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Glossaire

CAS- Complex adaptive system

IOM- Institute of Medecine

OMS- Organisation Mondiale de la Santé

HAS- Haute Autorité de Santé

ARS- Agence régionale de santé

ESP- Equipes de Soins Primaires

CPTS - Communauté professionnelle territoriale de santé

PTA- Plateforme territoriale d’appui

MAIA- Méthode d’action pour l'intégration des services d’aide et de soins
dans le champ de I'autonomie

CLIC- Centre local d'information et de coordination

MDPH- Maison départementale des personnes handicapées

EDAS- Espace Départemental d’Action Sociale
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Résumé — Version frangaise
La santé en France, un systéme en marche !

La complexité au service des soins de proximité et des maladies
chroniques

Mots clés : Complex adaptive system, maladie chronique, self-management,
médecine collaborative, intégration des soins, parcours du malade, soins de
proximité, communauté professionnelle territoriale de santé - plateforme territoriale
d’appui

Résumeé : La notion de la complexité, appliquée au secteur de la santé, est I'objet
de cette thése d’éthique médicale. Trois sujets majeurs, interconnectés, ont été
sélectionnés pour étudier la pertinence de cette notion, sa plus-value et son
application : les maladies chroniques, les parcours complexes des malades et les
soins primaires de proximité. Trois sujets jugés essentiels pour un systéme de santé
comme celui de la France.

Les décideurs du systéme de santé sont souvent confrontés a un grand
nombre de composantes en interaction. lls ménent des macro-reformes, ou des
contréles sur une ou plusieurs composantes sans compréhension des modéles
récurrents et des interactions entre ces composantes.

La premiére partie de la thése introduit la notion de la complexité et sa pertinence
dans le secteur de la santé. La philosophie, la définition, les principes, les modes
d’actions et les expériences étrangeres ont permis d’approuver I'’hypothése de la
complexité et la vitalité du systtme de santé. Cette partie souléve toutefois la
question de la capacité d’adaptation du systéme a la complexité : le changement de
comportement — celui des individus ou des systémes- est le résultat d’'une toile
polyvalente de croisement des influences sociales, économiques, techniques,
anthropologiques, éthiques, culturelles et politiques. Le systéme de santé est une
chaine d’'effets: patient et communauté — microsystéme clinique — macro organisation
- environnement (légal, éthique, financier, social, et régulateur, etc.). Cet effet
domino et chacune de ses piéces sont déterminants. Les piéces sont localisées. I
s’agit des petites cellules ou les unités fonctionnelles de soins, en interaction avec la
population. Elles produisent les soins, consomment des moyens. Elles sont le noyau
de la stratégie, la source du changement, de l'optimisation, de la vitalité et de la
transformation du systéme entier.



La deuxieme partie de la these rapproche la science de la complexité aux
maladies chroniques, un probléme majeur des systémes de santé. Les valeurs, les
acteurs, le malade, la durée et le caractére des soins, les pratiques et la médecine
méme subissent des évolutions et nécessitent un changement des comportements.
La compréhension et I'étude des modeles récurrents de relations entre acteurs
apportent une premiére réponse d’ordre éthique : tout commence par le sentiment de
dépendance du malade et la redéfinition du modéle « rapport patient — médecin ».
Un effet domino est déclenché qui va transformer tout le systeme de santé. L
« empowerment » est une notion essentielle pour un processus long de micro-
changements (i) des malades (pour accepter, vivre et mieux gérer leur maladie) et (ii)
des équipes de soins (médecin compris, pour revoir leurs rapports avec le malade et
leurs rapports mutuels). Ces micro-changements se passent dans les petites cellules
fonctionnelles — lieu d’interactivité d’'une équipe de soins (médecins compris)
proactive et formée des malades de plus en plus informés, actifs et responsables de
SOi.

La revue des lois, relatives a la reforme et la modernisation du systéme de santé
frangais des deux derniéres décennies, réveéle un systéme vivant, complexe en
pleine transformation. Les questions de coordination préoccupent souvent le
législateur francais. Elles 'ont mené a créer des structures dédiées connues par les
réseaux de santé. Le dispositif en question cible les patients en situation complexe,
atteints de pathologies chroniques associées a I'dage, au handicap et aux facteurs
sociaux comme la précarité, la solitude et I'addiction.

La troisieme partie de la thése rapproche la notion de la complexité aux questions
de la coordination et de l'intégration des soins pour les pathologies chroniques.
Selon un modeéle reconnu, elle étudie les facteurs favorables a [lintégration
(coordination) et réalise que la notion du « complex adaptive system » est un pilier
inéluctable : selon la science de la complexité, la vitalité d’'un systéeme se localise
dans cette petite cellule fonctionnelle en interaction avec la population. Le parcours
d’'un malade se produit et s’orchestre dans cette cellule connue par le microsystéme.
La coordination peut s’interpréter comme le lieu de rencontre des acteurs, pour
produire des soins, pour changer des comportements, des modéles de relations,
pour innover, pour intégrer, pour transformer le systéme de santé. Cette partie donne
une explication au bilan mitigé des réseaux de santé. Elle réalise que les réseaux ne
peuvent étre ce « complex adaptive system ». Deux études observationnelles ont été
menées, au cours de la restructuration du réseau de santé ville — hopital - ASDES -
en Hauts de Seine - lle de France. Avec des méthodes qualitatives, elles ciblaient les
deux composantes principales du réseau (i) la composante hospitaliére et (ii) la
composante ambulatoire. Les objectifs de ces deux études sont (i) d’abord localiser
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les « complex adaptive system » d’'un réseau de santé, (ii) ensuite évaluer leurs
niveaux de vitalité et (iii) enfin apprécier I'impact de cette vitalité sur la qualité des
rapports et des interactions avec les autres acteurs du parcours. Les résultats des
deux études ont dégage :

- l'existence d’'un esprit de « complex adaptive system » hospitalier a des
niveaux variables de vitalité selon la pathologie, l'organisation et le
leadership. Le microsysteme, le plus vital, noue des interactions évidentes
génératives avec tous les acteurs, en interne, avec la ville et avec le réseau
de santé. Il est favorable au partage et a la coopération. Il participe et
améliore les parcours de santé des patients souvent en situation
complexe.

- La méfiance et la compétition entre plusieurs acteurs de la ville freinent tout
esprit de « complex adaptive system » pour un parcours cohérent de
proximité, pour des rapports génératifs mutuels et des rapports constructifs
avec les microsystémes hospitaliers. Le microsystéeme « de proximité »
n’existe pas. Comment peut-on évaluer sa vitalité ?

La derniére et quatrieme partie de la thése rapproche la notion du « complex
adaptive system » de la loi de la modernisation du systéme de santé francais du 26
juillet 2016 () qui se veut rassembleur des acteurs autour d’'une stratégie partagée.
Elle renforce la démocratie sanitaire et facilite au quotidien le parcours de santé. Des
communautés professionnelles territoriales de santé et des plateformes territoriales
d’appui voient le jour : un « complex adaptive system » de proximité pour changer les
comportements du malade chronique et les équipes de soins. Cette partie expose les
étapes pour faire émerger un tel microsystéme. Elle apporte enfin des réponses aux
interrogations actuelles du législateur frangais relatives aux modalités d’'évaluation,
d’amélioration et de capitalisation. L’intégration des financements et la comptabilité
analytique des soins de proximité semblent incontournables pour réussir ce nouveau
défi.
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Abstract — English version
Healthcare in France, a system onwards!

Complexity at the service of primary care and chronic diseases

Abstract — English version
Healthcare in France, a system onwards!
Complexity at the service of primary care and chronic diseases

Key words: Complex adaptive system, chronic diseases, self-management,
collaborative medicine, integration, patient pathway, primary — frontline care.

Abstract: The object of this advanced/progressive medical ethic thesis is the
concept of complexity, applied in the healthcare sector. Three major interconnected
subjects are selected to study: chronic diseases, integration-coordination of care, and
primary care. These three subjects are chosen to help analyze the appropriateness
of this idea, its added value, and its application. Three subjects deemed essential for
any healthcare systems, like the French one.

Healthcare decision-makers often confront a large number of interacting system
components. They conduct macro-reforms, or, controls one or some separate parts,
without understanding current patterns and the interactions between them.

The first part of the thesis introduces complexity concept and its appropriateness
in the healthcare sector. Philosophy, definition, principles, actions, and international
experiences have proved that healthcare system is vital. It's a complex adaptive
system. Like individuals or systems, a behavioral change can occur as the result of a
polyvalent canvas of crossing influences: social, economic, technical,
anthropological, ethical, cultural and political. There is a chain of effects setting the
system up like dominoes. Locate all the dominoes and keep them from falling. Here,
the dominoes are the clinical microsystem. These are the smallest replicable unit, at
the sharp end with the population. They are viewed as the micro-engines that
generate quality and value for users. The vital organs that link users with the
organization’s core competency through the actions taken by front-line service
providers at what has been called the “sharp end.” Patient and community - clinical
microsystem - macro organization - environment (legal, ethical, financial, social, and
regulatory, etc.). The microsystems of care delivery play a pivotal role in this chain.

The second part of the thesis brings the complexity concept closer to chronic
diseases, a significant problem in healthcare systems. Values, actors, patients,
duration, care delivery, practices, and medicine are changing. They require a change
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in behavior. Understanding and studying current system agent patterns and their
relationships supply a first ethical response. It all begins with this patient dependence
feeling and the "patient-physician” relationship pattern review. A domino effect has
triggered the redesign of the entire healthcare system. Empowerment is essential for
a long process of micro-changes (i) of patients (to accept, to live, and to self-manage
their disease) and (ii) care teams (including physicians) to review their relationship
with the patient and their mutual relationships). These micro-changes took place in
the small functional replicable units - the milieu of productive interaction between
informed, activated patient and prepared proactive practice (physicians included).

The laws related to French healthcare reform and its modernization over the last
two decades, reveals a vital, complex system under redesign, Coordination of
complex patients has often concerned the French legislator. It has led the decision
maker to recognize, to accept, and to fund dedicated structures known by health
networks. These bodies often target chronic diseases associated with age, disability,
and social factors, such as precariousness, loneliness, and addiction.

The third part of the thesis brings the concept of complexity closer to the issues of
coordination and integration of care for chronic pathologies. It focuses on the
coordination issues and healthcare integration for chronic diseases. According to a
recognized model, it studies the principles of successful integration (coordination)
and realizes that the "complex adaptive system" is inescapable. According to the
science of complexity, the system vitality is localized in this smallest replicable unit, in
the sharp end with the population. The patient pathway occurs and then in
orchestrated in this minimum reproducible unit qualified by the microsystem. The
microsystem or "complex adaptive system" is a meeting point for actors, to produce
care, quality, to change behaviors and relationship models, to innovate, to
coordinate, to integrate, and to transform the healthcare system. It explains the
health network’s mixed results. It realizes they cannot be a "complex adaptive
system." Two observational studies were simultaneously carried out during the health
network - ASDES redesign in Hauts de Seine - lle de France. Using qualitative
methods, they targeted the primary components of the network (i) the inpatient
component; (li) the outpatient component. The studies’ goals are: (i) locate the
"complex adaptive system" of a health network, (ii) then assess their level of vitality
according to recognized principles and (iii) correlate this vitality with the relationship
quality and the interactions with the other actors involved in the patient pathway. The
results of these studies concluded:

- The meaningful existence of an inpatient “complex adaptive system" at
varying vitality levels according to the disease, the organization design, and
the leadership. The highest vital “geriatric microsystem" creates public
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generative interactions with all actors, inpatient, outpatient and the health
network itself. It shares, cooperates, actively contributes and manages the
complex cases pathways.

- Mistrust and competition, between several outpatient actors, hinder any
"complex adaptive system" mindset for the local active channel, for mutual
generative relationships and constructive relationship with inpatient
microsystems. The outpatient micro system does not exist. How can one
assess its vitality?

The last and fourth part brings the "complex adaptive system" approach closer
to the recent law of modernization of the French healthcare system (Touraine law of
2016). This law aims to involve actors to share the same purpose and same strategy.
It strengthens health democracy and would facilitate the daily healthcare journey by
promoting the vitality through innovation and creativity. “Territorial primary
professional communities” and “territorial primary care platforms”. An outpatient
"complex adaptive system" may be able to change the behaviors of the chronically ill
patients and the professional teams. This part outlines the steps to emerge such
microsystems. It provides final answers to current questions of the French legislator
related to evaluation and improvement techniques. The integration of funding and the
cost accounting seem essentials to succeed this new challenge.
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“Les sciences humaines ne savent pas qu'elles sont inhumaines, non
seulement a désintégrer ce qui est naturellement intégré, mais a ne retenir que
le quantitatif et le déterministe.”

Edgar Morin / Le Monde de I'éducation - Juillet - Aoit 2001
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Introduction

L’introduction est un article déja publié « Laaribi KV. Les inégalités sociales
et la santé, inscrutable jeu domino! Ou et quelles sont ses piéces? Le
microsystéme clinique. Dalloz 2015 »

Il évoque le rapport « Quality Chasm » de l'Institute of Medicine (IOM) en 2001 qui
définit six objectifs en qualité des soins : les soins doivent étre sars, efficaces,
centrés sur le patient, a temps, efficients et équitables. Le méme rapport préconise
une dizaine de recommandations pour revoir le systeme de soins. Les efforts de
réforme se focalisent d’abord sur I'environnement, ensuite sur I'organisation des
soins et surtout celle des interactions entre patients et professionnels de soins
connues par les actions en microsystéme clinique.

Face a un sentiment pérenne d’injustice de la population, a une croissance des
dépenses de santé et a la demande de soins, a I'’émergence de nouvelles maladies
et donc de nouveaux problemes de santé publique, a une technologie médicale trés
innovante, au désert médical dans certaines régions, a la pénurie de certains métiers
en soins, a la compétitivité économique et aux restrictions budgétaires publiques, la
situation semble complexe et inextricable pour revoir le systéeme et pour répondre
aux objectifs de I'Institute of Medicine (IOM).

L’article souligne que les nouvelles technologies et les technologies de
I'information auront une grande partie de la solution. Grace a leur vitalité et a leur
créativité, les professionnels de soins, qui connaissent le mieux le patient et créent
toutefois de la valeur, peuvent ainsi résoudre cette équation difficile en optant pour
des approches intelligentes de la prise en charge basée sur le principe de liniquité
en faveur des défavorisé(e)s.
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Vers la fin du XX®siécle, et face a de nouveaux défis émergents des systémes de
santé, I'Institute of Médicine a défini, dans un rapport diffusé en 2001, « the Quality
Chasm », six objectifs pour des soins de qualité : centrés sur le patient, sdrs,
efficaces, efficients, a temps et équitables (1) :

— Les soins centrés sur le patient signifient que le patient évolue vers un statut de
« consommateur actif » (2). Lui et son entourage n’ont plus de relation paternaliste
avec le médecin. La nouvelle relation maintient certes la confiance entre le
meédecin et son patient mais nécessite information, consentement du patient et
transparence du médecin. Selon les systémes de santé et leur maturité, le patient
(et sa famille) se trouve de plus en plus impliqué dans son parcours de soins par
des droits mais aussi par des devoirs. Diverses approches et stratégies ont été
choisies. En France, les états généraux de la Santé de 1998 et 1999 étaient
'expression d’'un débat ouvert et démocratique avec les Francgais et une
affirmation claire et forte des droits des patients (3). La loi relative aux droits des
malades et a la qualité du systéme de santé, du 4 mars 2002 (4), inscrit cette
dimension dans le Code de la santé publique. Plusieurs pays ont d’ailleurs adopté
des lois similaires : la Finlande en 1992, les Pays-Bas en 1995, la Gréce en 1997,
le Danemark en 1998 et la Belgique en 2002 (5). Cette loi (4) a pu traduire en
termes concrets, les souhaits exprimés par les citoyens au cours des états
généraux de la Santé. Méme si le concept de droits des malades a toujours existe,
notamment en déontologie meédicale et dans différents textes réglementaires
exigeant que les établissements de santé respectent la Charte du patient
hospitalisé. Ces droits n'ont jamais été listés et rassemblés et n'ont pas fait 'objet
d'une feuille de route et de plan pérenne d’actions ciblées. Le texte souligne
d’abord la valeur de la démocratie sanitaire et affirme notamment les droits de la
personne (comme la confidentialité et le secret professionnel, la bientraitance, le
respect de la dignité et de lintimité, etc.). Le consentement éclairé, I'information
de I'état de santé et I'accés de I'usager a son dossier sont soulignés. Elle précise
ensuite le cadre de la participation des usagers au fonctionnement du systeme de
santé via des associations de malades et leur organisation a I'échelle nationale et
locale. Des commissions de relation avec les usagers ont été également créées
dans les structures de santé avec une implication significative de ces associations.

Par ailleurs, I'éducation thérapeutique a été inscrite dans les priorités de la prise
en charge des malades. Elle fait partie intégrante et de fagcon permanente de la
prise en charge du patient. Selon 'TOMS (6), I'éducation thérapeutique vise a aider
les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer
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au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle peut comprendre plusieurs
actions organisées notamment le soutien psychosocial afin que les patients soient
conscients et informés de leur maladie, des soins, de l'organisation et des
parcours de soins, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Elle aide
le malade (ainsi que sa famille) a comprendre la maladie et son traitement, a
collaborer et a assumer les responsabilités dans la propre prise en charge. Le but
est d’aider le patient a maintenir et améliorer sa qualité de vie. Les finalités de
I'éducation thérapeutique sont :

— l'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autogestion de ses
soins (6) comme I'acquisition de compétences liées a sa sécurité ;

— la mobilisation ou 'acquisition de compétences d’adaptation (8) du malade grace
a son vécu et a son expérience antérieure.

La modernisation du systéme de santé intégre enfin le patient et sa famille dans
'équipe de soins. lls deviennent eux-mémes acteurs. Il existe de nombreuses
fagcons de faire participer les patients/familles aux soins. lls jouent le réle de
conseillers pour les outils déducation, I'amélioration de Ila qualité et
I'établissement de relations avec les autres patients/familles. Certains de ces roles
peuvent étre formalisés et permanents, d’autres sont ponctuels et informels. A
certaines occasions, il peut étre intéressant de recueillir des informations et
I'opinion des patients/familles sur un point spécifique. L’ensemble de ces actions
est nécessaire pour garantir des soins veéritablement centrés sur les besoins, les
priorités, les objectifs et la valeur créée auprés des personnes malades
(notamment chroniques) (9).

La prise en charge holistique repose enfin sur un travail d’équipe pluridisciplinaire
et professionnel, intégrant et impliquant d’'une part le patient/sa famille, et veillant,
d’autre part, a mieux répondre a leurs attentes, leurs besoins et leurs droits en
général mais aussi a des besoins spécifiques a chaque individu. Une telle prise en
charge ne peut s’évaluer que par le service rendu ou la valeur créée aupres du
patient selon ses variables certes cliniques mais aussi ses variables liées a la
satisfaction du patient, aux colts directs et indirects, et surtout aux contréles des
risques de son environnement pour lui garantir un optimum de bien-&tre physique,
mental et social (10).

— La sécurité des soins est devenue une priorité des politiques des systémes de
santé. Une nouvelle perception accrue des risques s’est développée suite a des
événements indésirables liés aux soins, a la médiatisation d’accidents médicaux
et a des crises, a I'exigence de transparence et a la judiciarisation des risques
médicaux (11). Le sujet de la sécurité des soins est souvent en lien étroit avec la

21



gestion des risques. |l a souvent été traité selon des approches morcelées
connues par les vigilances (par ex. hémovigilance, pharmacovigilance, etc.). La
nouvelle approche opte pour une stratégie plus globale et plus systémique (12).

La formation a la gestion des risques et 'accompagnement au changement de la
pratique hospitaliere et médicale sont préconisés (13).

La déclaration des événements indésirables et des accidents, I'évaluation et
I'analyse des risques notamment médicaux, la diffusion des actions correctives, la
communication et la simulation des professionnels représentent les principaux
axes de la sécurité des soins et la gestion des risques (12).

Les régles et les dispositifs de la gestion des risques contribuent au changement
souhaité des organisations en place et au changement d’attitude et de la culture
statique des vigilances. La priorité est donnée a la sécurité du patient, a la
sensibilisation via la formation, a l'alignement des objectifs en faveur de la
sécurité, a lI'implication et a la sensibilisation du patient et sa famille, au travail en
équipe, au climat ouvert permettant, a titre d’'exemple, la remontée et I'analyse
rigoureuse des événements indésirables sans crainte de sanction ou de blame. Le
dispositif touche, a titre indicatif, les risques externes, internes, environnementaux,
écologiques, épidémiques, financiers, professionnels et structurels.

Les actions de sécurité des soins sont fondées sur les preuves et guidées (13) par
une meilleure connaissance de limpact des pratiques sur les résultats qu’l
s’agisse des pratiques cliniques (infarctus aigu du myocarde par exemple), des
pratiques organisationnelles (la réduction des bactériemies sur cathéters
vasculaires centraux en unités de réanimation) ou des pratiques agissant sur la
culture des professionnels (déclarations des événements).

Pour construire une continuité pérenne du dispositif, les acteurs des soins et les
leaders concernés doivent investir dans une collecte réguliéere des
indicateurs (12). Les indicateurs peuvent étre classés en mesures applicables a
'ensemble de l'organisation de soins et en mesures thématiques. On peut citer
des indicateurs portant sur la culture de sécurité notamment le taux des
déclarations, la lutte contre les infections notamment du site opératoire, les
hémorragies et hématomes en post-opératoire, I'hygiéne des mains mesurée par
la consommation de produits alcoolisés, etc.

Une partie de la loi du 4 mars 2002 (4) traite de la réparation des conséquences
des risques sanitaires. Les médecins doivent avoir une assurance de
responsabilité civile relative a leurs activités soit par leurs propres moyens
(médecins libéraux) ou indirectement par les assurances de responsabilité civile

de leurs employeurs (par ex. établissements publics de santé). lls doivent informer
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et déclarer tout accident lié aux soins. Des médiateurs médicaux et non médicaux
ont ainsi vu le jour dans les établissements de soins pour éviter les recours aux
litiges.

Comme toutes les autres industries, la sécurité ne cesse d’occuper une place
importante dans le parcours de soins programmés et non programmeés. Le
contrble, les vigilances et la gestion des risques (a priori, a posteriori ainsi que les
crises) sont devenus des éléments de performance. Une culture de non-blame ne
cesse d’étre encouragée entre professionnels de soins pour mieux déclarer les
événements indésirables qu’ils peuvent rencontrer (12).

— Lefficacité, l'efficience et la pertinence des soins sont des sujets liés. lIs
n’ignorent pas la sécurité et la prise en charge centrée sur le patient. Ces sujets
révélent une question cruciale pour I'avenir de nos systémes de santée, celle de la
variation injustifiée dans la pratique médicale et du gaspillage des ressources et
des technologies de la santé. Ceci se traduit par le sur-usage, le sous-usage, et le
mauvais usage des soins.

Le sous-usage des soins « reconnus efficaces » est courant (parex. la non-
prescription des bétabloquants pour les personnes ayant eu déja des crises
cardiaques, le non-dépistage des diabétiques suite aux premiers signes de la
maladie de la rétine, etc.). Les causes du sous-usage sont souvent liees a la
discontinuité et le manque de coordination des soins (qui s’aggravent avec
'implication de plusieurs médecins dans la prise en charge du patient) et le
manque de dispositif d’aide a 'usage approprié des soins (14).

Le mauvais usage des soins se référe aux situations ou il existe des compromis
importants entre les options de soins disponibles et reconnus efficaces. Ces choix
devraient ainsi étre fondés sur la création de la valeur et du service rendu au
patient (par ex. le choix entre une mastectomie ou une tumorectomie pour le
cancer du sein au stade précoce). Le mauvais usage des soins est souvent di au
manque de précision de [I'évaluation du risque-bénéfice des soins et aux
orientations thérapeutiques non fondées sur la valeur créée aupres du patient et
ses preférences (14).

Le sur-usage des soins est particulierement évident dans la prise en charge des
maladies chroniques (comme l'admission a I'hépital de patients souffrant de
maladies chroniques — telles que le diabéte ou la gériatrie — plutdt que de les
traiter en ambulatoire). Les causes sont souvent une dépendance excessive du
secteur des soins aigus comme les structures hospitaliéres mais aussi un manque
d’infrastructure pour appuyer la prise en charge des patients atteints de maladies

chroniques dans d’autres lieux (14).
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Le sous-usage des soins reconnus efficaces est largement répandu parce que nos
systémes de soins n’ont pas encore les moyens de suivre systématiquement la
conformité de la pratique professionnelle avec les recommandations de bonnes
pratiques. Certes les dispositifs de développement professionnel continu, de la
formation continue, et de I'évaluation des pratiques professionnelles (15) sont des
outils utiles mais ils sont insuffisants pour améliorer le bon usage et l'offre
appropriée de soins. Les solutions préconisées seraient probablement —le
repérage des patients ayant besoin d’'une prise en charge spécifique grace a une
veille intelligente et un suivi continu et coordonné entre acteurs de soins — de
nouvelles incitations économiques influencant le comportement des patients et
des prestataires: on se demande toujours les raisons de sous-payer les
diagnostics annuels de la vue, puis de surpayer la prise en charge de ceux qui
finissent malvoyant ? Il va falloir inventer un dispositif de récompense des
prestations efficaces des soins. Il encouragerait la prescription des soins a tous
les patients éligibles (16), d’'ou I'’émergence de la question de I'équité.

- L’équité des soins est le sixieme et dernier objectif de la qualité des soins.
Certes, le bien-étre physique, mental et social recherché par l'individu et la
population ne peut étre garanti seulement par les systémes de santé. Les soins
« offerts » a la population, quel que soit leur caractére, soins préventifs, soins
curatifs, soins chroniques ou soins palliatifs, ne peuvent garantir seuls ce bien-
étre. Néanmoins, la demande, le besoin en santé, et la consommation des soins
ne cessent de croitre pour diverses raisons, notamment I'évolution rapide des
technologies médicales et les technologies de la santé, I'accessibilité notamment
géographique, le vieillissement de la population, I'accroissement des malades
chroniques et des affections de longue durée, I'effet générationnel, etc. L'égalité et
la non-discrimination face aux soins reléevent aussi des droits du malade (4). Les
dépenses de santé ne cessent de croitre et la prise en charge des malades
devient parfois inextricable pour les décideurs notamment politiques et les
systémes de couverture sociale. Depuis son existence, 'humanité n’a jamais
bénéficié d’'une telle offre de soins : infrastructure, équipements, établissements
de soins, facultés de médecine, écoles de soins, personnel de santé, etc. La
technologie de l'information et la télémédecine contribuent significativement a
I'acces aux soins des populations habituellement marginalisées (17).

Tous les pays émergents et riches doivent résoudre des équations de plus en plus
complexes, celles de garantir un acces aux soins de qualité et de trouver les
financements. |l est important de souligner que la contribution directe au
financement des dépenses de santé des individus ne cesse de croitre. Elle peut
dépasser dans plusieurs pays les 45 % des dépenses de santé. Conscients de
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cette complexité, les décideurs politiques et les tiers payants doivent étudier et
proposer des solutions.

Par ailleurs, et face a la compétitivité économique, le jeune contribuable actif,
principal bailleur des systemes sociaux et de couverture sanitaire, est de plus en
plus ébranlé par une fiscalité et des cotisations qui freinent sa consommation, son
épargne et ses investissements. Lui aussi éprouve un sentiment d’injustice. I
finance un dispositif social « généreux ». Retrouvera-t-il un retour sur
investissement plus tard quand il sera agé et malade (18) ?

Ces situations engendrent des approches souvent divergentes pour remédier a ce
sentiment d’injustice. Deux écoles d’équité émergent :

— D’abord, une école plutdt libérale basée sur un principe reconnu comme
« individualiste » (19) : la société ne peut offrir @ une population donnée des
soins chers et gratuits. L’individu aura la liberté de choisir son assurance
santé selon ses moyens financiers et ses comportements. Un minimum de
soins préventifs est toutefois garanti par I'impét des contribuables. La charité
joue un role crucial pour I'accés des populations pauvres et vulnérables aux
soins. La croissance économique est toutefois le garant d’'une amélioration
des conditions de vie et de la santé pérenne d’'une population donnée. La
croissance économique induit I'attractivité en investissement des capitaux
notamment étrangers. L’emploi, la baisse des taxes et des impdts,
I'entreprenariat et la consommation permettent aux individus et a une société
d’évoluer et de bénéficier d'une assurance santé « pourquoi pas privée ! »
geénéreuse. Le fruit de la croissance engendrerait une abondance des recettes
fiscales pouvant améliorer les conditions de vie, linfrastructure ainsi que le
panier de biens et de services collectifs (réseau de distribution de l'eau, des
habitations, des écoles, des services culturels, sociaux et de sante, etc.).

— Ensuite, une école plutét égalitariste basée sur le principe humaniste de « la
couverture universelle » (20). Toute population donnée sur un territoire donné
(quels que soient ses revenus, son genre, sa couleur, sa nationalité, etc.) a un
acces gratuit ou presque gratuit a des soins (préventifs, curatifs, chroniques et
palliatifs) de qualité. Les impéts, les taxes (approche beveridgienne) et la
contribution des individus, les employés et les entreprises (approche
bismarkienne) ou les deux confondues financent ce dispositif. Un tel systéme
nécessite un contréle des parcours et des filieres de soins. L’Organisation
mondiale de la santé préconise cette école a travers sa pyramide de soins
(20), soit des soins primaires, ensuite des soins secondaires et enfin les soins
de pointe ou tertiaires. Dans ce cas de figure, il est évident que la liberté de
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choix préchée par les libéraux se limite a quelques rares systemes de santé
comme probablement celui de la France.

Selon ses orientations et sa situation économique, le décideur aligne sa
politique selon les écoles mentionnées, plus de libéralisme, de liberté de
choisir et moins d’égalitarisme ou plus d’égalitarisme, d’accés universel et
moins de libéralisme.

- L'iniquité en faveur des défavorisé(e)s est une troisieme école qui émerge
(19). Connue comme « la troisieme voie » dans les encyclopédies politiques
ou socioéconomiques, cette école trouve bien sa place dans les systémes de
santé. Elle prévoit déja un dispositif plutét humaniste, privilégiant un accés
gratuit aux soins aux individus ayant un capital santé bas a leur naissance
(par ex. handicapés) ou ayant détérioré ce méme capital via des facteurs
aléatoires que l'individu ne peut contrdler (par ex. vieillesse).

Naitre handicapé, naitre séropositif, naitre dans une communauté
marginalisée, naitre dans un milieu défavorable ou difficile, naitre dans un
milieu rural, etc., est fréquent et a des répercussions directes et indirectes sur
I'état général et I'avenir de la personne et de sa santé. Le courage et la
volonté de l'individu de se sortir de ces situations difficiles sont souvent cités
comme des exemples a suivre dans I'école de I'équité libérale. La réalité est
souvent différente. La volonté ne peut seule assurer un bien-étre meilleur. La
charité individuelle et sociétale, la société civile et I'implication de I'Etat
« providence » sont des facteurs cruciaux pour I'amélioration de la qualité de
vie. Source des externalités négatives et d'un sentiment d’injustice de
certaines populations et de certaines classes sociales, certains métiers ou
certaines professions, I'Etat providence, souvent considéré comme le reméde
a l'inégalité et l'injustice sociale, ne cesse d’'étre mis en cause.

Le sentiment d’injustice ne cesse ainsi de croitre suite aux crises
economiques et face a la restriction des budgets publics alloués aux actions
sociosanitaires, les deux écoles mentionnées se confrontent. Pourquoi ne
seraient-elles complémentaires ? Offrir une médecine personnalisée et de
précision a des malades atteints du cancer rare et/ou qui échappent a des
protocoles thérapeutiques reconnus efficaces (21), repérer des patients ages
complexes et mettre en place une coordination personnalisée de leur parcours
de soins (ambulatoires sociosanitaires et hospitaliers), prendre en charge des
populations vulnérables et/ou marginalisées et les accompagner dans leur
parcours de soins (22), mettre en place un dispositif d’éducation thérapeutique
aupres d’'une population donnée via des actions ciblées et personnalisées
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sont des traductions concrétes de cette « troisieme voie » dans nos systémes
de soins.

Plusieurs facteurs garantissent un état satisfaisant de santé d’un individu et d’'une
population sur un territoire donné. Parmi ces facteurs on peut citer le capital santé
de [lindividu. Souvent, les facteurs comportementaux et environnementaux
contribuent a sa dégradation ou a son amélioration. Les conditions d’hygiéne des
individus, lI'acces a l'eau et a I'assainissement, les conditions d’habitation, la
scolarisation des enfants et des filles en particulier sont quelques facteurs
déterminants au bien-étre et la santé.

La qualité des soins est en effet un déterminant crucial a 'amélioration du capital
santé. Le rapport « Quality Chasm » de l'Institute of Medicine enjoint toutes les
parties prenantes de la santé (les assureurs santé publics et privés, les
établissements de santé, les cliniciens et les patients) a travailler ensemble pour
repenser les parcours et les filieres de soins. Il établit une dizaine de
recommandations (1) :

- Les patients doivent recevoir des soins quand ils en ont besoin, avoir la garantie
d’'une continuité des soins. Le systéme de soins doit étre trés réactif (24 heures
par jour, tous les jours) et I'accés aux soins doit étre garanti par tous moyens
disponibles tels Internet, le téléphone ou autres et pas seulement par des visites.

Les soins doivent étre personnalisés en fonction des besoins et des valeurs du
patient. Le systeme de soins doit étre congu pour répondre aux besoins les plus
courants, mais devrait avoir la souplesse nécessaire pour répondre aux choix et
préférences d’un patient individuel.

Le patient doit étre la source du contréle et recevoir les informations nécessaires
pour exercer un optimum de contrdle relatif au choix et aux décisions thérapeutiques
qui le concerne. Le systéme de santé doit étre en mesure de prendre en
considération les différentes préférences des patients et encourager le partage de
prise de décision.

Ce systéme devrait également encourager le partage des connaissances et la
libre circulation de I'information. Les patients devraient avoir un accés sans entrave a
leurs propres dossiers meédicaux et a l'information clinique. Les cliniciens et les
patients doivent communiquer efficacement et partager les informations.

La prise de décision doit étre fondée sur des preuves. Les patients doivent
recevoir des soins fondés sur les meilleures connaissances scientifiques disponibles
et les soins ne devraient pas varier de fagon illogique d’un clinicien a un autre ou
d’'un endroit a un autre.
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La sécurité devrait étre une priorité du systeme de soins et les patients doivent
étre assurés des risques liés aux soins. Réduire les risques et assurer la sécurité
exigeront des dispositifs pour prévenir et atténuer les erreurs.

Le systéme doit étre transparent et rendre 'information disponible aux patients et
a leurs familles pour une prise de décision éclairée lors d’un choix thérapeutique,
d’'un hépital, d’'une pratique clinique ou d’un traitement alternatif. Les patients doivent
étre informés de la performance du systéme a propos de la sécurité, de la pratique
professionnelle et de la satisfaction des prestations fournies.

Le systeme devrait anticiper les besoins des patients, étre proactif plutét que de
réagir aux evénements.

Le systéme doit constamment chercher a réduire le mauvais usage des soins. I
ne devrait pas gaspiller les ressources ou le temps des patients.

Le systéme devrait encourager la coopération entre les cliniciens. Les cliniciens et
les institutions doivent activement collaborer et communiquer les uns avec les autres
pour s’assurer que les patients recgoivent les soins appropriés.

Les efforts de réforme, comme ceux de la loi Hopital Patient Santé Territoire en
France, se focalisent sur I'environnement, puis I'organisation des soins et enfin sur
les interactions entre patients et professionnels de soins (1-23).

Quelles que soient 'organisation et la gouvernance des systemes, la production
des soins est congue selon une structure cohérente telle la chaine d’effet favorisant
'amélioration de la qualité : Patient-communauté, microsysteme de production de
soins, macrosystéme, environnement. Cette structure hiérarchise les soins comme
suit :

— 'autogestion par le malade ;

— la relation malade-médecin ;

— le microsystéme clinique ;

— le mesosystéme ;

— le macrosystéme.

Les grands systemes (macrosystémes) sont composés de petits systémes,
(microsystémes). Ces derniers assurent la qualité, la sécurité et les résultats
attendus des consommations et dépenses de soins dans un parcours ou une filiére
de soins (mesosystéme). Les différents parcours et leurs interactions et leur
cohérence avec les axes stratégiques forment les macrosystémes. Les résultats ou
la valeur ajoutée des microsystémes et leurs analyses peuvent étre source de
changement, afin de créer plus de valeur pour les malades et un progrés des
systémes de soins (24).
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Par ailleurs, la mise en relation entre les organisations de soins et les usagers
garantit la pérennité des améliorations et des corrections. Cette unité de rencontre
« organisation-usager », n'est que le microsystéme (« smallest replicable unit » ou
« minimum replicable unit », la plus petite unité d’action). Elle est la place cruciale du
« noyau » stratégique dans une organisation de soins. Souvent I'effet domino [des
réformes] n’arrive pas a agir sur le systéme par manque ou absence de piéces du
jeu : le microsysteme. Utile a toute gouvernance intelligente, le microsystéme occupe
une place importante dans la conception stratégique et la définition des objectifs a
long terme, de la technologie de [linformation. Les dirigeants s’attachent a
développer des actions en micro-unités, garant de I'amélioration continue de la
performance de leurs structures (24).

Les micro-unités sont semblables a des cellules vivantes créant qualité et valeur
pour les usagers ou des cordons ombilicaux, appelés « sharp end » : source de vie
entre usager et organisation.

Le microsystéme clinique est caractérisé par un petit groupe de personnes qui
travaillent ensemble sur une base régulée pour soigner une sous-population de
patients potentiels. Il a des objectifs cliniques et financiers, des processus associés
et un environnement d’'informations partagées, il produit des résultats performants.
Les microsystemes sont évolutifs et font souvent partie d’organisations plus larges.

Les microsystemes cliniques sont des systémes d’adaptation a la complexité,
puisqu’ils coordonnent des actions essentielles en articulation avec les objectifs,
concilient les besoins des professionnels en interne et les maintiennent comme unité
clinique tout le temps (24).

La santé et les inégalités sociales sont souvent étudiées dans le cadre de I'éthique
et de la qualité des soins. Ceux-ci doivent étre centrés sur le patient, sdrs, efficaces,
efficients, a temps et équitables. Une revue des systémes de santé semble ainsi
nécessaire. Le patient devient un acteur actif dans un microsysteme, la brique
élémentaire du systéme de soins. Il comprend tous les lieux ou sont délivrés ces
soins, que ce soit le domicile, le service de consultation ou I'hospitalisation. Le
microsystéme est le lieu ou les personnes apprennent a devenir des professionnels
compétents a partir de leur propre expérience ; ou on teste les changements, on
observe et on comprend la complexité ; ou la fierté du travail bien fait se construit ou
se perd; ou se trouve le point de contact avec les autres microsystémes pour
assurer un continuum de la prise en charge ; ou la prise en charge réelle traduit la
réalité de la pratique et ses difficultés notamment sociales ; ou sont générés les
colts et la sécurité, ou la confiance se gagne ou se perd ; ou les patients/familles
recoivent une réponse satisfaisante ou non a leurs attentes. L’information fait partie
du microsystéme. La créativité, la vitalité, le leadership de chaque microsystéme

29



contribuent a corriger et améliorer la prise en charge des malades les plus éligibles.
Son intelligence et sa veille permettent de repérer les besoins spécifiques et de les
anticiper. Le soutien et la reconnaissance des décideurs (macrosystéme) sont
cruciaux. lls peuvent se traduire par une récompense des microsystémes les plus
performants.
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Problématique
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Problématique

Le parcours professionnel que je méne, comme économiste en médecine n’est
pas facile. L’économiste « de la santé » est souvent un diplémé en médecine.
L’économie « pure » n’est pas toujours la bienvenue : les professionnels de la santé
considérent, implicitement ou explicitement, cette science comme cause principale
de la précarité humaine, des restrictions budgétaires, du déclin du systéme de
solidarité sociale et du service public en faveur du capital, de la privatisation et du
profit.

La déontologie et I'éthique médicale révélent « le sacré ». Il s’agit de toutes les
valeurs, notamment humanistes que porte un systéme de santé, pour assurer une
meilleure prise en charge de la personne malade. Un « sacré » qui doute, qui
réfléchit et qui évolue dans l'intérét de la société en général et dans l'intérét de la
personne vulnérable en particulier.

Ce travail est la thése en éthique médicale d’'un économiste. Il apporte des notions
organisationnelles certes nouvelles, mais toujours saisissables par les professionnels
du terrain. En rapprochant la pensée médicale a I'économie, cette thése a veillé a
bien respecter un principe majeur dans la complexité des systémes: la
compréhension entre les humains, décrite par Edgar Morin, comme « la condition et
le garant de la solidarité intellectuelle et morale de I'humanité.... "(25).

Face a un sentiment pérenne d’injustice de la population, a une croissance des
dépenses de santé et a la demande de soins, a I'’émergence de nouvelles maladies
et donc de nouveaux problemes de santé publique, a une technologie médicale trés
innovante, au désert médical dans certaines régions, a la pénurie de certains métiers
en soins, a la compétitivité économique et aux restrictions budgétaires publiques, la
situation semble inextricable pour les décideurs a répondre aux objectifs de la qualité
fixés par I'lnstitute of Medicine. Son rapport « the Quality Chasm », publié en 2001, a
déterminé les nouvelles pensées et les nouveaux principes, notamment éthiques,
d’'une médecine « collaborative et transparente » qui se veut centrée sur le patient,
sUre, efficace, efficiente, a temps et équitable (2).

Les décideurs se trouvent face a un grand nombre de composantes d’'un systéme
de santé en interaction dont la structure et le comportement semblent aléatoires,
incertains, imprévisibles et difficiles a comprendre et a prévoir. lls ménent des macro-
reformes, ou des contrbles ciblant une ou des composantes du systeme (pe.
'hopital, le meédecin traitant, le systéme d’information, la formation continue,
I'évaluation des pratiques etc.). lls ignorent souvent les relations entre les
composantes du systéme (pe. la relation patient-malade, la relation ville-hopital, le
leadership etc.) et I'effet domino d’une réforme et surtout ses piéces du jeu (24).
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La notion de la complexité, comme science et stratégie émergentes
capables d’assurer des soins centrés sur le malade, surs, efficaces,
efficients, équitables et a temps, est I'objet de cette thése.

Le systéeme de santé est composé de « plusieurs agents individuels ayant la liberté
d'agir de maniére pas toujours prévisible et dont les actions sont interconnectées
avec d'autres agents et avec I'environnement. Les actions d'un agent changent le
contexte pour l'autre ou les autres agents». Les tentatives de contrdler
rigoureusement le systéme ne font qu’accroitre les problemes et les conséquences
involontaires : les agents dans le systéme «travailleraient autour» de ces contréles
(24,26).

La science de la complexité étudie plus les relations entre les composantes du
systéme qu'une composante séparée du systeme. Elle se penche sur la
compréhension des modeles récurrents dans le systéme, y compris les modéles de
relations (26). Le changement du comportement — celui des individus ou des
systemes- est d’abord un exercice d’ « empowerment » et ensuite le résultat d’une
toile polyvalente de croisement des influences sociales, économiques, techniques,
anthropologiques, éthiques, culturelles et politiques. Ces facteurs contextuels
ménent a des meilleures solutions et souvent a des mécanismes ou des réseaux
d’appui naturel par d’autres acteurs ayant les mémes buts et les mémes intéréts
(26).

Elle réorganise le systeme de la santé selon une chaine d’effets: patient et
communauté — microsystéme clinique — macro organisation - environnement
(légal, éthique, financier, social, et régulateur, etc.). L’effet domino semble bien
exister dans un systéme complexe comme celui de la santé (26). Ses piéces
vitales sont localisées. Il s’agit des microsystémes : les petites cellules ou les
unités fonctionnelles de soins en interaction avec la population (26).

Une premiére question se pose: Dans un systéme de santé, vivant et
complexe, ou se localise l'adaptation a la complexité (complex adaptive
system) et quelle forme prend-elle ?

Le rapport « the Quality Chasm » souligne bien que les six objectifs qualité ne
peuvent étre garantis sans maintenir chez les professionnels de soins « de proximité
et proches des patients » un esprit favorable a l'innovation, a la créativité et au
changement. Il réesume cet état d’esprit par «la vitalité» (2). Le « complex adaptive
system » est le microsystéme (24). Il comprend tous les lieux ou sont délivrés les
soins (le domicile, la consultation ambulatoire ou I'hospitalisation). C’est le lieu ou les
personnes apprennent a devenir des professionnels compétents a partir de leur
propre expeérience; ou on teste les changements, on observe et on comprend la
complexité ; ou la fierté du travail bien fait se construit ou se perd ; ou la prise en
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charge réelle traduit la réalité de la pratique et ses difficultés notamment sociales ; ou
sont produits et générés les colts et la sécurité, ou la confiance se gagne ou se
perd; ou les patients/et leurs proches recoivent une réponse satisfaisante ou non a
leurs attentes, ou une stratégie pertinente émerge, ou on évalue le progrés et ou se
trouve le point de contact avec les autres microsystémes qui forment le parcours du
malade (24). C’est le lieu de l'exercice de I’ « empowerment » pour changer les
modéles de relations et des interactions (26).

Une premiéere hypothése émerge donc : Le systéme de santé est un systéme
vivant et donc complexe. Il porte un effet domino sur ses composantes. Les
microsystémes sont les piéces du jeu et source de sa vitalité (complex
adaptive system). Il s’agit de la petite cellule fonctionnelle de soins en
interaction avec la population.

Un article a été publié a propos de cette partie :

- Laaribi K. Les valeurs économiques de notre médecine post-moderne! Ethics,
Medicine and Public Health (2016) 2, 310—318

L’article en question a pu soulever neuf criteres pour une vitalité d'un
microsystéme créatif favorable au changement et a linnovation. La prise de
conscience de ces critéres est essentielle pour faire des équipes de proximité un
« complex adaptive system ».

Trois modéles de trois sujets majeurs, interconnectés, ont été ciblés pour étudier
la pertinence de la notion du « complex adaptive system », sa plus-value et son
application : le modéle de la qualité des services de santé de I'lOM (2), le modéle de
la prise en charge des maladies chroniques de Wagner (27), le modéle de
l'intégration et la coordination des soins des services de santé primaires, de
proximité de Martinez (28). Les maladies chroniques, l'intégration et la coordination
des soins, et les services de santé de proximité sont trois sujets qui préoccupent le
décideur frangais.

Les pathologies chroniques sont devenues les problémes majeurs de la santé
publique, dans les pays développés et en développement. La croissance
démographique des personnes agees explique une telle situation. Les générations
nées aprés 1946 atteignent en effet un age ou les besoins de santé et les dépenses
en soins augmentent (29). Les besoins de la population générale évoluent en se
chronicisant. Les soins changent de nature (29). lIs s’éloignent des soins aigus.
Les besoins des malades chroniques sont de natures différentes : de multiples
intervenants sont nécessaires, les soins aigus restent indispensables mais a des
moments plus circonscrits (30).
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Les patients, atteints de pathologies chroniques et multi-morbides ont
besoin d’'une prise en charge cohérente sur de longues périodes (31). Le médecin
en particulier et les professionnels des soins en général ne le suivent qu'a des
moments courts de sa vie. La prise en charge de soi n’est plus facultative (31).
Elle est inéluctable. Il s’agit d'un changement majeur des valeurs des systémes de
soins, des pratiques professionnelles, des comportements notamment des patients
et de ses rapports avec les professionnels de santé en général et son médecin en
particulier. La vulnérabilité du malade chronique rappelle la faiblesse et surtout
une dépendance a I’égard des soins, a I’égard de la prise en charge. La volonté
d’indépendance déclenche un effet domino et donc un processus de changement
de tous le systéme de santé et les rapports entre ses acteurs : un nouveau rapport
du malade avec sa maladie, un nouveau rapport du malade avec son médecin et
I'équipe de soins, un nouveau rapport du médecin avec le reste de I'équipe de soins.
La prise en charge des malades chroniques est un systéme vivant ou un
« complexe adaptive system ». Deux composantes, des rapports mentionnés,
émergent, conceptuellement similaires mais cliniquement séparées : la composante
collaborative des soins et « ’'empowerment du patient et de I’équipe de soins»
(32).

Le modele, le plus répandu pour une telle prise en charge, fixe six piliers
interdépendants : 1. La mobilisation de ressources 2. L'organisation de la prise en
charge 3. Les modalités de la production des soins 4.Un dispositif d’aide a la
décision 5. Un systéme d’information et 6. Le self-management des patients. Le
microsystéme est essentiel : c’est le lieu de l'interactivité des rapports entre le
patient, de plus en plus informé, actif et responsable de soi, et toute 'équipe de soins
(médecins compris) proactive et formée (27). L'« empowerment» des
professionnels et des malades se réalise dans ce lieu. Sa vitalité favorise le
changement, I'innovation et la créativité et la performance.

En rapprochant la science de la complexité aux pathologies chroniques, une
deuxiéme hypothése émerge: La prise en charge des malades chroniques est
un systéme vivant. La volonté d’indépendance du malade déclenche un effet
domino : Il touche d’abord les rapports patient médecin et équipe de soins,
ensuite la nature des soins et transforme enfin le systéme de santé: La
composante collaborative des soins et « ’'empowerment du patient et des
professionnels». Ces changements se passent dans ce « complex adaptive
system » la petite cellule fonctionnelle et de rencontre entre le malade -
I’équipe de soins.

Un article sera publié en septembre 2017 a propos de cette partie
- Laaribi KV. « L’'empowerment» du patient chronique et la transformation du
systéme de santé — Dalloz en cours
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Pour les pathologies chroniques, les prises en charge sont bien réalisées, mais
une vision d’ensemble, une optimisation globale et la coordination peuvent souvent
manquer. |l s’agit des soins sur le long terme. La mauvaise coordination des soins
peut avoir des conséquences négatives:

- les soins sont ressentis comme un probléme et ils sont directement corrélés
avec la qualité des soins percus par le patient - avec les plus bas niveaux de
satisfaction (33) ;

- les soins sont aussi associés aux erreurs medicales, a la morbidité, a la
mortalité (34).

Par ailleurs, la croissance significative des approches diagnostiques et

thérapeutiques nécessite une collaboration multidisciplinaire et des prises en charge

pluridisciplinaires avec des compétences plus spécialisées, plus interactives et
souvent complexes.

La revue de la réglementation relative a la reforme et la modernisation du
systéme de santé frangais des deux derniéres décennies, révéle un systeme vivant,
complexe en pleine transformation. Les questions de coordination préoccupent
souvent le législateur francais. Elles I'ont mené a créer des structures deédiées
connues par les réseaux de santé (4,35). Le dispositif en question cible les patients
en situation complexe atteints de pathologies chroniques associées a I'age, au
handicap et aux facteurs sociaux comme la précarité, la solitude et I'addiction.

La coordination est une forme de lintégration des soins (36). Il existe des
facteurs favorables a l'intégration (coordination). La flexibilité organisationnelle et le
« complex adaptive system » sont inéluctables. La vitalité d’un systéme se localise
dans cette petite cellule fonctionnelle de production et d’intégration des soins en
interaction avec la population. Le parcours d’un malade se produit et s’orchestre
dans cette cellule ou entre plusieurs cellules connues par microsystémes.
L’intégration est un processus d° « empowerment » pour tester le changement,
trouver des nouveaux modéles et formes de relations entre acteurs et aboutir a des
soins intégrés qui forment un parcours de santé (28).

Une question peut étre soulevée : Les réseaux de santé sont-ils ces
« complex adaptive system » ? L'étude des textes reglementaires et les guides
dédiées aux réseaux de santé en France, la revue de la définition et des principes du
« complex adaptive system » peuvent apporter une réponse et expliquer le bilan
mitigé de ces réseaux.

Une autre hypothése émerge : Le réseau de santé ne peut étre un « complex
adaptive system ». Le(s) complex adaptive system(s) est / sont localisé(s) dans
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ses composantes, hospitaliere et ambulatoire. L’intégration est un processus
de coordination, d’orchestration de rencontre des agents dans un ou des
microsystéme(s) pour produire des soins intégrés dans un parcours de santé.

Deux études observationnelles sont menées, au cours de la restructuration du
réseau de santé ville — hépital - ASDES - en Hauts de Seine - lle de France. Avec
des méthodes qualitatives approuvées, elles ciblaient les deux composantes
principales du réseau (i) la composante hospitaliére; (ii) la composante ambulatoire,
de la ville. Les objectifs des ceux études sont (i) d’abord de localiser les
« complex adaptive system » d’un réseau de santé, (ii) ensuite d’évaluer leurs
niveaux de vitalité et (iii) enfin d’apprécier I'impact de cette vitalité sur la
qualité des rapports et des interactions avec les autres acteurs, favorables a
I'intégration des soins.

L’observation qualitative de trois unités hospitalieres parisiennes d’un
réseau de santé en lle de France a fait objet d’une étude et un poster a 'ISQUA
Doha 2015 :

- K. V. Laaribi, F. Scotte , S. Moulias , C. Herve As new performance challenge :
improve clinicalmicrosystem performance through pursuing complex patient
value.

Un article, a propos de cette partie, a été publié :

- Laaribi KV, Eymery M, Herve C, Mamzer MF, La santé en France: un systéme
en marche!Le « complex adaptive system » au service des parcours de
proximité et des malades chroniques, Averroes European Medical Journal. ¢
Volume 3 « Number 4 July 2017

La loi de la modernisation du systéme de santé frangais du 26 juillet 2016 () se
veut rassembler les acteurs autour d’une stratégie partagée. Elle renforce la
démocratie sanitaire et souhaite faciliter au quotidien les parcours de santé en
promouvant une vitalité pérenne des acteurs par l'innovation et la créativité (37).
La discussion finale rapproche la notion du « complex adaptive system » aux
nouvelles formes des réformes engagées.

Les communautés professionnelles territoriales de santé et les
plateformes territoriales d’appui peuvent s’interpréter comme des « complex
adaptive system » de proximité favorables a la coopération et le partage, a
'intégration des services de santé, aux changements des comportements
du malade chronique et des acteurs de proximité, de la transformation du
systéme de santé. Il s’agit de la derniére hypothése de la thése.

Le systeme et la technologie d’information, le leadership, l'intégration des
financements, la comptabilité analytique des soins de proximité sont utiles pour
réussir ce nouveau deéfi du systeme de santé francgais.
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Premiére partie
La notion de la complexité et sa pertinence
en secteur de la sante
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En 2001, le rapport de l'Institute of Médicine, « the Quality Chasm », a fixé six
objectifs pour des soins de qualité. L’économie semble occuper une place de plus en
plus significative dans une médecine qui se veut centrée sur le patient, sdre,
efficace, efficiente, a temps et équitable. Cette premiére partie releve d’abord les
valeurs « économiques » par rapport aux objectifs de la qualité de I''OM. Il révéle
ensuite les particularités de la meédecine « postmoderniste » de nos jours et la
réponse de I'économiste a un systéme de soins qui peut étre de plus en plus
attrayant mais aussi de plus en plus dangereux. La perspective économique ne peut
donc se limiter a une simple équation d’équilibre budgétaire. L’économiste devient un
acteur qui évite le chaos et qui trouve un consensus des différentes parties
prenantes a intéréts souvent imprédictibles. Il cherche a éviter le gaspillage et a
promouvoir la pertinence des soins dans un environnement de plus en plus
complexe et peu linéaire. Il suit une structure cohérente connue par la chaine d’effet
favorable a I'amélioration de la qualité ou le microsystéme, cette unité contributrice
des soins, devienne primordial pour délivrer une qualité supérieure que celle produite
par le macro-systeme de soins. La créativité, la vitalité, le leadership de chaque
microsystéme contribuent a corriger et améliorer la prise en charge des malades les
plus éligibles. Son intelligence et sa veille permettent de repérer les besoins
spécifiques et de les anticiper. Le soutien et la reconnaissance des décideurs (macro
systéme) de l'importance des microsystémes sont cruciaux. La mission du macro-
systéme évolue ainsi en facilitateur de cette approche organisationnelle, de plus en
plus répandue par les réformes et par la régulation du systéme de soins.

La premiere partie de la thése est un article déja publié « Laaribi K. Les valeurs
économiques de notre médecine post-moderne! Ethics, Medicine and Public Health
(2016) 2, 310—318 »
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Depuis son existence, 'humanité n’a jamais bénéficié d’'une telle offre de soins, si
créative et d’'une médecine si innovante avec des infrastructures, des équipements,
des établissements de soins, des facultés de médecine, des laboratoires de
recherche, des écoles de soins, du personnel de santé disponible et qualifié, des
recommandations de bonnes pratiques en perpétuelle dynamique, d’'une médecine
de précision voir « personnalisée », en pleine émergence etc. La technologie de
linformation et la télémédecine ne cessent par ailleurs de contribuer
significativement a faciliter I'accés aux soins des populations habituellement
marginalisées (17)

En 2001, le rapport de l'Institute of Médicine, « the Quality Chasm », a fixé six
objectifs pour des soins de qualité (1) Les valeurs économiques semblent occuper
une place de plus en plus significative dans une médecine qui se veut centrée sur le
patient, slre, efficace, efficiente, a temps et équitable :

Des soins centrés sur le patient signifient que celui-ci évolue vers un statut de
« consommateur actif » (2). Méme si la nouvelle relation soignant-soigné veut
maintenir la confiance entre le médecin et son patient. Elle nécessite toutefois
information, consentement du patient et transparence du médecin.

Quelque soient les systémes de santé et leur maturité, le patient (et sa famille) se
trouve de plus en plus impliqué dans son parcours de soins par des droits mais aussi
par des devoirs. La régle classique de I'’économie de la santé connue par I'asymétrie
d’'information ne cesse de perdre de son poids (38). La modernisation du systéme de
santé intégre clairement le patient et sa famille dans I'équipe de soins. lls deviennent
eux-mémes acteurs. Il existe de nombreuses fagons de faire participer les
patients/familles aux soins. lls jouent le réle de conseillers pour les outils d’éducation,
pour 'amélioration de la qualité et pour I'établissement de relations avec les autres
patients/familles (9). Certains de ces roles peuvent étre formalisés et permanents,
d’autres sont ponctuels et informels. L’éducation thérapeutique est un autre exemple
qui s’inscrit comme action prioritaire de la prise en charge des malades. Elle aide les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique puisqu’elle comprend plusieurs pratiques
organisées notamment le soutien psychosocial afin que les patients soient
conscients et informés de leur maladie, des soins, de I'organisation et des parcours
de soins, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Elle aide le malade
(ainsi que sa famille) a comprendre la maladie et son traitement, a collaborer et a
assumer les responsabilités dans la propre prise en charge. Le but est d’aider le
patient a maintenir et & améliorer sa qualité de vie par:
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— la mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation (8) du malade
grace a son vécu et a son expérience antérieure,

— l'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autogestion de ses
soins (6) comme l'acquisition de compétences liées a sa sécurité ;

L’éducation thérapeutique a certes un codt. Elle mobilise plusieurs professionnels
et acteurs. Elle répond toutefois a des enjeux de sécurité et de bien-étre pour le
patient. Elle participe significativement a éviter les décompensations souvent plus
couteuses pour le systéme de santé et plus accablante pour le patient.

Par ailleurs, le concept de droits des malades a toujours existé, notamment en
déontologie médicale et dans différents textes réglementaires exigeant que les
établissements de santé et les médecins respectent la Charte du patient notamment
hospitalisé. Ces droits sont rassemblés dans une feuille de route et dans un plan
pérenne d’actions. Les droits de la personne (comme la confidentialité et le secret
professionnel, la bientraitance, le respect de la dignité et de lintimité, etc.), le
consentement éclairé, I'information de I'état de santé, 'information du patient en cas
d’'un dommage associé aux soins et I'accés de 'usager a son dossier sont de plus en
plus recherchés, inscrits dans les plans d’actions et mis en place dans les
organisations des soins. Les prestataires des soins veillent a les respecter. Des
commissions de relation avec les usagers sont de plus en plus actives dans les
structures de santé avec une implication significative des associations des malades.
Des médiateurs médicaux et non médicaux ont ainsi vu le jour dans ces mémes
établissements de soins pour éviter les recours aux litiges (4). lls travaillent mains
dans les mains avec les autres dispositifs et disciplines de I'établissement pour
contrbler les risques, prévenir les crises et maitriser les codts directs (notamment
'allongement de la durée de séjour des patients, la dégradation de leur état de
santé, etc.) et indirects (notamment une insatisfaction de la prestation, une réputation
négative, des charges élevées des assurances de responsabilité civile, etc.). Un
dispositif parfois lourd est ainsi développé pour mieux lutter contre les erreurs, les
risques liés aux soins.

Comme toutes les autres industries, la sécurité ne cesse d’occuper une place
importante en médecine et dans le parcours de soins programmés et non
programmeés. La sécurité des soins est un levier de promotion de la santé et de lutte
contre le gaspillage des ressources et des moyens. Une nouvelle perception accrue
des risques s’est développée suite a des événements indésirables liés aux soins, a
la médiatisation d’accidents médicaux et a des crises, a I'exigence de transparence
et a la judiciarisation des risques médicaux (11). Le sujet de la sécurité des soins est
souvent en lien étroit avec la gestion des risques. La formation a la gestion des
risques et 'accompagnement au changement de la pratique hospitaliere et médicale
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sont préconisés (12). La déclaration des événements indésirables et des accidents,
I'évaluation et I'analyse des risques notamment médicaux, la diffusion des actions
correctives, la communication et la simulation des professionnels représentent les
principaux axes de la sécurité des soins et la gestion des risques(12). La priorité est
donnée a la sécurité du patient, a la sensibilisation via la formation, a I'alignement
des objectifs en faveur de la sécurité, a I'implication et a la sensibilisation du patient
et sa famille, au travail en équipe, au climat ouvert permettant, a titre d’'exemple, la
remontée et l'analyse rigoureuse des événements indésirables sans crainte de
sanction ou de blame. Le dispositif touche, a titre indicatif, les risques externes,
internes, environnementaux, écologiques, épidémiques, financiers, professionnels et
structurels. Les actions de sécurité des soins sont fondées sur les preuves et
guidées (13) par une meilleure connaissance de limpact des pratiques sur les
résultats qu’il s’agisse des pratiques cliniques (infarctus aigu du myocarde par
exemple), des pratiques organisationnelles (la réduction des bactériémies sur
cathéters vasculaires centraux en unités de réanimation) ou des pratiques agissant
sur la culture des professionnels (déclarations des événements). Pour construire une
continuité pérenne du dispositif, les acteurs des soins et les leaders concernés
doivent investir dans une collecte réguliére des indicateurs (13). Les indicateurs
peuvent étre classés en mesures applicables a I'ensemble de I'organisation de soins
et en mesures thématiques. On peut citer des indicateurs portant sur la culture de
sécurité notamment le taux des déclarations, la lutte contre les infections notamment
du site opératoire, les hémorragies et hématomes en post-opératoire, '’hygiene des
mains mesurée par la consommation de produits alcoolisés, etc.

Le contréle, les vigilances et la gestion des risques (a priori, a posteriori ainsi que
les crises) sont des éléments précieux de la performance, un axe stratégique
dominant via une pratique promouvant la culture de non-blame entre professionnels
de soins pour mieux déclarer les événements indésirables qu’ils peuvent rencontrer
(13). La collecte de ces événements est devenue une source précieuse
d’apprentissage et de préventions des éventuels accidents et donc une source
d’économie des prestataires des soins et de toutes les assurances en secteur de la
santé.

Les médecins doivent s'inscrire dans une dynamique connue par le
développement professionnel continue ou de qualification continue (15). Une
assurance de responsabilité civile relative a leurs activités (soit par leurs propres
moyens — par ex. meédecins libéraux- ou indirectement par les assurances de
responsabilité civile de leurs employeurs - par ex. établissements publics de santé)
semble nécessaire et souvent obligatoire (4). Les médecins contribuent activement a
informer, a déclarer tout accident lié aux soins et a contrdler ses conséquences et a
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éviter sa répétition. Des nouvelles missions, expertises et des nouveaux métiers ne
cessent de s’incruster dans le systéme de soins et les dispositifs de prise en charge
des patients (la gestion des risques, la gestion des plaintes, le contréle des
infections, la médiation, la tragabilité et 'évaluation des pratiques, etc.). Des charges
qui ne cessent d’alourdir la facture de la prise en charge des patients mais évitent
des sur consommation des ressources, des colts souvent lourds relatifs aux
conséquences des risques connus et non maitrisés ou des erreurs ignorées.

L’efficacité, I'efficience et la pertinence des soins sont des sujets liés. lls n’ignorent
pas la sécurité et la prise en charge centrée sur le patient. Ces sujets révélent une
question cruciale pour l'avenir de nos systémes de santé, celle de la variation
injustifitce de la pratigue meédicale et du gaspillage des ressources et des
technologies de la santé d'ou I'enjeu de I'équité. Ceci se traduit par le sur-usage, le
sous-usage, et le mauvais usage des soins.

Le sous-usage des soins « reconnus efficaces » est courant (parex. la non-
prescription des bétabloquants pour les personnes ayant eu déja des crises
cardiaques, le non-dépistage des diabétiques suite aux premiers signes de la
maladie de la rétine, etc.). Les causes du sous-usage sont souvent liees a la
discontinuité et au manque de coordination des soins (qui s’aggravent avec
I'implication de plusieurs médecins dans la prise en charge du patient) et au manque
de dispositif d’aide a 'usage approprié des soins (14).

Le mauvais usage des soins se référe aux situations ou il existe des compromis
importants entre les options de soins disponibles et reconnus efficaces. Ces choix
devraient ainsi étre fondés sur la création de la valeur et du service rendu au patient
(par ex. le choix entre une mastectomie ou une tumorectomie pour le cancer du sein
au stade précoce). Le mauvais usage des soins est souvent di au manque de
précision de ['évaluation du risque-bénéfice des soins et aux orientations
thérapeutiques non fondées sur la valeur créée aupres du patient et ses préférences
(14).

Le sur-usage des soins est particulierement évident dans la prise en charge des
maladies chroniques (comme ['admission a I'hopital de patients souffrant de
maladies chroniques — telles que le diabéte ou la gériatrie — plutét que de les traiter
en ambulatoire). Les causes sont souvent une dépendance excessive du secteur des
soins aigus comme les structures hospitaliéres mais aussi un manque
d’infrastructure pour appuyer la prise en charge des patients atteints de maladies
chroniques dans d’autres lieux (39).

Le sous-usage des soins reconnus efficaces est largement répandu parce que nos
systémes de soins n‘ont pas encore les moyens de suivre systématiquement la
conformité de la pratique professionnelle avec les recommandations de bonnes
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pratiques. Certes les dispositifs de développement professionnel continu, de la
formation continue, et de I'évaluation des pratiques professionnelles (15) sont des
outils utiles mais ils sont insuffisants pour améliorer le bon usage et I'offre appropriée
de soins.

Les solutions préconisées seraient probablement — le repérage des patients
ayant besoin d’'une prise en charge spécifique grace a une veille intelligente et un
suivi continu et coordonné entre acteurs de soins — de nouvelles incitations
économiques influencant le comportement des patients et des prestataires : on se
demande toujours les raisons de sous-payer les diagnostics annuels de la vue, puis
de surpayer la prise en charge de ceux qui finissent malvoyant ? Il va falloir inventer
un dispositif de recompense des prestations efficaces des soins. Il encouragerait la
prescription des soins a tous les patients éligibles (14,39) d’ou I'émergence de la
question de I'équité.

L’équité des soins est un principe éthique primordial et un des six piliers de la
qualité des soins. Il s’agit de garantir a toute personne les mémes soins quels que
soient ses origines, son genre, ses revenus, sa localisation, son age, etc. sur un
territoire donné. La demande, le besoin en santé, et la consommation des soins ne
cessent de croitre pour diverses raisons, notamment [I'évolution rapide des
technologies médicales et les technologies de la santé, I'accessibilité notamment
géographique, le vieillissement de la population, l'accroissement des malades
chroniques et des affections de longue durée, I'effet générationnel, etc. (18). L’égalité
et la non-discrimination face aux soins relevent aussi des droits du malade (4). Elles
se traduisent par une lutte contre la variation injustifiée (16).

Les dépenses de santé ne cessent de croitre et la prise en charge des malades
devient parfois inextricable pour les décideurs notamment politiques et les systemes
de couverture sociale (18). Répondre a une demande de soins, a la fois équitable
d'une part et de qualité d’autre part, ne va plus dépendre que d'un équilibre
budgétaire et des ressources économiques disponibles. Une nouvelle approche
émerge, impliquant plusieurs variables pour résoudre une équation ou des équations
complexe(s) qui nécessite(nt) un consensus de plusieurs parties prenantes et
plusieurs acteurs (comme les prestataires, les tiers payants et les assureurs, les
patients, le régulateur, etc.). De toute évidence et suite a cette évolution qui marque
la médecine de nos jours, on ne peut limiter 'approche économique a une simple
équation d’équilibre budgétaire reconnue par les restrictions économiques du
régulateur (18,38).L’économiste devient un acteur qui cherche de plus en plus un
consensus de toutes les parties prenantes en évitant le gaspillage et en recherchant
la pertinence des soins. Selon I'économiste, le patient devient ainsi la source du
controle et de régulation (1) puisqu'il doit recevoir les informations nécessaires pour
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exercer un optimum de contréle relatif au choix et aux décisions thérapeutiques qui
le concernent (16). Les parties prenantes en question doivent étre en mesure de
prendre en considération les différentes préférences des patients et encourager le
partage de prise de décision (1).

Ce systeme complexe des soins est trés large, capable d’offrir des prestations
efficaces mais parfois dangereuses. Dans une organisation de santé, le changement
et les réformes sont une chaine d’effets et d’actions qui relie les praticiens, les
communautes, les patients avec des petites et des unités de rencontres naturelles.
Cette ou ces organisations fonctionnent selon une politique et un environnement
légal, éthique, financier, social, et régulateur.

Quelles que soient I'organisation et la gouvernance des systemes, la production
des soins est congue selon une chaine d’effets favorisant 'amélioration de la
qualité (40) :

Patient-communauté, microsystétme de production de soins, macrosystéme,
environnement. Cette structure hiérarchise les soins comme suit :

- l'autogestion par le malade ;
- la relation malade-médecin ;

- le microsystéme clinique, il s’agit de continuum des soins, représenté par le
patient, son entourage et les professionnels libéraux ou hospitaliers qui le
prennent en charge ;

- le mésosytéme, constitué des services gestionnaires/administratifs et de
'ensemble de microsystémes cliniques qui sont conduits a coopérer;

— le macrosystéme, il s’agit de l'ensemble du systéme de santé dont
I'organisation est déterminée par la société civile, la sécurité sociale, le ou les
mesosystémes.

Les résultats ou la valeur ajoutée des microsystémes et leurs analyses peuvent
étre source de changement, afin de créer plus de valeur pour les malades et un
progres des systémes de soins (40),

by

Plusieurs macro-systemes de soins n‘ont pas tardé a réagir a ces enjeux
« postmodernistes » qui évoluent dans un contexte non linéaire que nous vivons loin
des régles de la raison connue par le modernisme (41).

La médecine postmoderniste ne s’échappe pas a un contexte qui peut étre a la
fois effrayant mais aussi passionnant, qui peut s’interpréter par le chaos ou par la
simplicité. Cette derniere fait émerger des opportunités favorables a I'innovation et a
la créativité (41).
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Cette approche postmoderniste s’est d’abord traduite par la mise en place
d’'organismes indépendants de régulation basés sur le savoir médical et sa
perpétuelle évolution d’'une part mais aussi sur les enjeux « imprédictibles » des
parties prenantes relatifs a la qualité, a I'efficacité et a I'efficience. On peut ainsi citer
des exemples comme la HAS frangaise (Haute Autorité de Santé), le NICE
britannique (National Institute for Health and Care Excellence), le I'lQWIG allemand
(Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen), 'EUnetHTA
européen (European Network for Heath Technology Assessment). Le
développement des sciences et des techniques de I'évaluation des technologies de
santé (42) s’est traduit par la mise en place d’un dispositif d’évaluation du service
meédical rendu des produits de santé (comme les médicaments et les dispositifs
meédicaux). Ce savoir sert a la reproduction continue des recommandations de
bonnes pratiques et des normes de la qualité, de la sécurité et leurs diffusions gréace
aux dispositifs de développement professionnel continu, a la qualification
professionnelle et aux reconnaissances externes de la qualité et de la performance
des soins connus par les accréditations et les certifications.

Le macro-systéme doit constamment chercher a réduire le mauvais usage des
soins. Il ne devrait pas gaspiller les ressources ou le temps des patients. Ses
missions évoluent toutefois a un facilitateur des microsystémes (24). Il doit
encourager la coopération entre les cliniciens. Les cliniciens et les institutions doivent
activement collaborer et communiquer les uns avec les autres pour s’assurer que les
patients recoivent les soins appropriés (24).

Le rapport de l'Institute of Médicine, « the Quality Chasm » rappelle enfin que les
six objectifs étudiés ne peuvent étre garanties sans maintenir chez les professionnels
de soins « proches des patients » un esprit favorable a I'innovation, a la créativité et
au changement. Il résume cet état d’esprit par « la vitalité » (1, 24). Les institutions,
les compétences des acteurs, la synergie, la flexibilité et le travail d'équipe semblent
donc essentiels dans cette nouvelle organisation (24). Il s’agit de cette petite cellule
ou unité fonctionnelle de soins en interaction avec la population. Cette cellule est
devenue source d'amélioration des résultats, d'optimisation des moyens,
d’'innovation, de changement des processus et de satisfaction la population
soignante et soignée... (24).

On a toujours ignoré les piliers du macro-systeme : L'effet domino [des réformes
du systéme] ne peut pas agir dans le systéme vu le manque ou I'absence des piéces
du jeu : les micro—systémes. Il s’agit de la place cruciale du « noyau » stratégique
dans une organisation par une conceptualisation de l'activité (potentielle) tenant
compte aussitot possible des acteurs du terrain dont les patients (24). Ces derniers
occupent une place importante dans la préparation et la conception de la stratégie, la
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définition des objectifs a long terme, la coordination des soins, la régulation, la
définition des indicateurs et de la technologie de l'information et d’autres aspects.
Les dirigeants s’attachent a développer des micro—unités pour I'amélioration de la
performance de leurs structures et ce en :

- instituant une stratégie cohérente avec ce mode d’action,

- travaillant sur I'information et 'amélioration des données utiles et a jour aux
micro—unités. Ceci garantit une performance du systeme d’'information et une
efficacité des retours d’expériences (43).

Les réformes courantes s’appuient donc sur, les petites unités, les liens vitaux de
la chaine a effets. Elles ne les ignorent plus pour créer les changements. Mintzberg
souligne « que le secteur de la santé serait réorganisé par des praticiens comme les
meédecins et les infirmiéres que par les des planificateurs et des administrateurs de la
santé. Le programme opératoire ne peut étre réorganisé de lI'extérieur a cause du
détachement de ce dernier des soins réels au bloc opératoire » (44).

Dans une étude nationale pour I'Institute Of Medecine, Mohr et Donaldson ont
analysé une vingtaine de micro-systemes cliniques les plus performants des Etats
Unis d’Amérique. lIs se sont intéressés au niveau de la qualité de ces unités relatif a
la performance du continuum des soins. Les résultats relevent huit dimensions
essentielles associées a une qualité supérieure (24):

1/ Constance des objectifs, 2/ Investissement en amélioration, 3/ Alignement des
rbles et des formations pour [lefficience et la satisfaction de [I'équipe, 4/
Interdépendance des équipes de soins aux services et aux besoins du patient, 5/
Intégration de I'information et la technologie de I'information dans les flux de prise en
charge, 6/ Mesures des résultats, 7/ Soutien de l'organisation ou de la macro-
structure, 8/ Lien avec la communauté.

La performance, évaluée a la fois par la qualité des soins et I'efficience des colts,
se base sur sept critéres cruciaux interactifs:

- Le leadership [Leadership] maintient constamment I'objectif, établit des buts
clairs et comprend les attentes, forge une culture positive, et défend le micro—
systéme auprés de la macro-organisation. |l existe plusieurs types des leaders
dans un micro—systéme, les leaders formels, informels, « on the spot »... Les
leaders équilibrent le maintien et I'extension des objectifs collectifs par la
responsabilisation individuelle (empowering individual autonomy) et
I'évaluation continue.

- La Culture [Culture] est I'ensemble de valeurs, croyances, sentiments, et
normes. Elle reflete la mission clinique, la qualité du travail de I'équipe et des
conditions reconnues et respectées : interpersonnelles et
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relationnelles...Partager les valeurs, les attitudes et les croyances reflétent la
mission clinique et maintient un environnement de confiance et de
collaboration.

Le Soutien de la macro-organisation [Organizational Support] se traduit par
I'offre de la reconnaissance, de l'information et des ressources pour soutenir et
légitimer le travail du micro—systeme: L'organisation large cherche les moyens
pour relier et faciliter I'activité du micro—systeme. Elle facilite la coordination et
I'échange entre micro—systémes.

Le repérage et la connaissance des patients [Patient Focus] se traduisent par
une prise en compte et la collecte de tous les besoins de tous les malades:
écouter, éduquer et répondre a des situations spéciales ; innover autour des
besoins ; offrir un flux ou une filiére de soins plus attrayante et moins lourde ;
établir une relation étroite avec la communauté et les ressources.

Le repérage et la connaissance de I'équipe soignante [Staff Focus] se traduit
par une bonne sélection des nouveaux embauchés, leurs intégrations a une
culture et un travail par missions et par rbles quotidiens alignés avec la
formation et la compétence. Les attentes de [I'équipe sont: viser une
performance meilleure, une formation continue, un développement
professionnel et travail en réseau : |l y a une chaine de valeurs en Ressources
Humaines qui lie la vision du micro—systéme avec la réalité du personnel dans
les spécificités d’embauche, d’orientation, de formation continue, de Ia
motivation...

L’interdépendance des équipes de soins [Interdependence of Care Team] est
I'interaction du staff qui se caractérisée par la confiance, la collaboration, la
volonté d’aider l'autre, I'appréciation de la complémentarité des rdles, et la
reconnaissance que tous contribuent individuellement a partager un objectif :
Une équipe multi—disciplinaire offre les soins. Chaque personne soignante est
respectée dans son réle pour achever sa mission et sa tache.

L’information et la technologie de linformation [Information and Information
Technology] sont la clé. La technologie crée les liens entre information et soins
par accés a un environnement riche. La technologie peut faciliter la
communication. Plusieurs chaines formelles ou informelles sont utilisées pour
tenir informé tout le temps, aider chacun a écouter les idées de l'autre et
assurer que chacun est au courant des sujets importants : L'information est le
re lien : de I'équipe aux patients, inter-équipes, les besoins avec les actions
nécessaires et utiles aux besoins rencontrés. L’environnement de l'information
est conceptualisé pour maintenir le travail de l'unité clinique. Chacun a la
bonne information au bon moment pour faire son travail correctement.
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- L’Amélioration des processus [Process Improvement] est un environnement
d’apprentissage et de re-conceptualisation de la prise en charge des patients,
souvent soutenu par un monitoring continu des soins, [lutilisation du
benchmarking, des tests fréquents aux changements et une équipe ayant les
moyens et la responsabilité nécessaire (« empowerment ») pour innover et
changer : étudier, mesurer et ameéliorer les soins est essentiel au quotidien.

- L’homogénéisation des pratiques testées et reconnues comme performantes
[Performance Patterns]: La performance vise plutdt les résultats autour du
malade, des colts cléments, une répartition meilleure des prestations, par
'usage de retour d’expériences, la promotion de la compétition positive et les
franches discussions autour des performances.

Vu leur mouvance et leur place de plus en plus importante dans I'offre des soins,
trois autres thémes inter-reliés émergent également : la sécurité du patient,
I'éducation des professionnels de la santé et la connaissance de la communauté et
de l'environnement extérieur. On pense que les caractéristiques en question
garantissent aux unités des soins un environnement positif et attrayant au travail, des
soins et des résultats de qualité a colt efficient. Les pratiques rapides au
changement et a l'intégration au concept micro— systéme - « Practical Early Step » -
se résument en une auto-conscience basée sur une auto- évaluation individuelle des
micro—systémes. Il s’agit de la prise de conscience et le sentiment de besoins au
changement. Cet exercice se met en place a partir de I'activité réelle et grace aux
interviews et aux questionnaires qui peuvent étre proposées (selon les neuf
caractéristiques de succes déja soulignées) volontairement a chaque unité. Ceci
permet une évaluation du niveau de développement organisationnel. L’analyse et
I'exposition des résultats de cet exercice représentent une source de débat entre les
membres des équipes et une voie d’auto- amélioration. La démarche reste difficile et
varie selon l'institution et ses contraintes (46).

Depuis la publication de la série d’articles a propos de I'action en microsystéme au
Jt Comm J Qual Improv en 2002 (21), de nombreux dirigeants et professionnels de
santé a tous les niveaux de leurs organisations sanitaires, de tous les pays et de
tous les systtmes de santé s’intéressent et appliquent les techniques de cette
nouvelle approche de gouvernance et de gestion (notamment aux Etats Unis
d’Amérique, au systeme de santé britannique NHS, aux systémes de plusieurs
cantons scandinaves et en particulier celui de Jonkoping Suéde ainsi que le
programme hospitalier frangais d’amélioration des résultats et de I'expertise en
mucoviscidose —Phare-M).
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Pour mieux comprendre I'action en microsystéme, nous citons d’abord deux cas,
celui du centre médical hospitalier en pédiatrie de Cincinnati (CCHMC) aux Etats
Unis d’Amérique [27], de I'équipe d’action en microsysteme clinique du canton de
Jonkoping suédois [28] et enfin le cas du programme hospitalier frangais
d’amélioration des résultats et de I'expertise en mucoviscidose —Phare-M (49).

En 2000, CCHMC a approuvé son plan stratégique qui voulait transformer
I'organisation de I'établissement pour accomplir une vision ambitieuse: « Pour étre le
leader dans I'amélioration de la santé des enfants ». Les principaux dirigeants, dont
le président du conseil d'administration, son directeur général et son directeur
meédical, se sont entendus que la transformation fondamentale de I'établissement en
question, notamment des prestations cliniques, serait nécessaire. Ceci coincidait
avec la publication du rapport de I'lOM « the Quality Chasm ».

En 2001, la Fondation Robert Wood Johnson a financé un programme américain
novateur connu par « Pursuing Perfection», de [lInstitute for Healthcare
Improvement (IHI). Son but était de traquer le succés des soins des établissements
de santé cherchant la transformation de leurs pratiques cliniques pour une prise en
charge meilleure de leurs patients. Le CCHMC a été sélectionné comme I'un des 13
sites de ce programme.

Pour mieux aligner les moyens disponibles a la vision approuvée par
I'établissement, pour attirer I'attention des médecins et s’assurer de leur engagement
a la perfection souhaitée, les responsables et les leaders médicaux ont conseillé la
direction générale de fixer comme objectif principal le volet clinique de la prise en
charge du patient et sa satisfaction que I'efficience économique.

Le leadership s’est rendu compte que les professionnels de [I'établissement
avaient une expérience limitée avec les méthodes et les outils de 'amélioration de la
qualité des soins. Les leaders du programme en question ont recommandé l'usage
d’'une approche innovante de diffusion des connaissances et des pratiques, connue
par I'approche "2-5-tout". Il s’agit d’'une technique reconnue, utile pour acquérir
rapidement de I'expérience et d'apprendre de ses propres erreurs. Le mantra opté
était celui "commencer avant que nous soyons préts», d’abord par deux équipes
stratégiques d’amélioration qui transmettaient leurs connaissances et leur savoir-
faire a cing autres équipes stratégiques au cours de la premiére année du
programme. A cours des deux années restantes du méme programme, d’autres
équipes stratégiques supplémentaires ont été rajoutées, avec un objectif d'impliquer
tous les professionnels de I'établissement de santé. La direction a ainsi capitalisé et
modélisé cette transformation initiée par cinq équipes stratégiques d’amélioration a
tous les professionnels et tous les métiers de I'établissement. Au cours de cette
phase, les chefs d'équipe du CCHMC ont appris davantage sur les méthodes
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d'amélioration et ont régulierement partageé leurs progres avec les leaders d’autres
équipes du programme (47).

Dans la phase de démarrage, I'engagement du conseil d'administration a la
transformation était essentiel et des conclusions importantes ont pu étre tirées
rapidement comme :

Le Business Case pour la qualité, en effet le directeur financier a engagé
des analystes pour étudier les colts épargnés et les économies réalisées
grace aux travaux de lutte contre les infections liées aux soins et la
prévention des infections nosocomiales par les équipes stratégiques
d'amélioration. Des analyses complémentaires ont été réalisées pour éviter
les jours d'hospitalisation inutiles qui a ainsi permis a l'organisation de
répondre a une augmentation significative de prise en charge des soins
tertiaires et quaternaires en parfaite cohérence avec ses missions. Cette
analyse a permis a la direction, y compris le conseil d'administration,
d’approuver la qualité des soins comme une bonne stratégie d'affaires (47).

Le besoin de transparence, cette conclusion était essentielle pour le
leadership exeécutif. Ceci permettait de soutenir rapidement les premiers
efforts d'améliorer, d'attendre et d’accepter I'échec comme une partie de
'apprentissage professionnel. Lorsque l'une des deux premiéres equipes
stratégiques a appris que ses résultats cliniques étaient moyens par rapport
a d'autres sites, les superviseurs hiérarchiques ont soutenu les équipes de
premiére ligne au moment de partage de ces résultats avec les patients et
leurs familles, tout en attendant une réactivité et une amélioration rapide de
ces résultats (47).

Le besoin d'amélioration des capacités, Lorsque les deux premieres
équipes stratégiques ont commencé leur travail, une infrastructure trés
basique de I'amélioration était en place et seuls quelques dirigeants
comprenaient la science de l'amélioration. Au cours des trois années du
programme, 24 hauts responsables ont assisté a un programme de
formation avancée. Les dirigeants de CCHMC réalisaient qu'un
investissement important en recrutement serait nécessaire pour construire
une infrastructure essentielle a 'amélioration, a la qualité et a I'analyse des
données utiles pour mieux soutenir les équipes stratégiques. En 2004, la
troisieme année du programme, il est devenu significatif que la
transformation aille au-dela des initiatives stratégiques. En cette période,
les leaders du CCHMC ont pris conscience d’apprendre de I'expérience
réalisée par I'équipe chargée d’actions en microsystéme clinique du canton
suédois de Jonkoping, (47). Cette équipe suédoise avait déja une
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expérience d’amélioration de 10 ans accompagnée et guidée par un plan
stratégique qui avait réussi a relier la stratégie et les efforts de
'amélioration au trois niveau de l'organisation du systéme de santé
cantonal - micro, méso et macro- systeme. JOnkOping a démontré depuis
des améliorations exceptionnelles en acces, en coordination des soins
centrés sur le patient (48). Les dirigeants du CCHMC et du canton de
JOnkoping étaient guidés par une conviction que le bon fonctionnement des
microsystémes était les éléments fondamentaux d'une organisation
transformée (47,48). Avec l'aide des experts de la faculté de médecine a
Dartmouth, les deux organisations se sont concentrées sur la conception
d'une stratégie visant a soutenir le développement des microsystémes a
travers des formations actions pour diverses unités de soins. A titre
d’exemple, pendant 18 mois d'apprentissage et d’actions (Décembre 2004-
mai 2006), les co-leaders, meédecins et soignants, et membres
interdisciplinaires de chaque équipe composant les six microsystémes au
CCHMC, travaillaient a améliorer de fagon mesurable un résultat spécifique
grace aux outils et aux techniques de la science de I'amélioration et les
compétences de travail en équipe (4Ps, Generative relationship STAR, etc.)
(46).

Tout comme les leaders des microsystémes qui appréciaient le réle qui
jouaient dans la réalisation des objectifs stratégiques, les responsables
stratégiques au niveau - méso macro - systéme reéalisaient I'importance
d’'impliquer les équipes de premiére ligne au changement pour maintenir les
résultats attendus et pour réaliser divers objectifs stratégiques. Les chefs
d'unités identifiaient l'importance de renforcer les compétences pour
ameliorer et pour développer une nouvelle discipline capable d’agir
simultanément sur plusieurs objectifs stratégiques en négociant des actions
dédiées avec des feuilles de route claires. Les leaders et les membres des
microsystémes commengaient a comprendre que dela d'une série
d'initiatives ou de projets, ils mettaient en place une nouvelle fagon
d’organisation et de gestion des soins et d'amélioration continue. Il est
devenu plus fréquent d'entendre les leaders et les professionnels de
premiére ligne évoquaient I'amélioration constante comme un élément
crucial de leurs pratiques. Comme ils ont pris confiance dans leur capacité
a diriger I'amélioration, leurs échanges avec les dirigeants stratégiques et
hiérarchiques (meso-macro) évoluaient de "oui ou non" a «comment et
quand ».
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Des changements stratégiques se sont mis en place a CCHMC et au
canton de Jonkoping et continuaient d'étre développés pour soutenir la
culture des microsystémes gréace:

e ala formation continue a 'amélioration ;

e au soutien financier pour les médecins acceptant le réle de co-
leaders en microsystémes cliniques ;

e a lalignement des activitéts académiques avec les travaux
d'amélioration des équipes de premiére ligne ;

e a l'acces continu des leaders des microsystémes aux données et
aux indicateurs de performance via intranet;

e au soutien des leaders d'unité des soins a partager des données et
les résultats avec les familles. Depuis, les résultats se sont affichés a
I'entrée. de chaque unité de soins.

La revue stratégique annuelle et la priorisation des actions évoluaient par
l'intermédiaire d'une série de négociations de va-et-vient entre micro, méso, et les
responsables du marcosystéme. Ce processus itératif s‘améliore chaque année et
conduit a des objectifs d'amélioration importants qui sont connectés entre les acteurs
de premiére ligne et les responsables stratégiques (47,48). Ce modéle et cette
approche font du systéme de santé de Jonkoping et du CCHMC comme références
mondiales de la performance des soins.

Par ailleurs, le programme hospitalier frangais d’amélioration des résultats et de
I'expertise en mucoviscidose PHARE-M est un ensemble de cycles annuels de
formation actions de fagon a inclure progressivement tous les Centres frangais de
Ressources et de Compétences de la Mucoviscidose CRCM (49). Il repose a la fois
sur:

e une formation aux outils de la démarche qualité appliquée aux microsystémes
cliniques de la mucoviscidose ;

e un accompagnement par des tuteurs formés a la démarche et aux outils, dans
le but d'aider les équipes de premiére ligne a réaliser des actions
d’amélioration, de la qualité et de leur transférer I'expertise pour 'usage des
outils et la résolution de problémes.

Le microsystéme regroupe donc les soignants du CRCM, mais aussi les
professionnels de ville appelés a prendre en charge les patients, et bien entendu
le patient lui-méme et sa famille. C’est pourquoi les équipes pilotes des CRCM
incluent systématiquement un patient ou un parent, a tous les stades de la
réflexion sur le fonctionnement et 'amélioration de la prise en charge (49).
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Ce programme est constitué de sessions collectives, de formation et d’échanges
d’expériences grace :
e au « e-learning » avec l'outil Webex et un environnement partagé des
données réservé au PHARE sous une base électronique connue par Base
Camp;

e a trois rencontres physiques d’Expertise et de Partage d’Expérience (EPE)
réunissant toutes les équipes de pilotage des CRCM pour exposer leurs
travaux, faire part de leurs propositions et de leurs questions et profiter
mutuellement des expériences meneées ;

e a une visite par I'ensemble des équipes d’un site retenu pour ses bonnes
pratiques et ses bons résultats de santé des patients, selon la méthode du
benchmarking ;

e aux réunions téléphoniques entre chaque équipe et le tuteur pour faire le
point des travaux, des problémes rencontrés et des solutions envisagées.

Entre 2011 et 2012, la phase pilote du PHARE-M a pu:

o valider les différents outils et 'agenda de déroulement du programme afin
d’adapter la France a la démarche d’amélioration de la qualité des soins
promouvoir des outils et des méthodes visant 'amélioration des résultats de
la de prise en charge des patients et diffusables dans tous les CRCM lors
des sessions ultérieures du PHARE.

La démarche d’amélioration de la qualit¢ du programme s’appuie sur des
indicateurs de performance visant plusieurs perspectives notamment la valeur crée
auprés des patients et de leurs familles. Ces indicateurs font objet de comparaison
entre les CRCM permettant ainsi de déterminer des objectifs de progrés par rapport
aux meilleures pratiques testées par les professionnels du terrain. A la conférence
européenne de juin 2014, les reéalisations du PHARE-M ont significativement
contribué aux conclusions des travaux du groupe européen dédié a 'amélioration de
la qualité de la prise en charge des patients de la mucoviscidose. Les projets des
CRCM se poursuivent. La dynamique post PHARE-M permet de réunir une fois par
an les groupes des CRCM pédiatriques d'une part et des CRCM adultes d’autres
part autour des thématiques novatrices comme le réle des réseaux de soins dans la
prise en charge des patients adultes (49).

En conclusion, la médecine post moderne vise une prise en charge holistique qui
se repose sur un travail d’équipe pluridisciplinaire et professionnel, intégrant et
impliquant d’'une part le patient/sa famille, et veillant, d’autre part, @ mieux répondre a
leurs attentes, leurs besoins et leurs droits en général mais aussi a des besoins
spécifiques a chaque individu. Une telle prise en charge ne peut s’évaluer que par le
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service rendu ou la valeur créée aupres du patient selon ses variables certes
cliniques mais aussi ses variables liees a sa satisfaction, aux codts directs et
indirects, et surtout aux contrdles des risques de son environnement pour lui garantir
un optimum de bien-étre physique, mental et social (46). Un tel objectif ne peut
ignorer la performance organisationnelle (46). Une revue des systémes de santé
semble ainsi nécessaire et passe forcément par I'implication des différentes unités
contributrices, connue par les microsystémes, qui délivrent les soins aux patients. La
qualité produite par le systéme de soins ne peut étre supérieure a celle produite par
chacun de ces unités qui le composent.

Le microsystéme clinique se définit comme un petit groupe de personnes qui
travaillent ensemble sur une base régulée pour soigner une sous population de
patients potentiels. Il a des objectifs cliniques et financiers, des processus associés
et un environnement d’informations partagées, il produit des résultats performants
(24). Le microsysteme est évolutif et fait souvent partie d’organisation plus large. I
est un systéme d’adaptation a la complexité, puisqu’il doit produire le travail de
base en articulation avec les objectifs, concilier les besoins des professionnels en
interne et les maintenir unis et comme unité clinique tout le temps (24).

Le microsystéme comprend tous les lieux ou sont délivrés les soins, que ce soit le
domicile, le service de consultation ou I'hospitalisation. C’est le lieu ou les personnes
apprennent a devenir des professionnels compétents a partir de leur propre
expérience ; ou on teste les changements, on observe et on comprend la
complexité ; ou la fierté du travail bien fait se construit ou se perd ; ou se trouve le
point de contact avec les autres microsystemes pour assurer un continuum des
soins; ou la prise en charge réelle traduit la réalité de la pratique et ses difficultés
notamment sociales ; ou sont générés les colts et la sécurité, ou la confiance se
gagne ou se perd ; ou les patients/familles regoivent une réponse satisfaisante ou
non a leurs attentes, ou une stratégie pertinente émerge et ou on évalue le progres.
L’information fait partie du microsysteme. La créativité, la vitalité, le leadership de
chaque microsystéme contribuent a corriger et améliorer la prise en charge des
malades les plus éligibles. Son intelligence et sa veille permettent de repérer les
besoins spécifiques et de les anticiper. Le soutien et la reconnaissance des
décideurs (macro systéme) sont cruciaux (24).

Pour une amélioration continue du microsystéeme, tout professionnel doit
assumer simultanément deux taches : Trouver le temps d’améliorer la qualité des
soins et participer a la prise en charge des patients. Deux taches semblent en effet
difficiles a coupler. C’est pourtant la seule fagon de progresser et de tenir le cap dans
un systéme aussi complexe. Analyser, mesurer, fixer des objectifs, changer les
processus et les habitudes ou les pratiques récurrentes sont des efforts intégrés
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dans la pratique quotidienne de soin. Sinon le microsystéme ne pourra durablement
atteindre son objectif de délivrer une prise en charge exemplaire pour tous les
patients : un pilier des valeurs économiques de notre médecine postmoderniste.
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Deuxieme partie
Le « complex adaptive system » et les
maladies chroniques
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La deuxieéme partie de la thése se penche sur 'usage de I'« empowerment » dans
la transformation des systémes de santé en général et la prise en charge des
maladies chroniques en particulier. Il s’agit d’'un article accepté pour publication
au mois de mai 2017 « Laaribi KV. « L’empowerment» du patient chronique et la
transformation du systéme de santé — Dalloz »

Il existe deux formes de réformes réglementaires en France, celles qui touchent
les rapports « micro » entre les acteurs comme le rapport patient-médecin (loi
Kouchner de 2002) et celles qui ciblent les rapports « meso ou macro » entre les
organisations comme la coordination des soins ville-hopital via les réseaux de santé
ou la création des agences régionales de santé (loi Bachelot de 2009).

L’« empowerment », implicitement exprimé dans ces lois, occupe une place
essentielle dans cet exercice du changement des comportements notamment du
patient, du médecin, de I'équipe de soins, du réseau de santé, de la région et donc
de la transformation du systéme de santé.

La théorie de la complexité et 'approche du complex adaptive system, appliquée
au secteur de la santé, privilégient la valeur des « micro » « empowerment » dans
les rapports entre les acteurs (le patient chronique, son médecin et les
professionnels de proximité). Sa valeur semble significative pour un changement
pérenne et une performance continue du reste du systeme. L’« empowerment » est
considéré comme la formule magique pour réussir ce long processus en totale
cohérence avec le caractére des maladies chroniques: tout commence par le
sentiment de dépendance du malade. Il favorise le micro-changement et les
compeétences expérientielles du patient et de I'équipe de soins.

La loi de la modernisation du systéme de santé frangais du 26 juillet 2016 se veut
rassembler les acteurs autour d’'une stratégie partagée. Elle renforce la démocratie
sanitaire et souhaite faciliter au quotidien le parcours de santé en promouvant une
vitalité pérenne des acteurs par linnovation et la créativite. Dans le contexte
particulier frangais, les principes de la loi en question, sont-ils un reflet de cette
approche émergente de I'« empowerment » ?
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La revue des lois, relatives a la réforme et la modernisation du systéme de
santé frangais des deux derniéres décennies, révele un systéme de santé en pleine
transformation. La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systéme de santé (4), a pu poser les premiers jalons de cette transformation. Elle
a touché principalement la personne malade et son rapport au médecin. La loi
reconnait la subjectivité du rapport humain patient-médecin. Elle apporte une valeur
significative a la notion de démocratie sanitaire. La loi du 21 juillet 2009 portant
réforme de I'hOpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires (50), a essayé
de mettre en place une offre de soins graduée, de qualité, accessible a tous,
satisfaisant 'ensemble des besoins de santé. Elle a acté le principe général de
complémentarité et de coopération entre acteurs du systéme de santé. Elle a
proposé une réorganisation globale du systéme de soins par la création des agences
régionales de santé (ARS). Elle a donné a ces agences la mission de décloisonner
les soins ambulatoires, les soins hospitaliers et le secteur médicosocial, d’améliorer
la performance des hdépitaux et la coordination du systeme de santé. Ce texte
délégue la gouvernance aux ARS. Les textes d’application de la loi désignent en
effet ces agences pour mener des actions promouvant la coordination par les
réseaux de santé, un outil important pour la coordination des soins ville-hépital.

Les réformes reglementaires peuvent avoir deux formes : celles qui touchent
les rapports « micro » entre les acteurs comme le rapport patient-médecin (loi du 4
mars 2002), celles qui ciblent les rapports « meso ou macro » entre les organisations
comme la coordination des soins ville-hépital via les réseaux de santé ou la création
des agences régionales de santé (loi du 21 juillet 2009).

L’« empowerment », implicitement exprimé dans ces lois, occupe une place
essentielle dans I'exercice du changement des comportements, notamment du
patient, du médecin, de I'équipe de soins, du réseau de santé, de la région, et donc
de la transformation du systéme de santé. La théorie de la complexité et de
I'approche via le complex adaptive system (51), appliquée au secteur de la santé,
privilégie la valeur des « micro » « empowerment » dans les rapports entre les
acteurs (le patient chronique, son médecin et les professionnels de proximité). Sa
valeur semble significative par rapport aux réformes « meso-macro ».

Elle assure un changement pérenne et une performance continue du reste du
systéme. L'« empowerment » est considéré comme la formule magique pour réussir
ce long processus en totale cohérence avec le caractére des maladies chroniques. Il
favorise le micro-changement et les compétences expérientielles du patient et de
I'équipe de soins (52).
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L’article se penche sur 'usage de I'« empowerment » dans la transformation
des systémes de santé en général et la prise en charge des maladies chroniques en
particulier.

Les pathologies chroniques posent des problémes majeurs de santé publique
aux pays développés et en développement. Elles s’expliquent par la croissance
démographique des personnes ageées (29). Les générations nées aprés 1946
atteignent en effet un age ou les besoins de santé et leurs dépenses augmentent.

Les besoins de la population générale évoluent en se chronicisant. lls
changent donc de nature et s’éloignent des soins aigus. Les besoins des malades
chroniques sont de natures différentes : de multiples intervenants sont nécessaires,
les soins aigus restent indispensables mais a des moments plus circonscrits. La
croissance significative des approches diagnostiques et thérapeutiques, hautement
spécialisées, nécessite ainsi une collaboration multidisciplinaire et des prises en
charges pluridisciplinaires, avec des compétences plus spécialisées et souvent
complexes (30).

L'une des solutions étudiée est l'intégration des soins (31). Elle semble
essentielle pour garantir des soins de qualité : centrés sur le patient, sirs, efficaces,
efficients, équitables et au bon moment (1). Le manque d’intégration peut rendre en
effet les parcours de soins incohérents, redondants et sources d’erreur.

Les patients, atteints de pathologies chroniques et multi-morbides, ont besoin
d’'une prise en charge cohérente sur de longues périodes (31). Le médecin en
particulier et les professionnels de soins en général ne le suivent qu’a des moments
courts de sa vie. La prise en charge de soi n’est plus facultative, elle est
inéluctable (32). Il s’agit d'un changement majeur des valeurs des systemes de
soins, des pratiques des soins, des comportements des patients et de leurs rapports
avec les professionnels de santé (médecin compris) : les soins centrés sur le patient
signifient que ce dernier, notamment chronique, évolue vers un statut de
« consommateur actif » (3). Lui et ses proches n’ont plus de relation paternaliste
avec le médecin. La nouvelle relation maintient certes la confiance entre le médecin
et son patient mais nécessite information, consentement du patient et transparence
du médecin. Selon les systémes de santé et leur maturité, le patient (et ses proches)
se trouve de plus en plus impliqué dans son parcours de soins par des droits mais
aussi par des devoirs (9).

En France, les états généraux de la Santé de 1998 et 1999 étaient
I'expression d’'un débat ouvert et démocratique avec les Francgais et une affirmation
claire et forte des droits des patients (4). La loi relative aux droits des malades et a la
qualité du systéme de santé, adoptée le 4 mars 2002 (4), inscrit cette dimension
dans le Code de la santé publique. Cette loi a pu traduire, en termes concrets, les
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souhaits exprimés par les citoyens au cours des états généraux de la santé. Le texte
affirme d’abord les droits de la personne (comme la confidentialité et le secret
professionnel, la « bientraitance », le respect de la dignité et de l'intimité, etc.).

L’acces de l'usager a son dossier est souligné. La loi précise ensuite le cadre
de la participation des usagers au fonctionnement du systéme de santé via des
associations de malades et leur organisation a I'échelle nationale et locale. Des
commissions de relation avec les usagers ont été également créées dans les
structures de santé avec une implication significative de ces associations. Le texte
introduit une notion élémentaire dans le rapport médecin-patient, celle de la
démocratie sanitaire (4). Cette notion va étre un levier pour la transformation de tout
le systéme de santé frangais.

La loi du 4 mars 2002 mentionne que « Toute personne prend, avec le
professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui
fournit, les décisions concernant sa santé ». Le consentement libre et éclairé de la
personne est nécessaire pour tout acte médical et traitement. Il introduit ainsi le
principe de la participation de la personne malade a la décision du médecin qui peut
se traduire par une « décision partagée » et donc une responsabilité pleine de
chacun. La compliance du malade, aux prescriptions de son meédecin, n’est pas
garantie méme avec un consentement libre et éclairé. La gestion de la relation de
participation semble donc nécessaire pour avoir une décision acceptable du clinicien
et de la personne malade. On ne parle plus de la compliance de la personne malade
mais de son adhésion a un projet de soins (53). Le rapport médecin-malade est
essentiel dans un systéme de soins complexe et imprédictible (32).

La médecine semble répondre aux régles d'une science subjective
interpersonnelle humaine connue comme la science de la complexité ou le
« complex adaptive system ». Un systéme complexe comprend un grand nombre de
composantes en interaction dont la structure et le comportement semblent aléatoires,
incertains, imprévisibles et difficiles a comprendre et a prévoir. La science de la
complexité se concentre sur les relations entre ces composantes plutdét que sur
chaque composante, seule, du systeme (54). La prestation de soins en général et le
rapport médecin-patient en particulier sont décrits comme un systéme vivant ou un
« complex adaptive system ». |l s’agit de « deux agents individuels ayant la liberté
d’agir de maniére pas toujours previsible et dont les actions sont interconnectées
avec d’autres agents et avec I'environnement. Les actions d’'un agent changent le
contexte pour l'autre ou les autres agents ». La science de la complexité suggere
que les tentatives de contrbler rigoureusement le systéme ne font qu’accroitre les
problémes et les conséquences involontaires. Les agents dans le systéme
« travailleraient autour » de ces contrbles (54).
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Pour changer un « complex adaptive system » comme le rapport médecin-
patient, la science de la complexité préconise I'étude et la compréhension des
modéles récurrents dans le systéme, y compris les modéles de relations (dans notre
cas rapport paternaliste versus collaboratif). Elle étudie les modéles, les réseaux et
le contexte notamment social des patients. Les perspectives de complexité tiennent
compte de I'importance des identités (professionnelles et personnelles), de I'histoire,
de I'expérience et de la qualité des relations (55).

De moins en moins paternaliste, la médecine se force a devenir collaborative.
Certes, elle reconnait I'expertise clinique du médecin mais aussi I'expérience du
patient par rapport a sa propre maladie chronique. L’'accompagnement de ces deux
acteurs et le suivi de leurs rapports semblent nécessaires et utiles pour I'intégration
souhaitée des soins, pour de meilleurs résultats pour les malades et une
transformation efficace du systéme de santé (32).

La pensée humaniste de I'éthique révele la vulnérabilité du malade. Toute
maladie grave est vécue comme existentielle sous la forme d’une accumulation de
ruptures du soi, de la continuité temporelle (puisque la maladie marque la vie d’'une
famille et souvent les traitements et les diagnostics rythment la vie) et de l'illimitation
du possible (puisqu’elle peut interrompre des projets, une histoire). Le malade
apporte en consultation un mal-étre et une dysharmonie. La qualité du dialogue qui
se noue entre le médecin et son patient est une des conditions de I'optimisation de la
prise en charge thérapeutique. Elle est essentielle pour faire lever une telle
crise (56).

La vulnérabilité de la personne malade rappelle la faiblesse et surtout une
dépendance a I'égard des soins, a I'égard de la prise en charge. Elle contient la
volonté d’indépendance. La personne, indépendante de nature, se trouve sous l'effet
de la « délégation ». Dans une relation paternaliste médecin-patient, les échanges
rappellent constamment au malade sa dépendance (57). La notion de crise et de
dépendance est bien exprimée par une malade chronique suivie au cours de la
préparation de cet article :

« J’ai eu envie de partager avec toi le fond de ma pensée. Avec mon
expérience personnelle, je rajouterai que pour redevenir autonome, il
faut regagner sa liberté. C’est ce que j’ai fait avec ma psychothérapie. Et
aujourd’hui, je suis certainement beaucoup plus libre dans ma téte que
je ne l'ai jamais été. C’est pour ¢a que je vois ma maladie comme une
aventure qui m’a appris a me découvrir autrement. C’est pour ¢a aussi
que je dis que la premiére étape pour un malade chronique, c’est
I’'acceptation. Accepter que je ne serai jamais plus comme avant,
accepter I’idée que le corps flanche, accepter que I'on ne fera plus les
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mémes choses (adieu les randonnées), accepter I'idée de changer tout
simplement, accepter I'idée de ne pas savoir ce que sera demain...
accepter de lacher prise... »

Le malade chronique se trouve donc face a trois défis :

1. Gérer sa maladie et ses conditions chroniques et donc la compliance aux
soins comme la prise de ses médicaments, le suivi d'un régime alimentaire, le
monitoring de sa propre glycémie.

2. Créer un nouveau sens et une nouvelle définition de sa vie avec la maladie
par rapport a son travail, sa famille, ses amis.

3. Composer et vivre avec la colére, la peur, la frustration, la tristesse face aux
conditions chroniques de sa maladie (58).

Peut-on ainsi mettre le patient chronique en position de dépasser sa
dépendance ? Y a-t-il des pistes ou des actions qui lui font découvrir ses forces ?

L’'un des enjeux du care ne serait-ce pas aussi de mettre fin a la dépendance
et non pas den faire un état permanent (59)? Dans le cas des pathologies
chroniques, un paradigme a émergé : les malades eux-mémes et/ou leurs proches,
assurent 98 % de leurs soins (60). La médecine de ville et la médecine hospitaliere
évoluent donc vers des missions de conseil et d’'appui aux soins plutét que des soins
mémes. Ce paradigme révele deux composantes du nouveau rapport de partenariat,
conceptuellement similaires mais cliniquement séparées: la composante
collaborative des soins et I'« empowerment du patient (32).

L’étude d’un cas au centre de santé sexuelle parisien 190 permet de
comprendre mieux ce paradigme. Le centre 190 assure des missions de
prévention des maladies sexuellement transmissibles, le VIH en
particulier, et de soins primaires a la population en général et a la
communauté gay en particulier. Plusieurs personnes vivant avec le VIH
sont suivies par les médecins et I’équipe du centre. Il s’agit dans notre
cas d’un jeune cadre homosexuel, célibataire, vivant avec le VIH sous
trithérapie depuis 2012. Sa charge virale est toujours indétectable.
Comme beaucoup, ce patient fréquente des sites internet de rencontres
sexuelles. Il pratique des rapports sexuels non protégés (connus dans le
milieu gay par le terme bareback) et avec usage de drogues (connus
dans le milieu gay par les termes chem et slam). Ayant attrapé a
plusieurs reprises des infections sexuellement transmissibles (syphilis,
chlamydia, etc.), traitées par les professionnels du centre suite a des
diagnostics biologiques semestriels, le patient se porte bien. Son état
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clinique et physique est trés satisfaisant. Il fait toutefois partie d’une

population trés exposée a I’hépatite C.

La composante collaborative des soins est la description de la relation patient-
médecin. Dans cette relation, le patient et son médecin partagent la décision, le
paradigme de partenariat laisse penser que le malade a une expertise aussi
importante que celle de son médecin et des professionnels des soins (32). Le
meédecin a une expertise de la maladie. Le patient a son expertise a I'égard de sa vie
avec la maladie. Si le médecin pense que sa mission est d'imposer son expertise au
malade et ses comportements le risque est que les deux parties soient frustrées.
Quand le médecin reconnait que le patient est expert de sa propre vie le patient peut
rajouter I'expertise médicale a son savoir afin de batir un projet personnel et atteindre
ses objectifs. Souvent connu par I'« empowerment du patient », ce concept laisse
présager que le patient chronique accepte la responsabilité de ses propres
conditions. Il est encouragé a résoudre ses problemes avec I'information et non pas
avec les ordres du médecin ou des professionnels. Le paradigme reléve une
motivation interne personnelle au patient pour un changement efficace de son style
de vie plus qu'une motivation externe au changement (pour plaire @ son médecin).

L’interaction des idées entre patient et meédecin va batir un projet
thérapeutique commun et des résultats partagés (61).

Au centre de santé sexuelle parisien 190, les médecins traitants, qui
suivent des patients vivant avec le VIH, ne jugent pas leurs patients par
des propos comme « il a encore une syphilis » ou « il a raté de nouveau
son rendez-vous »...

Dans la médecine classique, dite « paternaliste », le probleme est trouvé par
le médecin et le patient doit adhérer ou étre en compliance avec les solutions
cliniques.

En revanche, dans la médecine collaborative, le médecin laisse le malade
analyser et diagnostiquer le constat de son état, lui donner I'aptitude a trouver lui-
méme les problemes et a prendre la décision de les traiter avec des actions
appropriées selon les circonstances et la maladie (61).

A un moment du parcours, défini par le médecin du centre 190, le patient
est mis devant une analyse de ses comportements sans jugement par
son médecin. Avec I’accord du patient, et au cours d’une consultation de
suivi programmeé et ordinaire, le médecin conseille a son patient de faire
le point. Les données, notamment cliniques et biologiques, des cas de
patients, des données épidémiologiques, etc., font I’objet de discussion
et de partage pour comprendre les comportements a risques et les
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éventuels bénéfices du changement. Selon son expérience et son vécu,
le patient commence a traquer les problémes sources de ses
comportements a risque. Il essaie de donner ses propres explications a
ces difficultés comme la solitude, la dépression, I’addiction, la précarité,
etc. Le médecin lui laisse le temps pour prioriser la résolution de ses
problémes, réfléchir et trouver, voire tester, les pistes correctives. Les
problémes exprimés par ce malade chronique sont souvent sociétaux,
en rapport avec son environnement, comme se trouver seul, ou perdre
son emploi et ses revenus, un manque de sommeil, une consommation
inappropriée et excessive de drogue. Les problémes définis par le
médecin sont souvent cliniques en rapport avec la compliance du
patient aux soins (comme la prise quotidienne des médicaments, le
maintien d’une charge virale indétectable et un taux de CD4 satisfaisant,
un suivi biologique semestrielle des IST ou l'usage des préservatifs,
etc.). Les remédes du patient relévent souvent du travail sur soi-méme :
éviter le milieu du bareback et du chem en supprimant de ses contacts
téléphoniques ses dealers de drogue, mieux connaitre ses partenaires
sexuels, éviter le sexe en groupe, privilégier des sorties culturelles ou
culinaires, multiplier la fréquence hebdomadaire de ses sessions de
fitness ou se déconnecter des sites et des applications mobiles de
rencontre @ un moment donné de la journée ou de la semaine. A Ia
demande du patient, le médecin peut aussi l'orienter vers d’autres
professionnels du centre comme la psychologue et le spécialiste en
addiction. Il peut le rapprocher du milieu associatif.

Les médecins sont généralement formés aux soins aigus souvent épisodiques
et donc ils ne sont pas en mesure de connaitre le patient chronique qui serait
capable de changer ses comportements (52). Ces échanges entre le médecin et son
patient sont essentiels pour une médecine collaborative qui permet de créer un
rapport réel de partenariat. Elle définit le probleme responsable des comportements
a risques et le suivi d’'un plan correctif selon des objectifs réalisables. La deuxiéme
composante du paradigme est '« empowerment du patient », plus souvent connu
sous le nom d’éducation au « self-management» et de « self-management
support ». Il reléve de I'éducation du patient et de I'éducation thérapeutique. Centré
sur le patient souvent chronique, chaque terme cache ses propres obijectifs
philosophiques, ses propres stratégies et ses propres techniques d’actions :

— L’éducation du patient est un vieux terme, souvent associé a la didactique, a
des actions basées sur le savoir d’'une condition spécifique. Elle comprend
souvent des informations sur la maladie (exemple le diabéte) et les
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techniques de soin de cette maladie (exemple régime alimentaire, exercice
physique, médication, monitoring de la glycémie dans le sang, etc.). La
participation du patient a la préparation et la définition du contenu du
programme sont limitées (52).

Le parcours de soins a souvent ignoré le patient lui-méme et son rapport avec
sa maladie notamment chronique. L’éducation thérapeutique s’est ainsi
incrustée dans ce parcours global pour que le malade puisse comprendre et
accepter sa maladie et son adhésion a un projet de soins par une meilleure
responsabilité et compliance aux soins. Elle a été inscrite dans les priorités de
la prise en charge des malades. Elle fait partie intégrante et de fagon
permanente de la prise en charge du patient. Selon 'OMS (7), I'éducation
thérapeutique vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique. Elle aide ainsi le malade a devenir autonome. La
motivation de celui-ci est essentielle dans ce parcours. Cette éducation
propose ainsi des moyens psychopédagogiques « propres a motiver le
patient » pour que celui-ci se prenne en charge et modifie ses comportements
sur le long terme. Les processus d’apprentissage et de motivation sont
ameliorés tenant compte de quatre dimensions essentielles: cognitive,
affective, métacognitive et infracognitive. Elle peut comprendre plusieurs
actions organisées ; notamment le soutien psychosocial afin que les patients
soient conscients et informés de leur maladie, de l'organisation et des
parcours de soins, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Elle
aide le malade (ainsi que ses proches) a comprendre la maladie et son
traitement, a collaborer et a assumer les responsabilités dans la prise en
charge. Le but est d’aider le patient a maintenir et a améliorer sa qualité de
vie. Les finalités de I'éducation thérapeutique sont :

'acquisition et le maintien par le patient de compétences de « self-
management » de ses soins (7,60) comme I'acquisition de compétences liées
a sa securité ;

la mobilisation ou l'acquisition de compétences d’adaptation (7,60) du
malade grace a son vécu et a son expeérience antérieure.

Les programmes d’éducation thérapeutique sont souvent congus par les
professionnels de santé avec les malades. Le malade peut participer a la
préparation de ces programmes et peut proposer des sujets ou des thémes a
son contenu.

Les stratégies de I'éducation thérapeutique évoluent. Elles intégrent de
nouvelles philosophies orientées vers l'efficacité et la confiance en soi (62).
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Elle opte pour des approches basées sur la résolution des problémes. Plus
connue par I'éducation au self-management, elle compléte les approches classiques
relatives a la compliance aux soins (32).

L’article conserve toutefois le terme anglophone pour éviter les confusions :
'« empowerment du patient ». Cette notion désigne la capacité d'un individu a
prendre des décisions et a exercer un contréle sur sa vie personnelle. Elle met
laccent sur le développement d'une représentation positive de soi-méme
(self concept) ou de ses compétences personnelles (62).

L’école classique de I'éducation thérapeutique identifie les problémes pour le
malade. L’éducation a '« empowerment » aide le malade a identifier ses propres
problémes. Il lui propose des outils d’aide a la décision pour traduire ses solutions en
actions appropriées avec un plan et des échéances. Ces actions, suivies par les
professionnels et le malade méme, se traduisent en changement de comportements
et améliorent le bien-étre du patient. Le réle du patient pour s’occuper de lui-méme
est considéré comme fondamental. Il s’agit d’évaluer la connaissance, les
compétences, le comportement, la confiance et les barrieres du patient, de procurer
des interventions efficaces au changement comportemental, d’assurer des plans
collaboratifs de soins et de résolution des probleémes et de fournir un suivi continu et
un appui par les pairs et les professionnels (27).

Comme mentionné dans le cas du patient de centre de santé sexuelle
parisien 190, la pratique optée reconnait I’expertise du patient et
I'importance de la communication.

Il s’agit des consultations de type: évaluer, conseiller, accepter, aider,
organiser (52-63).

Le dispositif commence par une évaluation de la connaissance, des
convictions et des comportements du patient. Cette évaluation est élargie par les
données médicales du patient. Le médecin conseille son patient en lui expliquant les
risques sanitaires et les bénéfices au changement. Les données spécifiques du
patient, ainsi que les résultats biologiques de ces examens physiques ou de son état
fonctionnel, sont rassemblées pour encadrer et fournir des informations permettant
au patient de comprendre et de relier ses comportements a son état de santé. Le
médecin tient compte de ses échanges avec son patient, de son niveau
d’assimilation, de sa connaissance et de I'aptitude de ce dernier. Plusieurs patients
n’arrivent pas a comprendre les termes médicaux ordinaires (comme intense, stable
ou progressif) ou les graphiques. Fournir beaucoup d’informations, dépéchées et/ou
rapides, n’aide pas le patient a apprendre. La pratique idéale serait de relier
'« empowerment du patient » & ses résultats médicaux avec mesure et raison.
L’étape suivante est I'acceptation. Les patients établissent des buts ou des objectifs
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spécifiques par rapport au changement de leur comportement en se basant sur leur
intérét et leur confiance. Ces buts doivent étre bien spécifiques et classés par ordre
de priorité et surtout réalisables. La multitude des buts peut créer la confusion du
patient et de son médecin. Des compétences de communication semblent utiles : le
médecin écoute attentivement son patient, n’interrompt pas. Il dévoile toutefois les
convictions du patient a propos de sa maladie, développe une compréhension
partagée. Il aide a rédiger un plan ou un programme d’amélioration des compétences
en « empowerment ». Il ne propose pas des solutions et ne suggére pas des options.
Ensuite, les patients sont aidés pour réaliser leurs buts et leurs objectifs.

Cette assistance méne typiquement au développement du plan ou du
programme d’action personnelle (une sorte de contrat d’« éducation thérapeutique »)
qui décrit spécifiqguement ce que le patient désire faire en anticipant les barriéres et
en identifiant les stratégies pour franchir les contraintes. La résolution du probléme
est fondamentale pour l'efficacité de « 'empowerment du patient ». Le suivi du plan
par téléphone, en consultation ou via le net, est nécessaire. Il est trés bénéfique pour
une implication et une confiance pérenne des patients : I'objectif n’est pas d’atteindre
le but méme ou de suivre le plan d’actions mais plutét de démontrer la capacité du
patient a changer.

Le patient et le médecin du centre de santé sexuelle parisien 190 ont pu
en effet prioriser les probléemes. Le patient considére que le manque de
sommeil a un impact sur son bien-étre, sa vie sociale et professionnelle.
Des buts ont été définis : la revue de son temps dédié aux rencontres
(les rencontres se concrétisent souvent en fin de nuit) et a sa
consommation de drogue (qu’a cette période de la journée), lui
permettent ainsi de mieux dormir, de bien manger, de mieux travailler, de
respecter ses séances hebdomadaires de fitness et de mieux réguler sa
consommation de drogues (hygiéne, dépenses, addiction) et de
s’épanouir enfin de ses rencontres nocturnes. Ces éléments sont
mentionnés dans son dossier informatisé et sont suivis par son médecin
et son infirmier (lors des prises de sang). Le programme peut étre ajusté.
Il peut évoluer. Une rencontre nocturne peut aboutir a une relation
affective et un projet de vie...

L’accompagnement du meédecin et de I'équipe soignante semble aussi
essentiel (50-63). L'« empowerment » de cette équipe de soins est important.
L’approche collaborative ne vise pas seulement le rapport patient-médecin, elle vise
I'équipe des professionnels (médecin compris) qui suit le malade (64) : un organisme
biologique complexe change lorsque les conditions suivent un processus
autocatalytique. Dans un systéme complexe (organisation), la tendance est en effet a
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I'auto-organisation qui prend place suite un processus autocatalytique. Elle conduit a
I'autonomie organique (self-steering) des agents, de 'organisation des unités (65).

Les institutions, les compétences des acteurs, notamment du malade et ses proches,
la synergie, la flexibilité, et le travail d’équipe semblent donc essentiels dans cette
organisation (52-66). Ce partenariat efficace recherché, entre le médecin et le
patient, va ainsi déclencher une revue des pratiques et I'adoption de nouvelles
missions et techniques de soins. Il s’agit d’un processus d’appui au changement des
pratiques par une équipe interdisciplinaire. Cette équipe peut étre a la fois
« empowering » et « empowered ». Les membres d'une équipe « empowering »
partagent I'information et le pouvoir, suivent des processus coopératifs pour prendre
les décisions, pour mettre en ceuvre les actions et le contréle des efforts pour
atteindre des buts définis en commun. Elle contribue a I'« empowerment » des
individus qui participent au processus. Connue par le microsystéme clinique, cette
équipe « empowered » exerce aussi une influence sur le systeme plus vaste dont
elle fait partie (61).

L’« empowerment » du patient et '« empowerment » de I'équipe de soins doivent
étre simultanées (61-62). Quatre étapes sont préconisées pour le changement des
pratiques des professionnels de santé :

1. La premiére étape serait d’évaluer la pratique pour déterminer le niveau du
service rendu de I'« empowerment » du patient, de I'efficacité du personnel
déployé, du soutien organisationnel, de l'accés a linformation et a la
technologie de linformation. Les stratégies et les méthodes d’évaluation
comprennent des entrevues ciblées ou des travaux de groupes avec les
patients, une revue des dossiers des malades et leurs résultats. Des
entrevues avec tous les professionnels a propos des barrieres qui freinent
'« empowerment » du patient, le changement des pratiques courantes, leur
efficacité, leur efficience et donc la qualité et de la valeur aux malades
chroniques.

2. Le conseil est la deuxieme étape. Cela consiste faire des recommandations
pour accompagner le changement de pratique sur la base de I'évaluation de
linformation. Ce conseil est personnalisé pour s’adapter a une situation
clinique donnée connue par le « case management ».

3. La troisieme étape est réservée au consentement de I'équipe. L'équipe
accepte de s’entendre sur une méme vision de soin « centré sur le patient ».
Cela semble simple et évident d’adopter cette approche.

Pourtant un énorme travail est nécessaire pour obtenir I'adhésion des
professionnels : la plupart d’entre eux ont été formés et socialisés dans des
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pratiques médicales ou les interventions sont choisies par des médecins et ou
des patients sont tenus d’étre « conformes » aux recommandations. Il y a
certes un exercice intellectuel difficile pour les médecins qui se trouvent face a
deux approches : I'une basée sur la conformité clinique et I'autre sur des soins
collaboratifs centrés sur le patient. Les pratiques ne peuvent pas étre centrées
simultanément sur le clinicien et le patient. Pour qu’elles soient efficaces,
I'équipe doit adopter la transparence et le consensus a I'’égard de leur vision
et du réle que chaque membre peut assumer.

4. La quatrieme étape est d’identifier et d’appliquer des stratégies de résolution
de problémes pour aider [I'émergence d'une réelle pratique de
I'« empowerment » du patient.

Les stratégies spécifiques d’intégration de I'« empowerment » du patient aux soins
se resument a :

— obtenir l'adhésion d'une équipe de professionnels dans une pratique
(diagnostics  biologiques  périodiques des infections sexuellement
transmissibles), un systeme (soins primaires et de proximité), ou une
communauté (ville de Paris, la communauté gay, etc.) ;

— développer le management personnalisé « management des cas » ;

— adopter une technologie interactive de I'information pour améliorer le suivi du
changement et le rappel ;

— effectuer des consultations en groupes ou individuelles (outils
pédagogiques) ;
— standardiser les outils et informatiser les dossiers des patients (67).

Les pratiques courantes a I'’éducation thérapeutique sont assurées par une équipe
dédiée. Le médecin ou l'infirmiére peuvent considérer que leur contribution a cette
éducation n’est que complémentaire, en fin de visite.

Un temps « supplémentaire » serait passé avec le patient. Les contraintes
economiques sont des barriéres a 'adhésion des équipes.

L’« empowerment » du patient doit donc étre intégré tout au long de la visite et
par tous les professionnels. Sa promotion doit étre basée sur des soins plutot
intégrés que des soins « optionnels », « marginaux » ou « épisodiques » (31).

Les professionnels doivent enfin organiser un suivi et évaluer les résultats,
derniere étape du changement de la pratique. Le cycle rapide d’amélioration, connu
sous le nom de roue de Deming « Plan, Do, Check, Act », permet de tester le
changement. L’amélioration se caractérise par de petits changements efficaces des
pratiques. Les résultats efficaces de ces petits changements contribuent a I'atteinte
des objectifs supérieurs notamment la performance du systéme de santé (68).
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Un tel exercice évite deux barriéres au changement :
1. vouloir atteindre plusieurs objectifs supérieurs en méme temps ;

2. 2.tenter de mettre un plan d’exécution détaillé qui s’avere au moment
de sa mise en ceuvre faillible. Le plan ne prévoit pas souvent les
problémes. Il ne les identifie pas et donc ne les anticipe pas. Ceci peut
entrainer le découragement de I'équipe qui finit par céder. Ce cycle est
connu par la formule « Planifier, Planifier, Planifier, Paniquer » (52).

Les pratiques sont comme les patients. Tous les deux ont besoin d’'un soutien
continuel pour consolider les changements de comportement. Pour surmonter les
difficultés, les professionnels ont besoin des autres membres de I'équipe. |l est donc
important que I'équipe expérimente et puisse avoir la liberté d'essayer les
changements de pratique sans craindre I'échec. Cette approche vise les individus et
les invite a conduire un exercice personnel tendant a 'amélioration. Elle crée de la
pratique des opportunités tournée vers les professionnels pour discuter de leurs
expériences et créer de nouvelles perspectives. Elle aide les équipes a maintenir de
nouveaux modeéles de pratique et a mieux comprendre les besoins des patients via
une expérience originale (69).

Souvent, le changement de pratique est difficile. || s’agit d’abandonner les
anciennes méthodes et approches : I'évolution du rapport patient-médecin et les
interactions entre ces deux acteurs de soins ont influencé le systéme de soins et
'environnement social, philosophique, éthique, politique, et réglementaire. La
réussite des programmes, '« empowerment » du patient dépendent des facteurs
organisationnels comme :

— l'engagement des ressources financiéres aux professionnels (parex. les
décideurs) et les investissements nécessaires pour les rappels et le suivi des
patients ;

— un haut degré d’intégration meédicale (par ex. travail d’équipe de coordination
des soins via des réseaux de santé) ;

— l'acceés facile a une équipe multidisciplinaire et de proximité (par ex. via un
bureau ou un guichet unique d’un réseau de santé) ;

— les systémes d’informations qui procurent des données et des informations
trés utiles a '« empowerment » du patient et au changement des pratiques et
ce grace aux résultats collectés (par ex. via un dossier de patient intégré ville-
hopital)

— Dlautres facteurs associés ont un impact sur les résultats de
I'« empowerment » du patient par une organisation ou une équipe de soins
notamment le climat, la culture et 'engagement des décideurs. Les décideurs
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incorporent souvent les principes de '« empowerment » du patient dans la
mission de l'organisation et dans sa vision. Les pressions financieres, la
pénurie du personnel infirmier et médical pourraient créer des turbulences
significatives. Elles réduisent la capacité des organisations :

—  aadopter des nouvelles pratiques créatives ;

- a instaurer un climat organisationnel incitant a I'innovation ;
— aprendre des risques ;

— et atravailler en équipe (70).

Ces facteurs sont un frein pour les organisations qui cherchent I'apprentissage
continu de leurs propres pratiques, I'innovation, la réactivité et la flexibilité (70).

Un climat organisationnel soutenant '« empowerment » du patient n'apparait pas
spontanément. Le recours excessif aux politiques (la réglementation, les cahiers des
charges, les procédures et « la paralysie de I'analyse » avant d’adopter de nouvelles
initiatives) est souvent la norme. Par ailleurs, la coopération et la collaboration (entre
les professionnels de soins, I'hépital, la médecine de ville, les officines, les agences,
etc.) semblent difficiles quand les budgets consacrés a chacune de ces entités sont
sépares, encourageant ainsi la compétition et la méfiance.

L’environnement peut enfin soutenir '« empowerment » du patient par des
outils et des techniques reconnus comme le marketing, les intéressements, des
politiques et des réformes capables de réorganiser le dispositif courant et les moyens
alloués en éducation thérapeutique, en coordination des soins et en intégration des
parcours de santé via les protocoles de coopération des professionnels, les réseaux
de santé, les programmes de développement professionnel continu, etc.

Le marketing comme les outils pédagogiques se sont révélés efficaces pour motiver
les médecins a adopter des nouvelles pratiques. Le marketing de l'efficacité d’'une
pratique est souvent déterminant pour convaincre un médecin a I'adopter.

L’efficience opérationnelle d’'une telle pratique doit étre tangible et faisable. Le
ressenti du fait que cette pratique n’a pas un impact sur la charge de son travail est
important. L'expérience du centre de l'apprentissage et de linnovation en santé
« Qulturum » a Jonkoping, Suéde, est un exemple trés intéressant. Connu sous le
nom de « Disneyland » de la santé, le centre est un lieu ou les professionnels et les
malades, de la Scandinavie et du monde entier, se rencontrent. lls viennent pour
apprendre a devenir novateurs et créatifs. Organisé chaque début de printemps, le
festival des microsystémes cliniques est un événement au cours duquel les équipes
montrent les fruits de leurs exercices aux changements (70).

Les intéressements a I'« empowerment » du patient peuvent prendre plusieurs
formes : des résultats publics (par exemple, les données sur la promotion des
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comportements) avec des bonus pour les pratiques ou les programmes les plus
performants. Les intéressements ne ciblent pas que les professionnels de soins. Les
patients et leurs proches sont également visés. Intégrer des sessions d'éducation a
I'« empowerment » dans les rendez-vous périodiques de prises de sang encourage
le patient malade chronique a suivre son plan.

Le développement des indicateurs de performances et leur suivi sont importants.
Ces indicateurs peuvent mesurer (71) :

— la valeur créée pour le patient (par ex. en confiance en soi et en qualité de
vie) ;

— la performance de I'équipe, de l'organisation, d’'un réseau de santé, de la
région, du systéme (par ex. en intégration des soins, a I'apprentissage, a
'innovation des équipes).

La prise en charge holistique du patient chronique repose sur un travail
d’équipe pluridisciplinaire et professionnel intégrant et impliquant, d’'une part, le
patient/ses proches, et veillant, d’autre part, a mieux répondre a leurs attentes,
leurs besoins et leurs droits en général mais aussi a des besoins propres a
chaque individu. Une telle prise en charge ne peut s’évaluer que par le service
rendu ou la valeur créée auprés du patient selon ses variables certes cliniques
mais aussi celles liées a sa satisfaction, aux codts directs et indirects des soins, et
surtout aux contrdles des risques de son environnement pour lui garantir un
optimum de bien-é&tre physique, mental et social (71).

Les organisations de santé sont face a un environnement de contraintes des
ressources. Le choix des programmes d'« empowerment» du patient se
caractérise par la prudence. Demander aux professionnels d’ajouter une pratique
a leurs activités peut créer une motivation « perverse » pour cette pratique.
L’approche la plus facile serait de recruter plus de personnel médical. Cette option
n'est pas d’actualité. L'approche la plus difficile mais la plus efficace comprend
une évaluation attentive et une restructuration des réles et des missions des
professionnels en vue d’incorporer '« empowerment » du patient dans le cadre
des budgets et des moyens disponibles. Un exercice d’évaluation des pratiques
professionnelles serait utile pour substituer ou intégrer les actions de I'éducation
dans les pratiques courantes a faible valeur. Les systémes d’informations (e-
santé, m-santé) et l'informatisation des dossiers des patients sont deux moyens
pour mieux intégrer I'« empowerment » dans les soins. Les conseils médicaux, les
directives de I'éducation thérapeutique ou de I'« empowerment » du patient, les
rappels automatisés par emails ou par des applications mobiles interactives (du
contrat d’éducation thérapeutique ou du plan personnalisé d’actions, etc.) sont des
exemples de l'usage de la technologie de linformation en vue d’appuyer
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'« empowerment » du patient. lls permettent enfin des consultations médicales
riches en information pour un rapport patient-médecin encore plus collaboratif et
plus interactif (71).

La collaboration avec d'autres organisations et d’autres ressources
communautaires serait le dernier élément essentiel pour un programme efficace
d'« empowerment » du patient. S’il existe déja des médiations sanitaires pour
amener des personnes éloignées du systéme de santé a se soigner, |l
conviendrait de développer de nouveaux types de médiation. Les patients
chroniques vivent, travaillent et agissent dans des environnements sociaux et
physiques hors du systéme soins. L’analyse stratégique et la recherche des
opportunités contextuelles du malade sont des éléments cruciaux pour pérenniser
'« empowerment » du patient a long terme. Les associations des malades, les
meédias, la culture, I'éducation, le tourisme et le voyage sont des exemples de
cette richesse que l'environnement peut offrir pour vivre mieux et accepter sa
maladie.

Les compétences acquises du patient du centre 190 et les résultats de
cet exercice font objet :

— de sessions de sensibilisation a propos des pratiques a risques dans
le milieu associatif gay parisien ; milieux associatifs a I’étranger (au
Liban, au Maroc, en Tunisie, etc.) ;

— d’études de cas dans les programmes d’éducation thérapeutique de
certaines associations qui s’occupent des personnes vivant avec le
VIH.

L’article est un exercice intellectuel qui permet de mieux comprendre
I'application des théories post-modernes dans la transformation des systémes de
santé et dans la prise en charge des pathologies chroniques (72). Ces sciences
relatives a la complexité connues sous la dénomination de « complex adaptive
system » présupposent que :

— Le changement ou la transformation du systéme de santé se fait certes par
des macro-réformes mais n’aboutit a des résultats et a des améliorations
que lorsque ces mémes reformes tiennent compte des micro-rapports des
acteurs du systéme (comme le rapport du patient avec sa maladie, le
rapport patient-médecin, les rapports patient-médecin-équipe de soins et
les interactions des différents acteurs dans un réseau de santé, etc.). Il
s’agit d'une chaine d'effets (64-68): patient et communauté —
microsystéme clinique — macro-organisation — environnement (légal,
éthique, financier, social, et régulateur, etc.).
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— Les soins ne peuvent que s’intégrer. |l s’agit d’'une variété de concepts et
d’actions destinés a favoriser la coordination au sein et entre les
organismes de soins (microsystémes), dans le but d’'améliorer :

— le parcours et I'expérience des patients ;
— les résultats des soins ;
— et la performance globale des systémes de santé (31).

Le modeéle reconnu pour une meilleure prise en charge des personnes atteintes
de maladies chroniques repose sur ces théories. Certes il définit six piliers
interdépendants :

1. La mobilisation de ressources.
. L’organisation de la prise en charge.

Les modalités de la production des soins.

2
3
4. Un dispositif d’aide a la décision.
5. Un systéme d’information.

6

Le self-management des patients (27).

Tout comme le rapport de ['Institute of Medicine, « the Quality Chasm », il
souligne toutefois I'importance de l'interactivité des rapports entre le patient, de plus
en plus informé, actif et responsable de soi, et toute I'équipe de soins (médecins
compris) proactive et formée (27-52-73). La vitalité du systeme ne peut étre garantie
sans I'« empowerment » des professionnels de soins « a proximité du patient » a
l'innovation, a la créativité et au changement (70). La vitalité est localisée dans cette
petite cellule ou unité fonctionnelle de soins en interaction avec la population. Cette
cellule est devenue source d’amélioration des résultats, d’optimisation des moyens,
d’'innovation, de changement des processus et de satisfaction de la population
soignante et soignée (73). On a toujours ignoré les piliers du macrosystéme : I'effet
domino (des réformes du systéme) ne peut pas agir dans le systéme vu le manque
ou I'absence des piéces du jeu : les microsystémes. |l s’agit de la place cruciale du
« noyau » stratégique dans une organisation par une conceptualisation de I'activité
(potentielle) tenant compte autant que possible des acteurs du terrain dont les
patients (39). Ces derniers occupent une place importante dans la préparation et la
conception de la stratégie, de la définition des objectifs a long terme, de la
coordination des soins, de la régulation, de la définition des indicateurs et de la
technologie de I'information.

Les réformes courantes s’appuient donc sur les petites unités, les liens vitaux de
la chaine a effets. Elles ne les ignorent plus pour créer les changements. Mintzberg
souligne « que le secteur de la santé serait mieux réorganisé par des praticiens
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comme les médecins et les infirmieres que par les planificateurs et les
administrateurs de la santé. Le programme opératoire ne peut étre réorganisé de
l'extérieur a cause du détachement de ce dernier des soins réels au bloc
opératoire » (74).

Ce qu’on peut retenir de cet exercice est d’abord une analogie philosophique et
un parallélisme des approches dédiées aux changements du malade, des
professionnels de soins (médecin compris) et du systéme en général. Les approches
proposées sont souvent basées sur I'« empowerment » simultané a tous les niveaux
du systéeme de santé. Elles se traduisent par la contractualisation ou la
décentralisation ou la régionalisation ou la responsabilisation ou la démocratisation
ou le self-management. Humanistes, égalitaristes, individualistes, se rapprochent et
créent cette synergie connue par 'iniquité en faveur des défavorisés (39).

L'« empowerment » du patient est finalement le résultat de cette nouvelle
définition de I'équité. Il dépasse un dispositif d’éducation thérapeutique qui cible le
malade chronique. Il prend soin de I'équipe, des professionnels qui se veulent
proactifs, flexibles, créatifs, novateurs. Comme le patient, il leur fournit les
informations, les outils et les moyens pour prendre d’importantes décisions et
adapter les efforts d’amélioration a tous les niveaux du systéme de soins.
L’amélioration ne peut étre immédiate, permanente et drastique. Elle est plutét
réaliste et progressive. Les failles existent mais peuvent étre gérées, les problemes
résolus.

Le changement de comportement — celui des individus ou des systéemes — ne
se produit pas avec une baguette magique : il est le résultat d’'un croisement des
influences sociales, économiques, techniques, anthropologiques, éthiques,
culturelles, politiques. Ces facteurs contextuels menent a de meilleures solutions et
souvent a des mécanismes ou des réseaux d’appui naturel par d’autres acteurs
ayant les mémes buts et les mémes intéréts. Les patients — ou les professionnels —
gagnent de l'expérience, du succés et de la confiance. Souvent, les patients
« experts » deviennent un modele a suivre en fournissant leurs idées originales,
leurs stratégies et leurs histoires, expliqguant comment relever les défis. Les équipes
de soins également suivent le méme parcours expérientiel. Les équipes optent
souvent pour les techniques et les approches, basées sur les cycles d’amélioration
« Plan, Do, Check, Act ». La diffusion de leurs pratiques et de leur performance
s’effectue souvent via des stratégies pédagogiques et des cycles de formations et
d’apprentissage connus sous le nom de «train-trainers» ou « coach
coachers » (75).

Eviter le changement superficiel des professionnels et des médecins est donc
essentiel. Rares sont les médecins et les décideurs qui n'optent pas pour un discours
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centré sur les patients ou des méthodes de prise de décision participatives. Il existe
une différence entre la compréhension abstraite du concept de changement par la
population et sa mise en place effective. Pour cette raison, les présentations
didactiques sont généralement insuffisantes pour promouvoir le changement de
comportement : I'entrainement, la pratique, I'exécution réelle et le développement
des nouvelles compétences sont généralement essentiels pour produire un
changement significatif et durable. L’introduction de la mesure continue par des
indicateurs d’amélioration est enfin essentielle pour évaluer le progrés de
quelqu’un (76).

Dans une pratique comme '« empowerment » du patient, il est conseillé de
trouver et de se concentrer sur « le dénominateur commun » de tous les acteurs : les
patients, les médecins, les officines, les professionnels, les réseaux de santé, les
unités de soins hospitaliers... dans un systéme donné et de ne plus compter sur la
réussite initiale avec des usagers précoces aussi appelés les « early adopters » du
systéme. L’expérience anglo-saxonne, en éducation thérapeutique en général et en
« empowerment » du patient en particulier, montre que la performance d'un
programme réside dans son attractivité par la majorité des acteurs : plus les acteurs
de soins y adhérent et le transposent dans leurs activités et dans leurs pratiques,
plus il est performant (76).

La loi de modernisation du systéme de santé francais du 26 juillet 2016 () veut
rassembler les acteurs autour d’'une stratégie partagée. Elle renforce la démocratie
sanitaire et souhaite faciliter au quotidien le parcours de santé en promouvant une
vitalité pérenne des acteurs par I'innovation et la créativité (37).

Dans le contexte frangais en particulier, les principes de la loi en question sont-ils
un reflet de cette approche émergente de I'« empowerment » ?
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Troiseme partie
Le Complex adaptive system, l’'intégration
des soins de proximiteé
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La revue des lois relatives a la reforme et la modernisation du systéme de santé
frangais des deux derniéres décennies, révéle un systéme, vivant, complexe et en
pleine transformation. Les questions relatives a la coordination des parcours
complexes préoccupent souvent le |égislateur frangais. De fait elles I'ont contraint a
reconnaitre, accepter et financer des structures dédiées connues par les réseaux de
santé. Le dispositif en question cible trés souvent des pathologies chroniques
associées a l'age, a I'handicap et aux facteurs sociaux comme la précarité, la
solitude et I'addiction. Bénéficiant d’'un statut, d’'un projet, des moyens humains, et
financiers, sur un territoire donnée, les réseaux de santé appuient le médecin traitant
en ville et constitue une sorte dYtinterface entre les différents acteurs médico-
sociaux, les usagers, leurs proches, et les prestataires de soins (ambulatoires de
ville et hospitaliers). L’objectif étant de produire des parcours cohérents. Le présent
article se penche sur les questions de la coordination et l'intégration des soins pour
des pathologies chroniques. Selon un modéle reconnu, il étudie les principes d’'une
intégration (coordination) réussie et réalise que la notion du « complex adaptive
system » est un pilier inéluctable : Selon la science de la complexité, la vitalité d’un
systéme se localise dans cette petite cellule fonctionnelle de soins en interaction
avec la population. Le parcours d’un malade se produit et s’orchestre dans cette
cellule qualifiée par le microsystéme : ce lieu de rencontre des acteurs, pour produire
des soins, des services de santé, pour changer des comportements, des modéles de
relations, pour innover, coordonner, intégrer, et transformer le systéme de santé.
Cette troisieme partie de la thése apporte une explication au bilan mitigé des réseaux
de santé. Les réseaux ne peuvent étre les petites cellules en interaction avec la
population. Deux études observationnelles avec des méthodes qualitatives, au cours
de la restructuration du réseau de santé ville — hépital - ASDES - en Hauts de Seine -
lle de France, ont été menées sur les deux composantes principales du réseau : (i) la
composante hospitaliere; (ii) la composante ambulatoire, de la ville. Les objectifs de
ces études sont (i) d’abord localiser les « complex adaptive system » d’'un réseau de
santé, (ii) ensuite évaluer leurs niveaux de vitalité selon des critéres reconnus. Enfin
(iif) apprécier I'impact de cette vitalité sur la qualité des rapports et des interactions
avec les autres acteurs du parcours du malade. Les résultats des deux études ont
conclu :

- l'existence d'un esprit de « complex adaptive system » hospitalier a des
niveaux variables de vitalité selon la pathologie, 'organisation et le leadership.
Le microsystéme « en gériatrie », le plus vital, noue des interactions évidentes
génératives avec tous les acteurs, en interne, avec la ville. Il est favorable au

82



partage et a la coopération. Il participe activement au management des cas
complexes.

- La meéfiance et la compétition entre acteurs de la ville freinent tout esprit de
« complex adaptive system » pour un parcours cohérent de proximité, pour
des rapports génératifs mutuels. Le microsystéeme « de proximité » n’existe
pas. Comment peut-on évaluer sa vitalité ?

La loi de la modernisation du systeme de santé frangais du 26 juillet 2016
encourage la création des communautés professionnelles territoriales de santé et
des plateformes territoriales d’appui aux professionnels de premier recours.
L’esprit d’empowerment pour une santé primaires, adaptés au contexte local, et
en cohérence avec les modéles émergents de prise en charge, révéle une
« progéniture » potentielle pour un « complex adaptive system » de proximiteé.
Une nouvelle interrogation interpelle a propos des rapports futurs relatives aux
réseaux de santé. Sans doute, la notion de la complexité peut apporter des
réponses.

Cette partie est un article accepté et publié « Laaribi KV, Eymery M, Herve C,
Mamzer MF, La santé en France: un systéme en marche ! Le « complex adaptive
system » au service des parcours de proximité et des malades chroniques, Averroes
European Medical Journal. « Volume 3 « Number 4 July 2017 »
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La revue des lois relatives a la reforme et la modernisation du systeme de
santé frangais des deux dernieres décennies, révéle un systeme de santé, vivant,
complexe en pleine transformation. Le parcours des malades et la coordination des
soins préoccupent souvent le législateur francgais :

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé (4), concerne principalement la personne malade et son rapport avec son
meédecin. Elle apporte une valeur significative a la notion de démocratie sanitaire. Par
ailleurs, la méme loi a introduit dans le code de la santé publique frangais « la notion
de réseau de santé ». Composé de divers acteurs de santé et de proximité, les
réseaux de santé « favorisent l'accés aux soins, la coordination, la continuité ou
l'interdisciplinarité des prises en charge sanitaires, notamment de celles qui sont
spécifiques a certaines populations, pathologies ou activités sanitaires. lls assurent
une prise en charge adaptée aux besoins de la personne tant sur le plan de
I'éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins, dans une aire
géographique définie, prenant en compte I'environnement sanitaire et social...

La loi du 13 aolt 2004 relative a I'assurance maladie a introduit une nouvelle
notion, celle des parcours de soins coordonnés par le médecin traitant « qui se verra
confier un role central dans l'orientation et le suivi du patient tout au long de son
parcours de soins (77) ».

La loi du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires, connue par la loi Bachelot (50), a renforcé la notion des soins
de premier recours: Le médecin généraliste est au centre de la coordination des
soins, en lui confiant la responsabilité « d’orienter ses patients, selon leurs besoins
dans le systéme de soins et le secteur médico-social » et de « s’assurer de la
coordination des soins nécessaires a ses derniers ». Les réseaux de santé sont un
outil essentiel pour la coordination des soins ville-hdpital. lls assurent d’'une part, le
décloisonnement du systéme de santé (interfaces des différents segments de I'offre
de soins - ville/hépital, sanitaire/médico-social/social) et d’autre part, une prise en
charge meilleure des patients en situation complexe - relevant souvent des
pathologies chroniques (35).

Le parcours du malade est défini comme « la trajectoire globale des patients et
des usagers dans leur territoire de santé, avec une attention particuliére portée a
I'individu et a ses choix » (78). Il a subi une évolution au cours du temps : « parcours
de soins » en 2009 (79), « parcours de santé » en 2013 (80) et « parcours de santé
coordonnés » en 2014 (81). Ainsi, on observe un basculement, d’'une logique
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traditionnelle (avec des offres de soins prenant en charge le patient a différents
moments de sa vie) vers une logique holistique de service, de prévention, de
meédico-social et de social. Les frontiéres entre le sanitaire et le social sont levées et
la coordination portée uniquement par le médecin traitant trouve ses limites dans les
cas des parcours « complexes », chez souvent les malades chroniques. « Ces
situations de vie (fragilités et difficultés), qui ne sont pas réservées aux grands ages,
appellent souvent la présence autour de la personne concernée, ponctuellement ou
de maniére répétée, d’'un grand nombre de services et d’intervenants (professionnels
libéraux, équipes hospitalieres, services d’hospitalisation a domicile, de soins a
domicile ou d’aide a domicile, auxiliaires de vie...) ». Les maladies se chronicisent.
La personne peut vivre avec plusieurs pathologies chroniques.

Les prises en charge sont souvent bien réalisées, mais une vision d’ensemble,
une optimisation globale et une coordination entre professionnels ne peuvent que
manquer. Pourtant, elles sont essentielles (33) :

e Le partage de l'information, de I'évaluation et d’alerte est indispensable pour
(i) éclairer les prestataires et le malade et éviter les difficultés, les
décompensations de I'état des personnes malades et (ii) faciliter I'orientation
des patients dans leurs parcours. Ce partage manque dans des parcours
longs, potentiellement difficiles et donc complexes (34).

e La croissance significative des approches diagnostiques et thérapeutiques,
des maladies chroniques, nécessite une collaboration multidisciplinaire et des
prises en charges pluridisciplinaires, sur de longue période, avec des
compétences plus spécialisées, plus interactives et souvent complexes (82).

Une mauvaise coordination des soins et des parcours peut engendrer des
conséquences negatives: parmi celles-ci (i) les soins sont ressentis comme un
probléme et ils sont directement corrélés avec la qualité des soins, pergus par le
patient, avec ses plus bas niveaux de satisfaction; (ii) les soins sont aussi
associés aux erreurs médicales, a la mortalité et a la morbidité (83).

Le parcours du malade ne peut que se complexifier. La comorbidité, la durée et le
caractére médico-social de la prise en charge rendent la coordination et la continuité
des services difficiles. Elles préoccupent le Iégislateur frangais qui a été amené a
reconnaitre et a financer des structures dédiées : les réseaux de santé (35).

Le présent travail rapproche d’abord la notion de la complexité aux questions de la
coordination et a lintégration des soins en général et pour les pathologies
chroniques en particulier. Il étudie ensuite les facteurs favorables a l'intégration
(coordination). Il repére le dénominateur commun du modele de la prise en charge
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des maladies chroniques, du modéle de I'intégration des soins et la notion du de la
complexité :

La vitalité d’'un systéme se localise dans ces petites cellules fonctionnelles de
soins en interaction avec la population. Le parcours d’'un malade se produit et
s’orchestre dans ces cellules qualifiées par le microsystéeme ou « le complex
adaptive system » : le lieu de rencontre des acteurs, de production des soins, du
changement des comportements, des modéles de relations.

L’article apporte enfin une explication au bilan mitigé des réseaux de santé. Il
repére le ou les complex adaptive system(s) du systéeme de santé francais, Il
évalue leurs niveaux de vitalité selon des critéres reconnus et apprécie I'impact
de cette vitalité sur la qualité des rapports et des interactions avec les autres
acteurs du parcours du malade. Cette vitalité favorise la coordination et le partage
et évite la méfiance, la résistance et la compétition.

L’intégration des soins est souvent présentée, comme I'ensemble des
meéthodes, des processus et des modeles, une variété de concepts et d’actions
destinés a favoriser la coordination au sein et entre les organisations pour éviter
les soins incohérents, redondants et sources d’erreur (84) et ce dans le but
d'améliorer : le parcours et I'expérience des patients, les résultats des soins et la
performance globale des systémes de santé (85). L'intégration est une
intervention multidisciplinaire dans une étape du parcours du malade impliquant
au moins deux lieux institutionnels (28,67) (p.e la ville et I'hopital).

On distingue trois modéles d’'intégration des soins qui répondent a des degrés
différents de complexité des besoins et des parcours des personnes malades
(36) :

- La liaison favorise le développement de simples procédures par les
organisations afin de faciliter leur collaboration et la transmission
d'informations a propos des besoins. |l n'y a pas de moyens a mobiliser entre
Les professionnels ou les structures contributrices aux soins. Ce modéle
suffirait pour la prise en charge des patients relativement stables et
autonomes dans leurs décisions, ou un petit nombre de services est impliqué
et pour une durée limitée.

- Le modéle dit d’intégration compléte s’appuie sur une seule organisation,
intégrée est responsable pour tous les services, réunis en une méme
structure ou liés par contrat. Toutes les ressources sont combinées, les
systémes de financement et d'éligibilité unifiés, les informations partagées.
Une méme organisation contrlle ainsi tous les services, délivrés par des
équipes multidisciplinaires. Ce modeéle serait approprié pour les personnes
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trés dépendantes, ayant besoin d'une large gamme d'interventions réalisées
souvent dans l'urgence.

- La coordination, implique enfin le développement et la mise en ceuvre de
structures et de mécanismes permettant de réduire la confusion, la
fragmentation et la discontinuité entre les organisations, et de promouvoir le
partage d'informations.

Il est important de distinguer les soins intégrés de l'intégration. Les soins
intégrés sont une forme d’organisation de la prise en charge d’'un malade (67) et
n'est que le résultat de l'intégration. L'intégration des soins est un processus de
changement de comportements des prestataires et/ ou l'organisation de leurs
structures de santé dans le but d’'une contribution supérieure (28,67). Il nécessite
la compréhension des modéles récurrents dans l'organisation, y compris les
modéles de relations. L’organisation est une interactivité de « plusieurs agents
ayant la liberté d'agir de maniére pas toujours prévisible et dont les actions sont
interconnectées avec d’autres agents et avec I'environnement. Les actions d'un
agent changent le contexte pour l'autre ou les autres agents» (86). Il s’agit d’un
systéme vivant et donc complexe. Sa vitalité se localise dans la petite cellule ou
l'unité fonctionnelle de soins en interaction avec la population, connue par le
microsystéme qui comprend tous les lieux ou sont délivrés et produits les soins (le
domicile, la consultation ambulatoire ou I'hospitalisation), on génére des codts, la
qualité et la sécurité, ou on apporte une réponse satisfaisante aux attentes du
malade et ou on croise les autres microsystémes qui participent a la continuité des
soins, ou on teste les changements, ou le processus d’intégration se réalise, ou
observe et on comprend la complexité (87). Le changement du comportement —
celui des individus ou d’une organisation- est le résultat d’'une toile, polyvalente de
croisement des influences sociales, économiques, techniques, anthropologiques,
éthiques, culturelles, politiques. Ces facteurs contextuels menent a des meilleures
solutions, des résultats rapides et supérieurs et souvent a des mécanismes ou des
réseaux d’appui naturel par d’autres acteurs ayant les mémes buts et les mémes
intéréts (86,88). Selon Suter, dix facteurs favorables a l'intégration ont été définis
(89):

1. Services complets tout au long du parcours des soins (Comprehensive

services across the continuum of care)

Les soins intégrés tout au long du parcours des soins du primaire
(médecine de ville ou de famille) au tertiaire (soins hospitaliers). Notons
qu’il existe une coopération étroite avec les organismes sociaux.

2. Cibler le patient (Patient focus)
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La planification des services et la gestion de l'information sont déterminées
par des évaluations des besoins. Les parcours des soins sont congus pour
ameliorer la satisfaction et les résultats aux patients

Couverture géographique et alignement (Geographic coverage and
rostering)

Le systeme prend en charge une population clairement définie dans une
zone géographique, mais la population reste libre de choisir des services
aupres d’autres prestataires si elle le souhaite.

Offre des soins homogénes a travers des équipes interprofessionnelles
(Standardized care delivery through inter-professional teams)

Les meilleures recommandations guident les pratiques professionnelles.
Les parcours de soins cliniques et les outils de prise de décision sont
standardisés et améliorent la qualité des soins. L'usage des systémes et la
technologie de l'information facilitent I'efficacité de la communication.

Monitoring de la performance (Performance monitoring)

Des dispositifs de monitoring et de suivi mesurent les parcours de soins et
les résultats a différents niveaux et sont liés a des systémes de
récompense pour promouvoir des soins a colt-efficace avec un haut niveau
de qualité.

Systéme d’information (Information system)

Les systémes d'information sont informatisés et permettent un suivi efficace

des données des parcours des soins et les résultats. lls sont utiles pour les
usagers, les tiers payants et les prestataires.

Culture organisationnelle et leadership (Organizational culture and
leadership)

Un leadership engagé réunit les différentes cultures, promeut la vision et la
mission de l'intégration et aide les professionnels a prendre en main le
processus de soins.

Intégration des médecins (Physician integration)

Les médecins sont effectivement intégrés a tous les niveaux du systeme et
jouent un réle de leadership dans la conception, la mise en ceuvre et le
fonctionnement du systéme de soins.

Gouvernance (Governance structure)

La gouvernance favorise l'intégration par la représentation des parties
prenantes impliquées tout au long du parcours des soins, y compris les
meédecins et la communauté.
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10. Gestion financiére (Financial management)

Les mécanismes de financement permettent la mise en commun des fonds
entre les services (p.e par le biais de la capitation globale). Cela permet le
financement de tous les services (soins et services sociaux).

Ces facteurs favorisent la flexibilité organisationnelle et 'adaptation au contexte
local (89). Un organisme biologique complexe change lorsque les conditions suivent
un processus auto catalytique. Dans un systéme complexe (organisation), la
tendance est en effet a I'auto-organisation de prendre place suite un processus auto-
catalytique. Elle conduit a l'autonomie organique (self-steering) des agents, de
l'organisation. Il s’agit de « 'empowerment ». || occupe une place essentielle dans le
processus d’intégration des soins et des services de santé. L'empowerment est la
formule magique pour réussir le long processus de changement dans ce long
parcours en particulier des malades chroniques. (86).

Il se traduit par les micro-changements et les compétences expérientielles du
patient et de I'équipe de santé (68). La prise en charge des maladies chroniques, elle
aussi, s’appuie sur cette notion pour transformer les systémes de santé (27), par une
évolution des modeles de relations entre les acteurs (médecine collaborative, équipe
de santé) et le self-management du malade (de sa propre maladie). Selon Wagner,
La vitalité du systeme est localisée encore une fois dans cette petite cellule ou unité
fonctionnelle en interaction avec la population : le microsystéme. Il s’agit du lieu de
l'interactivité des rapports entre le patient, de plus en plus informé, actif et
responsable de soi, et toute I'équipe de soins (médecins compris) proactive et
formée (27).

Le microsystéme se définit comme un petit groupe de personnes qui travaillent
ensemble sur une base régulée pour soigner une sous population de patients
potentiels. Il a des objectifs cliniques et financiers, des processus associés et un
environnement d’informations partagées, il produit des résultats performants (87). Il
est la cellule vivante, produit des services de soins et de santé qui constituent le
parcours du malade, soit sa contribution dans un long parcours du malade (67). Le
parcours complexe est un parcours particulier, qui sort de l'ordinaire, avec des
besoins supplémentaires.

La coordination est explicitement ciblée par les reformes frangaise. Elle peut étre
interprétée, selon la notion du « complex adaptive system », comme un «processus
d'orchestration de la séquence et de I'agenda d’actions interdépendantes», entre
différents prestataires et leurs structures - au sein de I'hépital, au sein de la ville et
entre I'’hopital et la ville (90). Il se caractérise par une interactivité intense entre les
professionnels de soins, les professionnels sociaux, le malade et ses proches, dans
un microsystéme et entre les microsystémes (91).
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Les réseaux de santé sont les premiéres structures dédiées a la coordination des
parcours des malades. Nés avec I'épidémie de sida dans les années 80, les réseaux
de santé ont émergé pour prévaloir « I’hnumain », tout ce qui peut échapper a un
systéme pensé au niveau national, et ses lacunes. Il s’agit de la capacité des
professionnels qui sont au plus prés des malades d’'imaginer des réponses adaptées
au niveau local, pour apporter des réponses adaptées et non stéréotypées. Le juste
equilibre entre amélioration des pratiques, accompagnement des patients dits en
situation complexe, les isolés, les poly pathologiques, atteints d’'une maladie grave,
de celle qui créée une rupture dans le chemin d’'une vie, d’'une famille : 'annonce du
cancer de son enfant, d’'une sclérose latérale amyotrophique pour son conjoint, de la
maladie d’Alzheimer de sa mére, de son hépatite, de son diabéte, de toutes ces
maladies qui vont rendre dépendants d’'un médicament, d’'un protocole, d’un
meédecin, qui rappellent la condition de mortel ou tout a l'inverse, I'annonce d’une
maternité quand on est dans la rue, sans personne pour 'accompagner dans ce
nouveau statut pour devenir responsable de quelqu’un d’autre. Autant d’histoires de
vie, d’espoirs et de désespoirs. Ce descriptif laisse penser que le réseau de santé
serait le « complex adaptive system ».

« Améliorer la coordination des soins: comment faire évoluer les réseaux de
santé ? » était le titre d’'un guide national frangais publié en octobre 2012 pour
accompagner |'évolution des réseaux (35). Polyvalents, centrés sur la coordination
des soins et au service des équipes de proximité, leurs actions ciblent les situations
complexes connus par des « case management ». Les malades concernés vivent
souvent avec une ou plusieurs pathologies a caractére chronique. Quelques facteurs
environnementaux et sociétaux peuvent s’associer, comme la précarité, la solitude,
I'addiction. Les réseaux de santé bénéficient d’'un statut juridique et par un contrat
d’objectif et des moyens. llIs se positionnent comme un appui du médecin généraliste
de premier recours, « afin de garantir un parcours efficient (maintien au domicile,
anticipation des hospitalisations, sortie d’hospitalisation dans les meilleures
conditions ». Des moyens financiers et humains ont été alloués en particulier un
coordonnateur institutionnel et une équipe d’appui a la coordination (35). Un plan
personnalisé de santé du malade, partagé avec les acteurs concernés et en
perpétuelle évolution avec ses besoins, des réunions de concertation pluri
professionnelles, un systéeme coordonné d’information sont les principaux outils des
réseaux de santé. Quelques programmes d’éducation thérapeutique et de
développement professionnel continu se sont rajoutés. Quelques indicateurs
d’évaluation ont pu voir le jour (35)
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Une question peut interpeller, le réseau de santé est-il vraiment le microsystéme,
le « complex adaptive system », le lieu de la coordination, de lintégration et la
coordination des soins et la source de transformation du systeme de santé francgais ?

Pour répondre a cette interrogation, il va falloir rappeler que la production des soins
est congue, quelque soit 'organisation et la gouvernance, selon une chaine d’effets
(24): (i) patient-communauté, (ii) microsystéeme de production de soins, (iii)
macrosystéme, environnement. Cette structure hiérarchise les soins et
particulierement chez les malades chroniques, comme suit : le self management (la
prise en charge du soi par le malade); la relation malade—médecin traitant ; le
microsystéme, le lieu de la production d’'un parcours ou d’'une partie d’un parcours,
représenté par le patient, son entourage et les professionnels libéraux ou hospitaliers
qui le prennent en charge ; le mésosytéme est constitué des services gestionnaires
et de 'ensemble de microsystémes qui sont conduits a coopérer pour produire un
parcours de malade; le macrosystéme, représente I'ensemble du systéme de santé
dont l'organisation peut étre déterminée par la société civile, les organismes
régulateurs et payeurs (comme la sécurité sociale), le ou les mésosystémes.

L’'organisation en réseau est collaborative, formée a un instant donné, sur un
territoire donné, au service d’un parcours et d’un usager. Il s’agit d’'une articulation a
l'optimum des interventions des acteurs concernés par deux activités
complémentaires : la prise en charge (production de soins assurée par des
professionnels de santé, accompagnement médico-psycho-social, assistance et
service d’aide a la personne) et la coordination (assurée par I'équipe d’appui a la
coordination, équipe pluri-professionnelle, réunissant selon les cas des
professionnels de santé, des travailleurs sociaux, ou d’autres professionnels).
L’équipe d’appui a la coordination se positionne comme prestataire de services pour
'usager, son entourage. Elle a sans doute une contribution au parcours du malade.
Elle est au service du médecin traitant et acteur de référence au service de
'ensemble des intervenants des champs - sanitaire, médico- psycho-social et social-
d’un territoire donné (92).

Selon la définition du microsystéme, du parcours de santé, la hiérarchie micro-
meso-macro, les réseaux de santé se positionnent a un niveau supérieure que celui
d’'un microsysteme. lls apportent un appui significatif aux différents acteurs. lls
constituent une interface entre des agents ou entre des unités (médicosociales et
hospitaliéres, ville et hdpital). lls ne peuvent étre des prestataires directs aux
malades (35).

ASDES est I'étude de cas de cet article. Il s’agit d’un réseau de santé ville —
hépital en Hauts de Seine - lle de France. Accompagné par des consultants
extérieurs, sa restructuration a acté les préconisations de 'agence régionale de la
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santé (ARS) lle de France : « la possibilité pour chaque francilien de disposer d’un
parcours de sante lisible, accessible et sécurisé (93) ». Orienté personnes agees,
personnes atteintes du cancer, personnes en soins palliatifs et personnes
vulnérables, le réseau ASDES a pu avoir une définition précise de son territoire, de
ses actions et de ses missions. Deux études observationnelles ont été menées
simultanément au cours de cette restructuration : Avec des méthodes qualitatives
approuvees, elles ciblaient les deux composantes principales du réseau (i) la
composante hospitaliere; (ii) la composante ambulatoire, de la ville. Les objectifs des
ceux études sont (i) d’abord de repérer les « complex adaptive system » d’un réseau
de sante, (ii) ensuite évaluer leurs niveaux de vitalité selon des critéeres reconnus et
(iii) enfin apprécier l'impact de cette vitalité sur la qualité des rapports et des
interactions avec les autres acteurs du parcours :

- La premiere a étudié les rapports et la qualité des interactions des unités
hospitalieres en interne et avec les services ambulatoires de la ville : il s’agit
d’'une étude d’observation qualitative menée sur trois unités hospitalieres
parisiennes (une en gériatrie de I'hdpital Ambroise Paré et deux autres en
oncologie a I'hépital Georges Pompidou) entre juin 2014 et décembre 2015.
L’étude a pu - évaluer la maturité de la vitalité des trois microsystemes cités
et - vérifier une corrélation avec la qualité de leurs rapports et donc leur
contribution au parcours de soins a I'hépital et au parcours de santé ville —
hopital. La vitalit¢ des microsystemes se mesure par ['évaluation des
principes « interactifs » essentiels pour des résultats meilleurs des soins. Ces
criteres ont été déterminés par une étude de I'Institute Of Medecine et a partir
d’une analyse des meilleurs microsystemes cliniques aux Etats Unis
d’Amérique. Elles améliorent la qualité et évitent les dépenses inutiles (24).
Elles sont : le leadership [Leadership]; la culture [Culture] ; le soutien de la
macro-organisation [Organizational Support]; le repérage et la connaissance
des patients [Patient Focus],; le repérage et la connaissance de [l'équipe
soignante [Staff Focus]; [linterdépendance des équipes de soins
[Interdependence of Care Team],; [linformation et la technologie de
I'information [Information and Information Technology],; I'amélioration des
processus [Process Improvement] ; ’lhomogénéisation des pratiques testées
et reconnues comme performantes [Performance Patterns].

L’évaluation se présente sous forme d’'un questionnaire pour les
professionnels, membres du microsystéeme (14). Le questionnaire se présente

sous forme de 4 niveaux de définitions de chaque critere mentionné (voir
annexe).
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Le questionnaire américain a été d’abord traduit de I'anglais vers le frangais,
ensuite adapté et testé par les leaders des unités hospitalieres concernées. A
deux reprises et au cours de deux réunions programmeées au réseau ASDES,
les leaders de chaque unité hospitaliere ont pu introduire les termes du
questionnaire, son contenu, son usage et son objectif a leurs équipes. Trois
courtes réunions mensuelles (d’'une heure) pluridisciplinaires ont été
programmeées et réalisées a chaque unité en concertation avec les
responsables, les agendas et les disponibilitéts des équipes. Les
professionnels, meédecins compris, ont été sollicites a y participer. Les
réunions ont suivi un ordre et les étapes suivantes :

o familiariser I'équipe a l'idée de microsysteme clinique ;

o demander a toute l'équipe présente, a titre personnel, de lire,
comprendre et compléter le questionnaire. Des précisions autour des
réles et des missions (par commentaires ouverts), la considération
d’autres acteurs hors équipe (patients, familles, associations,...) ont été
percues comme une valeur ajoutée importante ;

o afficher et résumer les résultats de [I'évaluation personnelle du
questionnaire. Le partage des appréciations personnelles avec les
autres membres, l'analyse et I'exposition de ces données étaient une
source de debat un potentiel déterminant pour le changement. Les
discordances ont nécessité des débats et des discussions entre
membres voir un changement d’avis ou de perception ;

« Le traitement des données cliniques des malades hospitalisés en fin
de semaine par une secrétaire médicale supplémentaire semble faciliter
voir améliorer la prise en charge des malades (perception des
secrétaires médicales). Habituellement, ce traitement de données est
assuré par les résidents de garde. Les réunions de l'unité de gériatrie
ont pu révéler que le traitement des données, par une secrétaire
meédicale supplémentaire en fin de semaine, nécessite une revue
systéematique par les résidents du début de la semaine, suite a des
erreurs récurrentes, sources potentielles de morbidité et de risques
« graves » pour le malade, une charge de travail significative pour les
résidents et un codt évitable en temps et en moyens humains ».

o identifier les points forts et les opportunités de correction et de
développement en exposant les sujets frécquemment mentionnés dans
les commentaires ouverts.
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o discuter les résultats avec I'équipe en identifiant les aspects prioritaires
et les freins a I'amélioration, au développement et au changement. Au
vu de ces résultats, un plan d’action interne a pu faire objet d’étude et
pour mise en exécution.

Le déroulement de cette étude a varié selon I'établissement et les unités
concernées. L’unité d’oncologie de I'hospitalisation de jour de I'hépital Georges
Pompidou a été relativement réfractaire. Le leadership soignant n’a pas adhére.
La « gourmandise » relative a la publication scientifique de certains médecins
universitaires a freiné [l'implication des soignants. Les réunions n’ont pas
respectés les conditions et les regles fixées : (i) I'assiduité présentielle, (ii)
l'interdisciplinarité et des échanges francs de tous les professionnels de l'unité.
L’unité n’échange pas avec les autres unités oncologiques a I'hdpital. Cette étude
a permis au cadre soignant de l'unité de « connaitre l'existence du réseau
ASDES. Les échanges avec la ville se passe souvent par le biais de I'assistante
sociale de I'établissement, en congés de maternité ! »

L’unité des soins de support en oncologie, de I'hdpital Georges Pompidou, a
eu des résultats positifs et encourageants. Les réunions se sont déroulées dans
des conditions constructives avec une présence pluridisciplinaire significative,
incluant les résidents, les étudiants en médecine et en soins infirmiers. Un
leadership meédical et soignant semble fort et impliqué. Il favorise un
environnement positif pour des échanges constructifs en interne et avec les autres
unités de I'hépital, comme les urgences. Les missions ont été définies. Les
échanges externes restent toutefois limités. Le débat a revélé une
méconnaissance des services communautaires. Les échanges entre membres a
toutefois soulevé plusieurs opportunités d’actions comme le renforcement des
échanges avec le réseau de santée ASDES, pour les cas considérés
« complexes » et un partage meilleure des données avec le médecin traitant de la
ville.

L’unité de gériatrie de I'hdpital Ambroise Paré a eu le niveau le plus élevé de
maturité et une vitalité significative sur I'ensemble des criteres du questionnaire.
L’assiduité présentielle et pluridisciplinaire était remarquable. Une symbiose régne
entre le leadership médical et celui des soignants. Ces derniers partageaient les
mémes missions et suivaient les mémes indicateurs de performance. Les
conditions de travail étaient agréables. Les objectifs et les missions de l'unité
étaient saisissables par 'ensemble de I'équipe. Les relations en interne et entre
unités hospitalieres étaient implicitement coordonnées pour le confort du malade,
ses proches et pour les autres confreres. L’unité était en perpétuelle interaction
avec tous les services et les acteurs communautaires de la ville, en absence de
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I'assistante sociale de I'hépital. Accessibles, les leaders de l'unité connaissaient
tous les professionnels de la ville. lls transmettaient systématiquement aux
médecins traitants, dans les 72 heures, les compte- rendus de sortie des malades.
Ils participaient significativement aux activités des réseaux de santé comme le
réseau ASDES. Les contraintes budgétaires, les modes de financement des
prestations des soins (la tarification a lactivité) et le soutien aléatoire de la
hiérarchie ont renforcé l'unité a réflechir, a améliorer et a développer des
nouvelles filieres intégrées de prise en charge notamment préventive en se
rapprochant de la ville. L’unité tenait compte du caractere holistique des soins, du
volet social et des codts pour le malade. Elles reconnaissait qu’elle n’est en plus
en mesure d’assurer seule une continuité des soins. Les réunions de concertation
pluri-professionnelles des cas jugés « complexes » et les sessions de formations
continues ont été élargies aux professionnels de la ville, en concertation continue
avec les réseaux de sante.

Cette étude a d’abord confirmé la pertinence de la notion du « complex
adaptive system » et donc du microsysteme dans le contexte organisationnel
hospitalier en France. La vitalité des microsystemes varie. Elle peut dépendre de
la maladie méme (le cancer versus la gériatrie), du mode de management et de la
qualité des relations entre acteurs. Il existe bien une corrélation entre la vitalité
des microsystéemes hospitaliers et la qualité de leurs rapports et leurs interactions
avec — d’une part, les microsystemes internes a I’hépital-méme et d’autre part, les
autres prestataires hospitalieres (publics et privés) et ambulatoires en ville. Le
leadership médical était déterminant dans ce processus d’empowerment des
équipes.

- Une deuxieme étude observationnelle a été menéee( par le suivi des réunions
de groupes stratégiques, la revue de leurs synthéses et du rapport relatif a la
constitution d’un réseau de santé pluri-thématique sur le centre des Hauts de
Seine) au cours de la restructuration du réseau de santé — ASDES. Des
consultants externes ont animés cette restructuration par des réunions des
trois groupes stratégiques (gérontologique, cancérologique et soins palliatifs
en lien avec les partenaires sur le centre des Hauts de Seine).

L’étude a évalué et ensuite interprété la qualité des relations entre les acteurs
et les prestataires du réseau impliquées dans les groupes stratégiques. ainsi
que |l existe plusieurs acteurs ambulatoires de proximité, individuels et des
institutions, socio sanitaires :

o Quelques équipes de soins primaires

o Des structures d’exercice collectif comme
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o des maisons de sante, les centres locaux d’information et de
coordination (CLIC) de Sévres-Chaville-Ville d’Avray, Boulogne,
Nanterre, Garches-Saint-Cloud-Vaucresson-Marnes-la-Coquette, la
coordination  gérontologique  de  Suresnes; les maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH) de
Boulogne et de Nanterre, Les Espaces Départementaux d’Action
Sociale (EDAS) de Rueil-Suresnes, les méthodes d’action pour
I'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de
I'autonomie de Boulogne et de Nanterre (MAIA) — leurs équipes
sont composées d’un pilote et de gestionnaires de cas,
I'expérimentation lancée avec le programme PAERPA
(Personnes Agées En Risque de Perte d’Autonomie), avec pour
objectif la mise en ceuvre d’un parcours de santé fluide et
identifié des personnes &agées de plus de 75 ans pour les
maintenir autant que possible a leur domicile, et améliorer les
prises en charges sociales et médicales en renforgant la
coordination des acteurs, CRAMIF, interventions collectives auprés
des personnes atteintes de maladies chroniques, Centre de Planning et
d’Education Familiale de Suresnes

Connue par la méthode STAR et présenté par une étoile a 4 branches (voir
annexe), la méthode qualitative de I'étude consiste a évaluer le niveau des quatre
aspects cles des relations génératives entre parties (94) :

- S - Separation or différence — Séparation ou différence

Il s’agit des différences du contexte, des compétences, des perspectives ou de la
formation des parties. Si toutes les parties sont semblables, on se trouve dans des
débats intenses qui n’aboutissent pas a revoir les « pré » suppositions de fondement
des deux parties et du contexte de leur interaction. On ne peut pas créer des défis
avec des hypotheses ou des « pré » suppositions incontestables ou évidentes par
les parties. Les différences permettent aux partenaires ou au groupes de revoir les
situations sous une autre perspective. lls permettent aux «faits» d'étre considérés
comme des «interprétationsy.

- T - Talking and listening ("tuning") — Echanger (Parler et écouter)

Il doit y avoir de véritables occasions de parler et de s'écouter avec possibilité de
contester le statu quo, les croyances récurrentes, les hypothéses implicites du
contexte. Le contexte complexe est une opportunité pour le changement. Les

possibilités de réflexion permettent aux parties de se développer, d'apprendre
mutuellement.
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- A-Action opportunities- Opportunités d'action

Les échanges vides ne sont pas recherchés. Les échanges doivent aboutir a des
pistes de création mutuelle de valeur. Les parties doivent pouvoir agir ensemble pour
co-créer quelque chose de nouveau.

- R- Reason to work together - Raison de travailler ensemble

Les parties doivent avoir une raison pour partager des ressources, des idées ou
d'agir comme des alliés, méme pour une courte période. Il doit y avoir un avantage
mutuel a étre aligné dans un projet. Si les parties ne voient pas la valeur pour
travailler ensemble, s'ils se considerent comme des adversaires plutét qu’alliés, il est
tres peu probable qu'ils co-créeront une valeur substantielle. Ils peuvent toutefois
parler et apprendre les uns des autres et créer des actions chacun de son coté.

S et T sont nécessaires pour améliorer la capacité a générer des idées et des
sources de valeurs inédites. Elles fonctionnent principalement au niveau conceptuel.
C'est en redéfinissant un «faity ou en contestant une hypothese implicite que de
nouvelles idées peuvent étre créées.

A et R fonctionnent principalement au niveau structurel. C'est par l'action que de
nouveaux joueurs et produits apparaissent réellement.

Cette méthode qualitative a été déja appliquée et approuvée par plusieurs
organisations dont les services socio sanitaires canadiens (95).

L’étude a dégagé les résultats suivants :

- Les membres de la ville sont souvent dans une relation ST. Ces membres du
réseau se sont réunis pour fixer un projet pour le réseau autours de trois
problemes : la gériatrie, les soins palliatifs et le cancer. Cependant, ils
n'avaient aucune raison de travailler ensemble. lls se considéraient comme
des concurrents pour un bassin de fonds en diminution et la confiance n'était
pas la pour se voir comme des alliés. Par conséquent, il n'y avait pas
d'opportunités d'action réelles. Les parties étaient presque «clones». llIs
avaient la méme perspective. Bien qu'ils aient pris le temps de «T», de parler
et de s’écouter au cours de ses réunions. lls avaient si peu de différences et
donc peu de défis au changement. Les membres de ville ne font pas du de A
(action) une exigence pour rendre le R (raison de travailler ensemble) évident.

Le rapport définitif relatif a la constitution d’un réseau de santé pluri-
thématique sur le centre des Hauts de Seine adressé a I'agence régionale de
santé lle de France mentionne a plusieurs reprises, « Ces points seront
discutés lors d’une réunion le 13 mars 2015 entre le réseau ASDES, 'TEMASP
.. » , « Les points importants restant a préciser sont la mise en place d’une
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astreinte 24h sur 24 », « Des conventions de partenariats vont étre discutées
avec les partenaires déja rencontrés et avec d’autres, ... ».

- Les membres hospitaliers sont dans une relation génératives STAr favorables
a A (action) avec les membres de la ville, du réseau et pour les trois groupes
stratégiques. Ces travaux de groupes ont été des moments précieux pour les
gériatres hospitaliers de communiquer, d’échanger, de partager, pour
coordonner, pour transmettre et pour lancer des réflexions communes
favorables au changement et rendre le R (raison de travailler ensemble) plus
évident.

- Les données et les informations, notamment cliniques et économiques,
n’avaient pas fait objet d’analyse, d’étude, de diagnostic, des discussions utiles
a des opportunités de coordination des soins de proximité. Les synthéses des
travaux ont permis certes la rédaction du projet du réseau ASDES mais n’ont
pas défini un projet commun pour les services de santé ambulatoires. La
coopération et la collaboration sont difficiles quand les budgets consacrés a
chacune de ces entités sont séparés : une telle situation n’encourage que la
compétition et la méfiance. Le microsystéeme « de proximité » n’existe pas.
Comment peut-on évaluer sa vitalité ?

Le guide « Améliorer la coordination des soins: comment faire évoluer les
réseaux de santé ? » a déja relevé des obstacles récurrents relatifs a I'adhésion des
professionnels de la ville (de santé et des services sociaux) aux réseaux de santé.
Cette résistance avait déja une explication : la crainte que le réseau de santé se
substitue a leurs fonctions ou leurs missions, donc a leurs financements et a leurs
survies (35).

Les équipes de soins primaires en ville — ESP- peuvent s’interpréter comme des
microsystémes plutét cliniques. L'exercice libéral impose la rentabilité (et pas
'équilibre) au moyen du paiement a l'acte unique, la séparation des métiers,
'impossibilité de faire intervenir des non professionnels de santé et de recevoir des
aides ne favorisent pas la flexibilité et 'adaptation locale. La coordination portée
uniquement par le médecin traitant trouve ses limites dans les cas des parcours
« complexes », chez souvent les malades chroniques.

Au moment ou le décideur frangais ne cesse d’encourager les services
ambulatoires et de la ville a assumer des nouvelles responsabilités (93) pour éviter le
sur-usage des services aigus hospitaliers (14) et promouvoir la santé primaire de
proximité. Face a la chronicisation des maladies, a la levée des frontiéres entre le

sanitaire et le social, un parcours de proximité ne peut que se complexifier. |l s’agit
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d’'une interaction intense entre acteurs de la ville qui se positionne comme unités
contributrices d’un parcours de proximité. La ville est un systéme complexe. Un
microsystéme de proximité semble utile et pertinent capable d’éviter la méfiance, la
competition, d’introduire un empowerment qui prépare d’'une part, ces acteurs a
travailler ensemble pour produire ce parcours de proximité en cohérence avec les
évolutions des valeurs, des rapports et de la pratique et assure d’autre part une
continuité par et avec I'hopital. La notion de coordination des services finit par
évoluer a une notion supérieure d’intégrations pertinentes, personnalisées et
prédictibles aux situations complexes (96).

La loi de la modernisation du systéme de santé frangais, de janvier 2016, semble
apporter la réponse (37). La loi encourage la création des communautés
professionnelles territoriales de santé et des plateformes territoriales d’appui aux
professionnels de premier recours. L’esprit d’empowerment pour une santé primaire,
adaptée au contexte local, et en cohérence avec les modéles émergents de prise en
charge, révéle une « progeéniture » potentielle pour un « complex adaptive system »
qui se positionne comme force d’intégration des services de proximité de santé. Une

nouvelle interrogation interpelle @ propos des rapports futurs relatives aux réseaux
de santé. Sans doute, la notion de la complexité peut apporter des réponses.
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Quatriéme partie
Discussion
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Discussion

Selon la science de la complexité, la vitalité d’'un systéme se localise dans cette
petite cellule fonctionnelle en interaction avec la population. Le parcours d’'un malade
se produit et s’orchestre dans ce « complex adaptive system» qualifié par le
microsystéme : le lieu de rencontre des acteurs, pour la production des services de
santé, pour le changement des comportements, des modéles de relations, pour la
coordination, pour l'innovation et pour l'intégration des services de soins et de la
santé. Il est la source de la transformation du systéme de santé. L’action en
« complex adaptive system » nécessite une flexibilité organisationnelle et une
adaptation au contexte local (39).

Le parcours du malade ne peut que se complexifier. Les maladies se
chronicisent. La personne peut vivre avec plusieurs pathologies chroniques. Le
parcours de soins évolue vers un parcours de la santé (29): La comorbidité, la durée
et le caractére médico-social de la prise en charge rendent la coordination et la
continuité des services difficiles (31). Elles sont déterminantes pour un parcours de
santé (31-80). Elles préoccupent le législateur frangais qui a été amené a reconnaitre
et a financer des structures dédiées : les réseaux de santé (4-35).

Les réseaux ne peuvent étre le « complex adaptive system », la source de la
vitalité du systéme de santé francgais. lls se positionnent a un niveau supérieur a celui
des microsystémes. lls ne peuvent étre les petites cellules en interaction avec la
population. Deux études observationnelles avec des méthodes qualitatives ont été
menées sur le réseau de santé ville hoépital ASDES, pour d’abord repérer les
« complex adaptive system » du systéme de santé a partir des deux composantes du
réseau : la composante hospitaliere et la composante ville ; ensuite évaluer leurs
niveaux de vitalité ; et enfin apprécier I'impact de cette vitalité sur la qualité des
rapports et des interactions avec les autres acteurs qui forment le parcours du
malade.

Leurs résultats ont conclu:

i. L’existence d'un « complex adaptive system » hospitalier a des niveaux
variables de vitalité. Le microsystéme hospitalier, le plus vital, en gériatrie,
nouait des relations génératives avec I'ensemble des acteurs contributeurs au

parcours du malade. La coordination et 'amélioration faisaient partie de ses
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missions et de ses activités. Le leadership notamment médical était
déterminant.

La structure hospitaliére frangaise, publique en particulier, a bénéficié de
multiples reformes, d'une organisation managériale, d'un mode de
financement basé sur l'activité, des investissements, souvent lourds, d'un
systéme d’information et d’'un dispositif d’'amélioration de sa performance :

- en en qualité et en sécurité des soins par la gestion des risques,
la médecine factuelle, I'homogénéisation des pratiques, le
développement professionnel continue, les inspections
réglementaires et les démarches de certification (accréditation),

- en comptabilit¢ analytique et en ingénierie du « case mix »
capable d’évaluer les centres des colts et des soins et donc
eviter les dépenses qualifiées inutiles.

L’intégration des soins a substitué la notion de coordination des filieres
hospitaliéres. Elle s’est rapidement incrustée dans la culture et les pratiques
de contrdle de gestion hospitaliére. Elle s’est traduite en une restructuration
organisationnelle, en économie d’échelle, par des fusions d’unités de soins et
d’établissements, par la réorganisation hospitaliere en pbles, par des
partenariats public prive, par le partage des informations, par la
contractualisation interne et la décentralisation du management, par la revue
des filiéres de soins, par la promotion de I'hospitalisation a domicile et du jour
et la création des nouvelles unités novatrices capables d’améliorer les
conditions du travail, I'ergonomie, l'efficacité, la sécurité, la satisfaction du
malade et ses proches, la réactivité et I'équilibre budgétaire.

La prise en charge hospitaliére est un systéme complexe vivant en une
interaction continue avec plusieurs professionnels hospitaliers (médecins,
soignants, pharmaciens, biologistes, étudiants, secrétaires, brancardiers etc.)
par un ou plusieurs microsystémes. En interaction fonctionnelle avec la
population et avec la ville, le sur-usage des soins hospitaliers a été un
probléme de pertinence souvent soulevé pour la prise en charge des maladies
chroniques (comme l'admission a I'hépital de patients souffrant— du diabéte
ou la gériatrie — plutét que de les traiter en ambulatoire). Les causes sont
souvent une dépendance excessive du secteur des soins aigus des structures

hospitaliéres et un manque d’infrastructure pour appuyer la prise en charge
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des patients atteints de maladies chroniques dans d’autres lieux (14). La
vitalité de ses microsystéemes hospitaliers varie selon le caractére de
I'établissement, sa culture, la maladie, sa flexibilité organisationnelle et son
adaptation au contexte local. Le mode manageérial, le leadership notamment
médical seraient sans doute essentiels pour réanimer les microsystémes
hospitaliers. Il va falloir d’abord croire et changer les comportements et les
modeles de relations notamment hiérarchiques. Un directeur, qui se veut
promouvoir la notion du « complex adaptive system » comme stratégie de
performance et du changement, doit d’abord croire a la flexibilit¢ que la
conformité. Le réseau de santé et ’hdpital ne sont ni le probléme ni I'objet de
cette discussion finale. Les services de santé primaire, de proximité en ville,
sont la préoccupation de cette discussion. lls sont la solution pour une
performance supérieure des services hospitaliers, pour une expérience
meilleure du malade et une source de revue des modéles de pratiques et de
relations internes et externes plus génératives, plus flexible. La ville est un lieu
riche en acteurs, prestataires, coordonnateurs, managers, expérimentations,
officines, centres biologiques, associations, maisons de santé, etc. Le
déséquilibre dans les relations de ces acteurs était significatif dans notre
étude: ils n‘avaient aucune raison de travailler ensemble. lls se considéraient
comme des concurrents. La confiance n'était pas suffisante pour se voir
comme alliés. Il n'y avait pas d'opportunité d'actions réelles. Les parties
etaient presque «clones» notamment en gériatrie. lls avaient la méme
perspective. Bien qu'ils aient pris le temps, de s’écouter au cours des réunions
« stratégiques ». lls avaient si peu de differences et donc peu de défis au
changement. lls ne font pas de I'action une exigence pour rendre la raison de
travailler ensemble évidente. Le microsystéme « de proximité » n’existait pas.
Comment pouvait-on évaluer déja sa vitalité?

Il faut d’abord reconnaitre que les équipes de soins primaires en ville —
ESP- peuvent s’interpréter comme des microsystemes plutét cliniques. Seules
ne peuvent assurer une prise en charge holistique suite a I'évolution actuelle
relative a la chronicisation des maladies (71).

Le centre de santé sexuelle 190 est un rare centre de santé polyvalent
en France. Il s’agit d’'un « complex adaptive system » original de proximité, qui

a réussi a définir ses missions, connaitre son équipe, ses partenaires,
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connaitre ses usagers, son bassin de population, I'activité de son épidémie
sur un territoire particulier comme [I'lle-de-France. C’est une alternative a
I'exercice libéral courant qui impose la rentabilité (et pas I'équilibre) au moyen
du paiement a I'acte unique, la séparation des métiers, I'impossibilité de faire
intervenir des non professionnels de santé et de recevoir des aides. Sa
pérennité n’était pas assurée, en I'absence quasi totale de financement public
(37).

La loi de la modernisation du systéme de santé frangais du 26 juillet
2016 semble vouloir apporter une réponse. Elle est I'objet de cette discussion.
Ses structures bénéficient d’'une flexibilité organisationnelle. Une dynamique
de regroupement progressif fondée sur I'articulation des dispositifs existants
est visée. Un systeme d’information unique partagé par chacune des
composantes est prévu. La mise en ceuvre est associée a une démarche
qualité avec une conduite de projet fondée sur 'accompagnement : facilitation,
contractualisation, suivi, capitalisation.

La loi se veut rassembler les acteurs autour d’'une stratégie partagee.

Elle renforce la démocratie sanitaire et souhaite faciliter au quotidien le
parcours de santé en promouvant une vitalité pérenne des acteurs par
'innovation et la créativité. Des termes juridiques qui relévent habituellement
de la littérature relative a la complexite !
La réforme cible les services de la ville. Elle veut (i) renforcer la prise en
charge de proximité, le parcours du premier et du deuxiéme recours, (ii)
optimiser, mieux coordonner et enfin intégrer des services de soins, sociaux et
médico-sociaux.

La loi est originale. Elle n’a pas ignoré les piéces vitales du systéme de
proximité. Elle n’a pas cherché a créer des nouvelles structures et a mettre
des contréles ou des regles. Elle a encouragé les professionnels de santé, de
la ville en particulier, de porter des projets d’amélioration des soins et de la
prise en charge d’'une population, de créer leurs propres communautés
professionnelles territoriales de santé — CPTS (37). Les CPTS associent les
praticiens de la ville aux acteurs du second recours, du sanitaire, du social et
du meédico-social désireux de s’organiser pour travailler ensemble, de
coordonner leurs services d’un territoire donné. Les services ne peuvent que

s’intégrer.

105



Cette discussion rapproche la notion de la complexité et du « complex
adaptive system » a la loi du 26 juillet 2016: Ces CPTS peuvent s’interpréter
comme des « complex adaptive system » de proximité favorables a la
coopération et le partage, a lintégration des services de santé, aux
changements des comportements du malade chronique et des acteurs de
proximité et participer a la transformation du systéme de santé.

Ces communautés occupent la place du « noyau » stratégique des agences
régionales de la santé. Les acteurs du terrain et les patients, ont une place
importante dans la préparation et la conception de la stratégie, de la définition
des objectifs a long terme : le projet de CPTS donne lieu a la formalisation
d’un projet de santé élaboré par les acteurs. Une flexibilité organisationnelle et
une adaptation au contexte local sont soulignées dans le texte et ses décrets
d’application :

-« Le nombre de professionnels associés a vocation a étre adapté
au projet et a évoluer dans le temps si le besoin s’en fait
ressentir ».

- La plateforme territoriale d’appui — PTA est un nouveau dispositif
d’'appui aux professionnels de santé. Portée par les
professionnels de santé de ville, qu’ils soient des Equipes de
Soins Primaires (ESP) ou des Communautés Professionnelles
Territoriales de Santé (CPTS). Il peut s’assimiler a un ou des
« microsystémes ». Il peut étre donc un « mesosysteme » qui
associe plusieurs microsystémes pour former un parcours de
santé particulier des cas de patients en situations complexes,
sans distinction d'age, ni de pathologie. Il s’agit d'un
« déploiement » du retour et le maintien du malade a domicile.
Le déploiement peut se traduire en « empowerment ». Trois
types de missions lui sont attribuées: (i) Information et
orientation des professionnels de santé vers les ressources de
leur territoire, qu’elles soient sanitaires, sociales ou médico-
sociales ; (ii) Appui a I'organisation des parcours complexes ; (iii)
Soutien aux pratiques et aux initiatives professionnelles (ex :

pilotage et suivi des projets portés par les ESP, CPTS).
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On peut déja penser que les maladies chroniques allaient occuper une place
significative du projet de santé. Les valeurs, les modeles de rapports, les
pratiques vont subir des changements. La démocratie sanitaire est dailleurs
renforcée par la méme loi. Elle peut se traduire par des nouveaux modéles de
rapports et de relations :

- du malade avec sa maladie : accepter, vivre et gérer sa maladie seraient
inéluctables. Le malade serait un acteur du microsystéme. |l participerait a
son parcours de santé en actions mais aussi en réflexion. Ses
compétences et son expérience seraient utiles. L’ « empowerment » du
patient va au-dela de la compliance clinique et des programmes
d’éducation thérapeutique. Les CPTS sont des structures de santé et plus
de soins. L' « empowerment » va aider le malade a identifier ses propres
problémes. Des outils d’aide a la décision vont étre développés pour
traduire ses solutions en actions appropriees avec un plan et des
eéchéances. Ces actions vont étre intégrées dans le parcours, seraient
suivies par les professionnels et le malade-méme. Il s’agit d'un
changement de comportements pour le bien-étre de l'usager.

- entre médecin et son malade : la médecine va se forcer a devenir
collaborative. Elle reconnait déja I'expertise clinique du médecin mais ne
va plus tarder a reconnaitre I'expérience du patient par rapport a sa propre
maladie chronique.

- entre équipe de santé (médecin compris) : 'approche collaborative ne vise
pas seulement le rapport patient- médecin. Elle vise I'équipe des
professionnels (médecin compris) qui vont suivre le malade tout au long de
son long parcours (97): Ce partenariat entre le médecin, le patient,
'équipe de santé, va ainsi déclencher une revue des pratiques. Les
services de santé ne peuvent que s’intégrer. Il s’agit d’'un processus
d’appui au changement des pratiques par une équipe interdisciplinaire
médicale, sociale, médicosociale. L’ « empowerment » des malades va
avoir une place significative dans ce parcours de santé.

La méme loi du 26 juillet 2016 partage les facteurs favorables aux microsystémes
de proximité : 'engagement des ressources financiéres aux professionnels et les

investissements nécessaires, un haut degré d’intégration médicale (p.e travail
d’équipe), I'accés facile a une équipe multidisciplinaire et de proximité (p.e via un
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bureau ou un guichet unique) et les systémes d’informations. Le climat, la culture et
'engagement des décideurs sont importants. Les pressions financiéres et la pénurie
du personnel infirmier et médical peuvent créer des turbulences significatives, des
freins a l'apprentissage continu de ses propres pratiques et aux compétences
expérientielles (du malade), a lI'innovation, a la réactivité et a la flexibilité (97). Elles
peuvent réduire la capacité: a adopter des nouvelles pratiques créatives ; a instaurer
un climat organisationnel favorable a l'innovation; a prendre des risques; et a
travailler en équipe.

Les membres de ces nouvelles formes de « microsystemes » vont partager
I'information et le pouvoir, vont suivre des processus coopératifs pour prendre les
décisions, pour mettre en ceuvre les actions et vont contréler des efforts pour
atteindre des buts définis en commun. Le processus de changement et d'intégration
des services va étre lance.

La notion de la complexité propose des étapes pragmatiques, capables
d’accélérer ce processus - « Practical Early Step »(68). Il s’agit de deux processus
intégrés :

- Le premier est le processus pluridimensionnel d’appréciation -

« Multimethod assessment Process » (24) :
La prise de conscience par I'équipe de son propre microsysteme est le
premier pas. |l s’agit du sentiment de besoin au changement. Cet exercice
se met en place a partir de l'activité réelle et grace aux interviews et aux
questionnaires qui peuvent étre proposées volontairement a chaque unité
et selon les critéres de vitalité des microsystémes définis par I'Institute Of
Medecine (90) :

¢ |e leadership [Leadership],

¢ la culture [Culture],

e le soutien de la macro-organisation [Organizational Support],

e le repérage et la connaissance des patients [Patient Focus],

e le repérage et la connaissance de I'équipe soignante [Staff Focus],

e linterdépendance des équipes de soins [Interdependence of Care
Team],

e [linformation et la technologie de linformation [Information and
Information Technology],

e ['amélioration des processus [Process Improvement],

e et 'homogénéisation des pratiques testées et reconnues comme
performantes [Performance Patterns].
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Le deuxiéme est le dispositif de réflexion adaptative - « Reflective adaptive
system » (98)

Il s’agit de l'analyse et I'exposition des résultats du « Multimethod
assessment Process » sous forme d'une anatomie du microsystéme
(composée des 5Ps — « Purpose » (but et mission); « People » (les
données par rapports aux acteurs du microsystéme) ; « Patients » (les
données par rapports aux usagers du microsysteme) ; « Processus » (les
données par rapports aux parcours du microsystéme) ; « Patterns » (les
données par rapports aux pratiques récurrentes positives et négatives du
microsystéme) . Ces données représentent une source de débat entre les
membres et dégagent une volonté d’auto-amélioration : chaque membre
de I'équipe donne une évaluation personnelle. Les membres de I'équipe
échangent. lls partagent leurs accords, identifient les désaccords et les
expliquent en tenant compte des données et de I'information disponibles.
L’exercice repére les points forts du microsystéme mais aussi les
faiblesses, les difficultés et donc des opportunités d’amélioration. Suite a
cette analyse et ce diagnostic, un « empowerment » de I'équipe va
émerger la réflexion pour des actions correctives internes tenant compte
des barriéres, des contraintes et des résistances.

L’équipe réalise qu’elle est en interactivitté avec d’autres unités. Les
améliorations, de leur contribution au parcours, ne peuvent se faire
seulement en interne. Un besoin d’échange avec les autres unités ou les
autres microsystémes émerge. Il s’agit d’'un autre pas qui se traduit par un
exercice mené par deux ou plusieurs microsystemes a (43) :

initier d’abord des rapprochements en vue de promouvoir une
interactivité positive générative selon la méthode STAR(26),

évaluer et diagnostiquer ensuite la qualité de leurs relations, se
comprendre mutuellement, partager leurs expériences, leurs forces et
leurs difficultés, pour mieux communiquer, trouver un consensus
d’échange et de partage, de coordination, lancer des réflexions
communes favorables au changement et a I'innovation et les traduire en
actions mesurables.

Les indicateurs sont utiles pour mesurer, suivre, analyser, diagnostiquer,
échanger et évaluer le progrés. (94)

Il existe deux mesures essentielles.et complémentaires :
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La mesure de la valeur créée pour le patient (p.e en confiance en
soi et en qualité de vie); La prise en charge holistique du patient
chronique repose sur un travail d’équipe pluridisciplinaire et
professionnel, intégrant et impliquant d’'une part le patient/ses
proches, et veillant, d’autre part, a mieux répondre a leurs attentes,
leurs besoins et leurs droits en général mais aussi a des besoins
spécifiques a chaque individu. Une telle prise en charge ne peut
s’évaluer que par le service rendu ou la valeur créée auprés du
patient selon ses variables certes cliniques mais aussi ses variables
liées a sa satisfaction des soins, aux colts directs et indirects des
soins, et surtout aux contréles des risques de son environnement
pour lui garantir un optimum de bien-étre physique, mental et social
et lui éviter les décompensations et donc les situations complexes.

La mesure de la performance du microsysttme ou des
microsystémes, du parcours de santé du malade ; elle se traduit par
quatre composantes interactives, la composante économique et
financiére (a court terme), la composante satisfaction des usagers
(patients, assureurs, étudiants, a court terme), la composante
amelioration des parcours (a moyen terme), la composante
apprentissage et innovation — capitalisation de I'expérience (a
moyen et long terme). Ce dernier point de la performance est
essentiel et particulier. Il s’agit d'une source de rayonnement d'un
microsystéme et de sa vitalité favorable aux changements (la
confiance en soi acquise par les malades et par I'équipe). Les
stratégies pédagogiques et des cycles de formations et
d’apprentissage connues par « train-trainers » ou « coach
coachers » sont une forme de cette performance (71). La
capitalisation des expériences reléve des actions issues de la loi du
26 juillet 2016 (37).

Ces étapes permettent de tester le changement. L’amélioration est considérée
comme des petits changements efficaces des pratiques. Les résultats efficaces de
ces petits changements contribuent a I'atteinte des objectifs supérieurs comme la
performance du systeme de santé. L’équipe de santé de proximité exercerait enfin
une influence sur le systéme plus vaste dont elle ferait partie (63).

Ce processus évite les barriéres au changement : vouloir atteindre plusieurs
objectifs supérieurs au méme temps, tenter de mettre un plan d’exécution détaillé qui
s’avere au moment de sa mise en ceuvre faillible. Le plan ne prévoit pas souvent les
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problémes. Il ne les identifie pas et donc il ne les anticipe pas. Ceci peut entrainer le
découragement de I'équipe qui finit par céder.

Le leadership est important pour éviter ce découragement. Le processus du
changement a besoin d’'un animateur « extérieur » qui participe a la collecte des
informations et la stimulation a I'autoréflexion. Les microsystémes, comme les CPTS,
n‘ont pas de ressources pour entrainer un membre de I'équipe a assumer les
fonctions d’'un animateur. L'animateur soutient I'équipe au cours des étapes initiales
de la création du microsysteme. L'un de ses objectifs est de modéliser un
comportement désiré par les membres et entrainer I'équipe a développer la capacité
de créer leurs propres animateurs internes. Le développement de la compétence du
groupe, la gestion du conflit, la gestion des réunions, la formation des équipes et les
cycles de réflexion et d’actions sont des facteurs utiles a émerger des nouveaux
comportements dans le microsystéme. Les missions de I'animateur sont diverses et
fluides : au cours de la collecte de données, il fonctionne principalement en tant
qu’observateur, intervieweur, examinateur et aide a la réflexion. Quand I'équipe se
lance dans des réunions réguliéres pour identifier des priorités au changement,
I'animateur passe aux réles d’entraineur, de conseiller, de coacher et de catalyseur
au changement (75). Les leaders doivent :

- se concentrer sur l'amélioration du niveau de performance de leur
microsystéme tenant compte des autres microsystémes reliant la sécurité,
I'efficacité aux colts et aux finances ;

- exploiter des regles simples et des outils de mesures saisissables

- offrir des outils simples pour I'évaluation des succes et avoir une base
réguliére de données pour un feedback permettant 'appréciation de la
valeur ajoutée au malade et au microsystéme ;

- intégrer I'information- concevoir un environnement favorable a 'information
compatible avec la technologie, soutenant le travail, la qualité et I'efficience
répondant aux besoins des patients et leurs situations complexes ;

- communiquer les missions - clarifier et fédérer autour des objectifs
organisationnels et structurels, promouvoir, reconnaitre et récompenser la
meilleure performance, les liaisons inter— microsystémes (notamment ville
et hopital), I'innovation ;

- reconnaitre I'importance des valeurs et de la culture pour I'adhésion, pour
'amélioration des pratiques et trouver des alternatives culturelles
favorables au changement des comportements;

- décentraliser [I'évaluation, la responsabilité et permettre une gestion
meilleure - I'implication a prendre des décisions a un niveau local- Le
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soutien organisationnel reste donc crucial pour tout travail d’amélioration
en « complex adaptive system » ;

By

- faire évoluer la notion de coordination des services a une notion
supérieure d’intégration pertinentes, personnalisées et prédictibles aux
situations complexes (24).

La loi Tourraine souleve aussi la question des systémes et de la technologie de
linformation. Le systéme d'information et la technologie sont trés utiles pour un
« empowerment » objectif, pour faciliter la mesure, pour des discussions, des
échanges, pour tester les changements et des améliorations. Les systemes
interactifs d’'informations (e-santé, m-santé), I'intégration des dossiers des malades
et leur informatisation sont cruciales. L’intégration des outils d’aide a la décision dans
le systeme d’information comme les recommandations de bonnes pratiques, le
partage simultané d’information, les dispositifs informatisés d’alerte et les rappels
automatisés par emails ou par des applications mobiles interactives sont des
exemples de l'usage de la technologie de [linformation en vue d’appuyer
I'« empowerment » du patient et de I'équipe. lls permettent enfin des consultations
meédicales riches en information pour un rapport patient médecin encore plus
collaboratif et plus interactif (98).

Le microsystéme a une mission avec des objectifs cliniques et économiques, des
actions simultanées : I' « empowerment » du malade et I' « empowerement » de soi.
L’intégration des services doit créer de la valeur au malade mais aussi la
performance a l'organisation : mutualiser les investissements entre microsystémes,
éviter des dépenses inutiles ou des redondances. L'intégration des moyens favorise
des « business case » trées appréciés et recherchés: il s’agit de la création de la
valeur avec une baisse des dépenses. Par ailleurs, la coopération et la collaboration
semblent aussi difficiles quand les budgets consacrés a chacune de ces entités sont
sépares, encourageant ainsi la compétition et la méfiance. Les financements, eux
aussi, finissent par s’intégrer. L'exercice libéral courant impose la rentabilité (et pas
I'équilibre) au moyen du paiement a I'acte unique. Les professionnels eux méme vont
réaliser que ce mode encourage la séparation des métiers, freine l'intégration, incite
aux deépenses inutiles. Le développement d’'une comptabilité analytique des services
de proximité est crucial pour une meilleure intégration des services, une lisibilité des
structures, une coordination pérenne, une satisfaction des malades et des
professionnels et enfin des tiers payants. Il va falloir inventer un dispositif de
récompense des prestations efficaces des soins. Ces incitations encourageraient la
prescription des soins a tous les patients éligibles.

On peut déja réver a des incitations économiques basées sur le repérage des
patients ayant besoin d’'une prise en charge spécifique, en leur évitant des situations
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complexes, grace a une veille intelligente et un suivi continu et coordonné entre et
par les acteurs de proximité : on se demande toujours les raisons de sous-payer les
diagnostics annuels de la vue, puis surpayer la prise en charge de ceux qui finissent
malvoyants?

113



114



Conclusion

115



Conclusion

Le systéme de santé répond en effet aux régles d’'une science subjective
interpersonnelle humaine connue par la science de la complexité. Un systéeme
complexe comprend un grand nombre de composantes en interaction, dont la structure
et son comportement semblent aléatoires, incertains, imprévisibles et difficiles a
comprendre. |l s’agit «des agents individuels ayant la liberté d'agir de maniere pas
toujours prévisible et dont les actions sont interconnectées avec d’autres agents et
avec I'environnement. Les actions d'un agent changent le contexte pour 'autre ou les
autres agents». La science de la complexité se concentre sur les relations entre ces
composantes plutét que sur chaque composante, seule, du systéme. Elle préconise
la flexibilité organisationnelle, 'adaptation au contexte local et le travail d’équipe. Les
tentatives de contrdler rigoureusement le systéme ne fait qu’accroitre les problémes
et les conséquences involontaires. Les agents dans le systéme «travailleraient
autour» de ces contrdles. Le systéme de santé est un « complex adaptive system »:
Un organisme biologique complexe change lorsque les conditions suivent un processus
auto catalytique. Dans un systeme complexe (p.e 'organisation des soins), la tendance
est l'auto-organisation de prendre place suite un processus auto-catalytique. Elle
conduit a 'autonomie organique (« self-steering ») des agents, de 1'organisation des
unités. Il se traduit par un exercice d’ « empowerment » pour changer un
comportement, des modeles de relations, une pratique, pour innover, pour optimiser. Il
participe a la transformation d'un systéme vivant. Le systéme de santé est aussi une
chaine d’effets : patient et communauté - microsysteme - macro organisation -
environnement. Le changement du comportement — celui des individus ou des
systémes- est le résultat d’'une toile polyvalente de croisement des influences
sociales, économiques, techniques, anthropologiques, éthiques, -culturelles et
politiques (6). La vitalité d’'un systéme se situe au niveau microsystéme, sa plus
petite cellule fonctionnelle en interaction avec la population. Le microsystéme
comprend tous les lieux ou sont délivrés et produits les soins (le domicile, la
consultation ambulatoire ou I'hospitalisation), ou le processus d’intégration se réalise,
ou on teste les changements, ou les personnes apprennent a devenir des
professionnels compétents a partir de leur propre expérience, ou I'on observe et 'on

comprend la complexité, ou la fierté du travail bien fait se construit ou se perd, ou la
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prise en charge réelle traduit la réalité de la pratique et ses difficultés notamment
sociales, ou sont généreés les colts et la sécurité, ou la confiance se gagne ou se
perd, ou les patients/familles recoivent une réponse satisfaisante ou non a leurs
attentes, ou une stratégie pertinente émerge et ou on évalue le progrés. Il est le lieu
de rencontre avec les autres microsystémes qui assurent une continuité d’'une prise
en charge holistique de 'usager.

La créativite, la vitalité, le leadership, le systéeme d’information de chaque
microsystéme contribuent a corriger et améliorer cette prise en charge. Son
intelligence et sa veille permettent de repérer les besoins spécifiques et de les
anticiper. Le soutien et la reconnaissance des décideurs (macrosystéme) sont
cruciaux.

La thése a confronté la notion de la complexité au secteur de la santé et y a
approuvé sa pertinence, sa plus-value et son application pour trois sujets d’actualité :
les maladies chroniques, lintégration des soins (les parcours complexes en
particulier) et la proximité des services de santé. Elle a repéré « le dénominateur
communy de trois sujets : le « complex adaptive system ». Tous les modéles étudiés
considérent ce dénominateur comme essentiel :

- pour assurer des soins sdrs, centrés sur le malade, efficaces, efficients,
equitables et a temps : I'lnstitute of Medicine préconise de maintenir chez
les professionnels de soins « proches des patients » un esprit favorable a
'innovation, a la créativit¢ et au changement. Elle est « la source
d’amélioration des résultats, d’optimisation des moyens, d’innovation, de
changement des processus et de satisfaction de la population soignante et
soignée » ;

- pour assurer une interactivité des rapports entre le patient, de plus en plus
informé, actif et responsable de soi, et toute I'équipe de santé (médecins
compris) proactive et formée : utile pour une meilleure prise en charge des
personnes atteintes de maladies chroniques ;

- pour éviter les soins incohérents, redondants et sources d’erreur dans un
parcours de santé: Les services de soins ne peuvent que s’intégrer. I
s’agit d'une variété de concepts et d’actions destinés a favoriser la
coordination au sein et entre les organismes de soins dans le but
d'améliorer le parcours et I'expérience des patients, les résultats de soins

et la performance globale des systemes de santé.
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La chaine d’effets d’un systéme vivant a justifié le processus de transformation du
systéme de la santé : la chronicisation des maladies fait évoluer les valeurs, les
modeéles de rapports et de relations entre acteurs et les pratiques: Tout commence
par le sentiment de dépendance du malade qui fait évoluer le modeéle paternaliste du
rapport médecin patient a un modéle collaboratif : le médecin a une expertise par
rapport a la maladie ; le patient a son expertise par rapport a sa vie avec la maladie.
Les besoins des malades chroniques sont de natures différentes: la prise en charge
est collaborative, de multiples intervenants sont nécessaires, les soins aigus restent
indispensables mais a des moments plus circonscrits. La plupart des soins sont
assures par le malade méme ou ses proches. Le parcours du malade ne peut que se
complexifier. Les maladies se chronicisent. La personne peut vivre avec plusieurs
pathologies chroniques. Le parcours de soins évolue vers un parcours de la santé :
la comorbidité, la durée et le caractére médico-social de la prise en charge rendent la
coordination et la continuité des services difficiles. Elles sont déterminantes pour un
parcours de santé. Elles préoccupent le législateur frangais qui a été amené a
reconnaitre et a financer des structures dédiées : les réseaux de santé.

Les réseaux ne peuvent étre le « complex adaptive system », la source de la
vitalité du systéme de santé francgais. lls se positionnent a un niveau supérieur a celui
des microsystémes. lls ne peuvent étre les petites cellules en interaction avec la
population. Deux études observationnelles avec des méthodes qualitatives ont été
menées sur le réseau de santé ville hépital ASDES, pour d’abord repérer les
« complex adaptive system » du systéme de santé a partir des deux composantes du
réseau : la composante hospitaliere et la composante ville, ensuite évaluer leurs
niveaux de vitalité et enfin apprécier I'impact de cette vitalité sur la qualité des
rapports et des interactions avec les autres acteurs qui forment le parcours du
malade. Leurs résultats ont soulevé: (i) I'existence d’'un « complex adaptive system »
hospitalier a des niveaux variables de vitalité. Le microsystéme hospitalier, le plus
vital, nouait des relations génératives avec 'ensemble des acteurs contributeurs au
parcours du malade. La coordination et I'amélioration faisaient partie de ses missions
et de ses activités. Le leadership notamment médical était déterminant. (ii) La ville
est riche de divers acteurs, prestataires, coordonnateurs, managers,
expérimentations, etc. Le déséquilibre dans les relations de ces acteurs était

significatif : ils n'avaient aucune raison de travailler ensemble. lls se considéraient
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comme des concurrents. Il n'y avait pas d'opportunité d'actions réelles. Les parties
étaient presque «clones» notamment en gériatrie. lls avaient la méme perspective.
Bien qu'ils aient pris le temps, de s’écouter au cours des réunions « stratégiques »,ils
avaient si peu de différences et donc peu de défis au changement. lls ne faisaient
pas de l'action une exigence pour rendre leur raison de travailler ensemble évidente.
Le microsysteme « de proximité » n’existait pas. Comment pouvait-on évaluer sa
vitalité?

La loi de la modernisation du systéme de santé frangais du 26 juillet 2016 (37)
semble vouloir apporter la réponse. Elle se veut rassembleur des acteurs autour
d’'une stratégie partagée. Elle renforce la démocratie sanitaire et souhaite faciliter au
quotidien le parcours de santé en promouvant une vitalité pérenne des acteurs par
'innovation et la créativité. Elle cible et veut renforcer les services de proximité, de la
ville, le parcours du premier et du deuxiéme recours, optimiser, mieux coordonner et
intégrer des services de soins, sociaux et médico-sociaux.

La loi n’a pas ignoré les piéces vitales du systéme de proximité. Elle n’a pas
cherché a créer des nouvelles structures et mettre des contrbles ou des régles. Elle
a encouragé les professionnels de santé, de la ville en particulier, de porter des
projets d’amélioration des soins et de la prise en charge d’une population et de créer
leurs propres communautés professionnelles territoriales de santé — CPTS. Les
CPTS associent les acteurs du second recours, du sanitaire, du social et du médico-
social désireux de s’organiser pour travailler ensemble, de coordonner et d’intégrer
leurs services de santé d’un territoire donné.

La thése a enfin rapproché la notion de la complexité et du « complex
adaptive system » a la loi du 26 juillet 2016: Ces CPTS peuvent s’interpréter comme
des « complex adaptive systems » de proximité favorables a la coopération et au
partage, a l'intégration des services de santé, aux changements des comportements
du malade chronique et des acteurs de proximité et participer ainsi a la
transformation du systéme de santé. Ces communautés occupent la place du «
noyau » stratégique des agences régionales de la santé. Les acteurs du terrain et les
patients ont une place importante dans la préparation et la conception de la stratégie,
de la définition des objectifs a long terme : le projet de CPTS donne lieu a la
formalisation d'un projet de santé élaboré par les acteurs. Une flexibilité
organisationnelle et une adaptation au contexte local sont soulignées dans le texte et
ses décrets d’application :
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-« Le nombre de professionnels associés a vocation a étre adapté
au projet et a évoluer dans le temps si le besoin s’en fait
ressentir ».

- La plateforme territoriale d’appui — PTA est un nouveau dispositif
d’'appui aux professionnels de santé. Portée par les
professionnels de santé de ville, qu’ils soient des Equipes de
Soins Primaires (ESP) ou des Communautés Professionnelles
Territoriales de Santé (CPTS). Il peut s’assimiler a un ou des
« microsystémes ». Il peut étre donc un « mesosysteme » qui
associe plusieurs microsystémes pour former un parcours de
santé particulier des cas de patients en situations complexes,
sans distinction d'age, ni de pathologie. Il s’agit d'un
« déploiement » du retour et le maintien du malade a domicile.
Le déploiement peut se traduire en « empowerment ». Trois
types de missions lui sont attribuées: (i) Information et
orientation des professionnels de santé vers les ressources de
leur territoire, qu’elles soient sanitaires, sociales ou médico-
sociales ; (ii) Appui a I'organisation des parcours complexes ; (iii)
Soutien aux pratiques et aux initiatives professionnelles (ex :

pilotage et suivi des projets portés par les ESP, CPTS).

On peut déja penser que les maladies chroniques occuperaient une place

significative du projet de santé. Les valeurs, les modéles de rapports, les pratiques

subiraient des changements. Le renforcement de la démocratie sanitaire se traduirait

par des nouveaux modeéles de rapports et de relations :

du malade avec sa maladie : accepter, vivre et gérer sa maladie seraient
inéluctables. Le malade serait un acteur du microsystéme. |l participerait a
son parcours de santé en actions et en réflexion. Ses compétences et son
expérience seraient utiles. L’ « empowerment » du patient reléve des soins
intégré dans le parcours.

entre médecin et son malade : la médecine se forcerait a devenir
collaborative. Elle reconnaitrait 'expertise clinique du médecin mais aussi
I'expérience du patient par rapport a sa propre maladie chronique.

entre équipe de santé (médecin compris) : I'approche collaborative vise

I'équipe des professionnels (médecin compris) qui suit le malade: Ce
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partenariat efficace recherché, entre le médecin et le patient, va ainsi
déclencher une revue des pratiques et I'adoption des nouvelles missions et
techniques des soins. Il s’agit d’'un processus d’appui au changement une
eéquipe interdisciplinaire médicale, sociale, médicosociale. Cette équipe va
avoir une influence sur le systéme plus vaste. Le leadership, le systéme et
la technologie d’information, lintégration des financements semblent
incontournables pour réussir ce nouveau défi.

La vitalité d’'un « complex adaptive system » comme la CPTS réside dans
son attractivité par la majorité des acteurs: plus d’acteurs des santé y
adhérent et le transposent dans leurs activités et dans leurs pratiques, plus

il est performant.
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Questionnaire d’évaluation des principes « interactifs » ou des
criteres essentiels pour des résultats meilleurs en qualité et
en cout. Traduit de I’anglais au frangais (permission) et adapté
au contexte francgais par K. Laaribi

Questionnaire original d’évaluation des principes
« interactifs » essentiels pour des résultats meilleurs en
qualité et en cout.— Julie J Mohr MSPH,Ph november 2001
revised 2/21/2003

K.V.Laaribi, F.Scotte, S.Moulias, C.Herve As new performance
challenge : improve clinicalmicrosystem performance through
pursuing complex patient value. Poster a 'ISQUA Doha 2015

Generative relatioship STAR
Laaribi K. Les valeurs économiques de notre médecine post-

moderne! Ethics, Medicine and Public Health (2016) 2, 310—
318 (version papier)
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L’étude d’observation qualitative de trois unités hospitaliéres
parisiennes d’un réseau de santé en lle de France a fait objet d’un
poster a 'ISQUA Doha 2015 :

K. V. Laaribi , F. Scotte , S. Moulias , C. Herve As new performance
challenge : improve clinical microsystem performance through pursuing
complex patient value.
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Questionnaire d’évaluation des principes « interactifs » ou des
critéeres essentiels pour des résultats meilleurs en qualité et
en colt. Traduit de I’anglais au francgais (avec permission) et
adapté au contexte francgais par K. Laaribi
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Notre vision : des soins sirs, équitables, efficaces, a temps, efficients... Il faut un changemen

Y

Oui, il faut du changement, notre modele : c’est vous, professionnels du terrain,
....etes acteurs pour une prise en charge meilleure de nos patients...

Nos actlons par étape : 1. Prendre conscience et évaluer VOTRE terrain 2. Le diagnostiquer 3. L! traiter en vous 1mp11

m
di

Votre perception des « 10 caractéristiques du succes » apporte une forte valeur pour tester notre modele du changement.

Nos cibles : vous acteurs du terrain, les plus proches des malades
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Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa
définition

Descriptions

1. Leadership
Le role du/des leader(s) estde :

assurer un équilibre entre le
maintien et la recherche d’objectifs
collectifs

renforcer I'autonomie individuelle
et la responsabilité en encourageant
le savoir, les actions loyales, la revue
et la réflexion

Le(s) leader(s) de mon unité

me disent souvent comment
faire mon travail

ne me laisse aucune
opportunité a I'autonomie et a
I'innovation

ne renforce pas une culture
optimiste, positive

Le(s) leader(s) de mon
unité

luttent pour trouver un bon
équilibre entre atteindre les
objectifs de la performance
(définis par la direction) et
soutenir et renforcer notre
équipe

Le(s) leader(s) de mon
unité

maintiennent
constamment
’établissement des
objectifs et des attentes
claires

renforcent une culture
loyale, positive et du
respect

prennent du temps pour
encourager le savoir, la
revue et la réflexion
prennent des actions a
notre niveau (unité) et a
un niveau plus large (Pdle,
Hoépital, etc.)

A partir de la définition proposée du leadership, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Le leadership de votre unité est -il assuré par :

De vos responsables hiérarchiques ? :

Cloui [non
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Si oui, merci de préciser : Il s’agit

Si non, merci de préciser qui ?:

[IChef du service [ICadre soignant [ Chef de pole [Autres
QUI 7 T

Réponse multi choix autorisée.

2. Soutien hiérarchique

La hiérarchie (pole, direction de
I'Hopital, ARS, etc.) cherche les
moyens pour soutenir le travail de
chaque unité de soins, la continuité
de leurs actions et la coordination
entre les différentes unités des soins

La hiérarchie (pole, direction
de I’'Hopital, ARS, etc.) n’est
pas un soutien puisqu'’il

n’offre pas la reconnaissance,

I'information, les moyens
pour renforcer mon travail

La hiérarchie (pole,
direction de I'Hopital, ARS,
etc.) est imprévisible par
rapport a la reconnaissance,
a 'information, aux moyens
nécessaires pour renforcer
mon travail

La hiérarchie (pole,
direction de I'Hopital, ARS,
etc.) offre la
reconnaissance,
I'information et les
moyens pour renforcer
mon travail et le facilite
pour mieux répondre aux
besoins des malades

A partir de la définition proposée du soutien hiérarchique, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Existe t-il une cohérence du soutien aux différents niveaux de la hiérarchie, Pole de votre unité, Direction de votre hopital, ARS de votre

région?: [loui [Inon

Si non, merci de préciser a quel niveau percevez-vous I'incohérence :
[JPole de votre unité # Direction de votre hopital
[Direction de votre hopital # ARS de votre région

[JAutres ....expliquez :
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Réponse multi choix autorisée.

Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa
définition

Descriptions

3. Focalisation sur I'équipe

Il existe une forte exigence de la
sélection des professionnels.
L’orientation des nouveaux est
congue pour une intégration totale
par rapport a la culture de I’équipe,
aux missions et aux profils. Les
attentes de I'équipe sont tres
focalisées autour de la performance,
la formation continue, le
développement professionnel, les
échanges (le réseau)

Je ne me ressens pas comme
un membre qui apporte une
valeur a I’équipe. Mon
orientation était - est
incomplete. Mes besoins en
formation continue et en
mon développement
professionnel ne sont pas
pris en compte

Je me ressens comme un
membre qui apporte une
valeur a I'équipe et je ne
pense pas que I'équipe fait
assez a propos de la
formation et
I'apprentissage, la charge
du travail et le
développement
professionnel

Je me ressens comme un
membre utile qui apporte
une valeur a I’'équipe. Les
problémes, que j'évoque,
sont pris en compte.

Ca se percoit a travers le
déroulé des réunions, la
formation et
I'apprentissage, la charge
du travail et le
développement
professionnel

Existe-t-il un esprit d’équipe dans votre unité ? :

Coui

Clnon

A partir de la définition proposée du la focalisation sur I’équipe, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :
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Si oui, merci de préciser : Il s’agit

[JEquipe au moment ol je travaille

[Equipe large (tous les staffs du matin, de I'aprés-midi, du soir)

[Equipe trés large (tous les staffs du matin, de I'aprés-midi, du soir et les acteurs hors unité et méme hors hopital)

4. Formation et apprentissage

Toutes les unités ont la
responsabilité de

considérer que la formation de
I’équipe est cruciale

aligner les fonctions du travail
quotidien a la formation et ce par
rapport aux compétences

Les unités universitaires des soins
ont une responsabilité de formation
des étudiants (médecins, soignants,
etc.)

Les formations sont
accomplies par discipline
exp. soignants, médecins, etc.
les investissements en
formation ne sont pas alignés
par rapport au parcours du
patient, La formation est une
charge supplémentaire au
travail rendu aux malades.

Nous reconnaissons que la
formation peut étre
accomplie différemment
pour mieux répondre aux
besoins de notre équipe
mais les changements
tardent. Quelques formations
sont toutefois disponibles
pour toute I'équipe.

Une approche équipe
existe par rapport aux
formations accomplies
(équipe, soignants,
stagiaires, médecins de
ville etc.). la formation et
les soins sont intégrés
dans la chaine du travail
pour un bénéfice meilleur
des ressources allouées. La
formation continue est
considérée vitale par tous
pour le succes et le
progres continu

5. Interdépendance

L’interaction des membres de
I’équipe est caractérisée par la
confiance, la collaboration, la volonté
d’aider I'autre, I'appréciation de la
complémentarité des roles, le respect
et la reconnaissance que tous
contribuent individuellement a un
objectif partagé

Je travaille indépendamment,
suis responsable de ma tiche.
Un manque de collaboration
et d’appréciation de la
complémentarité des taches
existent

L’approche des soins est
interdisciplinaire mais
I’équipe n’est pas toujours
capable de travailler de
facon efficace

Les soins sont accomplis
par une équipe
interdisciplinaire
caractérisée par la
confiance, l1a collaboration,
la volonté d’aider I'autre,
'appréciation de la
complémentarité des
roles, le respect et la
reconnaissance que tous
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contribuent
individuellement a un
objectif partagé

Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa
définition

Descriptions

6. Focalisation sur les patients
L’intérét majeur est

de concilier les besoins du malade -
soins, écoute, éducation, réponse a
des besoins spécifiques

d’innover pour concilier les besoins
du malade et une solide fluidité du
service rendu

La plupart de notre équipe
ainsi que les patients
considerent que nos soins ne
sont pas souvent centrés sur
le malade. Nous ne sommes

pas assez claires a propos des

demandes et des besoins du
malade

Nous (membres de I'équipe
et les malades) travaillons
activement pour offrir des
soins centrés sur le malade.
Nous réalisons du progres
vers un apprentissage réel,
consistant et continu,
tenant compte des besoins
du malade

Nous (membres de
I’équipe et les malades)
sommes dans une
démarche effective
d’apprentissage pour
mieux concilier les besoins
des malades-soins, écoute,
éducation, réponse a des
besoins spécifiques avec
fluidité solide du service
rendu

7. Communauté

L’unité de soins est la ressource de la
communauté. La communauté est la
ressource de l'unité des soins.

L’unité de soins établit une excellente

Les malades, qui nous
consultent dans nos locaux,
sont notre cible. Nous
n’avons pas mis des
programmes pour nous
rapprocher de la

Nous avons essayé quelques
mesures et programmes
pour nous rapprocher de la
communauté (services
sociaux, médecine de ville,
HAD, associations, etc.) et

Ce que nous réalisons est
en totale cohérence avec la
communauté (services
sociaux, médecine de ville,
HAD, associations, etc.).
Nous mobilisons
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relation novatrice avec la communauté (services nous avons pu obtenir activement les moyens
communauté sociaux, médecine de ville, quelques succes. Ces nécessaires pour mieux
HAD, associations, etc.), Les mesures restent marginales | travailler avec la
patients et leurs familles et non pas une regle pour communauté : Nous
activent souvent leurs s’orienter complétons ses services et
propres relations pour avoir | systématiquement vers la nous mobilisons ses
les solutions et les moyens de | communauté et pour mettre | moyens et ses solutions
la communauté afin de activement le malade en pour répondre aux besoins
répondre a leurs besoins relation avec ses services et | des malades
ses solutions

A partir de la définition proposée du la communauté, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :
La communauté serait : [IServices sociaux [IMédecine de ville [JHAD [lAssociations [JAutres

QUI 7 £ e e e e e e e sn e

Y a-t-il un lien entre vous et la communauté ?: [Joui  [non

Si oui, merci de préciser : Il s’agit ~ [Assistante sociale de I’h6pital [1Association (s) [JAutres

L0 L0 L PP

Réponse multi choix autorisée.

Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous
Caractéristique du succes et sa Descriptions

définition

8. Résultats de la performance

Nous n’avons pas une collecte | Nous collectons souvent des | Les résultats (clinique,
La performance se concentre sur les | continue des données a données des résultats de satisfaction, finance,
résultats de la prise en charge du propos des processus et / ou | nos soins mais quelques technique, sécurité) sont
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patient, les colits évités, la
pertinence des soins, le bon usage
des données pour les feedback
(retour d’expérience), la promotion
de la compétition positive, et des
discussions franche a propos de la
performance

aux résultats de nos soins

données a propos des
processus de nos soins

mesurés (de fagcon
continue). Les données
sont transmises a I’équipe
qui s’y réfere pour réaliser
du changement

A partir de la définition proposée du la performance, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Existe-t-il une définition claire de la performance dans votre unité et dans votre établissement? :

Si oui, merci de préciser, il s’agit:

Cloui

[non

[Jd’une performance purement administrative, économique focalisée sur le contrdle des cots. Elle ne tient pas compte des attentes des
professionnels (médecins et soignants) et des besoins réels des malades
[Jd’une performance de la qualité des soins focalisée sur la maitrise des cofits (éviter le gaspillage) et la réponse aux besoins des
malades tenant compte des attentes des professionnels (médecins et soignants)

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.

9. Amélioration des processus

Un environnement favorable a
I'apprentissage. Le changement
existe via un dispositif d’évaluation
(DPC, EPP, etc.), 'usage de la
comparaison (benchmarking), des

Les moyens demandés (en
terme de financement de
formation et/ ou en temps)
sont rarement disponibles

pour I'amélioration du travail.
u Vitd 1 .
Toute activité d’amélioration

Quelques moyens sont
disponibles pour
I'amélioration du travail
mais ne sont pas souvent

exploités comme il se doit.

Les idées du changement

Les ressources suffisantes
existent pour soutenir
I’amélioration continue du
travail. Etudier, mesurer et
améliorer les soins selon
des regles scientifiques
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tests fréquents au changement, et
une équipe encouragée a innover

est une charge
supplémentaire sur notre
travail quotidien

sont mises en place sans
réelle discipline ou regle

font partie de notre activité
quotidienne

Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa définition

Descriptions

10. Information &
technologie de
I'information

L’information est le
connecteur - équipe
avec patient, équipe-
équipe, actions avec
besoins a satisfaire.
La technologie facilite
une communication
efficace. Les canaux
formels et informels
servent a tenir
chacun informé tout
le temps, a étre a
I'écoute des idées de
chacun, et a s’assurer
que chacun soit
connecté aux sujets
majeurs

A. Intégration de
I'information
avec les patients

Le patient a acces a
quelques informations
standards (reglementaires
par rapport a notamment a
ses droits, etc.) disponibles
pour tous

Le patient a acces a
quelques informations
standards (reglementaires
par rapport notamment a
ses droits, etc.)
disponibles pour tous.
Nous avons commencé a
réfléchir comment
améliorer les informations
fournis pour mieux
répondre aux besoins des
malades

Le patient a une variété
d’outils pour avoir
I'information dontil a
besoin, Elle est méme
personnalisée pour
répondre a des besoins
spécifiques (style de vie,
comportements, culture,
langue, etc.). Nous
évaluons périodiquement
et en continu la
satisfaction du patient par
rapport a 'information
donnée

B. Intégration de
I'information
avec les soignants
et'équipe

Je suis tout le temps a la
recherche de I'information
dont j’ai besoin pour mon
travail

J'ai souvent I'information
dont j’ai besoin pour mon
travail mais parfois
I'information la plus

L’'information dont j’ai
besoin pour mon travail
est toujours disponible
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En raison de la importante manque et je

complexité dois la chercher
I'information et
I'usage de la C. Intégration de | Latechnologie (médicale, J'ai acces a la technologie | La technologie (médicale,
technologie, merci de | I'information soins, diagnostique, (médicale, soins, soins, diagnostique, ?
vous situer selon les avec la informatique, diagnostique, informatique,
3 sous- technologie télémédecine, etc.) dontj’ai | informatique, télémédecine, etc.) facilite
caractéristiques A. B. besoin pour mon travail : télémédecine, etc.) qui un lien fort entre
C. renforce mon travail. Son | I'information et les soins
ne m’est pas disponible usage n’est pas facile et en offrant un acces
est disponible mais pas ressentie comme efficace et a temps a un
efficace encombrant et environnement riche

consommateur du temps d’information.
L’environnement
d’information est congu
pour soutenir le travail de
'unité de soins

La technologie disponible
ne rend pas le travail plus
facile

A partir des définitions proposées de I'information et la technologie de I'information, merci de répondre aux questions complémentaires
ci-joint:

Existe-t-il une définition claire de I'information dans votre unité et dans votre établissement?: [oui  [non

Si oui, merci de préciser, il s’agit:

[linformation relative a I'activité de I'h6pital déclinée a une information pour mon unité (expl. Budgets et coiits, satisfaction des
malades, contrdle des infections, turn-over et absentéisme des professionnels, traitement de la douleur, etc.)

[linformation relative aux malades (exp. Dossiers des malades)
[linformation pour le malade (exp. Education thérapeutique, réseaux sociaux, etc. )

[JAutres ....expliquez :
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Réponse multi choix autorisée.

Existe-t-il une définition claire de la technologie dans votre unité et dans votre établissement?: [Joui  [non
Si oui, merci de préciser, il s’agit:

[Jtechnologie médicale (exp. Equipements diagnostiques, etc.)
[Jtechnologie d’'information (exp. Dossiers informatisée, t, )
[Jtechnologie de communication (exp. Télémédecine, Intranet, Internet, etc.)

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.

. Notre vision : des soins slrs, équitables, efficaces, a temps, efficients... Il faut un changement!

. Oui, il faut du changement, notre modele : c’est vous, professionnels du terrain,
....etes acteurs pour une prise en charge meilleure de nos patients...
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. Nos actions par étape : 1. Prendre conscience et évaluer VOTRE terrain 2. Le diagnostiquer 3. Le traiter en vous impliquant 4.
Pérenniser vos actions

. Nos cibles : vous acteurs du terrain, les plus proches des malades

Votre perception des « 10 caractéristiques du succes » apporte une forte valeur pour tester notre modele du changement.

LEADERSHIP
Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa définition Descriptions
1. Leadership

Le role du/des leader(s) estde :

- assurer un équilibre entre le maintien et la recherche d’objectifs collectifs
- renforcer 'autonomie individuelle et la responsabilité en encourageant le savoir, les actions loyales, la revue et la réflexion

Le(s) leader(s) de mon unité

- me disent souvent comment faire mon travail
- ne me laisse aucune opportunité a I'autonomie et a I'innovation
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- ne renforce pas une culture optimiste, positive
Le(s) leader(s) de mon unité

- luttent pour trouver un bon équilibre entre atteindre les objectifs de la performance (définis par la direction) et soutenir et
renforcer notre équipe

Le(s) leader(s) de mon unité
- maintiennent constamment I'établissement des objectifs et des attentes claires
- renforcent une culture loyale, positive et du respect

- prennent du temps pour encourager le savoir, la revue et la réflexion
- prennent des actions a notre niveau (unité) et a un niveau plus large (Pole, Hopital, etc.)

”
A partir de la définition proposée du leadership, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Le leadership de votre unité est -il assuré par :
- De vos responsables hiérarchiques?: [loui  [non

. Si oui, merci de préciser : Il s’agit [ IChef du service [ICadre soignant [ Chef de pole [Autres qui ?

Réponse multi choix autorisée.

2. Soutien hiérarchique
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La hiérarchie (pole, direction de 'Hopital, ARS, etc.) cherche les moyens pour soutenir le travail de chaque unité de soins, la continuité de
leurs actions et la coordination entre les différentes unités des soins

La hiérarchie (pole, direction de 'Hopital, ARS, etc.) n’est pas un soutien puisqu’il n’offre pas la reconnaissance, I'information, les moyens
pour renforcer mon travail

La hiérarchie (pole, direction de 'Hopital, ARS, etc.) est imprévisible par rapport a la reconnaissance, a 'information, aux moyens
nécessaires pour renforcer mon travail

La hiérarchie (pole, direction de 'Hopital, ARS, etc.) offre la reconnaissance, I'information et les moyens pour renforcer mon travail et le
facilite pour mieux répondre aux besoins des malades

”
A partir de la définition proposée du soutien hiérarchique, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Existe-t-il une cohérence du soutien aux différents niveaux de la hiérarchie, Pole de votre unité, Direction de votre hopital, ARS de votre
région?: [loui [Jnon

. Si non, merci de préciser a quel niveau percevez-vous I'incohérence :
[JPole de votre unité # Direction de votre hopital

[IDirection de votre hopital # ARS de votre région

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.
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EQUIPE
Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa définition Descriptions
3. Focalisation sur I'équipe

Il existe une forte exigence de la sélection des professionnels. L’orientation des nouveaux est concue pour une intégration totale par
rapport a la culture de I'équipe, aux missions et aux profils. Les attentes de I'équipe sont tres focalisées autour de la performance, la
formation continue, le développement professionnel, les échanges (le réseau)

Je ne me ressens pas comme un membre qui apporte une valeur a I'’équipe. Mon orientation était - est incomplete. Mes besoins en
formation continue et en mon développement professionnel ne sont pas pris en compte

Je me ressens comme un membre qui apporte une valeur a I'équipe et je ne pense pas que I'équipe fait assez a propos de la formation et
I'apprentissage, la charge du travail et le développement professionnel

Je me ressens comme un membre utile qui apporte une valeur a I’équipe. Les problémes, que j’évoque, sont pris en compte.

Ca se percoit a travers le déroulé des réunions, la formation et 'apprentissage, la charge du travail et le développement professionnel

”
A partir de la définition proposée du la focalisation sur I’équipe, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Existe-t-il un esprit d’équipe dans votre unité ?:  [loui  [non
. Si oui, merci de préciser : Il s’agit [JEquipe au moment ol je travaille

[JEquipe large (tous les staffs du matin, de I'apres-midi, du soir)
[JEquipe trés large (tous les staffs du matin, de 'aprés-midi, du soir et les acteurs hors unité et méme hors hopital)
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4. Formation et apprentissage
Toutes les unités ont la responsabilité de

- considérer que la formation de I'équipe est cruciale
- aligner les fonctions du travail quotidien a la formation et ce par rapport aux compétences

Les unités universitaires des soins ont une responsabilité de formation des étudiants (médecins, soignants, etc.)

Les formations sont accomplies par discipline exp. soignants, médecins, etc. les investissements en formation ne sont pas alignés par
rapport au parcours du patient, La formation est une charge supplémentaire au travail rendu aux malades.

Nous reconnaissons que la formation peut étre accomplie différemment pour mieux répondre aux besoins de notre équipe mais les
changements tardent. Quelques formations sont toutefois disponibles pour toute 1’'équipe.

Une approche équipe existe par rapport aux formations accomplies (équipe, soignants, stagiaires, médecins de ville etc.). La formation et
les soins sont intégrés dans la chaine du travail pour un bénéfice meilleur des ressources allouées. La formation continue est considérée
vitale par tous pour le succes et le progres continu

?
5. Interdépendance

L’interaction des membres de I'équipe est caractérisée par la confiance, la collaboration, la volonté d’aider I'autre, 'appréciation de la
complémentarité des roles, le respect et la reconnaissance que tous contribuent individuellement a un objectif partagé

Je travaille indépendamment, suis responsable de ma tache. Un manque de collaboration et d’appréciation de la complémentarité des

taches existent
L’approche des soins est interdisciplinaire mais I’équipe n’est pas toujours capable de travailler de fagon efficace
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Les soins sont accomplis par une équipe interdisciplinaire caractérisée par la confiance, la collaboration, la volonté d’aider l'autre,
I'appréciation de la complémentarité des rdles, le respect et la reconnaissance que tous contribuent individuellement a un objectif
partagé

PATIENTS
Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa définition Descriptions
6. Focalisation sur les patients

L’intérét majeur est

- de concilier les besoins du malade - soins, écoute, éducation, réponse a des besoins spécifiques
- d’innover pour concilier les besoins du malade et une solide fluidité du service rendu

La plupart de notre équipe ainsi que les patients considerent que nos soins ne sont pas souvent centrés sur le malade. Nous ne sommes
pas assez claires a propos des demandes et des besoins du malade

Nous (membres de I'équipe et les malades) travaillons activement pour offrir des soins centrés sur le malade. Nous réalisons du progres
vers un apprentissage réel, consistant et continu, tenant compte des besoins du malade

Nous (membres de I'équipe et les malades) sommes dans une démarche effective d’apprentissage pour mieux concilier les besoins des
malades-soins, écoute, éducation, réponse a des besoins spécifiques avec fluidité solide du service rendu

?
7. Communauté
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L’unité de soins est la ressource de la communauté. La communauté est la ressource de 'unité des soins.
L’unité de soins établit une excellente relation novatrice avec la communauté

Les malades, qui nous consultent dans nos locaux, sont notre cible. Nous n’avons pas mis des programmes pour nous rapprocher de la
communauté (services sociaux, médecine de ville, HAD, associations, etc.), Les patients et leurs familles activent souvent leurs propres
relations pour avoir les solutions et les moyens de la communauté afin de répondre a leurs besoins

Nous avons essayé quelques mesures et programmes pour nous rapprocher de la communauté (services sociaux, médecine de ville, HAD,
associations, etc.) et nous avons pu obtenir quelques succes. Ces mesures restent marginales et non pas une regle pour s’orienter
systématiquement vers la communauté et pour mettre activement le malade en relation avec ses services et ses solutions

Ce que nous réalisons est en totale cohérence avec la communauté (services sociaux, médecine de ville, HAD, associations, etc.). Nous
mobilisons activement les moyens nécessaires pour mieux travailler avec la communauté : Nous complétons ses services et nous
mobilisons ses moyens et ses solutions pour répondre aux besoins des malades

”
A partir de la définition proposée du la communauté, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :
La communauté serait : [IServices sociaux [ IMédecine de ville [JHAD [lAssociations [lAutres qui?

Y a-t-il un lien entre vous et la communauté ? : [Uloui [non

. Si oui, merci de préciser : [l s’agit ~ [lAssistante sociale de 'hdpital [JAssociation (s) [JAutres qui ?

Réponse multi choix autorisée.

PERFORMANCE

Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous
Caractéristique du succes et sa définition Descriptions
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8. Résultats de la performance

La performance se concentre sur les résultats de la prise en charge du patient, les colits évités, la pertinence des soins, le bon usage des
données pour les feedback (retour d’expérience), la promotion de la compétition positive, et des discussions franche a propos de la
performance

Nous n’avons pas une collecte continue des données a propos des processus et / ou aux résultats de nos soins

Nous collectons souvent des données des résultats de nos soins mais quelques données a propos des processus de nos soins

Les résultats (clinique, satisfaction, finance, technique, sécurité) sont mesurés (de facon continue). Les données sont transmises a
I’équipe qui s’y réfere pour réaliser du changement

”
A partir de la définition proposée du la performance, merci de répondre aux questions complémentaires ci-joint :

Existe-t-il une définition claire de la performance dans votre unité et dans votre établissement?: [Joui [Inon
. Si oui, merci de préciser, il s’agit:

[Jd’une performance purement administrative, économique focalisée sur le contrdle des cots. Elle ne tient pas compte des attentes des
professionnels (médecins et soignants) et des besoins réels des malades

[Jd’une performance de la qualité des soins focalisée sur la maitrise des cofits (éviter le gaspillage) et la réponse aux besoins des
malades tenant compte des attentes des professionnels (médecins et soignants)

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.
9. Amélioration des processus

Un environnement favorable a I'apprentissage. Le changement existe via un dispositif d’évaluation (DPC, EPP, etc.), I'usage de la
comparaison (benchmarking), des tests fréquents au changement, et une équipe encouragée a innover
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Les moyens demandés (en terme de financement de formation et/ ou en temps) sont rarement disponibles pour I'amélioration du
travail. Toute activité d’amélioration est une charge supplémentaire sur notre travail quotidien

Quelques moyens sont disponibles pour 'amélioration du travail mais ne sont pas souvent exploités comme il se doit.

Les idées du changement sont mises en place sans réelle discipline ou regle

Les ressources suffisantes existent pour soutenir 'amélioration continue du travail. Etudier, mesurer et améliorer les soins selon des
regles scientifiques font partie de notre activité quotidienne

?
IFORMATION & TECHNOLOGIE D’INFORMATION
Merci de vous situer et situer votre unité de soins par rapport aux 4 descriptions mentionnées ci-dessous

Caractéristique du succes et sa définition Descriptions
10. Information & technologie de I'information

L’'information est le connecteur - équipe avec patient, équipe-équipe, actions avec besoins a satisfaire. La technologie facilite une
communication efficace. Les canaux formels et informels servent a tenir chacun informé tout le temps, a étre a I’écoute des idées de
chacun, et a s’assurer que chacun soit connecté aux sujets majeurs

En raison de la complexité I'information et I'usage de la technologie, merci de vous situer selon les 3 sous-caractéristiques A. B. C.
A. Intégration de I'information avec les patients

Le patient a acces a quelques informations standards (reglementaires par rapport a notamment a ses droits, etc.) disponibles pour tous

Le patient a acces a quelques informations standards (reglementaires par rapport notamment a ses droits, etc.) disponibles pour tous.
Nous avons commencé a réfléchir comment améliorer les informations fournis pour mieux répondre aux besoins des malades

Le patient a une variété d’outils pour avoir I'information dont il a besoin, Elle est méme personnalisée pour répondre a des besoins
spécifiques (style de vie, comportements, culture, langue, etc.). Nous évaluons périodiquement et en continu la satisfaction du patient
par rapport a 'information donnée
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B. Intégration de l'information avec les soignants et I'équipe

Je suis tout le temps a la recherche de l'information dont j’ai besoin pour mon travail
J'ai souvent I'information dont j'ai besoin pour mon travail mais parfois I'information la plus importante manque et je dois la chercher

L’'information dont j’ai besoin pour mon travail est toujours disponible

?
C. Intégration de I'information avec la technologie

La technologie (médicale, soins, diagnostique, informatique, télémédecine, etc.) dont j’ai besoin pour mon travail :

- ne m'’est pas disponible
- est disponible mais pas efficace

La technologie disponible ne rend pas le travail plus facile

J'ai acces a la technologie (médicale, soins, diagnostique, informatique, télémédecine, etc.) qui renforce mon travail. Son usage n’est pas
facile et ressentie comme encombrant et consommateur du temps

La technologie (médicale, soins, diagnostique, informatique, télémédecine, etc.) facilite un lien fort entre I'information et les soins en
offrant un acces efficace et a temps a un environnement riche d’information. L’environnement d'information est con¢u pour soutenir le
travail de I'unité de soins

2

A partir des définitions proposées de I'information et la technologie de I'information, merci de répondre aux questions complémentaires
ci-joint:

Existe-t-il une définition claire de I'information dans votre unité et dans votre établissement? :  Uloui [non
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. Si oui, merci de préciser, il s’agit:

[linformation relative a I'activité de I'hdpital déclinée a une information pour mon unité (expl. Budgets et coiits, satisfaction des
malades, contrdle des infections, turn-over et absentéisme des professionnels, traitement des douleurs, etc.)

[linformation relative aux malades (exp. Dossiers des malades)

[linformation pour le malade (exp. Education thérapeutique, réseaux sociaux, etc. )

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.

Existe t'il une définition claire de la technologie dans votre unité et dans votre établissement?: [Joui  [Inon
. Si oui, merci de préciser, il s’agit:

[Jtechnologie médicale (exp. Equipements diagnostiques, etc.)

[technologie d’'information (exp. Dossiers informatisée, t, )

[Jtechnologie de communication (exp. Télémédecine, Intranet, Internet, etc.)

[JAutres ....expliquez :

Réponse multi choix autorisée.
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Questionnaire original d’évaluation des principes « interactifs » essentiels pour des résultats
meilleurs en qualité et en cout.— Julie J Mohr MSPH,Ph november 2001 révisé en 2/21/2003
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Objectives: Quality, safety and accreditation systems are making significant progress in healthcare. The results remain
debatable due to several factors including continuity and coordination between ambulatory and hospital care.

Ethics and quality deals would ensure an overall value of care throughout the chronic patient flows: the performance of
each unit does not seem guarantee the performance of all the care delivery system! Why, where, when, how implement
corrective actions.

Methods: The research design was an observational study that, for the most part, used qualitative methods such as
personal in depth interviews and self administred clinicalmicrosystem survey of
- Oncology units (Supportive care unit and One day care unit) at Geroges Pompideau Academic Hospital
- Geriatric unit (Accute care unit) at Ambroise Paré Academic Hospital

and direct observations :
- New tasks defination meeting of ASDES Healthcare Network body members (ambulatory delibery care and hospital
care)

Results: In-depth interviews has allowed to define the healthcare continuum brakes as leadership, hierarchical support,
training, exchange and communication between caregiver teams, use of information systems, information technology and
availble communauty resource awareness ...

The obseravation of patient flows shows a signficative existence of a real care coordination despite the lack of
standardized exchange and communication between caregivers. However, the complexity of some cases needs special
coordination anticipation between teams in order to optimize patient value, to improve better the care delivery
performance and team experience learning.

Conclusion:

The obseravation routes of patients showed a very signficative existence of a real coordination of care despite the lack of
standardized exchange and communication. The complexity of some cases, however, patients necessicite special
anticipation for coordinating inter teams to optimize the value to the patient, a better performance of the system of care
and a better learning experience teams.
A coordination of care improvement device is possible thanks in part to the clinical microsystem approach and technical
standardization and care practices assessment

New dedicated territory healthcare network body tasks and quality improvement tools (as Guidelines, Standardized
practices, practice appraisal) sounds a guarranty to better manage these complex cases and improve the overall care
delivery performance.

References: 1. Nelson EC, et al: Microsystems in health care: Part 1. Learning from high-performing front-line clinical
units. Jt Comm J Qual Improv 28:472-493, 2002.

2. Institute of Medicine: Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century. Washington, DC:
National Academy Press, 2001.
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CONTINUUM OF CARE

AS NEW PERFORMANCE CHALLENGE :
IMPROVE CLINICAL MICROSYSTEM' PERFORMANCE THROUGH
PURSUING COMPLEX PATIENT VALUE

Objectives

Quality, safety and accreditation
systems are making significant
progress in healthcare. The outcomes
remain debatable due to several
factors including continuity and
coordination between ambulatory and
hospital care. Ethic and quality require
an overall value of care specially for
chronic patient flows:

The performance of each unit does
not guarantee the performance of all
care delivery system! Why, where,
when and how and for who
implement corrective actions?

Methods

K. V. Laaribi ',*

F. Scotte !, S. Moulias ', C. Herve '

Results

The study has allowed the care continuum
brakes as leadership, hierarchical support,
continuous education, exchange and
communication between caregiver teams, use
of information systems and information
technology as available community resource
awareness ... The patient flow observation
shows a significant existence and mindset of
coordination (simple cases) despite the lack of
standardized exchange and communication
between caregivers (Generalizable Scientific
Evidence). The complexity of some patient
cases (Particular context — complicated #
complex) needs special expectation between
teams in order to increase patient value,
improve care delivery performance and team
experience learning.

1. Observational study # Qualitative methods

Personal in depth interviews clinical microsystem survey

Julie D. Mohr JJ, MSPH,PhD Nov. 2001 Revised 2/21/2003

References

The Big Picture: Inverted Pyramid

2. Direct observations: - New tasks definition meetings of "ASDES"
members (ambulatory and hospital)

Leadership
* Leadership
« Organizational

Performance

/7’ 1SQUA2015-2018

‘Faculty of Medicine, Medical Ethic Laboratory
Paris Descartes University, Paris, France

Conclusion

New dedicated territory healthcare
network tasks (in France) and science
based improvement tools (as Clinica
microsystem action, Guidelines
Standardized coordinated practice:
between caregivers - ambulatory and it
patient care- their appraisal anc
experience learning) are a guaranty tc
track, to manage better these comple:
patient care continuum and improve
the overall delivery performance.

« Staff focus

« Education &
Training

« Interdependence

+ Performance « Patient Focus
results » Community &
* Process Market Focus

ritgnﬁraﬁvr-fgg‘lhciare Network

1. Nelson EC, et al: Microsystems in health care: Part 1. Learning from high-performing front-line clinical units. Jt
Comm J Qual Improv 28:472—-493, 2002.

2. Institute of Medicine: Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century. Washington,
DC: National Academy Press, 2001.

3. Weinstein JN, et al: Designing an ambulatory clinical practice for outcomes improvement: From vision to
reality—The Spine Center at Dartmouth-Hitchcock, year one. Qual Manag Health Care 8(2): 1-20, 2000.

4. Donaldson MS, Mohr JJ: Exploring Innovation and Quality Improvement in Health Care Microsystems: A Cross-
Case Analy- sis. A technical report for the Insti- tute of Medicine Committee on the Quality of Health Care in
America. Washington, DC: Institute of Med- icine, 2000.
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Les valeurs économiques de notre
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médecine post-moderne!

The economic values of our postmodern medicine!
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Médecine
postmoderniste ;
Soins centrés sur le
malade ;
Sécurité ;
Efficience ;
Equité ;
Microsystéeme
clinique
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France

Recu le 12 février 2016 ; accepté le 7 avril 2016

Résumé En 2001, le rapport de UlInstitute of Medicine, « the Quality Chasm », a fixé six objec-
tifs pour des soins de qualité. L’économie semble occuper une place de plus en plus significative
dans une médecine qui se veut centrée sur le patient, slre, efficace, efficiente, a temps et
équitable. L’article reléve d’abord les valeurs « économiques » par rapport aux objectifs de la
qualité de U'IOM. Il révele ensuite les particularités de la médecine « postmoderniste » de nos
jours et la réponse de |’économiste a un systeme de soins qui peut étre de plus en plus attrayant
mais aussi de plus en plus dangereux. La perspective économique ne peut donc se limiter a une
simple équation d’équilibre budgétaire. L’économiste devient un acteur qui évite le chaos et
qui trouve un consensus des différentes parties prenantes a intéréts souvent imprédictibles. Il
cherche a éviter le gaspillage et a promouvoir la pertinence des soins dans un environnement
de plus en plus complexe et peu linéaire. Il suit une structure cohérente connue par la chaine
d’effet favorable a ’amélioration de la qualité ou le microsysteme, cette unité contributrice des
soins, devient primordial pour délivrer une qualité supérieure que celle produite par le macro-
systéme de soins. La créativité, la vitalité, le leadership de chaque microsystéme contribuent
a corriger et améliorer la prise en charge des malades les plus éligibles. Son intelligence et sa
veille permettent de repérer les besoins spécifiques et de les anticiper. Le soutien et la recon-
naissance des décideurs (macrosystéme) de ’importance des microsystémes sont cruciaux. La
mission du macrosystéme évolue ainsi en facilitateur de cette approche organisationnelle, de
plus en plus répandue par les réformes et par la régulation du systéme de soins.

© 2016 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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KEYWORDS Summary In 2001, the **Quality Chasm’’ report of the Institute of Medicine (IOM) defines
Economic values; six aims for quality in healthcare. The economy seems to occupy an increasingly significant
Ethics; place in a medicine that supposed be safe, effective, patient-centered, timely, efficient and
Postmodern equitable. The article notes first the ‘‘economic’’ values regarding the mentioned quality goals
medicine; defined by the IOM. It then reveals the specificities of current ‘‘postmodernist’’ medicine and
Patient-centered the economist’s response to healthcare system that may be more attractive but also more
care; hazardous. The economic outlook cannot be limited to a simple budget balancing equation. The
Safety; economist is an actor who increasingly fight against chaos and find a consensus of the various
Effectiveness; stakeholders and their unpredictable interests. It seeks to avoid waste and to promote the
Equity; healthcare appropriateness in an increasingly no linear—complex environment. It follows the

‘*chain of effect in improving health care quality’’ that shows the chain of effect and highlights
the pivotal role that is played by the microsystems of care delivery. These smaller systems
produce quality, safety, and cost outcomes at the front line of care; and ultimately the outcomes
of the macrosystems can be no better than the microsystems of which it is composed. Creativity,
vitality, leadership of each microsystem correct and improve the healthcare management of the
most eligible patients. Its intelligence and its monitoring are used to identify specific needs and
to anticipate them. Support and recognition of policymakers (macrosystem) of the microsystem
action are crucial. Their missions evolve as facilitators this organizational approach (front line

Clinical microsystem

teams) increasingly promoted by reforms and healthcare system regulation.
© 2016 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

Depuis son existence, ’humanité n’a jamais bénéficié d’une
telle offre de soins, si créative et d’une médecine si
innovante avec des infrastructures, des équipements, des
établissements de soins, des facultés de médecine, des labo-
ratoires de recherche, des écoles de soins, du personnel de
santé disponible et qualifié, des recommandations de bonnes
pratiques en perpétuelle dynamique, d’une médecine de
précision voir « personnalisée », en pleine émergence etc. La
technologie de l’information et la télémédecine ne cessent
par ailleurs de contribuer significativement a faciliter
’acces aux soins des populations habituellement marginali-
sées [1].

En 2001, le rapport de U’Institute of Medicine, « the Qua-
lity Chasm», a fixé six objectifs pour des soins de qualité
[2] Les valeurs économiques semblent occuper une place
de plus en plus significative dans une médecine qui se veut
centrée sur le patient, sire, efficace, efficiente, a temps et
équitable.

Des soins centrés sur le patient signifient que celui-ci
évolue vers un statut de «consommateur actif » [3]. Méme
si la nouvelle relation soignant—soigné veut maintenir la
confiance entre le médecin et son patient. Elle nécessite
toutefois information, consentement du patient et transpa-
rence du médecin.

Quelque soient les systemes de santé et leur maturité,
le patient (et sa famille) se trouve de plus en plus impli-
qué dans son parcours de soins par des droits mais aussi par
des devoirs. La régle classique de l’économie de la santé
connue par ’asymétrie d’information ne cesse de perdre de
son poids [4]. La modernisation du systéme de santé intégre
clairement le patient et sa famille dans I’équipe de soins.
Ils deviennent eux-mémes acteurs. Il existe de nombreuses
facons de faire participer les patients/familles aux soins.
Ils jouent le role de conseillers pour les outils d’éducation,
pour ’amélioration de la qualité et pour |’établissement de
relations avec les autres patients/familles [5]. Certains de

ces roles peuvent étre formalisés et permanents, d’autres
sont ponctuels et informels. L’éducation thérapeutique est
un autre exemple qui s’inscrit comme action prioritaire de la
prise en charge des malades. Elle aide les patients a acquérir
ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer
au mieux leur vie avec une maladie chronique puisqu’elle
comprend plusieurs pratiques organisées notamment le sou-
tien psychosocial afin que les patients soient conscients et
informés de leur maladie, des soins, de |’organisation et des
parcours de soins, et des comportements liés a la santé et

a la maladie. Elle aide le malade (ainsi que sa famille) a

comprendre la maladie et son traitement, a collaborer et a

assumer les responsabilités dans la propre prise en charge.

Le but est d’aider le patient a maintenir et a améliorer sa

qualité de vie par:

e la mobilisation ou 'acquisition de compétences
d’adaptation [6] du malade grace a son vécu et a
son expérience antérieure;

e [’acquisition et le maintien par le patient de compétences
d’autogestion de ses soins [7] comme |’acquisition de
compétences liées a sa sécurité.

L’éducation thérapeutique a certes un co(t. Elle mobi-
lise plusieurs professionnels et acteurs. Elle répond toutefois
a des enjeux de sécurité et de bien-étre pour le patient.
Elle participe significativement a éviter les décompensa-
tions souvent plus coliteuses pour le systéme de santé et
plus accablante pour le patient.

Par ailleurs, le concept de droits des malades a toujours
existé, notamment en déontologie médicale et dans diffé-
rents textes réglementaires exigeant que les établissements
de santé et les médecins respectent la Charte du patient
notamment hospitalisé. Ces droits sont rassemblés dans une
feuille de route et dans un plan pérenne d’actions. Les
droits de la personne (comme la confidentialité et le secret
professionnel, la bientraitance, le respect de la dignité et
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de Uintimité, etc.), le consentement éclairé, ’information
de Uétat de santé, l’information du patient en cas d’un
dommage associé aux soins et [’accés de [’usager a son dos-
sier sont de plus en plus recherchés, inscrits dans les plans
d’actions et mis en place dans les organisations de soins. Les
prestataires des soins veillent a les respecter. Des commis-
sions de relation avec les usagers sont de plus en plus actives
dans les structures de santé avec une implication significa-
tive des associations des malades. Des médiateurs médicaux
et non médicaux ont ainsi vu le jour dans ces mémes établis-
sements de soins pour éviter les recours aux litiges [8]. Ils
travaillent mains dans les mains avec les autres dispositifs
et disciplines de |’établissement pour controler les risques,
prévenir les crises et maitriser les cots directs (notamment
’allongement de la durée de séjour des patients, la dégra-
dation de leur état de santé, etc.) et indirects (notamment
une insatisfaction de la prestation, une réputation négative,
des charges élevées des assurances de responsabilité civile,
etc.). Un dispositif parfois lourd est ainsi développé pour
mieux lutter contre les erreurs, les risques liés aux soins.
Comme toutes les autres industries, la sécurité ne cesse
d’occuper une place importante en médecine et dans le par-
cours de soins programmeés et non programmés. La sécurité
des soins est un levier de promotion de la santé et de lutte
contre le gaspillage des ressources et des moyens. Une nou-
velle perception accrue des risques s’est développée suite
a des événements indésirables liés aux soins, a la médiati-
sation d’accidents médicaux et a des crises, a l’exigence de
transparence et a la judiciarisation des risques médicaux [9].
Le sujet de la sécurité des soins est souvent en lien étroit
avec la gestion des risques. La formation a la gestion des
risques et ’accompagnement au changement de la pratique
hospitaliére et médicale sont préconisés [10]. La déclaration
des événements indésirables et des accidents, |’évaluation
et U'analyse des risques notamment médicaux, la diffusion
des actions correctives, la communication et la simulation
des professionnels représentent les principaux axes de la
sécurité des soins et la gestion des risques [10]. La priorité
est donnée a la sécurité du patient, a la sensibilisation via
la formation, a l’alignement des objectifs en faveur de la
sécurité, a 'implication et a la sensibilisation du patient et
sa famille, au travail en équipe, au climat ouvert permet-
tant, a titre d’exemple, la remontée et [’analyse rigoureuse
des événements indésirables sans crainte de sanction ou
de blame. Le dispositif touche, a titre indicatif, les risques
externes, internes, environnementaux, écologiques, épidé-
miques, financiers, professionnels et structurels. Les actions
de sécurité des soins sont fondées sur les preuves et guidées
[11] par une meilleure connaissance de l’impact des pra-
tiques sur les résultats qu’il s’agisse des pratiques cliniques
(infarctus aigu du myocarde par exemple), des pratiques
organisationnelles (la réduction des bactériémies sur cathé-
ters vasculaires centraux en unités de réanimation) ou des
pratiques agissant sur la culture des professionnels (décla-
rations des événements). Pour construire une continuité
pérenne du dispositif, les acteurs des soins et les leaders
concernés doivent investir dans une collecte réguliére des
indicateurs [11]. Les indicateurs peuvent étre classés en
mesures applicables a ’ensemble de I’organisation de soins
et en mesures thématiques. On peut citer des indicateurs
portant sur la culture de sécurité notamment le taux des

déclarations, la lutte contre les infections notamment du
site opératoire, les hémorragies et hématomes en postopé-
ratoire, ’hygiéne des mains mesurée par la consommation
de produits alcoolisés, etc.

Le controle, les vigilances et la gestion des risques
(a priori, a posteriori ainsi que les crises) sont des élé-
ments précieux de la performance, un axe stratégique
dominant via une pratique promouvant la culture de non-
blame entre professionnels de soins pour mieux déclarer
les événements indésirables qu’ils peuvent rencontrer [11].
La collecte de ces évenements est devenue une source
précieuse d’apprentissage et de préventions des éventuels
accidents et donc une source d’économie des prestataires
des soins et de toutes les assurances en secteur de la santé.

Les médecins doivent s’inscrire dans une dynamique
connue par le développement professionnel continue ou de
qualification continue [12]. Une assurance de responsabi-
lité civile relative a leurs activités (soit par leurs propres
moyens — par ex. médecins libéraux — ou indirectement par
les assurances de responsabilité civile de leurs employeurs
—par ex. établissements publics de santé) semble néces-
saire et souvent obligatoire [8]. Les médecins contribuent
activement a informer, a déclarer tout accident lié aux soins
et a controler ses conséquences et a éviter sa répétition.
Des nouvelles missions, expertises et des nouveaux métiers
ne cessent de s’incruster dans le systéeme de soins et les
dispositifs de prise en charge des patients (la gestion des
risques, la gestion des plaintes, le contréle des infections, la
médiation, la tracabilité et |’évaluation des pratiques, etc.).
Des charges qui ne cessent d’alourdir la facture de la prise
en charge des patients mais évitent des sur-consommation
des ressources, des colts souvent lourds relatifs aux consé-
quences des risques connus et non maitrisés ou des erreurs
ignorées.

Lefficacité, Uefficience et la pertinence des soins sont
des sujets liés. Ils n’ignorent pas la sécurité et la prise en
charge centrée sur le patient. Ces sujets révélent une ques-
tion cruciale pour l’avenir de nos systémes de santé, celle
de la variation injustifiée de la pratique médicale et du gas-
pillage des ressources et des technologies de la santé d’ou
’enjeux de ’équité. Ceci se traduit par le sur-usage, le
sous-usage, et le mauvais usage des soins.

Le sous-usage des soins « reconnus efficaces » est courant
(par ex. la non-prescription des bétabloquants pour les per-
sonnes ayant eu déja des crises cardiaques, le non-dépistage
des diabétiques suite aux premiers signes de la maladie de la
rétine, etc.). Les causes du sous-usage sont souvent liées a
la discontinuité et au manque de coordination des soins (qui
s’aggravent avec l'implication de plusieurs médecins dans
la prise en charge du patient) et au manque de dispositif
d’aide a "usage approprié des soins [13].

Le mauvais usage des soins se réfere aux situations ou il
existe des compromis importants entre les options de soins
disponibles et reconnus efficaces. Ces choix devraient ainsi
étre fondés sur la création de la valeur et du service rendu
au patient (par ex. le choix entre une mastectomie ou une
tumorectomie pour le cancer du sein au stade précoce). Le
mauvais usage des soins est souvent dii au manque de pré-
cision de I’évaluation du risque—bénéfice des soins et aux
orientations thérapeutiques non fondées sur la valeur créée
aupres du patient et ses préférences [13].
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Le sur-usage des soins est particulierement évident
dans la prise en charge des maladies chroniques (comme
’admission a ’hopital de patients souffrant de maladies
chroniques —telles que le diabéte ou la gériatrie — plu-
tot que de les traiter en ambulatoire). Les causes sont
souvent une dépendance excessive du secteur des soins
aigus comme les structures hospitaliéres mais aussi un
manque d’infrastructure pour appuyer la prise en charge des
patients atteints de maladies chroniques dans d’autres lieux
[14].

Le sous-usage des soins reconnus efficaces est largement
répandu parce que nos systémes de soins n’ont pas encore
les moyens de suivre systématiquement la conformité de
la pratique professionnelle avec les recommandations de
bonnes pratiques. Certes les dispositifs de développement
professionnel continu, de la formation continue, et de
’évaluation des pratiques professionnelles [12] sont des
outils utiles mais ils sont insuffisants pour améliorer le bon
usage et l’offre appropriée de soins.

Les solutions préconisées seraient probablement —le
repérage des patients ayant besoin d’une prise en charge
spécifique grace a une veille intelligente et un suivi
continu et coordonné entre acteurs de soins — de nouvelles
incitations économiques influencant le comportement des
patients et des prestataires: on se demande toujours les
raisons de sous-payer les diagnostics annuels de la vue, puis
de sur-payer la prise en charge de ceux qui finissent mal-
voyant? Il va falloir inventer un dispositif de récompense
des prestations efficaces des soins. Il encouragerait la pres-
cription des soins a tous les patients éligibles [13,14] d’ou
’émergence de la question de l’équité.

L’équité des soins est un principe éthique primordial et
un des six piliers de la qualité des soins. Il s’agit de garan-
tir a toute personne les mémes soins quelles que soient ses
origines, son genre, ses revenues, sa localisation, son age,
etc. sur un territoire donnée. La demande, le besoin en
santé, et la consommation des soins ne cessent de croitre
pour diverses raisons, notamment l’évolution rapide des
technologies médicales et les technologies de la santé,
’accessibilité notamment géographique, le vieillissement
de la population, ’accroissement des malades chroniques
et des affections de longue durée, ’effet générationnel,
etc. [15]. L’égalité et la non-discrimination face aux soins
relévent aussi des droits du malade [8]. Elles se traduisent
par une lutte contre la variation injustifiée [16].

Les dépenses de santé ne cessent de croitre et la prise
en charge des malades devient parfois inextricable pour les
décideurs notamment politiques et les systemes de couver-
ture sociale [15]. Répondre a une demande de soins, a la
fois équitable d’une part et de qualité d’autre part, ne va
plus dépendre que d’un équilibre budgétaire et des res-
sources économiques disponibles. Une nouvelle approche
émerge, impliquant plusieurs variables pour résoudre une
équation ou des équations complexe(s) qui nécessite(nt) un
consensus de plusieurs parties prenantes et plusieurs acteurs
(comme les prestataires, les tiers payants et les assureurs,
les patients, le régulateur, etc.). De toute évidence et suite
a cette évolution qui marque la médecine de nos jours, on ne
peut limiter ’approche économique a une simple équation
d’équilibre budgétaire reconnue par les restrictions écono-
miques du régulateur [4,15]. L’économiste devient un acteur
qui cherche de plus en plus un consensus de toutes les parties

prenantes en évitant le gaspillage et en recherchant la perti-
nence des soins. Selon ’économiste, le patient devient ainsi
la source du contréle et de régulation [2] puisqu’il doit rece-
voir les informations nécessaires pour exercer un optimum
de controle relatif au choix et aux décisions thérapeutiques
qui le concernent [16]. Les parties prenantes en question
doivent étre en mesure de prendre en considération les dif-
férentes préférences des patients et encourager le partage
de prise de décision [2].

Ce systéeme complexe des soins est trés large, capable
d’offrir des prestations efficaces mais parfois dangereuses.
Dans une organisation de santé, le changement et les
réformes sont une chaine d’effets et d’actions qui relie
les praticiens, les communautés, les patients avec des
petites et des unités de rencontres naturelles. Cette ou ces
organisations fonctionnent selon une politique et un envi-
ronnement légal, éthique, financier, social, et régulateur.

Quelles que soient l’organisation et la gouvernance des
systémes, la production des soins est concue selon une
chaine d’effets favorisant [’amélioration de la qualité [17]:
patient-communauté, microsystéme de production de soins,
macrosystéme, environnement. Cette structure hiérarchise
les soins comme suit :
¢ 'autogestion par le malade;

e la relation malade—médecin;

¢ le microsystéme clinique, il s’agit de continuum des soins,
représenté par le patient, son entourage et les profession-
nels libéraux ou hospitaliers qui le prennent en charge;

e le mésosytéme, constitué des services gestion-
naires/administratifs et de ’ensemble de microsystémes
cliniques qui sont conduits a coopérer ;

¢ le macrosystéme, il s’agit de ’ensemble du systéme de
santé dont ’organisation est déterminée par la société
civile, la sécurité sociale, le ou les mésosystémes.

Les résultats ou la valeur ajoutée des microsystemes et
leurs analyses peuvent étre source de changement, afin de
créer plus de valeur pour les malades et un progrés des
systémes de soins [17].

Plusieurs macrosystéemes de soins n’ont pas tardé a
réagir a ces enjeux «postmodernistes» qui évoluent dans
un contexte non linéaire que nous vivons loin des régles de
la raison connue par le modernisme [18].

La médecine postmoderniste ne s’échappe pas a un
contexte qui peut étre a la fois effrayant mais aussi passion-
nant, qui peut s’interpréter par le chaos ou par la simplicité.
Cette derniére fait émerger des opportunités favorables a
’innovation et a la créativité [19].

Cette approche postmoderniste s’est d’abord traduite
par la mise en place d’organismes indépendants de régula-
tion basés sur le savoir médical et sa perpétuelle évolution
d’une part mais aussi sur les enjeux «imprédictibles» des
parties prenantes relatifs a la qualité, a Uefficacité et a
I’efficience. On peut ainsi citer des exemples comme la
HAS francaise (Haute Autorité de santé), le NICE britan-
nique (National Institute for Health and Care Excellence), le
UIQWIG allemand (Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlich-
keit im Gesundheitswesen), ’EUnetHTA européen (European
Network for Heath Technology Assessment). Le dévelop-
pement des sciences et des techniques de [’évaluation
des technologies de santé [20] s’est traduit par la mise
en place d’un dispositif d’évaluation du service médical
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rendu des produits de santé (comme les médicaments et
les dispositifs médicaux). Ce savoir sert a la reproduc-
tion continue des recommandations de bonnes pratiques
et des normes de la qualité, de la sécurité et leurs diffu-
sions grace aux dispositifs de développement professionnel
continu, a la qualification professionnelle et aux reconnais-
sances externes de la qualité et de la performance des soins
connus par les accréditations et les certifications.

Le macrosystéme doit constamment chercher a réduire
le mauvais usage des soins. Il ne devrait pas gaspiller les
ressources ou le temps des patients. Ses missions évoluent
toutefois a un facilitateur des microsystemes [21]. Il doit
encourager la coopération entre les cliniciens. Les cliniciens
et les institutions doivent activement collaborer et commu-
niquer les uns avec les autres pour s’assurer que les patients
recoivent les soins appropriés [21].

Le rapport de Ulnstitute of Medicine, «the Quality
Chasm» rappelle enfin que les six objectifs étudiés ne
peuvent étre garanties sans maintenir chez les profession-
nels de soins «proches des patients » un esprit favorables a
I’innovation, a la créativité et au changement. Il résume
cet état d’esprit par «la vitalité» [21]. Les institutions,
les compétences des acteurs, la synergie, la flexibilité et
le travail d’équipe semblent donc essentiels dans cette
nouvelle organisation [21]. Il s’agit de cette petite cel-
lule ou unité fonctionnelle de soins en interaction avec la
population. Cette cellule est devenue source d’amélioration
des résultats, d’optimisation des moyens, d’innovation, de
changement des processus et de satisfaction la population
soignante et soignée. .. [21].

On a toujours ignorer les piliers du macrosystéme : effet
domino (des réformes du systéme) ne peut pas agir dans
le systéme vu le manque ou ’absence des piéces du jeu:
les microsystemes. Il s’agit de la place cruciale du « noyau »
stratégique dans une organisation par une conceptualisation
de Uactivité (potentielle) tenant compte aussitot possible
des acteurs du terrain dont les patients [21]. Ces derniers
occupent une place importante dans la préparation et la
conception de la stratégie, la définition des objectifs a long
terme, la coordination des soins, la régulation, la défini-
tion des indicateurs et de la technologie de l'information
et d’autres aspects. Les dirigeants s’attachent a développer
des micro-unités pour ’amélioration de la performance de
leurs structures et ce en:

e instituant une stratégie cohérente avec ce mode
d’action;

e travaillant sur Uinformation et ’amélioration des données
utiles et a jour aux micro-unités. Ceci garantit une per-
formance du systéme d’information et une efficacité des
retours d’expériences [22].

Les réformes courantes s’appuient donc sur, les petites
unités, les liens vitaux de la chaine a effets. Elles ne les
ignorent plus pour créer les changements. Mintzberg sou-
ligne «que le secteur de la santé serait réorganisé par des
praticiens comme les médecins et les infirmiéeres que par les
des planificateurs et des administrateurs de la santé. Le pro-
gramme opératoire ne peut étre réorganisé de ’extérieur a
cause du détachement de ce dernier des soins réels au bloc
opératoire » [23].

Dans une étude nationale pour Ulnstitute of Mede-
cine, Donaldson et Mohr ont analysé une vingtaine de

microsystémes cliniques les plus performants des Etats-Unis

d’Amérique. Ils se sont intéressés au niveau de la qualité de

ces unités relatif a la performance du continuum des soins.

Les résultats relévent huit dimensions essentielles associées

a une qualité supérieure [24] :

e constance des objectifs;

¢ investissement en amélioration;

e alignement des roles et des formations pour Uefficience
et la satisfaction de l’équipe;

¢ interdépendance des équipes de soins aux services et aux
besoins du patient;

e intégration de linformation et la technologie de
I’information dans les flux de prise en charge;

® mesures des résultats;

e soutien de ’organisation ou de la macro-structure;

e lien avec la communauté.

La performance, évaluée a la fois par la qualité des soins
et Uefficience des colits, se base sur sept critéres cruciaux
interactifs:

e le leadership [Leadership] maintient constamment
Uobjectif, établit des buts clairs et comprend les
attentes, forge une culture positive, et défend le
microsysteme aupres de la macro-organisation. Il existe
plusieurs types des leaders dans un microsystéme, les
leaders formels, informels, «on the spot»... Les leaders
équilibrent le maintien et U"extension des objectifs col-
lectifs par la responsabilisation individuelle (empowering
individual autonomy) et l’évaluation continue;

¢ la culture [Culture] est ’ensemble de valeurs, croyances,
sentiments, et normes. Elle refléte la mission clinique, la
qualité du travail de l’équipe et des conditions reconnues
et respectées : interpersonnelles et relationnelles. . .;

e partager les valeurs, les attitudes et les croyances
refletent la mission clinique et maintient un environne-
ment de confiance et de collaboration;

¢ le soutien de la macro-organisation [Organizational Sup-
port] se traduit par Uoffre de la reconnaissance, de
U’information et des ressources pour soutenir et légitimer
le travail du microsystéme : ’organisation large cherche
les moyens pour relier et faciliter 'activité du micro-
systéme. Elle facilite la coordination et ’échange entre
microsystéemes ;

e le repérage et la connaissance des patients [Patient
Focus] se traduit par une prise en compte et la collecte
de tous les besoins de tous les malades : écouter, éduquer
et répondre a des situations spéciales; innover autour
des besoins; offrir un flux ou une filiére de soins plus
attrayante et moins lourde; établir une relation étroite
avec la communauté et les ressources;

¢ le repérage et la connaissance de |’équipe soignante [Staff
Focus] se traduit par une bonne sélection des nouveaux
embauchés, leurs intégrations a une culture et un travail
par missions et par roles quotidiens alignés avec la for-
mation et la compétence. Les attentes de ’équipe sont :
viser une performance meilleure, une formation continue,
un développement professionnel et travail en réseau: ily
a une chaine de valeurs en ressources humaines qui lie la
vision du microsystéme avec la réalité du personnel dans
les spécificités d’embauche, d’orientation, de formation
continue, de la motivation...;
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e ’interdépendance des équipes de soins [Interdependence
of Care Team] est Uinteraction du staff qui se carac-
térisée par la confiance, la collaboration, la volonté
d’aider ’autre, U’appréciation de la complémentarité
des roles, et la reconnaissance que tous contribuent
individuellement a partager un objectif: une équipe
multi-disciplinaire offre les soins. Chaque personne soi-
gnante est respectée dans son role pour achever sa
mission et sa tache;

e ’information et la technologie de l’information [Infor-
mation and Information Technology] sont la clé. La
technologie crée les liens entre information et soins par
acceés a un environnement riche. La technologie peut
faciliter la communication. Plusieurs chaines formelles
ou informelles sont utilisées pour tenir informé tout le
temps, aider chacun a écouter les idées de l'autre et
assurer que chacun est au courant des sujets importants :
I’information est le re lien: de U’équipe aux patients,
inter-équipes, les besoins avec les actions nécessaires
et utiles aux besoins rencontrés. L’environnement de
’information est conceptualisé pour maintenir le travail
de Uunité clinique. Chacun a la bonne information au bon
moment pour faire son travail correctement ;

e [’amélioration des processus [Process Improvement]
est un environnement d’apprentissage et de re-
conceptualisation de la prise en charge des patients,
souvent soutenu par un monitoring continu des soins,
Uutilisation du benchmarking, des tests fréquents aux
changements et une équipe ayant les moyens et la res-
ponsabilité nécessaire (empowerment) pour innover et
changer: étudier, mesurer et améliorer les soins est
essentiel au quotidien;

e [’homogénéisation des pratiques testées et reconnues
comme performantes [Performance Patterns]: la perfor-
mance vise plutot les résultats autour du malade, des
colits cléments, une répartition meilleure des prestations,
par l'usage de retour d’expériences, la promotion de la
compétition positive et les franches discussions autour des
performances.

Vu leur mouvance et leur place de plus en plus impor-
tante dans l’offre des soins, trois autres thémes inter-reliés
émergent également: la sécurité du patient, ’éducation
des professionnels de la santé et la connaissance de la
communauté et de I’environnement extérieur. On pense que
les caractéristiques en question garantissent aux unités des
soins un environnement positif et attrayant au travail, des
soins et des résultats de qualité a colt efficient. Les pra-
tiques rapides au changement et a l’intégration au concept
microsysteme — «Practical Early Step»— se résument en
une auto-conscience basée sur une auto-évaluation indivi-
duelle des microsystemes. Il s’agit de la prise de conscience
et le sentiment de besoins au changement. Cet exercice
se met en place a partir de Uactivité réelle et grace aux
interviews et aux questionnaires qui peuvent étre proposées
(selon les neuf caractéristiques de succés déja soulignées)
volontairement a chaque unité. Ceci permet une évaluation
du niveau de développement organisationnel. L’analyse et
’exposition des résultats de cet exercice représentent une
source de débat entre les membres des équipes et une voie
d’auto-amélioration. La démarche reste difficile et varie
selon U’institution et ses contraintes [25].

Depuis la publication de la série d’articles a propos de
’action en microsystéme au Jt Comm J Qual Improv en 2002
[21], de nombreux dirigeants et professionnels de santé a
tous les niveaux de leurs organisations sanitaires, de tous
les pays et de tous les systémes de santé s’intéressent
et appliquent les techniques de cette nouvelle approche
de gouvernance et de gestion (notamment aux Etats-Unis
d’Amérique, au systeme de santé britannique NHS, aux sys-
témes de plusieurs cantons scandinaves et en particulier
celui de Jonkoping Suéde ainsi que le programme hospita-
lier francais d’amélioration des résultats et de l’expertise
en mucoviscidose — Phare-M).

Pour mieux comprendre ’action en microsystéme, nous
citons d’abord deux cas, celui du centre médical hospi-
talier en pédiatrie de Cincinnati (CCHMC) aux Etats-Unis
d’Amérique [26], de ’équipe d’action en microsystéme
cliniqgue du canton de Jonkoping suédois [27] et enfin le
cas du programme hospitalier francais d’amélioration des
résultats et de Uexpertise en mucoviscidose —Phare-M
[28].

En 2000, CCHMC a approuvé son plan stratégique qui
voulait transformer ’organisation de ’établissement pour
accomplir une vision ambitieuse : « pour étre le leader dans
’amélioration de la santé des enfants ». Les principaux diri-
geants, dont le président du conseil d’administration, son
directeur général et son directeur médical, se sont enten-
dus que la transformation fondamentale de |’établissement
en question, notamment des prestations cliniques, serait
nécessaire. Ceci coincidait avec la publication du rapport
de UIOM «the Quality Chasm ».

En 2001, la Fondation Robert Wood Johnson a financé un
programme américain novateur connu par «Pursuing Perfec-
tion», de UlInstitute for Healthcare Improvement (IHI). Son
but était de traquer le succes des soins et la prise en charge
des établissements de santé cherchant la transformation de
leurs pratiques cliniques pour une prise en charge meilleure
de leurs patients. Le CCHMC a été sélectionné comme ’un
des 13 sites de ce programme.

Pour mieux aligner les moyens disponibles a la vision
approuvée par |’établissement, pour attirer [’attention des
médecins et s’assurer de leur engagement a la perfection
souhaitée, les responsables et les leaders médicaux ont
conseillé la direction générale de fixer comme objectif prin-
cipal le volet clinique de la prise en charge du patient et sa
satisfaction que U’efficience économique.

Le leadership s’est rendu compte que les profession-
nels de l’établissement avaient une expérience limitée
avec les méthodes et les outils de ’amélioration de la
qualité des soins. Les leaders du programme en ques-
tion ont recommandé 'usage d’une approche innovante
de diffusion des connaissances et des pratiques, connue
par ’approche «2-5-tout ». Il s’agit d’une technique recon-
nue, utile pour acquérir rapidement de U'expérience et
d’apprendre de ses propres erreurs. Le mantra opté était
celui «commencer avant que nous soyons préts», d’abord
par deux équipes stratégiques d’amélioration qui transmet-
taient leurs connaissances et leur savoir-faire a cing autres
équipes stratégiques d’ici la fin de la premiére année du
programme. Au cours des deux années restantes du pro-
gramme, d’autres équipes stratégiques supplémentaires ont
été ajoutées, avec un objectif d’impliquer tous les profes-
sionnels de ’établissement hospitalier. La direction a ainsi
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capitalisé et modélisé cette transformation initiée par cing
équipes stratégiques d’amélioration a tout les profession-
nels et tous les métiers de ’établissement. Au cours de
cette phase, les chefs d’équipe du CCHMC ont appris davan-
tage sur les méthodes d’amélioration et ont régulierement
partagé leurs progrés avec les leaders d’autres équipes du

programme [26].

Dans la phase de démarrage, ’engagement du conseil
d’administration a la transformation était essentiel et des
conclusions importantes ont pu étre tirées rapidement
comme :
¢ le Business Case pour la qualité, en effet le directeur

financier a engagé des analystes pour étudier les colts

épargnés et les économies réalisées grace aux travaux de
lutte contre les infections liées aux soins et la prévention
des infections nosocomiales par les équipes stratégiques
d’amélioration. Des analyses complémentaires ont été
réalisées pour éviter les jours d’hospitalisation inutiles qui

a ainsi permis a l’organisation de répondre a une augmen-

tation significative de prise en charge des soins tertiaires

et quaternaires en parfaite cohérence avec ses missions.

Cette analyse a permis a la direction, y compris le conseil

d’administration, d’approuver la qualité des soins comme

une bonne stratégie d’affaires [26];
¢ le besoin de transparence, cette conclusion était essen-

tielle pour le leadership exécutif. Ceci permettait de

soutenir rapidement les premiers efforts d’améliorer,
d’attendre et d’accepter ’échec comme une partie de

'apprentissage professionnel. Lorsque l’une des deux

premiéres équipes stratégiques a appris que ses résultats

cliniques étaient en moyenne par rapport a d’autres sites,
les superviseurs hiérarchiques ont soutenu les équipes
de premiére ligne au moment de partage de ces résul-
tats avec les patients et leurs familles, tout en attendant
une réactivité et une amélioration rapide de ces résultats

[26];

e le besoin d’amélioration des capacités, lorsque les deux
premiéres équipes stratégiques ont commencé leur tra-
vail, une infrastructure trés basique de l’amélioration
était en place et que quelques dirigeants comprenait la
science de ’amélioration. Au cours des trois années du
programme, 24 hauts responsables ont assisté a un pro-
gramme de formation avancée. Les dirigeants de CCHMC
réalisaient qu’un investissement important en recrute-
ment serait nécessaire pour construire une infrastructure
essentielle a ’amélioration, a la qualité et aux données
utiles pour mieux soutenir les équipes stratégiques. En
2004, la troisieme année du programme, il est devenu
significatif que la transformation aille au-dela des ini-
tiatives stratégiques. En cette période, les leaders du
CCHMC ont pris conscience d’apprendre de I’expérience
réalisée par l’équipe chargée d’actions en microsystéme
clinique du canton suédois de Jonkoping [26]. Cette
équipe suédoise avait déja une expérience d’amélioration
de 10ans accompagnée et guidée par un plan straté-
gique qui avait réussi a relier la stratégie et les efforts
de U’amélioration au trois niveau de l’organisation du
systeme de santé cantonal — micro-, méso- et macrosys-
téme. Jonkoping a démontré depuis des améliorations
exceptionnelles en accés, en coordination des soins cen-
trés sur le patient [27]. Les dirigeants du CCHMC et du
canton de Jonkoping étaient guidés par une conviction

que le bon fonctionnement des microsystéemes était les

éléments fondamentaux d’une organisation transformée

[26,27]. Avec ’aide des experts de la faculté de médecine

a Dartmouth, les deux organisations se sont concentrés sur

la conception d’une stratégie visant a soutenir le déve-

loppement des microsystémes a travers des formations
actions pour diverses unités de soins. A titre d’exemple,
pendant 18 mois d’apprentissage et d’actions (décembre
2004—mai 2006), les co-leaders, médecins et soignants, et
membres interdisciplinaires de chaque équipe composant
les six microsystéemes au CCHMC, travaillaient a amélio-
rer de facon mesurable un résultat spécifique grace aux
outils et aux techniques de la science de ’amélioration
et les compétences de travail en équipe (4Ps, Generative

relationship STAR, etc.) [25].

Tout comme les leaders des microsystémes qui appreé-
ciaient le role qui jouaient dans la réalisation des
objectifs stratégiques, les responsables stratégiques au
niveau méso- et macrosystéme réalisaient l’importance
d’impliquer les équipes de premiére ligne au changement
pour maintenir les résultats attendus et pour réaliser
divers objectif stratégiques. Les chefs d’unités identi-
fiaient Uimportance de renforcer les compétences de
I’amélioration et de développer une nouvelle discipline
capable de fusionner plusieurs objectifs stratégiques en
négociant des actions et des agendas relatifs. Les lea-
ders et les membres des microsystémes commencaient
a comprendre que dela d’une série d’initiatives ou
de projets, ils mettaient en place une nouvelle facon
d’organisation et de gestion des soins et d’amélioration
continue. Il est devenu plus fréquent d’entendre les lea-
ders et les professionnels de premiére ligne évoquaient
’amélioration constante comme un élément crucial de
leurs pratiques. Comme ils ont pris confiance dans leur
capacité a diriger ’amélioration, les échanges avec les
dirigeants stratégiques et hiérarchiques (meso—macro)
évoluaient de «oui ou non» a «comment et quand ».

Des changements stratégiques se sont mis en place a
CCHMC et au canton de Jonkoping et continuaient d’étre
développés pour soutenir la culture des microsystemes
grace:

o a la formation continue a I’amélioration,

o au soutien financier pour les médecins acceptant le role
de co-leaders en microsystemes cliniques,

o a ’alignement des activités académiques avec les tra-
vaux d’amélioration des équipes de premiére ligne,

o a l’acces continu des leaders des microsystémes aux
données et aux indicateurs de performance via intra-
net,

o au soutien des leaders d’unité des soins a partager des
données et les résultats avec les familles. Depuis, les
résultats se sont affichés a I’entrée de chaque unité de
soins.

La revue stratégique annuelle et la priorisation des
actions évoluaient par Uintermédiaire d’une série de
négociations de va-et-vient entre micro, méso, et les
responsables du macrosysteme. Ce processus itératif
s’améliore chaque année et conduit a des objectifs
d’amélioration importants qui sont connectés entre les
acteurs de premiére ligne et les responsables stratégiques
[26,27]. Ce modéle et cette approche font du systeme de
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santé du de Jonkoping et du CCHMC comme références mon-
diales de la performance des soins.
Le programme hospitalier francais d’amélioration des
résultats et de U’expertise en mucoviscidose [PHARE-M] est
un ensemble de cycles annuels de formation actions de facon
a inclure progressivement tous les Centres francais de res-
sources et de compétences de la mucoviscidose [CRCM] [28].
Il repose a la fois sur:
¢ une formation aux outils de la démarche qualité appliquée
aux microsystémes cliniques de la mucoviscidose ;

¢ un accompagnement par des tuteurs formés a la démarche
et aux outils, dans le but d’aider les équipes de premiére
ligne a réaliser des actions d’amélioration, de la qualité
et de leur transférer I’expertise pour l’'usage des outils et
la résolution de problémes.

Le microsysteme regroupe donc les soignants du CRCM,
mais aussi les professionnels de ville appelés a prendre
en charge les patients, et bien entendu le patient lui-
méme et sa famille. C’est pourquoi les équipes pilotes des
CRCM incluent systématiquement un patient ou un parent,
a tous les stades de la réflexion sur le fonctionnement et
’amélioration de la prise en charge [28].

Ce programme est constitué de sessions collectives, de
formation et d’échanges d’expériences grace:
® au «e-learning » avec l’outil Webex et un environnement

partagé des données réservé au PHARE sous une base élec-

tronique connue par Base Camp;

e a trois rencontres physiques d’expertise et de partage
d’expérience (EPE) réunissant toutes les équipes de pilo-
tage des CRCM pour exposer leurs travaux, faire part de
leurs propositions et de leurs questions et profiter mutuel-
lement des expériences menées ;

¢ a une visite par ’ensemble des équipes d’un site retenu
pour ses bonnes pratiques et ses bons résultats de santé
des patients, selon la méthode du benchmarking ;

e aux réunions téléphoniques entre chaque équipe et le
tuteur pour faire le point des travaux, des problemes
rencontrés et des solutions envisagées.

Entre 2011 et 2012, la phase pilote du PHARE-M a pu:

e valider les différents outils et [’agenda de déroulement
du programme afin d’adapter la France a la démarche
d’amélioration de la qualité des soins déployée avec suc-
cés dans les Centres américains de cystic fibrosis;

e promouvoir des outils et des méthodes visant
’amélioration des résultats de la de prise en charge
des patients et diffusables dans tous les CRCM lors des
sessions ultérieures du PHARE.

La démarche d’amélioration de la qualité du programme
s’appuie sur des indicateurs de performance visant plu-
sieurs perspectives notamment la valeur crée aupres des
patients et de leurs familles. Ces indicateurs font objet
de comparaison entre les CRCM permettant ainsi de déter-
miner des objectifs de progres par rapport aux meilleures
pratiques testées par les professionnels du terrain. A la
conférence européenne de juin 2014, les réalisations du
PHARE-M ont significativement contribué aux conclusions
des travaux du groupe européen dédié a I’amélioration de
la qualité de la prise en charge des patients de la mucovis-
cidose. Les projets des CRCM se poursuivent. La dynamique
post-PHARE-M permet de réunir une fois par an les groupes

des CRCM pédiatriques d’une part et des CRCM adultes
d’autres part autour des thématiques novatrices comme le
role des réseaux de soins dans la prise en charge des patients
adultes [28].

En conclusion, la médecine post-moderne vise une prise
en charge holistique qui se repose sur un travail d’équipe
pluridisciplinaire et professionnel, intégrant et impliquant
d’une part le patient/sa famille, et veillant, d’autre part, a
mieux répondre a leurs attentes, leurs besoins et leurs droits
en général mais aussi a des besoins spécifiques a chaque indi-
vidu. Une telle prise en charge ne peut s’évaluer que par le
service rendu ou la valeur créée auprés du patient selon ses
variables certes cliniques mais aussi ses variables liées a sa
satisfaction, aux colts directs et indirects, et surtout aux
controles des risques de son environnement pour lui garan-
tir un optimum de bien-étre physique, mental et social [25].
Un tel objectif ne peut ignorer la performance organisation-
nelle [25]. Une revue des systémes de santé semble ainsi
nécessaire et passe forcément par U'implication des diffé-
rentes unités contributrices, connue par les microsystémes,
qui délivrent les soins aux patients. La qualité produite par
le systéme de soins ne peut étre supérieure a celle produite
par chacun de ces unités qui le composent.

Le microsysteme clinique se définit comme un petit
groupe de personnes qui travaillent ensemble sur une base
régulée pour soigner une sous population de patients poten-
tiels. Il a des objectifs cliniques et financiers, des processus
associés et un environnement d’informations partagées, il
produit des résultats performants [21]. Le microsystéeme est
évolutif et fait souvent partie d’organisation plus large. Il
est un systéme d’adaptation a la complexité, puisqu’il doit
produire le travail de base en articulation avec les objec-
tifs, concilier les besoins des professionnels en interne et
les maintenir unis et comme unité clinique tout le temps
[29].

Le microsystéme comprend tous les lieux ou sont délivrés
les soins, que ce soit le domicile, le service de consul-
tation ou U’hospitalisation. C’est le lieu ou les personnes
apprennent a devenir des professionnels compétents a partir
de leur propre expérience ; ou on teste les changements, on
observe et on comprend la complexité ; ou la fierté du tra-
vail bien fait se construit ou se perd; ou se trouve le point
de contact avec les autres microsystémes pour assurer un
continuum des soins; ou la prise en charge réelle traduit la
réalité de la pratique et ses difficultés notamment sociales ;
ou sont générés les colts et la sécurité, ou la confiance
se gagne ou se perd; ou les patients/familles recoivent
une réponse satisfaisante ou non a leurs attentes, ol une
stratégie pertinente émerge et ol on évalue le progreés.
Linformation fait partie du microsystéme. La créativité, la
vitalité, le leadership de chaque microsystéme contribuent
a corriger et améliorer la prise en charge des malades les
plus éligibles. Son intelligence et sa veille permettent de
repérer les besoins spécifiques et de les anticiper. Le sou-
tien et la reconnaissance des décideurs (macrosysteme) sont
cruciaux [21].

Pour une amélioration continue du microsystéme, tout
professionnel doit assumer simultanément deux taches:
trouver le temps d’améliorer la qualité des soins et partici-
per a la prise en charge des patients. Deux taches semblent
en effet difficiles a coupler. C’est pourtant la seule facon
de progresser et de tenir le cap dans un systéme aussi
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complexe. Analyser, mesurer, fixer des objectifs, changer les
processus et les habitudes ou les pratiques récurrentes sont
des efforts intégrés dans la pratique quotidienne de soin.
Sinon le microsystéme ne pourra durablement atteindre son
objectif de délivrer une prise en charge exemplaire pour
tous les patients : un pilier des valeurs économiques de notre
médecine postmoderniste.
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