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Préface

Pour la troisieme fois, et 10 ans aprés sa création en 1991, le
Haut Comité de la santé publique a établi, conformément a ses
missions, un rapport sur la santé en France.

Dix années qui ont vu I'aveénement d’une nouvelle organisation
de la santé publique : avec la création des différentes agences
de sécurité sanitaire, Agence francaise de sécurité sanitaire des
produits de santé (Afssaps), Agence francgaise de sécurité sanitaire
des aliments (Afssa) et tout récemment Agence frangaise de
sécurité sanitaire environnementale (AFSSE), la mise en place de
I'Institut de veille sanitaire (InVS), la transformation de I’Agence
nationale pour le développement de I’évaluation médicale (Andem)
en Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé
(Anaes). En outre, pour mieux orienter les politiques de santé en
fonction des besoins et dégager des priorités, la Conférence
nationale de santé a été créée, ainsi que les Conférences
régionales. Ces outils, au service de la santé publique, permettent
d’adapter notre systéme de soins, dont nous connaissons les
forces et les faiblesses, aux besoins réels et prioritaires. Les
choix stratégiques sont présentés dans le cadre de la préparation
du Projet de loi de financement de la sécurité sociale (PLFSS) au
Parlement qui définit le niveau global des dépenses dans le cadre
de I'assurance maladie (Objectif national des dépenses
d’assurance maladie). Mais nous savons que la logique d’une
maitrise rigide des dépenses de santé est incompatible avec les
exigences de qualité du systéme de santé, et d’accés équitable
au progrés médical. Il faut donc en la matiére faire prévaloir une
autre logique : celle de la santé publique.

Le HCSP a apporté depuis 10 ans un éclairage indispensable a
I’orientation des choix stratégiques de la collectivité.

Dans ce rapport, a partir des données de la situation sanitaire de
la France, les analyses et propositions du HCSP s’organisent
autour de trois axes :

— comment permettre la réduction des inégalités de santé,

— comment mettre en ceuvre la meilleure allocation des ressour-
ces possible,
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— comment, avec un objectif essentiel de démocratie sanitaire,
mettre au coeur de notre systéme de soins, I'usager, la personne,
le malade, pour mieux répondre a son besoin d’information et a
sa place décisionnelle dans le processus de prise en charge.

C’est cette démarche qui a tenu lieu de fil conducteur a la
« politique de santé » présentée lors de la Conférence nationale
de santé a Strasbourg en février 2001.

Au cceur méme de cette politique, la loi « droits des malades et
qualité du systeme de santé », adoptée en premiere lecture au
Parlement il y a quelques semaines, est venue apporter des
réponses aux revendications légitimes exprimées par les Frangais
au cours des Etats généraux de la santé en 1998, plus d’écoute,
plus de participation,plus de prévention, plus d’accompagnement.

La reconnaissance des droits des malades est une premiére
étape. Elle n’est cependant pas une fin en soi : elle ne peut
prétendre, seule, a corriger les faiblesses de notre systéme, en
particulier les inégalités de santé. La mise en ceuvre de ces droits
n’est réalisable que si les professionnels de santé s’engagent
résolument dans ce choix du savoir partagé.

La reconnaissance de ces droits avec |'aval des citoyens, mais
aussi celui des professionnels de la santé, permettra de construire
cette démocratie sanitaire ol chacun doit disposer des mémes
chances en matiére de prévention et d’accés aux soins, ou la
personne malade est mise en situation de comprendre et de
décider ses choix en matiére de santé.

Notre politique dans ce domaine doit rester soucieuse du respect
de la liberté de comportement de chacun, dés lors que ce choix
est librement consenti, et qu’il ne comporte pas de risque pour
autrui. Le risque choisi est un élément du choix de vie de chacun
de nous. Nous devons savoir I'éclairer et le respecter. Ce travail
de pédagogie du risque est aujourd’hui une composante trés
importante du travail de chaque professionnel de santé.

Dans cette évolution indispensable de notre systéme, pourtant
déja I'un des plus performants au monde sinon le plus performant,
la question de la décision médicale est plus que jamais posée :
qui décide, sur la base de quel objectif, avec quel risque immédiat
et futur ?

Avec le développement des techniques et des progrés médicaux,
jamais les questions d’éthique clinigue n’ont semblé si
nombreuses, si complexes, si pressantes. Elles supposent un
dialogue permanent entre les professionnels de santé, les
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malades, les représentants de la société civile comme le mettent
en avant aujourd’hui les questions de responsabilité autour du
handicap, ou des accidents iatrogénes, ou, et de plus en plus, du
développement de la médecine prédictive.

En ce sens, les conclusions et les recommandations du HCSP
prennent bien en compte les enjeux de I'avenir : mieux informer,
rétablir la confiance, clarifier les responsabilités.

Il'y a tout juste 100 ans, celle que I'on a appelé la grande loi de
santé publique de février 1902 a jeté les bases d’une démarche
nouvelle de santé publique qui a traversé le siécle.

Il nous faut aujourd’hui, en ce début du xxf siécle répondre aux
nouveaux enjeux dont les objectifs sont désormais inscrits dans
une nouvelle loi, et qu’il nous faut savoir mettre en ceuvre
ensemble.

Cette loi permettra d’associer les citoyens et les élus a la
procédure d’élaboration de la politique de santé tant au niveau
national que régional.

Désormais, un débat spécifique sur les perspectives du
Gouvernement en matiére de politique de santé aura lieu chaque
année alors qu’actuellement ¢’est dans le seul cadre de la loi de
financement de la sécurité sociale que la politique de santé du
Gouvernement est discutée.

A I'appui de ce débat, un rapport sera préparé par le Gouvernement

et sera préalablement soumis a une Conférence nationale de
santé renouvelée.

Dans ce processus de réflexion et d’évaluation, source d’idées
nouvelles renforcant la démarche de démocratie sanitaire, le Haut
Comité de la santé publique a su, tout au long de ces dix années,
contribuer par son role d’expertise et de conseil a la décision
politique en matiére de santé.

Pour la qualité de son travail et de son engagement, dont témoi-
gne a nouveau ce rapport sur la santé en France, je voudrais lui
signifier tous mes remerciements et ma reconnaissance.

Bernard Kouchner
Ministre délégué a la Santé
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Avant-propos

Depuis sa création, en 1991, le Haut Comité de la santé publi-
que établit tous les trois ans, dans le cadre de son rapport « La
Santé en France », un bilan critique de la situation sanitaire et
expose ses analyses sur I’évolution de notre systéme de santé.
Les précédents rapports ont été publiés en 1994 et 1998.

Le rapport 2002, dans sa conception, doit beaucoup a Gilles
Bricker, vice-président du HCSP pendant la plus grande partie de
ce travail, ainsi qu’a la réflexion initiale du groupe d’orientation
animé par Yves Charpak. Il s’organise en cing parties, qui ont été
€laborées par les cing groupes de travail mis en place par le Haut
Comité. La premiére partie expose les données de résultats. Les
parties suivantes approfondissent des aspects d’une importance
particuliere pour I’'amélioration du systeme de santé francais :
les inégalités de santé, I'affectation des ressources, et la place
de I'usager. Enfin, une derniére partie propose une réflexion pros-
pective sur I'organisation du systéme de santé francais.

Pour ce rapport, qui marque les dix ans de son existence, le Haut
Comité a complété le travail d’analyse par I’élaboration d’un avis
qui, sur la base du bilan relativement paradoxal de notre systéme
de santé, expose les enjeux a venir, et les objectifs qui s’y atta-
chent. Cet avis donne aussi les orientations qu’il apparait néces-
saire de mettre en ceuvre a court terme pour déclencher et entre-
tenir une dynamique d’évolution et de transformation.

Le bilan des données de résultats sur I'état de santé des Fran-
cais proposé dans ce troisieme rapport difféere sensiblement de
ceux réalisés précédemment.

Le premier rapport, en 1994, avait établi les points forts et les
points faibles du systéme de santé et dégagé des objectifs de
santé publique. Le Haut Comité inaugurait ainsi en France une
réflexion structurée sur I’élaboration de la politiqgue de santé.
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Avant-propos

Le rapport de 1998 décrivait et analysait I’évolution des indica-
teurs, principalement sur la base des données de mortalité.

Pour le présent rapport, ces données de mortalité ont été mises
en perspective avec trois autres sources de données. Celles-ci
apportent un éclairage sur la morbidité des ménages et I'utilisa-
tion du systéme de soins, notamment a partir des prescriptions
de la médecine de ville et des résultats fournis par le PMSI, sys-
téme d’information national sur I’hospitalisation.

Enfin, le choix a été fait de privilégier une approche en quatre
classes d’age, de maniére a ouvrir les analyses sur des politi-
ques ciblées. Le découpage des classes a été adapté a la réalité
sociale et au recul progressif du vieillissement biologique.

La France a, parmi les pays européens, la meilleure espérance de
vie a 65 ans. Cependant, I'écart d’espérance de vie entre les
hommes et les femmes demeure important, les inégalités d’es-
pérance de vie entre zones géographiques restent préoccupan-
tes, et les inégalités sociales de santé doivent continuer a mobi-
liser notre attention.

La réduction des inégalités de santé et la lutte contre la mortalité
prématurée, survenant avant 65 ans, restent des objectifs d’amé-
lioration majeurs de notre systéme de santé. Cette amélioration
passe indubitablement par un renforcement des actions de pré-
vention, en amont des soins curatifs. Le rapport approfondit aussi
les conditions d’efficacité des actions de prévention et d’éduca-
tion pour la santé, en proposant de mieux intégrer les détermi-
nants psycho-sociaux dans les modéles d’analyse des comporte-
ments de santé.

Le Haut Comité constate I'importance des ressources consacrées
au systéme de santé, mais s’interroge sur la complexité des af-
fectations comptables, sur I'absence de relation claire entre les
financements et la politique de santé, sur la nécessité d’intégrer
les objectifs de santé publique dans une perspective de finance-
ments pluriannuels. Les inégalités territoriales de répartition de
I’offre de soins persistent et I’évolution démographique des pro-
fessions de santé nécessite des mesures d’anticipation pour réa-
gir a la diminution prévue des effectifs. Le rapport fait un ensem-
ble de propositions dans les différents domaines concernant I’en-
semble de I'affectation des ressources.

La place de 'usager dans le systéme de santé et sa représenta-
tion dans le fonctionnement des institutions vont étre renforcées
par le projet de loi sur le droit des malades et la qualité du sys-
téme de santé, en cours de discussion au Parlement. L’informa-
tion donnée au patient, et I'association plus forte de ce dernier
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aux décisions le concernant, peuvent faire évoluer la relation
médecin-malade et les responsabilités des deux acteurs. Le rap-
port envisage les modalités d’implication des citoyens dans I'éla-
boration des décisions de santé publique, et analyse les condi-
tions d’évolution vers une plus grande « démocratie sanitaire ».
L’information du public sur la santé, sur le systéme de santé et
ses performances, joue dans ce domaine un rble essentiel.

Une derniére partie, d’analyse critique et prospective, développe
des interrogations sur le systéme de santé en distinguant cha-
que fois la description de la situation actuelle et 'analyse. Sont
notamment abordés : la prise en compte des besoins de la popu-
lation et des priorités de santé dans le fonctionnement du sys-
téme, la cohérence de son organisation, son degré de démocra-
tie, son adaptation aux enjeux actuels et futurs.

Depuis le premier rapport triennal du Haut Comité de la santé
publique, de nombreuses avancées l|égislatives, réglementaires
et organisationnelles ont contribué a améliorer les points faibles
du systéme de santé frangais qui avaient été mis en exergue :
amélioration de la cohérence a I'’échelon régional et mise en place
des programmes régionaux de santé ; développement du débat
sur les priorités de santé dans les conférences régionales et
nationale de santé, et au travers des états généraux de la santé ;
renforcement de la qualité des soins ; amélioration de 'accés
aux soins par la CMU ; lutte contre la douleur ; développement
des réseaux, des programmes de dépistage de certains cancers...

Cependant, I’organisation du systéme de santé reste en bien des
points complexe, peu coordonnée, mal connue du public et par-
fois méme de certains acteurs de santé. La persistance d’une
mortalité prématurée excessive, d’'importantes inégalités de santé,
la nécessité de faire face a de nouveaux enjeux, en particulier le
vieillissement de la population, doivent conduire a améliorer les
stratégies de santé publique.

Un systéme de santé doit en permanence s’améliorer, et son
adaptabilité est I'une de ses qualités premiéres. L’avis formulé
par le Haut Comité dans le cadre de ce troisieme rapport triennal
développe précisément un ensemble de propositions suscepti-
bles d’accroitre a court terme la capacité d’évolution du systéme
de santé francais.

Roland Sambuc
Vice-président
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Depuis sa création, le Haut Comité de la santé publique a ter-
miné chacune de ses mandatures par un rapport sur I'état de
santé. Le premier d’entre eux, paru en 1994, a notablement con-
tribué a développer la culture et la démarche de santé publique
en France. Il a permis aux différents acteurs du systéme de santé
de s’approprier les concepts d’objectifs et de priorités de santé€,
ou encore de se familiariser avec des notions comme la mortalité
prématurée ou la mortalité évitable.

Le deuxieme rapport, publié en 1998, a permis de situer I'apport
du HCSP dans une véritable perspective évaluative, en mesurant
le chemin parcouru d’'une mandature a I'autre, tant sur le plan
des indicateurs de santé que des évolutions du systéme de santé
intervenues au cours de cette période.

Pour ce troisieme rapport, le Haut Comité a voulu s’inscrire autant
dans cette continuité que dans le changement. Continuité dans
I’état des lieux, le bilan, changement dans la présentation et la
mise en valeur de la position du HCSR

La réalisation de I'état des lieux a été confiée a cinqg groupes de
travail, respectivement consacrés aux données de résultats, aux
inégalités et disparités de santé, a I'allocation des ressources
dans le systéme de santé, a I'usager acteur du systéme de santé
et enfin a I'analyse critique et prospective de I'organisation du
systéme de santé. Ces groupes ont associé des membres du
HCSP et des personnalités extérieures. Tous ces travaux ont dé-
bouché sur des séries de propositions thématiques. lls ont été
débattus au cours de plusieurs séances pléniéres du HCSR

Mais le Haut Comité a également pris acte des nombreux autres
rapports publiés récemment sur des thématiques identiques ou
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sur les orientations stratégiques

De bons
indicateurs de
santé globaux

proches, par exemple sur la rénovation des soins de ville, pour
citer 'un des rapports les plus récents. Il a également été con-
duit a intégrer dans ses réflexions le projet de loi relatif aux droits
des malades et a la qualité du systéeme de santé actuellement
soumis au Parlement aprés plusieurs années de préparation, ainsi
que le projet de loi sur le financement de la sécurité sociale
(PLFSS) pour I'année 2002. Les membres du HCSP ont donc sou-
haité apporter une contribution positive et complémentaire aux
bilans établis a son initiative par les cing groupes de travail comme
aux débats en cours.

Cet avis n’est ni une conclusion, ni une synthése de ces rap-
ports. Aprés un rappel des constats sur les différents aspects de
la situation actuelle, il présente les enjeux et les objectifs de la
politique de santé tels que les percoivent les membres du HCSP
dans le cadre d’une vision transversale et élargie. Les proposi-
tions formulées par le HCSP dans ce cadre s’inscrivent dans une
double perspective temporelle : @ moyen mais aussi court terme,
méme si dans ce dernier cas elles ont pour la plupart un carac-
tere pérenne. Si des objectifs de référence ayant une certaine
stabilité sont indispensables pour mener a bien une politique de
santé, le Haut Comité est également convaincu qu’il est possible
de mettre en ceuvre rapidement des mesures pour faire évoluer
la situation. Il est en effet nécessaire de préparer le terrain pour
faciliter les réformes qui ne manqueront pas de se produire, méme
si elles sont actuellement encore quelque peu virtuelles.
Aujourd’hui, alors que des interrogations sur I'avenir de notre
systéme de santé se font de plus en plus insistantes et que le
catastrophisme envahit parfois les discours, il n'est pas inutile
de rappeler qu’il est possible d’agir sans plus attendre.

Des résultats d’ensemble tres positifs,
qui rendent d’autant moins
acceptables certaines situations

Avec 78 ans d’espérance de vie a la naissance, les Francais (hom-
mes et femmes réunis) n’ont pas la durée moyenne de vie la plus
longue, mais ils se placent loin devant les habitants de trés nom-
breux pays au développement comparable dans le monde. Dans
I’'Union européenne, la France occupe globalement la quatriéme
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Des évolutions
positives

Des résultats d’ensemble tres positifs, rendant moins acceptables certaines situations

position, les meilleurs résultats dans ce domaine étant ceux de
la Suéede.

La mortalité infantile atteint aujourd’hui dans notre pays un ni-
veau trés bas, notamment en raison d’un recul impressionnant
de la mort subite du nourrisson. Aujourd’hui, sur 1 000 enfants
qui naissent en France, environ 995 féteront leur premier anniver-
saire et 5 décéderont avant cette date, en général au cours des
tout premiers jours de vie.

De la méme maniére, I'espérance de vie a 65 ans, c’est-a-dire le
nombre d’années que peuvent encore espérer vivre les person-
nes fétant leur 65¢ anniversaire, est désormais trés élevée, plus
de 16 ans pour les hommes et 20 ans pour les femmes. Les
valeurs constatées en France constituent des records dans I’Union
européenne, tant pour les hommes que pour les femmes.

Parmi les autres bons ou trés bons indicateurs de santé, on peut
également citer le taux de mortalité cardio-vasculaire, de loin le
plus bas de ceux observés dans I’'Union européenne.

Au cours des derniéres années, de nombreuses évolutions posi-
tives ont été enregistrées en matiére d’état de santé ou de fonc-
tionnement du systéme de santé.

La baisse de la consommation d’alcool s’est poursuivie, méme
si de nouveaux comportements a risque apparaissent chez les
jeunes. La mortalité cardio-vasculaire a continué a diminuer sous
I'effet de la prévention de facteurs de risques et des progrés
thérapeutiques, médicaux ou chirurgicaux. La mortalité liée aux
chutes, en particulier chez les personnes agées, a elle aussi di-
minué. Enfin, la généralisation des trithérapies est a I’origine d'une
réduction importante de la mortalité due au sida.

La diffusion massive de la chirurgie de la cataracte, I'implanta-
tion de plus en plus fréquente de prothéses, ou encore le déve-
loppement de I'anesthésie péridurale lors des accouchements
ont amélioré de facon notable la qualité de vie des patients. En-
fin, la mise en ceuvre prochaine de la généralisation du dépistage
de plusieurs cancers contribuera a de nouvelles avancées, si du
moins le taux de participation a ces campagnes est €levé et si la
qualité des dépistages est suffisante pour en éviter le plus pos-
sible les effets déléteres.

Parallélement a ces progrés médicaux, des améliorations signifi-
catives du fonctionnement du systéme de soins sont intervenues
dernierement. La lutte contre I’exclusion et les possibilités d’acces
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Un effort
financier
conséquent
comparativement
au produit
intérieur brut

Des situations
paradoxales

aux soins ont été renforcées avec I'introduction de la couverture
maladie universelle (CMU). Par ailleurs, les Etats généraux de la
santé ont contribué de fagon substantielle a promouvoir la démo-
cratie sanitaire, tout comme prochainement la loi sur les droits
des malades et la qualité du systéme de santé.

En 2000, les Francais ont dépensé plus de 140 milliards d’euros
(environ 923 milliards de francs) pour leur santé. Ce montant
correspond a 10 % du produit intérieur brut. La France figurait en
1998 au 4° rang des pays de I’OCDE pour la part du produit inté-
rieur brut consacrée a la santé. Toutefois, si I’'on compare non
plus le poids des dépenses de santé avec a la richesse natio-
nale, mais avec la dépense par habitant, la France occupait en
1998 un rang moyen, le 11¢ rang parmi les pays de I"OCDE.

Au cours des derniéres années (1995-2000), les dépenses de
santé ont augmenté, hors inflation, en moyenne d’environ 1,5 %
par an, mais plus fortement en fin qu’en début de période. L’Ob-
jectif national des dépenses d’assurance maladie (Ondam) est
régulierement dépassé. Dans les faits, il est donc difficile de par-
ler aujourd’hui d’une limitation a priori des dépenses de santé.
Néanmoins, en raison de quotas d’activité souvent liés a la qua-
lité des pratiques, des tensions peuvent exister pour certaines
catégories de soins, par exemple pour les infirmiers ou les kiné-
sithérapeutes, ou a certaines périodes de I'année, notamment
durant les vacances ou en fin d’année.

Face aux résultats excellents qui ont été mentionnés et aux
moyens relativement importants dévolus a la santé, certaines
situations apparaissent paradoxales et pour la plupart d’entre
elles singulierement inacceptables. Si la France enregistre la
meilleure espérance de vie a 65 ans parmi les pays de I’'Union
européenne, c’'est aussi le pays, avec le Portugal, ou la mortalité
avant 65 ans réduit le plus I'espérance de vie a la naissance.
Chez les hommes, si aucun décés ne se produisait avant 65 ans,
I’espérance de vie a la naissance dépasserait de 7 ans la valeur
actuelle. Cette mortalité avant 65 ans, qualifiée de « prématu-
rée », est largement due a des causes relevant moins des soins
curatifs que d’interventions en amont : consommation excessive
de tabac et d’alcool, accidents de la circulation, suicides, sida...

Cette forte mortalité prématurée s’accompagne également d’iné-
galités de santé marquées entre sexes, catégories sociales ou
régions. Des travaux de recherche récents ont montré que les
écarts observés en France dans ce cadre étaient plutot supé-
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rieurs a ceux observés dans les pays européens comparables et
disposant de données. L’écart d’espérance de vie entre hommes
et femmes est ainsi aujourd’hui de 7,5 ans, et I'écart d’espé-
rance de vie masculine a 35 ans entre les cadres et professions
libérales et les ouvriers non qualifiés dépasse 6 ans. Sur un plan
géographique, les inégalités de santé sont également marquées
entre régions, mais aussi entre départements ou entre niveaux
géographiques plus fins, comme les cantons ou les bassins d’em-
ploi. A I’heure actuelle, les hommes du Nord-Pas-de-Calais ont
une espérance de vie a la naissance d’un peu plus de 71 ans. Or
cette valeur était déja atteinte par les hommes de Midi-Pyrénées
il y a vingt ans (leur espérance de vie aujourd’hui est d’environ
76 ans).

Malgré une forte densité médicale et un recours au systéme de
soins trés important, la France se caractérise également par des
taux de couverture vaccinale souvent peu satisfaisants, par
exemple en matiére de rougeole-oreillons-rubéole. Le taux d’in-
terruption volontaire de grossesse (IVG) est également élevé, té-
moignant d’une pratique insuffisante de la contraception parmi
les méthodes disponibles pour maitriser la fécondité.

On observe également d’autres situations paradoxales. La France
est ainsi I'un des pays d’Europe ou la résistance des bactéries
aux antibiotiques est I'une des plus marquées. Cette situation
insatisfaisante sur le plan de la qualité des soins résulte d’un
recours parfois inapproprié aux antibiotiques. Or, pour vaincre ces
phénomeénes de résistance, il est nécessaire de recourir a des
médicaments de plus en plus puissants et onéreux. Outre I'im-
pact sur le montant des dépenses de soins, il s’agit avant tout
d’une dimension préjudiciable pour la santé, dans la mesure ou
elle augmente le risque de se retrouver en échec thérapeutique.

Les conditions de fonctionnement du systéme de soins aboutis-
sent également a des faits surprenants. C’est ainsi qu’en ma-
tiere d’accueil des urgences, les services hospitaliers se retrou-
vent régulierement saturés alors méme que la densité de méde-
cins libéraux est forte, au moins en milieu urbain. Or de trés
nombreux patients pris en charge en urgence par I’hépital pour-
raient I’étre sans aucun inconvénient pour leur sécurité par le
secteur ambulatoire.
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Les bons résultats, comme les situations paradoxales qui vien-
nent d’étre rapidement évoquées, s’expliquent en grande partie
par les stratégies suivies en France pour améliorer la santé de la
population.

Depuis I'aprés-guerre, les soins sont considérés par I’ensemble
des Francais, décideurs, professionnels, patients, comme le dé-
terminant majeur de la santé. Renforcer I'offre de soins, amélio-
rer son accessibilité, en particulier en réduisant les obstacles
financiers, ont donc été percus comme les piliers de toute poli-
tiqgue de santé. Il aura fallu I'arrivée du sida pour prendre a nou-
veau conscience de I'importance des autres déterminants et des
autres stratégies d’actions. Autrement dit, pendant trés longtemps,
et sans doute trop encore aujourd’hui malgré des évolutions in-
discutables, la politique de santé en France a plus été une poli-
tiqgue de promotion de I'accés aux soins qu’une politique de pro-
motion de la santé. Il est donc assez logique que les meilleurs
résultats aient été obtenus pour les pathologies qui répondent le
mieux aux soins (par exemple : maladies cardio-vasculaires) et
les moins bons pour les probléemes de santé ou les possibilités
thérapeutiques sont moindres (par exemple : cirrhose du foie,
cancer du poumon, des voies aérodigestives supérieures). C’est
de ce décalage entre les déterminants de santé et le caractere
réducteur des stratégies mises en ceuvre, trop exclusivement
axées sur les soins, que résultent sans doute en partie les fortes
inégalités de santé observées en France et le niveau élevé de la
mortalité prématurée.

Cette inadaptation des stratégies suivies par rapport a la réalité
épidémiologique se double d’une inadaptation de nos modalités
de financement du systéme de santé. En effet, ces modalités
sont toujours dominées par la régle de I’annualité budgétaire, qui
revient a remettre les compteurs a zéro chaque année. Or, avec la
transition épidémiologique, la situation n’est plus dominée par
les pathologies infectieuses de type épidémique frappant les po-
pulations sur de courtes durées, avec des résultats positifs ou
négatifs trés rapides. Aujourd’hui, les problémes de santé sont
dominés par les maladies chroniques qui mettent des années a
se constituer et a évoluer, de telle sorte que I'on peut étre ma-
lade, méme gravement, et pourtant assez autonome durant de
trés nombreuses années. Autrement dit, les modalités de ges-
tion du risque reposent toujours sur la notion de risque court, qui
ne correspond plus que rarement a la réalité d’aujourd’hui. Le
principe d’un équilibre annuel, ou d’un objectif annuel des dé-
penses d’assurance maladie, reléve donc plus d’une pensée vir-
tuelle que d’une réalité concréte. En raison de ce principe de
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['annualité, on a raison de parler de logique comptable, puisque
les modalités de gestion suivies ne correspondent pas a la dyna-
mique pluriannuelle des problémes de santé.

On ne peut pas enfin évoquer I'inadaptation des modes d’organi-
sation du systéme de santé sans mentionner I’extraordinaire com-
plexité et la segmentation de notre dispositif. Au fil des réformes,
les structures se sont ajoutées les unes aux autres sans que les
nouvelles remplacent véritablement les précédentes. La réparti-
tion des compétences s’est ainsi complexifiée. La logique hiérar-
chique, verticale, « jacobine » n’a pas disparu avec la décentrali-
sation. Elle a été complétée par une logique plus horizontale et
plus contractuelle, mais qui favorise les chevauchements et I'in-
trication des compétences avec pour corollaire la multiplication
des comités de « pilotage », de « concertation », etc. Si I'Etat n’a
plus dans certains secteurs tout a fait les mémes pouvoirs et le
méme rble qu’avant la décentralisation, les collectivités locales
ne se retrouvent pas pour autant dans la méme situation de res-
ponsabilité que leurs homologues d’autres pays européens. Ce
processus a la francaise, certes tout en subtilité, se traduit
aujourd’hui par une relative opacité et une perte d’efficience im-
portante. Ni les professionnels, ni la population ne s’y retrouvent
plus. Par ailleurs, alors méme que les ressources humaines ris-
quent de diminuer, il faut consacrer de plus en plus de temps a
se coordonner et a coordonner des dispositifs plus nombreux,
qui fleurissent au gré des institutions ou des réformes.

Enjeux d’une politique de santé :
objectifs a moyen terme

En France, comme dans I’ensemble des pays développés, la part
des personnes agées de plus de 65 ans dans la population s’est
accrue fortement. De 13,5 % au recensement de 1975, elle est
passée a 16,5 % a celui de 1999. D’abord due a la baisse de la
fécondité, cette évolution résulte aujourd’hui de I’allongement de
la durée de la vie. Elle a donc d’abord une dimension trés posi-
tive.

Toutefois, I'importance accrue de la population trés agée conduit
a s’interroger sur la nature et 'ampleur des besoins a satisfaire
en matiére de soins ou de prise en charge de la dépendance. Les
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« pessimistes » considérent que I'accroissement du nombre de
personnes agées aura un effet quasi mécanique sur I'augmenta-
tion des besoins. Les « optimistes » récusent ce parallélisme en
soulignant les progrés de I’'espérance de vie sans incapacité.

Si le nombre des personnes agées dépendantes n’augmente pas
aussi vite que celui des personnes agées, c’est notamment en
raison de I'efficacité thérapeutique de la prise en charge de cer-
taines maladies chroniques, en particulier cardio-vasculaires. Entre
les traitements médicaux et chirurgicaux, il est par exemple pos-
sible aujourd’hui de vivre longtemps et de fagon trés autonome
avec une insuffisance cardiaque grave. Toutefois, I'absence de
dépendance ne signifie pas I'absence de soins. La survie des
malades chroniques permise par les innovations thérapeutiques
implique en effet un suivi qui se doit d’étre adapté, en particulier
pour prévenir I'apparition d’une dépendance. Autrement dit, faire
face au vieillissement de la population, c’est d’abord, et dans
I'intérét de tous, prévenir ou retarder les risques liés a I'accrois-
sement de la longévité : survenue d’une maladie chronique ou
entrée en dépendance. Permettre au plus grand nombre de Fran-
cais de vieillir en bonne santé repose donc sur des actions de
prévention conduites tout au long de la vie,y compris au cours de
la vieillesse.

Mais la survenue plus ou moins progressive d’une dépendance
incite a reconsidérer I'importance des interventions a réaliser en
aval des soins, en termes d’assistance, d’accompagnement, de
soutien. Sous I'effet du vieillissement de la population, la prise
en compte des conséquences des maladies devient ainsi une
préoccupation de toute politique de santé au moins aussi impor-
tante que la prise en charge thérapeutique des maladies. Elle
implique des approches nouvelles s’inscrivant dans un continuum
et une globalité que ne permettent pas les modalités d’'organisa-
tion du systéme de santé. Il faut réduire la segmentation institu-
tionnelle entre le « social » et le « sanitaire », qui est trés préjudi-
ciable a la qualité des prises en charge des personnes agées.
Par ailleurs, I’age ne doit pas constituer un critére d’orientation a
priori vers tel ou tel dispositif ou au contraire un critére d’exclu-
sion dans l'accés aux soins. Moins de segmentation faciliterait
également la coordination des interventions et des institutions,
tant au niveau local que national.

Le vieillissement de la population introduit également de nou-
velles problématiques sociales ou en renforce le poids. Les dé-
bats correspondants dépassent trés largement le champ de la
santé, mais le concernent aussi fortement. lls portent sur la mise
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en ceuvre de nouvelles formes de solidarité entre générations,
aussi bien de facon collective, dans le cadre du financement de
la protection sociale, qu’a I’échelle des solidarités de proximité,
familiales, sociales ou géographiques. Le respect du droit des
personnes, du droit des patients prend une résonance nouvelle,
de méme que toutes les questions éthiques posées par la fin de
vie.

Mortalité prématurée et inégalités de santé demeurent impor-
tantes en France, comme cela vient d’étre souligné. Cette situa-
tion n’est naturellement pas tolérable. Il est donc évident qu’un
des objectifs majeurs de toute politique de santé en France doit
étre de réduire la mortalité prématurée et les inégalités de santé.
Au demeurant, I’'accent mis sur le développement des stratégies
curatives a occulté I'importance des autres stratégies efficaces
pour éviter I'apparition des problémes de santé.

Quand on est malade, la qualité et I'accessibilité du systéme de
soins constituent des éléments primordiaux. Il est donc normal
de tout faire pour favoriser ces deux dimensions. Malheureuse-
ment, dans certains cas, le systéme de soins n’offre que des
possibilités d’actions limitées, sans réelle possibilité de guéri-
son. S’il est important d’'étre bien pris en charge quand on est
atteint d’un diabéte de type I, il est évident qu’il est préférable
d’éviter cette maladie dont I'apparition est trés li€e a des pro-
blémes de surcharge pondérale. Or la fréquence de I'obésité est
plus élevée dans les catégories sociales défavorisées. On voit
donc sur cet exemple que la stratégie la plus efficace pour ré-
duire les inégalités de santé ne consiste pas seulement a agir
sur l'accés aux soins, mais a intervenir plus en amont sur les
déterminants a I'origine des problémes de santé considérés. Pour
s’en convaincre, il suffit d’observer que le renforcement considé-
rable de I'offre de soins et de son accessibilité au cours des
vingt-cinq derniéres années n’a pas réduit de maniére significa-
tive les inégalités de santé. Aujourd’hui, il est du reste trés vrai-
semblable que les inégalités sociales ou géographiques en ma-
tiere d’accés a la prévention sont plus importantes qu’en ma-
tiere d’accés aux soins, compte tenu de toutes les mesures mi-
ses en ceuvre dans ce dernier domaine. D'une maniére générale,
les facteurs d’environnement, les conditions de travail, le cadre
de vie constituent des déterminants collectifs de la santé encore
insuffisamment pris en compte dans une perspective de promo-
tion de la santé.

Il convient également de ne pas oublier le rble majeur joué par la
consommation de tabac et la consommation excessive d’alcool,
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aussi bien dans I'importance de la mortalité prématurée que dans
celle des inégalités de santé sociales ou géographiques. Réduire
la consommation de tabac et d’alcool constitue un levier puis-
sant de réduction de la mortalité avant 65 ans et des inégalités
de santé. Mais une politique volontariste dans ce domaine, pour
ne pas étre simpliste ou réductrice, doit avoir pour base une com-
préhension approfondie des phénomeénes conduisant certains
groupes sociaux a étre plus consommateurs de ces produits que
d’autres. Il est également nécessaire d’analyser les attentes so-
ciales dans ce domaine.

D’une maniére générale, la réflexion en matiére d’inégalités de
santé devrait porter sur les représentations de la santé et de ses
déterminants afin d’aboutir a des politiques plus opérationnelles
et plus rationnelles d’un point de vue épidémiologique. Certains
déterminants sont a prendre davantage en considération : appar-
tenance culturelle, niveau d’intégration sociale, appartenance a
un réseau social, adaptation aux nouveaux modes de vie. Par
ailleurs, la prise en compte des phénomeénes liés a la précarisa-
tion doit intégrer des dimensions spécifiques (relégation de la
santé a un rang secondaire, recours tardif aux soins, obstacles
culturels, distance vis-a-vis des structures de soins et des pro-
fessionnels, manque de formation des professionnels, etc.).

Depuis plusieurs mois, I’évolution du nombre de médecins dans
les dix ou vingt prochaines années est au cceur de nombreuses
préoccupations. Comme pour le vieillissement de la population,
certains discours sont trés alarmistes et font état d’une pénurie
de médecins a bréve échéance, voire dés maintenant. Il est indis-
pensable de rappeler plusieurs faits objectifs et paradoxaux :

— jamais le nombre global de médecins n’a été aussi élevé dans
notre pays,

— la densité de médecins est plus importante en France que dans
certains pays économiquement comparables.

Pourtant :

— des postes hospitaliers ne sont pas pourvus, et les hopitaux
doivent faire appel a des médecins étrangers, notamment dans
les services d’urgence,

— dans certaines spécialités, aussi bien en milieu hospitalier
gu’ambulatoire, une impression de pénurie est ressentie, notam-
ment a travers les délais nécessaires pour obtenir un rendez-
vous,

— dans certaines zones, en milieu rural comme en milieu urbain,
les départs de médecins, généralistes en particulier, ne sont pas
remplacés, au moins a l'identique.
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Enfin :

— le nombre global de médecins devrait effectivement diminuer
d’ici une dizaine d’années,

— le probléeme démographique ne concerne pas que les méde-
cins, mais touche aussi les autres professionnels de santé et
plus globalement I'ensemble de la population active dans la me-
sure ou les départs a la retraite seront dans les prochaines an-
nées beaucoup plus importants que les arrivées sur le marché
du travail.

Il est donc clair qu’il n’y a pas aujourd’hui de pénurie globale,
mais que déja se posent des problémes d’ajustement par spé-
cialité, lieu d’implantation ou type d’exercice. |l faut utiliser les
tensions qui peuvent se produire aujourd’hui pour imaginer les
solutions qu’il faudra sans doute appliquer a une plus grande
échelle demain. L’enjeu a court terme consiste donc a détermi-
ner les conditions d’adaptation de I’offre médicale, tant en quan-
tité qu’en qualité, pour répondre a I'accroissement et a la diversi-
fication de la demande ainsi qu’aux impacts de I'innovation mé-
dicale.

Dans tous les cas, il faudra prévoir des révisions a la hausse du
numerus clausus, en n’oubliant pas de tenir compte de la réacti-
vité relative des dispositifs de formation résultant du temps de
formation des médecins. Il est vraisemblable qu’il faudra asso-
cier différentes solutions, par exemple dans le cadre d’une nou-
velle répartition des taches entre médecins et non-médecins, gé-
néralistes et spécialistes. Dans cette perspective, tous les gains
de productivité résultant d’une meilleure organisation institution-
nelle seront également déterminants. Une diminution du nombre
des réunions grace a une simplification des dispositifs permet-
trait par exemple de récupérer déja de nombreuses heures de
temps médical et paramédical.

De la méme maniére, une utilisation plus efficace des ressources
humaines nécessitera davantage de souplesse entre les diffé-
rents statuts professionnels, sinon au niveau des personnes, du
moins entre les structures, permettant une mutualisation des
postes, sans nuire a I'intérét des personnels.

Il faudra également veiller a ce que I'évolution démographique
n’introduise pas de nouvelles inégalités géographiques, soit en-
tre milieux urbain et rural, soit entre quartiers des grandes agglo-
mérations.

Toutes les mesures prises devront étre accompagnées d’une in-
formation de la population et d’une explication sur la nécessité
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d’adopter de nouveaux comportements. En effet, I'une des meil-
leures maniéres de faire face a la diminution relative du nombre
de médecins est de favoriser des recours aux soins les plus ap-
propriés possibles sur le plan médical grace a une véritable édu-
cation thérapeutique des patients, tout en permettant de rému-
nérer correctement les professionnels.

En d’autres termes, a condition d’anticiper largement ses effets
potentiels et de décider d’un numerus clausus pertinent, I’évolu-
tion prévisible du nombre de médecins dans les années a venir
doit étre percue moins comme une fatalité que comme une inci-
tation a améliorer I'efficacité et la qualité de notre offre de soins.

Le niveau régional a pris depuis quelques années un réle de plus
en plus important dans la régulation du systéme de santé fran-
cais. De nombreuses institutions régionales ont été créées avec
pour objectif la recherche d’une plus grande efficacité des méca-
nismes d’allocation des ressources. La prise en compte des prio-
rités de santé, dégagées par les conférences régionales a partir
de I'analyse des besoins spécifigues de chaque région, a été
affirmée notamment dans le cadre des orientations définies par
les ARH et les Urcam. Il n’en demeure pas moins que chacune de
ces institutions réagit et émet des propositions avec sa logique
propre.

Le fonctionnement actuel s’inscrit difficilement dans les enjeux
de santé publique dont I'importance apparait de plus en plus
clairement :

— en premier lieu, une conception globale de la santé impliquant
un continuum des actions de prévention et des actions curatives
fondé sur le concept d’évitabilité,

— ensuite, la nécessité d’une coordination des actions de pré-
vention et de soins qui implique une coordination également des
institutions régionales.

A cet égard, la prochaine création de conseils régionaux de santé
devrait favoriser I'émergence d’une vision partagée de la coordi-
nation, mais sans apporter encore un véritable pouvoir de déci-
sion. Toutefois, aller plus loin suppose nécessairement un renfor-
cement du contréle démocratique par des assemblées élues, pour
équilibrer les pouvoirs.

La région ne constitue pas le seul espace géographique ou s’ex-
priment actuellement des dynamiques territoriales. En effet, plu-
sieurs lois récentes orientées vers 'aménagement du territoire
favorisent le développement de coopérations entre les différentes
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unités administratives de base de la France. C’est ainsi que des
« pays »,des « communautés de communes » se mettent en place,
parfois trés rapidement. Il s’agit sans doute la d’une véritable
« révolution » silencieuse qui conduit a la nécessité de
repositionner trés fortement d’une part les communes, d’autre
part les départements. Ces nouvelles entités géographiques se-
ront les lieux de définition de politiques transversales. Les poli-
tiques et les programmes de santé doivent donc s’inscrire dans
ces nouvelles dynamiques globales, comme celle de la politique
de la ville. Elles ne pourront que favoriser la synergie entre les
dispositifs et les acteurs sur le terrain, dans le cadre d’une prise
en compte de I'ensemble des déterminants de la santé.

La France a été placée par I’'Organisation mondiale de la santé
au premier rang des pays du monde pour la performance de son
systéme de santé. Le rappel de I'importance de la mortalité pré-
maturée et des inégalités de santé dans notre pays met cepen-
dant bien en évidence la relative fragilité de ce classement et le
fait qu’il existe encore pour le moins de grandes marges d’amé-
lioration de la performance de notre systéme de santé.

La mesure de I'efficience pose cependant des problémes d’indi-
cateurs, de disponibilité des informations et de méthodes. Sil'on
connait en général les moyens affectés de maniéere globale selon
les grands secteurs de production de soins, ces informations ne
peuvent pas étre mises en paralléle avec une estimation des
besoins, ni avec des résultats en termes d’état de santé. Amélio-
rer la performance du systéme de santé passe donc par une
meilleure connaissance des stratégies employées, des ressources
que nous y consacrons et des résultats obtenus. C’est notam-
ment le cas aujourd’hui des différences constatées d’une région
a I’autre. A quoi sont dus, par exemple, les écarts de mortalité ?
Aujourd’hui, il n’existe pas de réponse claire a cette question, de
telle sorte que I'on continue a n’agir que sur I’offre de soins, pour
y remédier malgré des résultats peu concluants jusqu’a présent.
Chaque région utilise-t-elle les moyens mis a sa disposition avec
la méme efficacité ? A vrai dire, personne n’en sait rien.

Il faudrait donc encourager le développement d’indicateurs de
performance du systéme de santé pour comparer la performance
des régions entre elles ou entre d’autres unités géographiques
infrarégionales. Il serait utile de disposer d’analyses comparables
a celles menées par I’Education nationale pour apprécier la per-
formance de ses académies ou de ses établissements. Les indi-
cateurs de résultats, par exemple le taux de réussite au bac,
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sont désormais appréciés en tenant aussi compte de détermi-
nants externes comme |’origine sociale des éléves. Des acadé-
mies ou établissements ayant de moins bons résultats apparents
sont en fait plus performants que d’autres plus prestigieux, si
I’on considére les conditions sociales de la réussite scolaire.

Le méme type d’approche pourrait étre conduit pour mieux appré-
cier la performance du systéeme de santé dans différentes ré-
gions ou entre zones géographiques infrarégionales. Pour com-
prendre pourquoi I’espérance de vie a la naissance varie géogra-
phiguement d’'une facon aussi importante, il serait souhaitable
de pouvoir distinguer avec plus de précision ce qui reléve, dans
ces différences, des déterminants sociaux, d’'un manque de
moyens ou d’une utilisation moins efficace des ressources dis-
ponibles localement. Les conclusions a tirer en termes de politi-
ques de santé et d’affectation de moyens ne sont évidemment
pas les mémes selon 'appréciation portée sur chacun de ces
aspects.

L’amélioration de la performance du systéme de santé repose
également sur une évolution des pratiques professionnelles, mais
aussi des comportements des patients. Les évolutions démogra-
phiques prévisibles, tant de la population générale que de celle
des professionnels de santé, rendent ces changements inévi-
tables. La recherche d’une plus grande qualité peut constituer
I’élément commun aux aspirations des uns et des autres, y com-
pris dans le cadre d’une plus grande qualité de vie profession-
nelle. L'utilité et le service médical rendu doivent étre davantage
recherchés et pris en compte autant par les patients que par les
professionnels, mais aussi dans le cadre de I'allocation des res-
sources. Les consommations inutiles ou dangereuses devront
étre davantage évitées qu’aujourd’hui, mais I'accés aux innova-
tions véritables devra pouvoir s’effectuer beaucoup plus rapide-
ment et équitablement. La prise en charge de certains soins ou
biens médicaux (dentaire, optique) devra également étre claire-
ment améliorée.

D’une maniere générale, la plus grande modification de compor-
tements et de pratiques consistera pour chaque acteur du sys-
téme de santé a se situer dans un continuum allant de I'action
sur les déterminants de la santé jusqu’aux prises en charge de-
vant intervenir en aval des soins. Il ne s’agira plus d’opposer la
prévention aux soins, mais a tout moment et pour chacun de se
demander quelle conduite adopter pour éviter I'apparition d’un
probléme de santé, le prendre en charge le plus rapidement et le
mieux possible si I’'on n’a pas empéché sa survenue, ou encore
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en limiter I'impact sur la vie quotidienne, sociale, professionnelle
et familiale.

Cette recherche de la qualité fondée sur I'évitabilité ne pourra
s’effectuer sans une simplification générale du systéme de santé
francais et sans une meilleure prise en considération de I'avis
des Francais et de leur degré de satisfaction. Il s’agit de répondre
aux questions sur les délais d’attente, sur les informations re-
cues de la part des praticiens, le respect de la dignité des ma-
lades, la continuité dans les soins dispensés. Il s’agit également
de réduire le nombre d’intervenants différents, dont I'accumula-
tion est plus le fruit de I’histoire que de la nécessité d’aujourd’hui,
par exemple la multiplicité des régimes d’assurance maladie.

La résurgence d’anciennes pathologies comme I'apparition de
nouvelles ont remis en cause la conviction d’'une médecine por-
teuse de toute-puissance et de progrés continu. Par ailleurs, I'ac-
célération des avancées médicales, les innovations technologiques
posent non seulement le probléeme de leur financement, mais
aussi celui de leur mise en ceuvre et des nouvelles relations qu’el-
les induisent entre professionnels et patients. Enfin, les muta-
tions de la société, et notamment I’émergence des problémes
liés aux situations de précarité, ont conduit a s’interroger sur les
capacités du systéme de santé a s’adapter a ces nouveaux be-
soins. Si ces phénomeénes ont sollicité trés fortement responsa-
bles et experts, ils ont également favorisé la prise de conscience
par I'’ensemble des acteurs de la dimension collective et globale
des questions de santé. C’est en ce sens que la santé est « re-
devenue » publique.

Mais I'élaboration d’une politique de santé publique fondée
d’abord sur des priorités de santé avant de |’étre sur des impéra-
tifs économiques nécessite une double légitimité, technique et
sociale. Cela implique que tous les points de vue soient abordés
et discutés, mais aussi que chacun ait les moyens d’intervenir
dans le débat. Cette derniére condition a une dimension cultu-
relle évidente. Il faut que I'information circule et qu’elle soit ac-
cessible au plus grand nombre possible de personnes, tant par
sa diffusion que par sa présentation. Il ne peut pas y avoir de
véritable débat démocratique sans une compréhension des en-
jeux de la situation actuelle. Or de nombreuses informations ne
sont connues que d’un petit nombre de spécialistes ou d’experts,
de telle sorte que beaucoup de professionnels de santé, et une
grande partie de la population, ignorent des éléments d’informa-
tion essentiels pour participer pleinement au débat.
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Apres le renforcement des droits individuels des patients a accé-
der aux données médicales les concernant, il faudra définir un
droit collectif de la population a la connaissance du niveau de
son état de santé, des déterminants de cet état de santé et des
inégalités dans ce domaine. Le droit a étre informé sur les moda-
lités de fonctionnement du systéme de santé devra aussi étre
reconnu. Dans tous les cas, I'information doit étre fournie de
facon adaptée et compréhensible pour tous, et pas uniquement
pour les spécialistes et les professionnels.

Mais pour débattre, il ne suffit pas de comprendre et de se forger
une opinion, encore faut-il avoir la parole. Les ordonnances d’avril
1996 ont mis en place plusieurs procédures ou instances assu-
rant une certaine représentation des usagers. L’expérience a
montré que si ces tentatives allaient dans le bon sens (conféren-
ces régionales de santé ...), beaucoup restait encore a faire. La
loi sur le droit des malades et la qualité du systéeme de santé en
discussion au Parlement devrait renforcer de maniére trés impor-
tante I’ensemble de ce dispositif. Mais plus encore que par des
procédures spécifiques, c’est sans doute par la prise en compte
de la dimension « santé » dans toutes les instances politiques
ou sociales généralistes que I'« expression citoyenne » a le plus
de chance de progresser.

Enjeux d’une politique de santé :
objectifs a court terme

La nécessité d’'une remise a plat des modalités de fonctionne-
ment et d’organisation du systéme de santé francais fait I'objet
d’un accord relativement unanime de I’ensemble des acteurs con-
cernés. Naturellement les avis divergent sur les solutions a ap-
porter aux difficultés et aux dysfonctionnements actuels. D’ores
et déja, des mesures sont réalisables ou engageables a court
terme, ¢’est-a-dire dans les trois ans, pour faciliter des évolutions
ultérieures de plus grande ampleur. Il s’agit d’identifier les préa-
lables qu’il faudra de toute facon remplir pour permettre toute
transformation du systéme de santé, indépendamment des solu-
tions retenues. Cing séries de propositions ont été retenues dans
cette perspective. Chacune d’elles se référe a des situations con-
créetes.
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Il s’agit de faire comprendre les diverses raisons qui justifient
I’évolution du systéme de santé et la mise en place d’une ré-
forme des modalités de son fonctionnement. L’objectif est de
favoriser un débat public aussi rationnel que possible et ne repo-
sant pas uniquement sur des arguments affectifs. Il est aussi de
promouvoir un climat de confiance entre la population et les pro-
fessionnels de santé. Deux mesures pourraient étre rapidement
appliguées dans ce cadre.

Les débats prévus par la loi sur le droit des malades et la qualité
du systéme de santé, dont I'organisation est confiée a la Confé-
rence nationale de santé et aux conseils régionaux de santé, doi-
vent rapidement entrer dans les faits et étre réalisés réguliére-
ment. Par ailleurs, plusieurs dispositions de la loi sur la démocra-
tie de proximité adoptée en premiére lecture par I’Assemblée na-
tionale en juin 2001 pourraient étre utilisées dans ce cadre, en
particulier la mise en place de conseils de quartiers ou la créa-
tion de missions d’information et d’évaluation a la demande d’au
moins un cinquiéme des élus sur toute question d’intérét com-
munal, départemental ou régional.

Pour faire progresser la culture de santé publique, tout en favori-
sant une meilleure prise en compte de I'’ensemble des détermi-
nants de santé dans les processus décisionnels, il pourrait étre
décidé d’effectuer des études d’impact santé avant toute déci-
sion publique, comme cela existe en matiére d’environnement.
Ainsi, par exemple, le maintien ou la suppression d’une desserte
ferroviaire devraient étre appréciés par rapport a leurs consé-
quences sur 'accessibilité au systeme de santé, et pas seule-
ment d’un strict point de vue financier. Une telle procédure, outre
ses aspects positifs sur les décisions prises, conduirait a une
perception plus compléte et mieux partagée socialement du réle
des différents déterminants de la santé. Cette proposition rejoint
les dispositions du projet de loi sur la démocratie de proximité
concernant la participation du public a I’élaboration des projets
d’aménagement ou d’équipement ayant une incidence importante
sur I’environnement ou I'aménagement du territoire.

Depuis plusieurs années, les professionnels de santé ont le sen-
timent de ne plus étre reconnus, ni compris. lls estiment ne pas
étre associés comme il conviendrait aux décisions concernant
I’organisation du systéme de santé. lls se sentent en outre mal
aimés et ont le sentiment d’'étre systématiquement considérés
comme les uniques responsables de tous les dérapages du sys-
téme de soins. Pourtant, toute évolution du systéeme de santé
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passe par une Vvéritable reconnaissance de leur apport. Elle né-
cessite une adhésion large de leur part et plus généralement de
celle de tous les acteurs du systéme de santé, y compris la popu-
lation. Trois mesures concrétes permettraient d’améliorer la si-
tuation.

De nombreux malentendus résultent des idées fausses et par-
fois fantasmatiques que les professionnels ont sur les institu-
tions et leur mode de fonctionnement. Réciproquement, la ma-
niére dont les « institutionnels » se représentent les profession-
nels est souvent tout aussi schématique, réductrice et inexacte.
Des informations plus complétes sur les uns et les autres doi-
vent étre dispensées dans le cadre des formations initiales et
continues, dans les universités, a I’Ecole nationale de la santé
publique (ENSP) ou au Centre national d’études de la sécurité
sociale (Cness). La révision du programme des études de méde-
cine offre a cet égard une opportunité intéressante.

Des rencontres et des formations décloisonnées pourraient éga-
lement étre organisées entre professionnels de différents sec-
teurs d’activité, par exemple entre professionnels libéraux et pro-
fessionnels des caisses d’assurance maladie, médicaux ou ad-
ministratifs. Elles auraient pour objectif de mieux faire partager
les possibilités et les limites de I’exercice professionnel de chaque
catégorie d’interlocuteurs.

Les procédures de communication entre les acteurs du systéme
de santé sont souvent soit trop informelles, soit trop rigides et
administratives. Entre I’échange verbal, souple mais souvent sans
trace écrite, le formulaire administratif, peu convivial et souvent
réducteur, la communication collective, plus ou moins attractive
et détaillée, il serait souhaitable de définir de nouvelles procé-
dures de communication interpersonnelles a la fois simples et
relativement formalisées.

Les entretiens avec les professionnels de santé pourraient faire
I’objet de protocoles plus structurés. Ainsi, I’'amélioration de la
prise en charge du diabéte de type Il repose notamment sur des
« entretiens confraternels » entre les médecins de I'assurance
maladie et les médecins libéraux, entretiens dont les modalités
répondent a une démarche organisée.

L’utilisation des possibilités offertes par les nouvelles technolo-
gies de I'information et de la communication devrait également
étre mieux étudiée et développée. Les messageries électroniques
constituent un moyen simple, efficace et rapide pour instaurer
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une communication entre les professionnels et les différentes
administrations, en facilitant les relations directes entre deux in-
terlocuteurs ou en permettant des diffusions groupées et ciblées
d’informations, a moindre codt.

Depuis quelques années, des efforts sont effectués pour mieux
associer les professionnels et les usagers a la prise de décision
dans le domaine de la santé. Habituellement, les mesures prises
consistent a prévoir leur représentation dans différents conseils,
commissions, groupes de travail, etc. Pour que ces représenta-
tions n’aient pas un caractére formel, les professionnels et les
usagers doivent avoir la possibilité d’acquérir une maitrise des
dossiers suffisante pour se forger leur propre opinion. Il faut donc
prévoir des dispositifs de formation et d’information en amont
des séances avec les représentants des administrations concer-
nées. C’est pourquoi la loi sur le droit des malades et la qualité
du systéme de santé prévoit des congés de représentation, mais
aussi un droit a la formation. Il existe différentes méthodes parti-
cipatives dans ce domaine. Certains établissements hospitaliers,
par exemple, ont commencé a les utiliser au profit des usagers
siégeant dans leur conseil d’administration. Ces actions doivent
étre développées de la fagon la plus large possible avec des
moyens suffisants, notamment pour compenser d’éventuelles
pertes de revenus.

La complexité de notre organisation est source de pertes d’éner-
gie importantes et d'un gaspillage des ressources humaines. La
simplification des dispositifs exigera naturellement des réformes
profondes a long terme. Mais, sans attendre, il est possible de
mettre en ceuvre des mesures qui ne supposent pas des modifi-
cations substantielles du cadre législatif actuel mais seulement
une volonté partagée d’améliorer la situation.

De trés nombreux thémes font aujourd’hui I’objet de compétences
partagées entre les institutions. Chacune d’elles, soit pour res-
pecter la réglementation, soit a son initiative, a donc créé son
propre dispositif de consultation, d’avis, ses commissions ou ses
groupes de travail, parfois dans le cadre d’une certaine suren-
chére institutionnelle. Or, la plupart du temps, ce sont les mémes
acteurs locaux qui se retrouvent dans ces différentes instances.
Il serait sans doute possible d’en fédérer une bonne partie, ne
serait-ce que pour limiter la multiplication des réunions. Cela de-
vrait constituer I'un des objectifs concrets des prochains con-
seils régionaux de santé.
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Le principe des guichets uniques est en cours de généralisation
pour faciliter les démarches individuelles, par exemple dans le
cadre du remboursement des soins en globalisant le versement
de la sécurité sociale et des mutuelles. En revanche, dans le
cadre de I'organisation et du financement de projets, les profes-
sionnels sont habituellement obligés de s’adresser a plusieurs
administrations ou a plusieurs services différents d’une méme
administration en remplissant a chaque fois un dossier. Or I'ins-
tauration d’un guichet unique est pratiquement toujours possible.
Déja en place dans certains cas, ce type d’organisation doit étre
rapidement systématisé.

La multiplicité des enveloppes financieres non seulement com-
plique la vie des professionnels, mais elle nuit a la cohérence
des actions conduites. L’allocation des ressources doit donc se
faire dans le cadre d’une logique globale permettant une optimi-
sation de I'utilisation des différentes lignes budgétaires disponi-
bles, afin d’éviter la segmentation actuelle des dispositifs repo-
sant sur des bases administratives qui ne correspondent pas a
la continuité des processus de santé. Des initiatives menées dans
certaines régions montrent qu’avec une volonté commune des
institutions, il est possible de progresser dans ce domaine.

Le développement des politiques de santé a I’échelle régionale,
départementale ou locale s’accompagne souvent de la désigna-
tion de « chefs de projet » ayant essentiellement un réle d’anima-
tion et de coordination des différents groupes de travail ou com-
missions nécessaires a I’élaboration des projets de santé. Aprés
leur adoption, il serait utile que des délégations plus opération-
nelles et exécutives soient confiées a un « référent » par accord
entre toutes les institutions concernées dans le cadre d’un man-
dat limité dans le temps et renouvelable. Il s’agit de passer d'une
procédure de type consensuel adaptée a I'élaboration d’un projet
d’action a I'organisation plus structurée que nécessite la mise
en ceuvre d’'un programme.

La question des roles respectifs de I'Etat et de I'assurance mala-
die sera naturellement au cceur des prochaines réformes. Les
enjeux dans ce cadre sont considérables. Il n’est donc pas éton-
nant que les relations entre I'Etat et I’assurance maladie soient
complexes. Dans les régions, par exemple dans le cadre des col-
laborations entre les Drass et les Urcam, les acteurs locaux s’ef-
forcent de limiter le plus possible I'impact des difficultés qui sur-
viennent au niveau national. Néanmoins, du fait de ces difficul-
tés, les acteurs de terrain subissent trop souvent des ruptures
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dans le fonctionnement administratif, en particulier des retards
dans la prise de décisions ou le versement de certains crédits.
En attendant une réforme de fond sur cette question, il serait bon
que, d’ores et déja, I'Etat et I'assurance maladie stabilisent et
régularisent le fonctionnement de leurs procédures pour permettre
a I'ensemble des acteurs du systéeme de santé d’avoir une meil-
leure visibilité dans I’exercice de leurs missions et de leurs res-
ponsabilités.

Depuis le premier rapport triennal du Haut Comité en 1994, la
volonté de développer une véritable politique de santé, nationale
et régionale, fondée sur des priorités de santé publique s’est
traduite par I'instauration de plusieurs procédures et dispositifs,
en particulier les conférences de santé et les programmes de
santé. Certaines difficultés d’organisation naissent de I’empile-
ment des dispositifs et se résoudront dans le cadre d’une simpli-
fication de I'architecture générale du systéme de santé. Une autre
question est celle de la logistique nécessaire pour conduire une
politique de santé. Quels sont les « instruments » dont il faut
disposer ? L’expérience acquise au cours des derniéres années
met clairement en évidence le besoin de passer d’une approche
« militante », basée souvent sur des engagements individuels trés
forts, a une logique plus pérenne et moins « personne-dépen-
dante ». Il n’est plus possible de préconiser des politiques et des
programmes ambitieux et d’accepter parallélement que leur con-
ception, leur organisation et leur gestion reposent autant sur la
bonne volonté des acteurs, compte tenu de la relative faiblesse
des moyens logistiques dont ils disposent. Par ailleurs, de nou-
veaux savoir-faire et de nouvelles compétences doivent étre mo-
bilisés dans la mesure ol les procédures de travail administrati-
ves habituelles ne sont pas toujours adaptées a la conduite de
projets. La prochaine évolution de la population active et le déca-
lage vraisemblable entre les besoins en professionnels spéciali-
sés et leur disponibilité sur le marché du travail, en raison de
I'important volume des départs en retraite dans les prochaines
années, incitent a mutualiser les ressources en personnel. Quatre
mesures devraient donc étre mises en ceuvre sans plus attendre.

A la multiplicité des décideurs, des financeurs et des acteurs
répond la multiplicité des dispositifs d’information dont les con-
tours suivent le plus souvent les domaines d’intervention ou de
compétences des institutions concernées. Il est difficile de ce
fait d’avoir une vision d’ensemble de la situation, aussi bien en
matiere d’état de santé qu’en matiére d’utilisation des ressources.
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La plupart du temps, les données existantes portent sur I'offre
de soins ou de prise en charge et son utilisation. En revanche,
les données disponibles sont trop peu nombreuses pour appré-
cier véritablement la qualité des résultats atteints en fonction
des moyens engagés. De ce fait, les allocations de ressources
se font actuellement sur des bases incomplétes et sont déci-
dées sans que I'on soit véritablement en mesure d’apprécier leur
opportunité par rapport a un niveau d’efficience. Par ailleurs, les
conséquences de I'évolution de I'offre de soins sur la santé ou
I’accessibilité aux soins ne font pas I'objet d’évaluations suffi-
santes (non-remplacement de médecins, fermeture de services
hospitaliers, etc.).

Au niveau national comme au niveau régional, les moyens consa-
crés a I'analyse et a la valorisation de I'information ne sont pas
encore suffisants, malgré les progrés intervenus au cours des
derniéres années. Améliorer la qualité et I'efficacité des moyens
d’information suppose a la fois une harmonisation des indica-
teurs, une vision commune et une mutualisation, au moins par-
tielle, en termes de données, de compétences ou de finance-
ment. Mieux valoriser les données existantes et les compléter
pour fournir des éléments d’appréciation comparative de la per-
formance du systéme de santé, au niveau national aussi bien
que régional, pourraient déboucher sur un programme national et
des programmes régionaux d’information, coordonnés sous I’égide
des conseils régionaux de santé conformément aux perspectives
ouvertes par I'une des dispositions de la loi sur le droit des ma-
lades et la qualité du systéme de santé en matiére de coordina-
tion des programmes régionaux d’études et de statistiques.

Le développement de la politique de santé et des programmes
dans ce domaine fait appel a de nouvelles compétences. La di-
mension transversale de I'action, la coordination des institutions
sur des bases contractuelles non hiérarchiques, la mobilisation
des acteurs professionnels, des €élus, des usagers et de la popu-
lation nécessitent en effet des capacités d’animation et des apti-
tudes a mener des concertations impliqguant un grand nombre
d’institutions et de personnes. Il ne faut pas seulement conce-
voir, il faut aussi expliquer et convaincre. La formation actuelle
des cadres de I'Etat, de I'assurance maladie, des collectivités
locales et plus généralement de I’ensemble des professionnels
susceptibles de développer des projets de santé les prépare mal
a répondre a ce type de besoins. Il convient de développer la
formation initiale et continue a la conduite de projets ou de poli-
tiqgues de santé. Actuellement, les savoir-faire dans ce domaine
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sont souvent le fruit d’une expérience acquise dans la douleur
par ceux et celles qui ont « essuyé les platres ». Malheureuse-
ment, pour I'instant, ces compétences, pourtant précieuses, ne
sont pas suffisamment reconnues et identifiées. Elles devraient
étre regroupées dans un pdle régional et mises a la disposition
de tous, indépendamment de la structure d’appartenance des
professionnels concernés.

Par ailleurs, la réalisation des programmes régionaux de santé,
mais également d’autres procédures comme celles relatives aux
réseaux ou au Fonds d’amélioration de la qualité des soins de
ville (FAQSV), se traduit par des appels a projets qui s’efforcent
de concerner le plus possible les acteurs « de terrain ». L’expé-
rience acquise met en évidence qu’il arrive que ces projets soient
acceptés alors qu’ils n'ont pas encore un degré d’élaboration
suffisant. Il arrive aussi, comme pour le FAQSV, que le nombre de
projets acceptables soit trés largement insuffisant au regard des
crédits disponibles. L'écart peut étre considérable. Cette situa-
tion résulte en partie de I'absence d’appui logistique a I'élabora-
tion de projet et a la gestion de projet. Les professionnels de
terrain, par manque de temps mais aussi méconnaissance de
différents aspects techniques ou administratifs, ne sont pas tou-
jours en mesure de proposer des projets répondant aux critéres
de qualité souhaitables. Pour autant, ils bénéficient de trés peu
de possibilités d’accéder a une aide structurée.

A I'instar des pépiniéres d’entreprises, il serait nécessaire que
chaque région dispose d’une « pépiniére de projets », structure
partenariale d’ingénierie de projets qui puisse apporter a tout
promoteur le souhaitant une aide adaptée aussi bien dans la
conception que dans la gestion. Outre son utilité évidente pour
améliorer la qualité des projets, cette structure permettrait d’évi-
ter que des institutions responsables de financements soient con-
duites, faute de mieux, a aider les promoteurs tout en ayant en-
suite a juger un projet dont elles sont devenues de fait les coau-
teurs, se retrouvant ainsi a la fois juge et partie.

La nécessaire mutualisation des ressources suppose des mo-
des d’organisation et de gestion partagés dans le cadre de dis-
positifs juridiques souples et innovants. Le recours a des for-
mules associatives constitue trop souvent une solution de faci-
lité pour gérer des crédits de maniére plus pragmatique. Les as-
sociations ont tendance a se multiplier au fil des projets et des
actions, ce qui conduit a une fragmentation des moyens en per-
sonnels et a un éclatement des financements peu propices a la
meilleure efficacité. Par ailleurs, cette formule présente le grand
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inconvénient de peu engager ses membres sur le plan financier,
d’ou la précarité institutionnelle de nombreuses associations. Il
est vrai que certaines formules alternatives, comme les groupe-
ments d’intérét public, sont plus contraignantes a mettre en ceuvre
et a faire fonctionner. Des formules aménagées sur le plan juri-
dique et réglementaire pourraient étre mises au point. Par ailleurs,
il existe d’autres possibilités a explorer : groupement d’intérét
économique, association d’employeurs, union d’économie sociale,
société coopérative d’intérét collectif, etc. Alors que les formules
de collaboration se multiplient entre collectivités locales ou entre
établissements de santé, il serait anormal d’exclure de ces pos-
sibilités d’innovation la plupart des acteurs du systéme de santé.

Si I'organisation institutionnelle du systéme de santé est
aujourd’hui extrémement fragmentée, c’est également, malgré la
fréquence d’un exercice mixte, le cas des statuts des profession-
nels : salariés, libéraux, salariés du secteur public et du secteur
privé, existence de différentes fonctions publiques, d’une multi-
tude de corps de fonctionnaires ou, dans le secteur privé, de
conventions a I'origine de situations trés variables. Cette com-
plexité aboutit aujourd’hui a des différences de situations qui
peuvent, par exemple, amener certains médecins a préférer les
conditions d’exercice que leur offre I’'hospitalisation privée et des
infirmiéres celles que leur procure I’hospitalisation publique !

Outre ce genre de dysfonctionnements, les rigidités ainsi intro-
duites sont peu compatibles avec I'obligation actuelle d’une utili-
sation optimale des savoir-faire disponibles, qui peuvent exister
aussi bien dans le secteur public que dans le secteur privé, mais
pas toujours dans les deux a la fois. Il est donc urgent de trouver
des formules qui pemettent a n’importe quel professionnel de
santé ayant les compétences requises d’occuper un poste non
pourvu dans le public comme dans le privé. Il n'existe pas
aujourd’hui de procédure simple permettant de confier, sur la base
des compétences acquises, des postes de responsabilité du sec-
teur public a des salariés provenant du secteur privé, alors que
I'inverse est possible : le recrutement des directeurs d’agences
régionales de I’hospitalisation dans des conditions dérogatoires
aux régles de la Fonction publique a fait la démonstration que ce
type d’innovation est tout a fait possible a condition d’en avoir la
volonté politique.
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Nos capacités d’anticipation sont aujourd’hui trop peu dévelop-
pées, de telle sorte que la résolution de nombreux problémes
s’effectue a posteriori alors méme qu’il aurait été possible de
prévenir leur survenue. Le Haut Comité s’était ainsi inquiété au
cours de sa premiére mandature des problemes de couverture
complémentaire résultant des difficultés économiques d’une par-
tie de la population et des plans successifs destinés a limiter la
progression des dépenses de I'assurance maladie. Il aura fallu
attendre que la situation devienne quantitativement et sociale-
ment inacceptable pour instaurer une couverture complémentaire
de base dans le cadre de la CMU. Ce probléme aurait pu étre
largement prévenu en aidant d’emblée au maintien de la couver-
ture complémentaire en cas de probléemes économiques, comme
I'ont fait certaines caisses d’assurance maladie sur leur fonds
d’action sanitaire et sociale ou certaines mutuelles. Deux séries
de mesures sont proposées pour favoriser I’anticipation des pro-
blémes.

On constate trés souvent que la prise de conscience collective
de I’émergence d’'un probléme nouveau est précédée d’une
phase au cours de laquelle les acteurs de terrain pergoivent
I’évolution considérée sans pouvoir encore en apprécier la por-
tée. Dans certains cas, il existe des dispositifs de vigilance qui
permettent de rassembler ces observations pour leur donner,
ou pas, un sens général, par exemple pour certaines maladies
épidémiques, les effets indésirables des médicaments ou en-
core les risques d’accidents domestiques liés a I'usage de dif-
férents matériels et produits. Le développement des différen-
tes formes de vigilance doit étre poursuivi en s’attachant parti-
culierement a la vigilance en matiére sociale (« sociovigilance »).
Ces différents réseaux pourraient ainsi concerner les effets in-
désirables du fonctionnement du systéme de santé dans ses
aspects sociaux et économiques, en impliquant I’'ensemble des
professionnels et méme la population.

Les démarches de planification, comme celle des schémas régio-
naux d’organisation sanitaire (Sros), ont abouti a une planifica-
tion qui repose davantage sur la correction des dysfonctionne-
ments actuels que sur une attitude prospective susceptible de
prévenir I'apparition de nouveaux dysfonctionnements.

Comme en témoigne I'élaboration récente du Schéma national
des services collectifs de santé, une véritable réflexion pros-
pective implique I'interdisciplinarité. En effet, la capacité a ima-
giner le futur ne peut pas étre I'apanage d’un seul groupe de
professionnels ou d’une seule catégorie sociale. C’est en par-
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tant d’une vision transversale, permettant une synergie des
points de vue, que I'on peut espérer faire preuve a la fois de
suffisamment de créativité et de réalisme pour construire des
scénarios probables d’évolution des attentes, des besoins et
des capacités de réponses.

Toutes les mesures qui viennent d’étre proposées sont applica-
bles ou engageables a court terme. Le Haut Comité estime que
leur mise en ceuvre ne nécessite pas de profonds changements
institutionnels et qu’elle peut utilement préparer a ces change-
ments. Toutefois, ces mesures ne trouveront leur pleine effica-
cité qu’a condition de renforcer rapidement la cohérence géné-
rale de notre systéme de santé dans trois directions principales :
— mieux prévenir I'apparition des problémes de santé évitables
en consacrant davantage de ressources aux stratégies d’actions
efficaces sur les déterminants de la santé autres que les soins ;
— s’inscrire dans des stratégies pluriannuelles qui ne soient pas
limitées par le respect du principe de I'annualité des finance-
ments et des équilibres financiers ;

— promouvoir une approche globale des problémes de santé et
de leurs déterminants en sortant de la segmentation entre so-
cial, médico-social et sanitaire.

Avis du Haut Comité de la santé publique
adopté en séance pléniere le 20 novembre 2001.
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Vouloir décrire I’état de santé des Francais est un objectif ambi-
tieux qui impose de faire des choix. Ceux réalisés dans le cadre
de cette nouvelle édition du rapport du HCSP différent trés sensi-
blement de ceux qui ont présidé a la mise en ceuvre des précé-
dentes éditions. llIs résultent du constat que les données per-
mettant de décrire I’état de santé de la population ont beaucoup
évolué au cours des années récentes. Le premier rapport trien-
nal du HCSP sur la santé des Francais, publié en 1994, était en
effet arrivé dans un contexte de relatif manque d’informations et
donnait une ampleur nouvelle aux rapports publiés antérieure-
ment par I'Inserm et I'administration, alors que le deuxiéme, en
1998, décrivait principalement I’évolution de la santé des Francais
entre 1994 et 1998.

Aujourd’hui, les données disponibles sur I’état de santé sont plus
nombreuses et de meilleure qualité. Des institutions variées pro-
posent, a partir de recueils de données pemanents ou d’enquétes
ad hoc, des approches diverses sur la santé. De nombreux tra-
vaux de qualité ont été publiés. Et il semble désormais surtout
nécessaire d’améliorer la lisibilité des informations disponibles,
de les rapprocher pour chercher a leur donner du sens, d’essayer
de dégager avec la plus grande objectivité possible les éléments
les plus marquants, les faits les plus significatifs de la santé des
Francais.

Le choix de rapprocher les données issues de sources diverses a
conduit le groupe de travail a privilégier une approche de la santé
par classe d’age, et non une analyse globale portant sur I'en-
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semble de la population. L’age constitue en effet un déterminant
essentiel de I'état de santé, et la nature des problémes posés
est fondamentalement différente selon les périodes de la vie.
Cette approche par classe d’age et non par probléme de santé
ou par pathologie permet en outre I'élaboration de politiques ci-
blées pour certains groupes de population, méme si elle présente
un certain nombre de limites dans la mesure ou I'état de santé
des personnes comme celui des groupes est un continuum, qui
se caractérise par une forte interdépendance entre tous les ages.

Quatre classes d’age ont été définies : 0-15 ans, 15-44 ans,
45-74 ans et 75 ans et plus, bousculant donc les traditionnelles
bornes de 35 ans et de 65 ans.

La premiére, 0-15ans, constitue une période essentielle pour le
développement somatique et psychique, pour les apprentissages,
pour la structuration des comportements et des représentations.
Période de faible autonomie — les moins de 15 ans vivent avec
leurs parents —, ¢’est globalement le temps de la scolarité obli-
gatoire. C’est aussi la classe d’age des soins pédiatriques, en
ville comme a I’hépital.

La seconde classe retenue, 15-44 ans, correspond aux jeunes
adultes. Elle peut étre considérée comme la période de mise en
ceuvre des acquis, des prises de risque. C’est I'étape montante
de la vie professionnelle et sociale (y compris la maternité pour
les femmes).

La période suivante s’arrétait classiquement a 65 ans pour se
caler sur le calendrier de la vie sociale, et notamment sur I'age
de la retraite. Mais la fin de la vie professionnelle s’inscrit
aujourd’hui dans un temps plus large (retraite a 60 ans, prére-
traite, cessation progressive d’activité...) et ne constitue plus la
méme rupture négative qu’autrefois. En outre, la santé des per-
sonnes de 65 ans s’est en moyenne beaucoup améliorée, per-
mettant a la plupart d’entre elles de conserver toute leur autono-
mie. Le choix a donc été fait de décaler la borne de 65 a 75 ans,
pour constituer une classe d’age 45-74 ans ol vont apparaitre la
majorité des problémes de santé graves qui mobilisent le sys-
téme de soins.

Enfin la population des plus de 75 ans peut aujourd’hui étre con-
sidérée comme celle des personnes agées dont la prise en charge
pose, au-dela du soin, des problémes spécifiques.

Cing sources de données de natures diverses mais complémen-
taires ont été choisies, sur la base de leur disponibilité et de la
mobilisation de leurs producteurs : mortalité (fichier des causes
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médicales de décés géré par le CépiDc de I'Inserm), hospitalisa-
tions (fichier PMSI de la Drees), recours aux soins de ville (en-
quéte permanente sur la prescription médicale d’'IMS-Health ex-
ploitée par le Credes), morbidité déclarée (Enquéte santé protec-
tion sociale du Credes) et les motifs d’admission en affections
de longue durée (données recueillies par le régime général d’as-
surance maladie, Cnamts). Un travail important de regroupement
des pathologies, réalisé depuis des années pour les données de
mortalité (a travers la liste résumée S9), a du étre effectué pour
les données issues des autres sources, afin de permettre la sé-
lection avec le plus de rigueur possible des pathologies ou situa-
tions les plus fréquentes.

La synthése globale de la réflexion menée par le groupe de travail
a été placée par souci de visibilité au tout début de ce chapitre.
Suivent la présentation d’un certain nombre d’éléments de mé-
thodes concernant I'interprétation des indicateurs et la descrip-
tion des sources, puis quatre sous-chapitres correspondant aux
quatre classes d’age retenues. Chacun d’entre eux présente suc-
cessivement, pour la classe d’age concernée : la morbidité dé-
clarée, les motifs de recours aux soins de ville, les motifs d’hos-
pitalisation, les motifs d’admission en affection de longue durée
et les causes de décés. Chaque sous-chapitre comporte ensuite
une partie intitulée « principaux enjeux de santé » dont I’objectif
est de dégager les aspects les plus marquants de la santé de la
classe d’age considérée, en s’appuyant sur les données de cinq
sources et sur un certain nombre de données complémentaires.
A cette occasion, un certain nombre de problémes spécifiques
font I'objet d’une approche approfondie, présentée sous forme
d’encadrés.

Enfin, par souci de continuité avec les rapports précédents, deux
tableaux présentent en annexe I’évolution récente d’un certain
nombre d’indicateurs généraux.
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Syntheése et enjeux

Décrire I'état de santé des Frangais et leur systéme de santé
dans le détail, en juxtaposant I’ensemble des données disponi-
bles, conduirait a proposer un document encyclopédique trés vo-
lumineux et slrement peu lisible. Le Haut Comité de la santé
publique a donc fait des choix, comme pour les rapports précé-
dents. L’exercice de sélection des sources d’information, des
données issues de chaque source, des analyses jugées perti-
nentes et les interprétations proposées sont donc forcément sub-
jectifs, méme si une tentative de systématisation/standardisa-
tion a été mise en ceuvre. Un autre groupe de travail ou une autre
institution aurait pu choisir d’autres éléments clefs, d’autres hié-
rarchies dans les problémes rapportés.

L’'une des raisons de cette situation réside dans le fait que le
HCSP a pour mission, a travers ce rapport, de présenter ce qu’il
lui parait important de transmettre aux décideurs (ministre de la
Santé, Parlement), sans que des questions précises lui soient
posées en amont. Or les données quantitatives, comme d’autres
types d’information, nécessitent en général que les « bonnes
questions » soient posées pour produire des réponses pertinentes.

La lecture de la santé d’une population ainsi que du fonctionne-
ment et de I'efficience d’un systéme sanitaire nécessite un mini-
mum de connaissances de base et de compréhension des mo-
deles biologiques, médicaux, épidémiologiques et économiques,
ainsi que des mécanismes qui lient la santé et les activités des
institutions de santé. Cette connaissance ne peut étre rempla-
cée par des « shows » explicatifs de quelques dizaines de minu-
tes, par des expériences individuelles des problemes de santé
ou par des indicateurs synthétiques, aussi sophistiqués soient-
ils. La faible remise en cause par notre société de I’espérance de
vie en tant qu’indicateur universel de santé et d’efficacité du sys-
téme de santé rend compte de cette culture insuffisante. Malgré
son intérét, cet indicateur offre en effet un regard limité a la du-
rée de vie, a la quantité de vie en quelque sorte, sans permettre
aucune prise en compte des incapacités et plus largement de la
qualité de vie, dimensions auxquelles une large part des soins
est consacrée aujourd’hui et qui constituent des facettes essen-
tielles des résultats d'un systéme de santé. Cette situation gé-
nére un risque souvent évoqué, auquel le groupe de travail du
HCSP chargé de rédiger ce chapitre consacré aux données de
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résultats n’a pu se soustraire complétement : ce sont les ex-
perts qui posent les questions et qui y répondent.

Si notre société civile, si nos décideurs veulent des descriptions
pertinentes de la santé des Francais, qui leur permettent de faire
des choix éclairés, il faut qu’ils fassent aussi une démarche plus
active d’acquisition des bases minimales de compréhension des
mécanismes et des modéles sous-jacents, afin de pouvoir poser
aux experts les bonnes questions.

L’analyse des données de santé présentée dans la suite de ce
chapitre a conduit les membres du groupe de travail du HCSP a
retenir comme prioritaires les axes de réflexion suivants :

» optimiser le fonctionnement du systeéme d’information sur la
santé et développer notamment le suivi des effets des évolu-
tions de I'offre de soins,

» favoriser une meilleure appréhension des enjeux de santé pu-
blique par la société civile et les décideurs,

« valoriser et consolider les progrés considérables réalisés en
termes d’état de santé et s’assurer de I’équité de 'acceés a ces
progres,

» intensifier la lutte contre les causes de mortalité prématurée
évitable, dans et hors du champ du systéme de santé,

. favoriser le développement de la prévention tertiaire, notam-
ment pour les personnes agées.

En 1994, le constat détaillé établi par le HCSP lors du premier
rapport La santé en France soulignait le caractére éclaté du sys-
téme d’information sur la santé en France, I’absence de vision
d’ensemble et la multiplicité des intervenants ayant chacun des
logiques différentes, la faible médicalisation des données et I'in-
suffisance des moyens consacrés a leur analyse et a leur valori-
sation.

Des progrées sensibles ont été enregistrés au cours des derniéres
années. Fin 1998, la transformation du Service des statistiques,
des études et des systemes d’information (Sesi) du ministére
chargé de la Santé en Direction de la recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques (Drees) s’est accompagnée d’une
dynamique nouvelle au sein de cette structure, qui se traduit par
une approche plus intégrée du systéme de santé, notamment en
ce qui concerne les interactions avec le champ du social. En 1999,
le développement de I'Institut de veille sanitaire a partir du Ré-
seau national de santé publique et surtout I'élargissement de
son champ d’activité aux domaines « santé et travail » et « mala-
dies chroniques et traumatismes » représente un progres certain.
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Ce dernier département dispose toutefois d’une équipe encore
réduite face a I'ampleur d’un champ qui reste largement a défri-
cher. Par ailleurs, les observatoires régionaux de la santé (ORS)
ont conforté leur place au niveau régional en développant de nom-
breux partenariats et en homogénéisant leurs méthodes dans le
cadre du réseau de leur Fédération. La mise en place de Score
Santé, vaste base de données accessible sur internet, constitue
également une avancée dans la mise a disposition d’indicateurs
sanitaires et sociaux. De nombreuses autres structures ou insti-
tutions, et notamment I'Inserm et le Credes, prennent également
une part active a ce développement.

Parmi les nouveaux recueils d’information, la mise en place en
milieu hospitalier du PMSI, programme de médicalisation des sys-
témes d’information, constitue également une avancée notable
dans le champ de la connaissance de la morbidité prise en charge
a I'hopital, méme s’il ne s’agit pas de I'objectif explicite de ce
programme. Le choix ayant été fait d’un recueil exhaustif, des
moyens considérables ont été dégagés pour permettre de collec-
ter des données concernant chacun des 15 millions de séjours
hospitaliers dénombrés en France chaque année. La réalisation
de I'enquéte HID (handicaps, incapacités, dépendances) ou I’or-
ganisation de cycles triennaux d’enquéte sur la santé des en-
fants de 6 ans, CM2 et 3¢ constituent également des progrés a
souligner, dans des champs jusque-la mal couverts.

Des techniques d’extrapolation ont permis de réaliser, a partir
des données de mortalité d’une part, des données d’incidence
issues des registres de cancer d’autre part, des estimations d’in-
cidence des cancers pour la France et pour les régions. Des tra-
vaux ont également permis de mieux appréhender les effets du
vieillissement par le calcul d’espérance de vie sans incapacité.

Mais, eu égard aux enjeux humains, sociaux et économiques con-
cernés, le dispositif actuel d’information sur la santé reste sous-
dimensionné et surtout peu organisé pour apporter les connais-
sances indispensables a la gestion et a I’évolution du systéme
de santé, notamment dans le contexte actuel qui associe souhait
de limiter la progression des dépenses et volonté de développer
une politique de santé publique cohérente et ambitieuse.

Le travail mené dans le cadre de ce rapport a mis une nouvelle
fois en lumiére un certain nombre d’éléments négatifs :

. Les sources de données sont trés nombreuses, multiformes,
gérées par de nombreuses institutions publiques et privées et
avec des objectifs variés, qui vont de la gestion administrative
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des institutions a la production de données scientifiques sur la
santé. Le rapprochement de ces données est souvent difficile,
d’une part par manque d’harmonisation en amont (instruments
d’enquéte, codage, validation) et lors de I'analyse des résultats
(catégories, classifications...), d’autre part par manque d’identi-
fiant statistigue commun. Par exemple, sachant qu'on ne peut
établir un lien entre deux séjours hospitaliers concernant une
méme personne, on imagine a fortiori la difficulté a relier le béné-
ficiaire d’une allocation d’adulte handicapé a ses prestations de
soins ou sociales, et encore plus a la cause de son handicap ou,
le cas échéant, a son passé d’enfant handicapé, toutes informa-
tions disponibles dans des institutions différentes. La seule ap-
proche possible aujourd’hui est de « mettre en regard », sans lien
entre les unités statistiques, des données issues de différentes
sources, et ce simple exercice, réalisé dans la suite de ce cha-
pitre,impose déja un important travail d’harmonisation, recodage,
ré-analyse pour pouvoir « lire » ces comparaisons. S’il n’est pas
raisonnable d’envisager une centralisation de la production, ni
méme de I'analyse des données sur la santé, il est indispen-
sable que les principaux acteurs institutionnels qui les produi-
sent travaillent ensemble au choix d’outils et de méthodes com-
munes, de classifications cohérentes pour permettre une utilisa-
tion optimale des données recueillies. Quant a I’établissement
de liens entre les sources ou entre les données par I'intermé-
diaire d’identifiants communs, il pose certes des problémes de
confidentialité et de protection de I'individu qu’il est important de
ne pas sous-estimer, mais le débat dans ce domaine mérite au
moins d’étre ouvert.

» Cette architecture éclatée explique que certains champs res-
tent mal, voire pas du tout couverts, sans que cela ait un lien
avec I'importance du probléme ou les colts des soins qu’il gé-
nére. L’exemple des maladies cardio-vasculaires, dont la connais-
sance repose encore principalement sur les données de morta-
lité€, est a ce titre illustratif, mais on peut également citer les
lacunes de I'information concernant les infections nosocomiales,
les causes des handicaps, la santé mentale ou encore la santé
des personnes agées en institution.

- Alors que des moyens importants ont été dégagés pour cer-
tains recueils d’information comme pour le PMSI déja évoqué par
exemple, ceux disponibles pour I’'analyse des données, leur mise
en forme et les approches transversales interinstitutionnelles res-
tent trés insuffisants, ce qui conduit a une sous-utilisation des
données collectées. Dans le cas du PMSI, cette valorisation trop
limitée entraine une faible motivation, voire une défiance des pro-
fessionnels chargés du recueil, contexte dont on sait qu’il génére
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une moindre qualité des données recueillies. Cette défiance s’ins-
crit en outre dans un climat de réticence générale vis-a-vis des
enquétes, dont il faut souligner le grand nombre et I'absence de
coordination, par exemple entre initiatives nationales et régiona-
les. Cette insuffisance des moyens dédiés a I'analyse explique
également I'insuffisance des travaux conceptuels dans ce do-
maine, les professionnels concernés n’ayant le plus souvent pas
de temps a dégager pour les travaux méthodologiques ou pour
utiliser des approches développées par ailleurs (Global burden of
disease de 'OMS, par exemple).

« Enfin, il existe un cloisonnement trés important entre les études
menées par les institutions et celles réalisées par les cliniciens,
chacun méconnaissant le plus souvent les travaux des autres
alors que, sur bon nombre de thémes, des connaissances trés
complémentaires sont élaborées.

Ce constat sur les systémes d’information prend une acuité par-
ticuliere au moment ot d’importantes transformations de I’offre
de soins sont engagées ou en projet, dans un contexte de limita-
tion de I’évolution des dépenses de santé. Ces transformations
concernent la plupart des champs de I'offre de soins : le milieu
hospitalier bien sir avec I'important travail de restructuration en
cours, mais aussi les soins de ville, avec notamment I’évolution
de la démographie médicale et I'instauration de quotas d’activité
pour certaines professions paramédicales comme les infirmiéres
ou les kinésithérapeutes.

Une part considérable des problémes de santé les plus fréquem-
ment déclarés par la population frangaise, qui fait I’'objet d’un
trés grand nombre de recours aux soins, est également celle dont
on parle le moins, sans doute parce que le systéme de soins y
répond « efficacement » ou tout au moins de « fagon acceptable ».
[l est bien sUr nécessaire de rechercher les moyens d’améliorer
I’efficacité et la sécurité de ces prises en charge. Mais il apparait
également indispensable de mettre en place des indicateurs de
suivi de ces problémes de santé et des recours aux soins qu’ils
occasionnent, pour ne pas risquer de rédecouvrir leur existence
lors d’une dégradation de leur prise en charge.

Une approche politique stratégique des systémes d’information
est encore a mener, pour permettre une utilisation optimale de
I’existant et pour orienter le développement de ces systémes dans
les années qui viennent. Elle exige de répondre clairement aux
questions suivantes : qui doit produire quoi ? pour quels objec-
tifs ? avec quels moyens ? quelles lacunes doivent étre com-
blées ? quelles redondances sont réellement inévitables ?
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Il est forcément difficile d’établir une hiérarchie entre les pro-
blémes de santé, mais il existe a I’évidence un décalage considé-
rable entre la fréquence des différentes pathologies et I'impor-
tance de la médiatisation dont elles bénéficient. Différentes rai-
sons peuvent étre évoquées pour expliquer cette situation.

Tout d’abord certaines pathologies trés fréquentes bénéficient
d’une prise en charge relativement satisfaisante, et sont de ce
fait banalisées. Par contre la sécurité de leur prise en charge est
devenue un enjeu médiatique, entrainant souvent une cristallisa-
tion des débats autour des accidents. Si cela contribue a la prise
de conscience par les professionnels de la nécessité d’une ré-
flexion sur la qualité de leurs services, la recherche du risque
z€ro qu’entraine la pression médiatique est susceptible d’altérer
a terme la qualité « moyenne ». Résister a cette pression et choi-
sir de raisonner en termes de colt-bénéfice-risque constitue I'un
des défis actuels de notre systéme de soins.

D’autres affections sont peu médiatisées car elles sont
culturellement intégrées, comme par exemple les affections aigués
des voies respiratoire supérieures des jeunes enfants, les patho-
logies liées a la consommation excessive d’alcool ou les limita-
tions de vision ou d’audition des personnes agées, et ne font
donc pas I'objet d’une attention suffisante de notre société. Mais
les évolutions des représentations peuvent étre trés rapides,
comme en témoigne I’exemple de la douleur, de moins en moins
acceptée par la société.

Le poids médiatique de certains problémes de santé peut égale-
ment étre majoré par des actions de lobbying de groupes de pres-
sion, associatifs ou commerciaux.

Enfin et surtout les médias constituent souvent une sorte de
miroir de notre société, et apportent au public ce qu’il souhaite
entendre, c’est-a-dire la présentation d’événements porteurs
d’émotions et non de faits fréquents et banals.

Si un coup de projecteur médiatique est parfois bénéfique pour
mettre en lumiére des problémes sous-estimés, une
distorsion pemanente des « hiérarchies » entre pathologies peut
influencer de fagcon importante les décisions et notamment con-
duire a un manque d’adéquation dans I'attribution des moyens
humains et financiers.

Il n’est pas question de suggérer un contrdle, des pressions ou
méme une mise en cause des médias, mais bien au contraire de
trouver des modalités d’information et d’explication adaptées afin
de permettre aux décideurs de mieux gérer les « urgences média-
tiques ».
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Cela passe a la fois par une meilleure appréhension par la société
civile et par les décideurs de la hiérarchie réelle des risques et
des enjeux en termes de santé, et par un engagement et une
coresponsabilité plus prononcés des experts de santé publique
dans la prise de décision et I’évaluation de ses conséquences.

La prise de conscience de I'importance de la mortalité prématu-
rée évitable en France — probléme toujours d’actualité et qui fait
d’ailleurs I'objet du paragraphe suivant —, le déséquilibre entre
I'investissement de notre pays dans le domaine des soins, privi-
Iégié depuis des décennies, et celui de la prévention, sous-valo-
risé et sous-doté, ont conduit le HCSP dans ses précédents rap-
ports a accorder une place insuffisante aux progrés considérables
observés dans le champ de la santé, qui, il est vrai, concernent
surtout le domaine des soins.

Certains progrés se sont traduits par une amélioration des indi-
cateurs de santé ou par une évolution mesurable de certains
comportements a risque. On peut citer par exemple, et de fagon
non exhaustive :

— la baisse de la consommation d’alcool, méme si la France reste
encore mal placée et qu’il importe d’étre vigilant vis-a-vis des
consommations a risque des jeunes ;

— le recul de la mortalité cardio-vasculaire, qui résulte notam-
ment de la prévention de certains facteurs de risques dans la
deuxieme partie de la vie (HTA, hyperlipidémies), des progrés des
traitements interventionnels et en matiére de prévention des
récidives ;

— la diminution de la mortalité liée aux chutes, dont on ne sait si
elle résulte d’une moindre incidence et/ou gravité des chutes, ou
d’une amélioration de leur prise en charge ;

— le recul considérable de la mortalité infantile et de toutes ses
composantes, di notamment aux progrés de la néonatalogie et a
la prévention efficace de la mort subite du nourrisson ;

— la diminution de la mortalité par sida et I’allongement des dé-
lais d’apparition de la maladie grace a I'efficacité des trithérapies.

D’autres progrés n’ont pas produit d’effets spécifiques
mesurables, notamment parce qu’ils ne jouent pas sur la morta-
lité, indicateur pour lequel on dispose de données de suivi, mais
sur I'espérance de vie sans incapacité, voire seulement sur la
qualité de la vie. C’est notamment le cas par exemple de la diffu-
sion massive de la chirurgie de la cataracte, de I'implantation de
plus en plus fréquente de prothéses, ou encore du développe-
ment de I'anesthésie péridurale lors des accouchements.
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D’autres enfin sont trop récents pour avoir des effets mesurables
en termes de mortalité ou de morbidité, comme par exemple le
dépistage de masse du cancer du sein.

Ces progres résultent d’un effort considérable, financier et hu-
main, individuel et collectif. Leur reconnaissance, qui concerne
aujourd’hui a des degrés divers I’'ensemble du champ de la santé,
est indispensable pour en assurer la pérennité. Elle constitue en
effet un élément important de la motivation tant des profession-
nels de santé que de la population.

Ce constat ne signifie pas que les choses ne doivent pas encore
étre améliorées. Des progrés en termes de qualité et de sécurité
doivent toujours étre recherchés (par exemple I’'observance dans
I"hypertension artérielle).

L’équité de I'acces a ces progrés doit également constituer une
préoccupation constante, pour que les écarts importants qui
existent en termes d’état de santé entre les régions, entre les
groupes sociaux — écarts qui font I’objet de la deuxiéme partie
de ce rapport — se réduisent ou au moins ne se creusent pas
davantage. En effet, le constat d’amélioration des indicateurs
repose sur une analyse de moyennes, et les données manquent
souvent pour s’assurer que cette amélioration profite a tous les
groupes de population.

Cette préoccupation doit se traduire dans une analyse appropriée
des données disponibles, voire par la mise en place de recueils
d’informations ad hoc, et par le développement éventuel de stra-
tégies adaptées a cet impératif d’équité.

Il parait ainsi indispensable, par exemple, de connaitre qui sont
les 50 % de femmes de 50 a 74 ans qui ne participent pas au
dépistage organisé du cancer du sein dans les départements ou
ces programmes fonctionnent. S’agit-il plutét de femmes bien
informées qui choisissent, voire poursuivent une démarche de
dépistage individuel, ou a I'inverse de femmes moins sensibili-
sées qui ne bénéficient d’aucun dépistage ?

De méme, pour les personnes agées, il importe de s’assurer que
la baisse de la mortalité li€e aux chutes ne concerne pas surtout
les personnes les mieux entourées, ou que la chirurgie de la ca-
taracte ou de la prothése de hanche soient également proposées
aux personnes qui en ont besoin.

Enfin, ces progrés sont susceptibles de générer des problémes
éthiques. Ainsi, les médecins sont de plus en plus fréquemment
conduits a s’interroger sur les limites de leur interventionnisme,
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puisque ce ne sont souvent plus les techniques qui imposent
leurs propres barrieres.

La position favorable de la France en matiere de mortalité, par
comparaison avec celle des pays de niveau de développement
économique semblable, s’explique surtout par la faible mortalité
des personnes agées. Lorsque I'on analyse la mortalité « préma-
turée », c’est-a-dire le risque de décés avant 65 ans, la France
n’occupe plus une situation aussi satisfaisante et au contraire,
pour les hommes, les risques de décés avant 65 ans sont, au
sein de I’Union européenne, les plus élevés aprés le Portugal et
a un niveau proche de ceux constatés en Finlande, en Allemagne
et au Danemark.

L’analyse des composantes de la mortalité prématurée évitable
met en évidence le role prépondérant des comportements, et
plus spécifiguement de la consommation d’alcool et de tabac,
notamment chez les hommes qui sont principalement concernés
par ces déces précoces. La prise en compte de ce probléme passe
bien sir par des actions d’éducation et de promotion de la santé,
dont on doit souligner le caractére insuffisamment développé et
peu professionnalisé dans notre pays, alors que cela constitue
un domaine particulierement complexe a aborder dans la mesure
ou il s’agit de faire évoluer des représentations et des comporte-
ments.

Mais I'efficacité des réponses préventives exige un effort con-
joint de nombreux acteurs, dans une multisectorialité a dévelop-
per au sein et en dehors du systéeme de santé. Cette multisecto-
rialité est forcément complexe a mettre en ceuvre et reléve d’une
volonté politique forte. Ce débat dépasse d’ailleurs largement le
domaine de la seule mortalité prématurée évitable ; il concerne
I’ensemble du champ de la prévention.

A I'intérieur méme du systéme de santé, les lacunes de la multi-
sectorialité résultent pour une large part de la fragmentation des
compétences, des dispositifs et des budgets. Comment financer
des réseaux de soins associant la ville (paiement a I'acte par la
sécurité sociale) et I’hdpital (budget global) ? Comment assurer
la complémentarité entre des actes préventifs de dépistage fi-
nancés par un fonds de prévention et les mémes actes indivi-
duels financés sur les soins de ville... ?

Au-dela, les risques liés a I'usage de I'amiante en milieu profes-
sionnel ou ceux liés aux farines animales potentiellement por-
teuses d’ESB (encéphalopathie spongiforme bovine), les débats
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autour de I'industrie automobile, de celle du tabac ou encore ceux
autour des rythmes scolaires illustrent les tensions entre les
enjeux que révelent les connaissances de la santé des popula-
tions et la dynamique d’autres secteurs de la société. Les mé-
canismes de mise en commun de problémes et de connaissances,
de travail conjoint, ne supprimeront pas les tensions, mais de-
vraient permettre une meilleure prise en compte des enjeux de
santé. On peut ainsi se réjouir de I'approche multisectorielle qui
commence a porter ses fruits pour les drogues par la promotion
de la réduction des risques au sein de la Mission interministé-
rielle de lutte contre la drogue et la toxicomanie (Mildt), ou pour
les risques alimentaires au sein de I’Agence frangaise de sécu-
rité sanitaire des aliments (Afssa), ou encore des recommanda-
tions multisectorielles du Plan national nutrition santé.

L’absence ou I’épuisement des ressources thérapeutiques cura-
tives induisent encore trop souvent un certain fatalisme et un
rejet hors du systéme de soins, alors que dans de nombreux
domaines, la prévention tertiaire, ¢c’est-a-dire la réduction des in-
validités fonctionnelles dues a la maladie, peut améliorer de fa-
¢on significative la qualité de la vie des personnes concernées.

Avec l'accroissement de la longévité de la population et I'inci-
dence croissante de certaines pathologies chroniques comme
I'asthme ou le diabéte, cette dimension des soins est encore
trop souvent négligée actuellement et constitue un domaine es-
sentiel a développer. Tous les groupes de population sont concer-
nés, mais ce probléme revét une acuité particuliere pour les per-
sonnes agées pour lesquelles I'enjeu est la prévention de la dé-
pendance.

Les personnes agées, qui sont de plus en plus nombreuses et
d’un age de plus en plus avancé, ont aujourd’hui en moyenne une
espérance de vie importante : dix années pour un homme de
75 ans, treize années pour une femme du méme age. Or I'exis-
tence et surtout le cumul de déficiences (visuelles, auditives, mo-
trices...) risquent de favoriser le désinvestissement de ces per-
sonnes par rapport aux activités de la vie quotidienne, I'isole-
ment, la dépression, la dénutrition et aggraver une éventuelle dé-
térioration cognitive. Il en résulte une qualité de vie moindre pour
les personnes agées et leur entourage, et des colts sociaux trés
importants.

Ces déficiences sont trop souvent considérées comme inhérentes
a la vieillesse, et on ne peut qu’étre frappé par la faiblesse des
moyens consacrés a leur prise en charge, qui relévent de la réé-
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ducation, de la réadaptation, de traitements palliatifs, et plus lar-
gement de conditions de vie adaptées. Cela renvoie a la faible
reconnaissance par la société et par le monde médical de tout ce
qui n’est pas curatif. Le constat vaut également pour les établis-
sements accueillant des personnes agées, et il faut d’ailleurs
souligner a ce propos le manque de données fiables et récentes
sur la santé des personnes qui y sont hébergées.

Eléments de méthode

Idéalement, pour décrire au mieux la santé, il faudrait disposer
pour chaque sujet et régulierement :

— de données de santé (biologie, examens cliniques, symptomes,
handicaps...) mesurées de facon standardisée,

— de données socio-démographiques et professionnelles,

— de données concernant les habitudes, les modes de vie, les
perceptions sur la santé,

— des recours aux soins de ville, a I’'hépital, a I'automédication, a
la prévention individuelle (vaccination, conseils...),

— de « I'exposition » aux actions collectives visant la santé (édu-
cation pour la santé, information de santé, mesures préventives
touchant d’autres composantes de la société comme la sécurité
des équipements, des aliments et bien d’autres...).

On pourrait ainsi envisager de mettre en relation les problémes,
leurs origines, leurs conséquences. La réalité est tout autre car
les données disponibles résultent souvent des contraintes de
I’organisation du systéme de soins et de ses institutions. Elles
sont souvent produites pour d’autres raisons que |’évaluation des
états de santé. Il n’existe pas de bilan des actions collectives et
sociétales sur la santé. Par ailleurs, tout n’est pas objet de re-
cueil d’informations (heureusement pour nos libertés individuel-
les). Il faut donc faire avec ce que I’'on a, en gardant a I'esprit les
limites d’interprétation que cela impose.

Une des limites essentielles est la difficulté de relier les sources
de données entre elles : par exemple, lien entre décés et modes
de vie ou comportements, entre perception des problémes de
santé déclarés et consommation de soins concomitantes, entre
consommation de soins et existence d’un handicap, entre sé-
jours hospitaliers, entre consommation de soins de ville et séjour
hospitalier, entre situations sociale, familiale, professionnelle et
séjour hospitalier, etc.
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Un premier indicateur facilement disponible est la mortalité. Pour
chaque déces survenu en France, un certificat médical rappor-
tant les causes doit étre rempli par un médecin (cause initiale,
intermédiaire, immédiate, états associés). Ces certificats sont
ensuite transmis a I'lnserm pour codage et traitement statistique.
La qualité des causes de déces déclarées dépend de la connais-
sance qu’a le médecin de I’histoire médicale du patient ainsi que
de sa compréhension de la notion de cause initiale de décés (a
I'origine du processus morbide). De plus, dans certains cas, la
notion de causalité n’est pas simple et une cause de décés uni-
que est difficile a déterminer (accident de la route suite a un
suicide, infarctus, accident vasculaire cérébral, effet secondaire
d’un médicament...).

Il'y a plus de 700 000 naissances et environ 530 000 déceés par
an en France. La probabilité de mourir un jour étant de 100 %, le
nombre de morts ne peut qu’augmenter, du moins a long terme.
Mais la qualité du systéme de santé doit se traduire sur la morta-
lité par : le plus tard possible, sans baisse de la « qualité de
vie », et le « mieux » possible (sans souffrance, avec un bon ac-
compagnement...).

En France, on meurt de moins en moins a tous les ages de la vie.
Un bon systéme de santé pourrait se traduire par un simple allon-
gement de la durée de vie moyenne, sans modifier la répartition
des causes de décés : les mémes, mais plus tard ! Dire : «ilya
toujours autant de déces par maladies cardio-vasculaires » n’est
pas forcément un signe d’inefficacité du systéme de santé, si
ces décés surviennent vingt ans plus tard. Et ¢c’est probablement
partiellement le cas, pour les infarctus du myocarde et les acci-
dents vasculaires cérébraux. C’est pourquoi les données de mor-
talité sont toujours présentées « pour une classe d’age donnée »,
ou encore aprés « standardisation sur I'age » (méthode statis-
tique permettant de tenir compte des différences et des change-
ments de structure d’age).

Pour la morbidité (description des maladies et de leurs consé-
quences), il n’y a pas de déclaration obligatoire en dehors de
certaines maladies le plus souvent infectieuses. On doit donc
utiliser des sources indirectes qui sont liées aux contacts avec le
systéme de soins ou encore des enquétes sur des échantillons
de population.

On peut schématiquement décrire le « chemin » qui conduit de
I’existence d’un probléme de santé a une consommation de soins.
Pour qu’un probléme de santé soit identifié, il faut qu’il soit percu.
Pour qu’il conduise a une consommation de soins, il faut qu’existe
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une « solution » financiérement acceptable (solvabilité) et dispo-
nible (offre de soins). Il faut garder ce schéma a I'esprit pour
analyser et interpréter les données qui suivent.

Par exemple, une consommation de soins pour un probléme vei-
neux n’est pas un indicateur de la fréquence des problémes vei-
neux dans la population ; il indique que le probleme a été percu
par la personne concernée, qu’il a été reconnu et diagnostiqué
par un professionnel de santé, que ce dernier a identifié une
action possible et que celle-ci s’est révélée acceptable (financie-
rement et socialement) pour les institutions et pour I'individu con-
cerné. Une évolution dans le temps du nombre de problémes
veineux qui sont pris en charge ne signifie donc pas obligatoire-
ment que la fréquence du probléme a changé dans la population.
Plus probablement, c’est sa prise en charge qui a évolué.

Par exemple encore, il peut y avoir une discordance importante
entre la fréquence réelle des troubles mentaux dans la popula-
tion, la fréquence de déclaration de ces troubles (les personnes
concernées n’en ont pas toujours conscience ou en ont « honte »),
ou encore leur fréquence mesurée par les diagnostics posés par
les médecins.

La fréquence de la maladie d’Alzheimer mesurée par les diagnos-
tics des médecins a beaucoup changé en raison de I'apparition
de traitements spécifiques et d’'une médiatisation des consé-
qguences sociales. Cela a entrainé une modification de la percep-
tion des symptdmes par I’entourage des personnes concernées.
Par ailleurs les traitements entrainent une standardisation des
méthodes diagnostiques (modification de la reconnaissance du
probléme par les médecins) et une modification de la « percep-
tion de I'existence d’une solution médicale ». Cela peut suffire a
expliquer une « augmentation » de fréquence.

On parle, en langage courant, de fréquence. Les professionnels
de santé publique font des distinctions entre incidence, prévalence
a un moment donné, prévalence vie entiére... Les mesures de
santé peuvent concerner la fréquence des problemes a un mo-
ment donné (prévalence), ou la fréquence de leur apparition au
cours d’une période donnée (incidence : les nouveaux cas), ou
encore leur existence n’importe quand au cours de la vie
(prévalence « vie entiére »). Ces mesures sont liées, en particu-
lier par la durée de la maladie et par les rémissions/guérisons
provisoires. Pour une méme incidence, plus la maladie dure et
plus elle est prévalente dans la population. Un traitement qui
prolonge la survie sans diminuer la fréquence d’apparition d’'une
maladie (I'incidence) va aussi augmenter sa prévalence dans la
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population ; effet « paradoxal », le bon traitement va augmenter
le nombre de malades vivant a un moment donné. Si un traite-
ment permet des rémissions, la prévalence a un moment donné
va diminuer, mais pas la prévalence vie entiére. Ces notions sont
essentielles aussi pour interpréter le lien entre I'utilisation du
systéme de soins et les probléemes de santé sous-jacents. Cer-
tains soins sont liés a I'incidence (diagnostic initial d’'une mala-
die, traitements des affections aigués), alors que d’autres sont
liés a la prévalence (consommation médicamenteuse pour des
pathologies chroniques).

Un probléme supplémentaire de ces sources de données est
qu’elles décrivent des « unités statistiques » différentes. Il peut
s’agir des personnes elles-mémes (les déces, par exemple, se
rapportent a une personne). Il peut s’agir d’épisodes de maladie
(une méme personne peut avoir de nombreuses consultations
chez un méme médecin, ou chez plusieurs médecins, ou étre
hospitalisée a plusieurs reprises). Ainsi, on risque de compter
chaque personne plusieurs fois. Il faut alors étre prudent lorsque
I’'on cherche a rattacher cela a un dénominateur (la population
francaise, par exemple) : si une personne se rend chaque se-
maine chez son médecin pour un probléme spécifique, elle va
compter pour 52 consultations. Si le systeme d’information ne
tient pas compte du fait qu’il s’agit du méme patient, on va esti-
mer faussement que cela correspond a 52 épisodes de cette
maladie en France (c’est le cas du PMSI et d’EPPM d’IMS-Health
pour une bonne part, et de la majorité des sources d’information
sur les consommations de soins). En régle générale, plus un pro-
bléme de santé entraine des contacts fréquents avec le systéme
de soins, plus les analyses portant sur les institutions de soins
vont surestimer sa fréquence dans la population.

L’enquéte sur la santé et la protection sociale est une enquéte
biennale qui a pour objectif principal de recueillir des données
sur I’état de santé, les consommations médicales et les modes
de protection sociale des individus. Le recueil de I'état de santé
repose sur un questionnaire auto-administré qui propose aux en-
quétés une liste indicative d’une trentaine de maladies, classées
par grands domaines pathologiques (cardio-vasculaire, appareil
respiratoire, maladies des glandes endocrines, etc.).

L’enquéte SPS de 1998 a été réalisée auprés d’un échantillon
de 7 949 ménages dont au moins un des membres est affili€ au
régime général de I'assurance maladie (Chamts), a la Mutualité
sociale agricole (MSA) ou au régime des indépendants (Canam)
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en France métropolitaine. Ces ménages sont représentatifs a 95 %
de la population résidant en ménages ordinaires. Sont exclues
les personnes vivant en institution, ou en logements collectifs
comme les foyers de travailleurs, les prisons ou les communau-
tés religieuses. Au total, 23 000 personnes ont été interogées
en deux vagues, une au printemps, une a I'automne. Cette en-
quéte combine interview téléphonique ou, en I'absence de télé-
phone, interview en face a face par enquéteur et questionnaires
auto-administrés.

Les maladies relevées dans cette enquéte sont des maladies
déclarées, qui peuvent ou non avoir été diagnostiquées par un
médecin. Leur déclaration est soumise aux oublis volontaires ou
involontaires et a la perception variable que peuvent en avoir les
individus selon leur appartenance sociale, culturelle, leurs con-
naissances ou leur conception du normal et du pathologique.

L’Enquéte permanente sur la prescription médicale a pour objec-
tif principal d’observer la pratique de prescription des médecins,
ainsi que les liens entre diagnostics et prescriptions. Le recueil
de la morbidité s’effectue pour chaque patient examiné par le
report sur un questionnaire des motifs ou des diagnostics posés
au cours de la consultation ou de la visite.

L’enquéte est réalisée tous les trimestres auprés d’un échan-
tillon qui comportait, en 1998, 835 médecins (400 généralistes
et 435 spécialistes). Ce panel de médecins est renouvelé par
quart tous les ans. L’enquéte est représentative de I’ensemble
des médecins exercant en pratique libérale en France métropoli-
taine (généralistes, cardiologues, dermatologues, gastro-
entérologues, gynécologues, neurologues, psychiatres et neurop-
sychiatres, ophtalmologistes, oto-rhino-laryngologistes, pédiatres,
pneumologues, rhumatologues, endocrinologues, phiébologues).
Sont exclus les médecins dont plus de 25 % de I'activité est
consacré a un exercice particulier (homéopathes, acupuncteurs...).
Chaque médecin est enquété pendant sept jours et remplit pour
tous les patients vus dans le cadre libéral et ambulatoire un ques-
tionnaire comportant, outre les caractéristiques socio-démogra-
phiques du patient, des informations sur les diagnostics ou les
motifs de la séance et sur les effets attendus des médicaments.
Par ailleurs, le médecin fournit un double de toutes les ordon-
nances prescrites a ces mémes patients. En 1998, environ
240 000 séances ont été observées.

L’unité observée dans cette enquéte est la séance de médecin.
Seules les personnes ayant vu au moins une fois dans I'année
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un médecin sont susceptibles d’étre représentées dans cet échan-
tillon et la probabilité d’en faire partie est d’autant plus élevée
que l'individu a une fréquence de recours au médecin plus impor-
tante. Il ne s’agit donc pas d’une base représentative de la popu-
lation générale, ni de la clientéle des médecins, mais d’un reflet
du contenu des séances de médecin.

Le Programme de médicalisation des systémes d’information
(PMSI) est un systeme de mesure de I'activité hospitaliere en
termes médico-économiques. Il consiste en un enregistrement
standardisé reposant sur la collecte d’'un nombre restreint d’in-
formations administratives et médicales. Il fonctionne désormais
en routine dans les services de soins de courte durée MCO (mé-
decine, chirurgie, gynécologie-obstétrique). Il vient d’étre étendu
aux unités et établissements de soins de suite et réadaptation
(SSR). L’extension aux unités et établissements psychiatriques
est en cours d’étude.

Les informations sont codées selon des nomenclatures et des
classifications standardisées. Il s’agit, en particulier, de la Clas-
sification internationale des maladies (CIM) de I’Organisation mon-
diale de la santé (OMS) dans sa 10¢ révision pour les diagnos-
tics. Cette derniére information permet d’analyser les motifs de
recours a I’hospitalisation. On notera cependant que les résul-
tats reposent sur I'exploitation du diagnostic principal défini, a la
fin du séjour du patient, comme étant celui qui a mobilisé I'es-
sentiel de I'effort médical et soignant.

Dans le PMSI-MCO, I'unité de mesure est le séjour dans un éta-
blissement hospitalier et non le patient. Chaque hospitalisation
fait I'objet d’un enregistrement et les séjours d’'un méme patient
au cours de I'année ne sont pas, dans les bases disponibles
pour I'instant, reliés entre eux.

Les taux d’exhaustivité s’élévent, en 1998, respectivement a 95 %
pour les établissements du secteur public et 87 % pour ceux du
secteur privé. Les résultats étudiés ici portent sur I'année 1998
et concernent I’ensemble des séjours effectués dans les unités
de soins de courte durée MCO des établissements hospitaliers
publics et privés de Métropole et des départements d’outre-mer
Les séjours pour des séances, telles que dialyses, chimiothéra-
pies, radiothérapies sont exclus de cette exploitation statistique.

Les codes CIM ont été regroupés pour constituer des motifs de
recours hospitaliers classés par fréquence décroissante de sé-
jours annuels... Les séjours ayant en diagnostic principal « trou-
bles mentaux » ne représentent que les séjours effectués dans
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les unités de soins de courte durée MCO pour ces motifs. lls
n’incluent pas les séjours effectués dans les unités de soins et
les établissements psychiatriques.

Les assurés sociaux et leurs ayants droit peuvent bénéficier d’une
exonération du ticket modérateur pour les soins liés a I'une des
trente affections de longue durée (ALD) dont la liste est fixée par
décret. La demande d’admission en ALD est formulée par le pa-
tient ou le médecin traitant, et accordée ou non aprés avis d’un
médecin de I'assurance maladie, si I'affection répond aux cri-
téres d’admission fixés par le Haut Comité médical de la sécurité
sociale.

Les données présentées dans ce rapport concernent les nou-
velles admissions en ALD sollicitées au cours de I'année 1998
pour les bénéficiaires du régime général d’assurance maladie,
qui couvre 83 % de la population frangaise. Elles sont extraites
de la base Medicis, qui rassemble les données collectées au
niveau de chaque caisse locale (age, sexe et pathologie codée
selon la CIM 10).

Le nombre de nouvelles admissions en ALD peut étre utilisé pour
estimer I'incidence des maladies les plus graves (cancer, sida,
psychoses...). Pour certaines affections, il s’agit de la seule source
de données sur la morbidité (sclérose en plaques, polyarthrite
rhumatoide, certains troubles mentaux, maladie de Crohn). Dis-
ponibles sur I’ensemble du territoire,y compris les départements
d’outre-mer, ces données constituent en outre une source de ren-
seignements importante pour I'étude des disparités géographi-
ques.

Ces données présentent toutefois un certain nombre de limites,
tenant notamment a I’objectif administratif de leur recueil. Cer-
tains facteurs sont susceptibles de conduire a une sous-estima-
tion : admission non demandée en raison d’une couverture com-
plémentaire suffisante ou d’une exonération du ticket modéra-
teur pour un autre motif (CMU, invalidité, maladie profession-
nelle...), affection ne présentant pas les critéres de sévérité né-
cessaires. D’autres, comme la mauvaise identification des réci-
dives notamment lors d’un changement de domicile, risquent de
provoquer une surestimation.

La France, comme les autres pays européens, dispose d’un enre-
gistrement exhaustif des décés survenus sur I’ensemble de son
territoire. Pour chaque déceés, un certificat doit étre rempli par un
médecin. Ce certificat indique les causes médicales du déces
(cause principale, cause immédiate et états morbides associ€s).
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Les certificats sont ensuite transmis, sous forme anonyme, a
I’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm-
CépiDc), qui a en charge le codage des causes de déces et I'éla-
boration de la statistique annuelle. Le codage est réalisé selon
les régles de la Classification internationale des maladies (9¢
révision). L’ensemble de ce processus est possible grace a une
collaboration étroite entre I'Inserm et I'Institut national de la sta-
tistique et des études économiques (Insee). L'Insee fournit a
I'Inserm les caractéristiques de chaque sujet : sexe, age, lieu de
résidence, catégorie socioprofessionnelle. Ces données per-
mettent ainsi d’effectuer des analyses du niveau de la mortalité
selon les principales caractéristiques socio-démographiques des
populations, des analyses spatiales, des comparaisons interna-
tionales ainsi que l'analyse des tendances dans le temps. Les
indicateurs les plus classiquement utilisés sont les suivants :
effectifs de déces, part des différentes causes de déces, taux
bruts de mortalité, taux spécifiques, taux standardisés par age
(taux comparatifs en prenant comme référence la structure d’age
de la population francaise, deux sexes, en 1990), indice de sur-
mortalité (rapport des taux). Les analyses portent sur une seule
cause par déces, ce qui peut soulever des problémes pour les
sujets agés qui souffrent fréquemment de polypathologies chro-
niques. Il existe une sous-évaluation pour les morts violentes
liée a un manque de retour d’information de certains instituts
médico-légaux.
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La classe d’age des moins de 15 ans correspond a I’enfance et
a la pré-adolescence, méme si une telle segmentation est bien
sUr réductrice compte tenu du caractére continu du développe-
ment et de la grande variabilité des situations individuelles con-
cernant le début de I’adolescence.

Au recensement de mars 1999, on a dénombré prés de 10,5
millions d’enfants de O a 14 ans en France métropolitaine. Cet
effectif a tendance a diminuer (11,2 millions en 1982 ; 10,8 mil-
lions en 1990), de méme que la part des moins de 15 ans dans
la population générale. De prés de 21 % en 1982, cette derniére
est passée a 19 % en 1990 puis a 18 % en 1999.

Cette évolution résulte principalement de la diminution du nom-
bre de naissances. Mais aprés étre passé par un minimum en
1993 et 1994, ce nombre s’est redressé aux cours des années
récentes (779 000 naissances en I’'an 2000).

L’enfance et I'adolescence sont les périodes du développement
physique et psychique, des acquisitions culturelles et scolaires,
de l'intégration a la vie sociale. Elles sont aussi I'un des mo-
ments essentiels d’expérimentation de comportements et d’ha-
bitudes de vie qui, s’ils perdurent, sont susceptibles a long terme
de favoriser la survenue de certains états pathologiques, ou au
contraire d’en réduire le risque. L’environnement familial, qui in-
fluence de fagcon importante ce développement, a connu des trans-
formations importantes au cours des derniéres décennies (fa-
milles monoparentales et recomposées, activité des meres...).

Globalement, les enfants de 0 a 14 ans sont en bonne santé. Leurs
parents déclarent peu de maladies les concernant, en moyenne
moins d’une maladie ou trouble de santé par enfant, et la plupart
des affections en cause sont bénignes. Les plus fréquentes con-
cernent trois groupes de pathologies : les maladies de I'appareil
respiratoire (déclarées pour 22 % des enfants), les maladies des
dents (20 %) et les problémes ophtalmologiques (17 %) (figure 1).

Les affections aigués des voies respiratoires supérieures, rhino-
pharyngites, angines, laryngites, sont parmi les pathologies les
plus fréquemment déclarées (11 %), avec I’'asthme et les antécé-
dents d’asthme (8 %) et les bronchites aigués (3 %). L'asthme et
les rhinites allergiques sont plus fréquemment déclarés chez les
garcons.
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Garcons

Les jeunes de moins de 15 ans

Principales affections déclarées pour les moins de 15 ans,
selon le sexe, 1998

(en pourcentage de personnes atteintes d’au moins une
maladie ou trouble de santé)
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Les motifs de
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Caries 18,5
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respiratoires supérieures

Asthme

Eczéma
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Céphalées et migraines
Strabisme
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Source : Enquéte SPS-Credes.

Les affections dentaires sont principalement des caries, traitées
ou non (19 % des enfants).

Les troubles de la réfraction (myopie, hypermétropie, astigma-
tisme) et le strabisme constituent I’essentiel des problémes oph-
talmologiques. Ces troubles sont un peu plus souvent cités pour
les filles.

Les autres affections sont nettement moins fréquentes. Les ma-
ladies de la peau qui concernent 6 % des enfants sont dominées
par I'eczéma (4 %). L’acné est encore relativement rare a cet
age. Les maladies de I'oreille concernent au total 4,4 % des en-
fants : les otites touchent prés de 4 % des enfants et les surdi-
tés ou hypoacousies, moins de 1 %. Enfin, 4 % des enfants se
plaignent de divers symptdomes (céphalées, troubles du som-
meil...).

67 millions de séances de médecins de ville, généralistes ou
spécialistes, concernent chaque année des enfants de moins de
15 ans. Le nombre moyen de motifs par séance, 1,3 en 1998,
est stable depuis 1992.
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Figure 2

Gargons

Les maladies de I'appareil respiratoire sont le premier motif de
recours aux soins de ville pour les enfants (figure 2). En 1998,
4 séances sur 10 étaient motivées par ces maladies. Il s’agit
essentiellement d’affections aigués des voies aériennes
supérieures telles que rhino-pharyngites, angines, laryngites, bron-
chites, qui concernent a elles seules environ un tiers des séan-
ces de médecin.

La rubrique « autres motifs de recours aux services de santé »
constitue le second motif de recours (22 % des séances). Elle
recouvre en particulier les examens systématiques du nourris-
son et de I'enfant (10 % des séances) et les vaccinations (6 %).

Viennent ensuite les maladies infectieuses et parasitaires qui
entrainent une séance sur dix. Prés de la moitié sont des mala-
dies infectieuses intestinales, et les diarrhées représentent 5 %
des séances.

Une séance sur dix également comporte au moins un motif ap-

Principaux motifs de recours en médecine de ville pour les
moins de 15 ans, selon le sexe, 1992, 1998

(en pourcentage de séances)
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Source : Credes. Données : enquéte EPPM 1992-1998, IMS-Health.
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partenant a la rubrique « symptémes et autres maladies mal dé-
finies ». Les symptdmes les plus fréquents sont la toux et la fievre.

Les maladies de I'oreille, essentiellement des otites, occasion-
nent 8 % des séances. Enfin, les maladies de la peau (eczéma
notamment) et les maladies de I'eeil (essentiellement troubles
de la réfraction et conjonctivites) représentent chacune 5 % des
séances de médecine de ville.

Au total, si’on cumule les affections respiratoires, pour la plupart
d’origine infectieuse, une partie des affections de I'oreille et les
autres affections classées dans le chapitre des maladies infec-
tieuses, on constate que la pathologie infectieuse est a I'origine
de la majorité des séances de médecin concernant des enfants.

On observe trés peu d’évolution des motifs de recours entre 1992
et 1998. Tout au plus peut-on mentionner une nette augmenta-
tion des recours pour symptomes, et une tendance a la baisse
des recours pour maladies infectieuses.

La tranche d’age 0-14 ans présente des caractéristiques trés con-
trastées en matiére de recours aux soins hospitaliers, avec avant
1 an des taux d’hospitalisation trés élevés, proches de ceux des
personnes agées, et pour les enfants agés de 5 a 14 ans les
taux de recours les plus bas de I’ensemble de la population.

On observe également des différences selon le sexe, avec des
taux d’hospitalisation plus élevés pour les garcons, qui peuvent
s’expliquer a la fois par des pathologies spécifiques, par des
comportements a risque plus fréquents, par une plus grande fra-
gilité face a certaines affections, mais aussi peut-étre par une
propension différente a recourir aux soins en fonction du sexe de
I’enfant. Ce constat se retrouve dans I’enquéte décennale sur la
santé et les soins médicaux, réalisée auprés des ménages en
1991-1992, qui montre que les gargons de moins de 15 ans ont
davantage de consultations de médecins que les filles et ce quel
que soit le motif de la séance (maladie, prévention, accident...).

Les hospitalisations des enfants de moins de 15 ans, quel que
soit le sexe, sont principalement motivées par les maladies de
I"appareil respiratoire aigués et chroniques (environ 1 séjour sur
5), les Iésions traumatiques et empoisonnements et les mala-
dies de I'appareil digestif (environ 1 séjour sur 10 pour chaque

groupe).

Des petits gestes chirurgicaux, souvent réalisés en ambulatoire,
sont a I'origine d’une part importante des séjours pour affections
chroniques des voies respiratoires supérieures (ablation des amyg-
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Figure 3

Garcons

dales et des végétations adénoides), pour otites moyennes et
mastoidites (pose de drains trans-tympaniques), pour maladies
des dents et du parodonte (extractions dentaires).

La pathologie respiratoire est également représentée, pour les
deux sexes, par les affections aigués des voies respiratoires su-
périeures et I'asthme.

Les traumatismes sont a I'origine de 19 séjours pour 1 000 gar-
cons, contre 11 séjours pour 1 00O filles. Les atteintes les plus
fréquentes sont, pour les deux sexes, les fractures du bras et les
traumatismes craniens.

L’appendicite constitue également un motif relativement fréquent
d’hospitalisation (6 séjours pour 1 000), de méme que les mala-
dies intestinales infectieuses, en raison des complications liées
au risque de déshydratation.

Avant 1 an, ce sont naturellement les affections périnatales qui

Principales pathologies prises en charge lors des séjours
hospitaliers dans les services de court séjour pour les moins
de 15 ans, selon le sexe, 1998

(taux pour 100 000 habitants)

0 5 10 15 20 Filles

Traumatismes,
corps étrangers, brilures

Affections chroniques des
voies respiratoires supérieures

Certaines affections
d’origine périnatale
Otite moyenne et mastoidite

Maladies intestinales
infectieuses

Appendicite

Bronchite et
bronchiolite aigués

Affections aigués des voies
respiratoires supérieures

Maladies des dents
et du parodonte

Asthme

Hernie abdominale

Malformations congénitales
des organes génitaux

Affections chroniques des
voies respiratoires supérieures
Certaines affections
d’origine périnatale
Traumatismes,

corps étrangers, brilures

Otite moyenne et mastoidite

Appendicite

Maladies intestinales
infectieuses

Maladies des dents
et du parodonte

Bronchite
et bronchiolite aigués

Affections aigués des voies
respiratoires supérieures

Infection rénale
et voies urinaires

Asthme

Anomalies du métabolisme

Source : PMSI, ministére de 'Emploi et de la Solidarité, Drees.
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Figure 4

Gargons
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Les jeunes de moins de 15 ans

prédominent, a I'origine d’un tiers des séjours (prématurité, hy-
potrophie, complications maternelles de la grossesse, de |'ac-
couchement ou des suites de couches...), suivies par les mala-
dies de I'appareil respiratoire (15 % des hospitalisations). Les
bronchites et bronchiolites aigués constituent ainsi la deuxiéme
cause d’hospitalisation des enfants de moins de 1 an.

Prés de 26 000 jeunes de moins de 15 ans relevant du régime
général d’assurance maladie (qui couvre plus de 80 % de la po-
pulation totale) ont été admis en affection de longue durée (ALD)
en 1998. Cela représente environ 4 % de I’ensemble des admis-
sions et un taux d’incidence de 258 pour 100 000 personnes
protégées.

Comme pour I'ensemble des pathologies, les affections de lon-
gue durée sont plus fréquentes dans les toutes premiéres an-
nées de la vie. Ainsi 44 % des nouvelles ALD de cette classe
d’age concernent des enfants de 0-4 ans, 29 % des 5-9 ans et
27 % des 10-14 ans.

Avant 15 ans, les troubles de la santé mentale représentent de
loin la principale cause d’ALD (29 %). Au sein des troubles men-

Principales affections de longue durée pour le régime général
et les moins de 15 ans, selon le sexe, 1998
(en pourcentage des motifs d’admission)

14 21 28 35 Filles 0o 7

Psychose, trouble de
la personnalité, retard mental

Insuffisance respiratoire
chronique

Cardiopathie congénitale, insuf-
fisance cardiaque, valvulopathie

Affections neuro-musculaires
Diabéte

Maladies métaboliques

Néphropathie grave,
syndrome néphrotique
Déficit immunitaire
primitif ou acquis

Leucémies

AVC invalidant

Psychose, trouble de
la personnalité, retard mental

Insuffisance respiratoire
chronique

Scoliose évolutive

Cardiopathie congénitale, insuf-
fisance cardiaque, valvulopathie

Affections neuro-musculaires
Diabéte

Maladies métaboliques

Déficit immunitaire
primitif ou acquis

Tuberculose active

Néphropathie grave,
syndrome néphrotique

Source : Chamts, Echelon national du service médical.
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Les causes

médicales de

déces

taux, les retards mentaux constitue la premiére affection avec
plus de 2 000 jeunes enfants nouvellement concernés en 1998.
Deux autres pathologies sévéres doivent étre mentionnées : les
troubles envahissants du développement, 1 300 cas (dont
I’autisme avec 500 admissions en ALD), et la trisomie 21 a I’ori-
gine de 460 admissions en ALD. Les autres causes fréquentes
d’ALD sont I'insuffisance respiratoire chronique grave (15 %) et
principalement I'asthme séveére, et les cardiopathies et affections
cardio-vasculaires congénitales (11 %). Pour les filles, la scoliose
structurale évolutive nécessitant traitement orthopédique ou chi-
rurgical représente environ 11 % des admissions en ALD, contre
seulement 1 % chez les garcons.

Les autres motifs d’admission plus fréquents chez le jeune en-
fant sont les formes graves des affections neuro-musculaires (8 %),
les tumeurs malignes (6 %) et le diabéte traité par injection d’in-
suline (5 %).

On constate annuellement environ 5 000 décés d’enfants de
moins de 15 ans en France, ce qui correspond a un taux de 50
déces pour 100 000. Par rapport aux autres pays européens, la
France se situe pour cette classe d’age plutét dans les pays de
faible niveau de mortalité. Il est important de distinguer la morta-
lité infantile et la mortalité aprés 1 an car la structure des cau-
ses de déces et les taux de mortalité sont trés différents.

Avant 1 an, le nombre de décés s’éléve annuellement a 3 400,
ce qui correspond a un taux de 473 déceés pour 100 000 nais-
sances. Environ la moitié de ces décés concerne la premiére se-
maine de vie. La surmortalité masculine s’observe dés la nais-
sance, le risque de décés avant 1 an étant 30 % plus élevé pour
les gargons que pour les filles.

Le syndrome de la mort subite du nourrisson représente 10 %
des causes de décés, avec a nouveau une surmortalité mascu-
line trés marquée (+ 50 %). Les autres causes de mortalité infan-
tile les plus fréquentes sont les cardiopathies congénitales et
les pathologies autour de la naissance (hémorragies, prématu-
rité...).

Entre 1990 et 1997, les risques de mortalité infantile ont trés
fortement diminué (presque de moitié€). Les trés fortes baisses
s’observent pour les enfants agés de plus de 1 mois alors que la
diminution de la mortalité néonatale a été plus modérée. La mort
subite du nourrisson a été extrémement réduite (taux 4 fois moins
élevé). Ce progrés impressionnant s’explique principalement par
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la modification des modalités de couchage des enfants. Les dé-
cés par anomalies congénitales et les morts violentes ont aussi
fortement diminué. Par contre I’étude des causes de décés con-
firme la faible baisse des affections périnatales.

Entre 1 et 14 ans,on a observé 1 900 décées en 1997 (800 filles
et 1 100 gargons). Les risques de décés sont supérieurs de 30 %
chez les garcons par rapport aux filles. Deux grandes causes
prédominent : les morts violentes (4 décés sur 10), dont la moi-
tié sont dues a un accident de la circulation, et dans une moindre
mesure les tumeurs (1 décés sur 5).

Les taux de décés entre 1 et 14 ans diminuent fortement dans le
temps et ceci quel que soit le sexe (moins 25 % entre 1990 et
1997). Cette forte baisse a touché la plupart des causes de dé-
cés avec une méme ampleur (— 29 % pour les accidents, — 26 %
pour les tumeurs, — 31 % pour les anomalies congénitales...).

Figure 5 Principales causes de décés pour les 1-15 ans, selon le sexe,
1997
(taux standardisés par age pour 100 000 habitants)
Gargons 0 1 2 3 4 Filles 0 1 2 3 4
Tumeurs Tumeurs

Accidents de la circulation

Anomalies congénitales

Accidents de la circulation

Anomalies congénitales

Source : Inserm, CépiDc.

Principaux Une amélioration importante de la santé des premiéres années de

enjeux de santé
des moins de
15 ans

vie grice notamment a Pefficacité de la prévention de la mort
subite du nourrisson

Pendant la période de grossesse et les mois qui suivent la nais-
sance, les femmes enceintes et les nourrissons bénéficient d’une
prise en charge importante, tant préventive que curative, assurée
par de nombreux professionnels : médecins généralistes et spé-
cialistes, services de protection matemelle et infantile (PMI), ser-
vices hospitaliers.

Chez les enfants de moins de 1 an, les taux de recours aux mé-
decins de ville et les taux d’hospitalisations sont proches de ceux
observés chez les personnes agées. Au-dela des bilans de santé
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obligatoires (8¢ jour, 9¢ mois, 24¢ mois), de nombreux enfants
bénéficient de consultations préventives réguliéres. L’intensité
et 'amélioration importante de la qualité de cette prise en charge
au cours des derniéres décennies ont permis un recul considéra-
ble de la mortalité infantile, divisée par deux entre 1970 et 1990,
puis a nouveau presque par deux entre 1990 et 1997 grace a la
mise en place de la politique de prévention de la mort subite du
nourrisson. Aujourd’hui, la mortalité infantile en France est une
des moins élevées du monde : autour de 5 pour 1 000 naissances.

Cette amélioration spectaculaire n’est souvent pas appréhendée
a sa juste mesure : le nombre annuel de décés d’enfants de
moins de 1 an est ainsi passé entre 1980 et 1997 de 9 000 a
3 400, ce qui représente plus de 5 000 vies gagnées chaque
année. Par contre, si on imagine une ville de 10 000 habitants
représentative de I'’ensemble de la France, sur les 125 enfants
qui naissent annuellement, un enfant va mourir avant la fin de sa
premiere année tous les deux ans, alors qu’on relevait un déces
par an en 1980. Cet événement, dramatique pour les parents,
n’en reste pas moins un événement rare a I’échelle de cette com-
munauté. On comprend, dans ces conditions, que les formidables
progrés dans ce domaine ne soient pas pergus au quotidien.

Les données disponibles offrent cependant un regard limité sur
la santé des trés jeunes enfants, et permettent notamment peu
de vision prospective sur leur santé future. Les progrés de la
médecine néonatale posent notamment la question du devenir
des enfants nés trés prématurément (9 000 naissances annuelles
avant 33 semaines), dans la mesure ou |I'on peut estimer que
30 % des handicaps psychomoteurs et sensoriels majeurs de la
petite enfance sont liés aux séquelles de la prématurité. Cette
question pose a la fois le probléme du suivi épidémiologique des
enfants concernés (voir encadré ci-aprés), et des questions éthi-
ques a propos desquelles le Comité national d’éthique a rendu
récemment un avis.

Par ailleurs, I’environnement psycho-affectif du début de la vie, le
caractere fondamental du lien parents-enfant qui se tisse a cette
période font I'objet de nombreux travaux, mais il n’est pas cer-
tain que leur prise en compte, notamment en matiére de politi-
que de santé, soit a la hauteur des enjeux, forcément difficiles a
appréhender car les risques éventuels s’inscrivent souvent dans
le long terme. A titre d’exemple, les conséquences autres que
médicales du raccourcissement de la durée de séjour en mater-
nité (- 0,8 jour entre 1989 et 1998) sont rarement évoquées. La
fréquence de I'allaitement maternel, trés inférieure en France a
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celle des autres pays alors que ses effets bénéfiques sont bien
prouvés, fait également I'objet de peu de débats. Dans ce con-
texte, les décisions récentes concernant le congé et le carnet de
paternité apparaissent particulierement pertinentes.

Selon un rapport récent du Comité d’experts sur la mortalité mater-
nelle, le taux de décés observé en France ne baisse plus actuelle-
ment. Depuis dix ans, il reste aux alentours de 10 pour 100 000
naissances. Ce taux est double de celui observé dans certains pays
nordiques. Mais si cette situation n’est pas récente, elle est sus-
ceptible d’amélioration. En effet, I’analyse des dossiers de morts
maternelles par des experts montre que 30 % de cette mortalité
est évitable. Par ailleurs, une comparaison avec I’Angleterre et avec
d’autres pays européens suggere que I'excés de décés en France
provient d’un nombre plus grand d’hémorragies mortelles. Les ex-
perts frangais considérent que les déces par hémorragie sont en
grande partie évitables par une meilleure prise en charge. En ce qui
concerne la morbidité maternelle, une enquéte réalisée dans diffé-
rentes régions suggere que |’organisation des soins joue un role
important dans le pronostic des pathologies constatées.

Pour le nouveau-né, diverses études sur la prise en charge a la
naissance montrent clairement que, pour les enfants nés trés pré-
maturément, la prise en charge périnatale joue un réle extrémement
important dans le développement ultérieur et la possibilité de pré-
vention des handicaps a long terme. Toutefois, du fait du nombre de
grands prématurés de plus en plus élevé et de leur survie de plus
en plus grande, le nombre d’enfants handicapés ne diminue pas.
De ces quelques éléments, on peut déduire que, dans les situa-
tions a trés haut risque, la qualité des soins a un rble pronostique
majeur. Par conséquent, I’organisation des soins doit étre telle qu’elle
garantisse un acces a des soins de qualité et appropriés pour toutes
les femmes et les nouveau-nés qui en ont besoin.

Si la nécessité de soins intensifs ne fait aucun doute dans les si-
tuations a haut risque, le débat est beaucoup plus ouvert dans les
situations a faible risque. Dans ces situations, il a été montré que
I’excés de surveillance pouvait étre iatrogene et les risques surpasser
les bénéfices possibles. Deux articles récents publiés dans le Lancet
et un éditorial montrent qu’on peut concevoir une surveillance pré-
natale quantitativement moins importante en termes de gestes réali-
sés et ne nécessitant pas I'intervention pemanente d’un spécialiste.
Les données disponibles laissent donc penser qu’il faudrait a la
fois faire plus et mieux dans les situations a haut risque, et moins
(et mieux) dans les situations a faible risque. Il s’agit certainement
la d’un défi pour I'organisation des soins périnataux dans les an-
nées a venir, qui d’ailleurs s’applique a beaucoup d’autres spéciali-
tés médicales.
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L’analyse des essais randomisés disponibles et méme plus géné-
ralement des enquétes d’évaluation ne permet pas de conclure de
fagon certaine a la supériorité évidente d’une organisation de soins
par rapport a une autre. Cela est d’ailleurs corroboré par le fait que
les pays ou de trés bons résultats périnatals sont observés ont des
organisations de soins tres différentes. On peut citer par exemple
les Pays-Bas avec 30 % d’accouchements a domicile, et la Finlande
ol les accouchements sont concentrés dans de trés grands établis-
sements.

L’absence de preuve évidente sur I'avantage de telle ou telle orga-
nisation ne doit pas entrainer une absence de politique cohérente,
qui trés vraisemblablement est plus dommageable qu’une organi-
sation des soins quelle qu’elle soit.

Puisque les décisions ou recommandations que peuvent étre ame-
nées a prendre les institutions ou associations professionnelles ne
peuvent reposer uniquement sur des faits scientifiquement prou-
vés, il est indispensable que leur mise en place s’accompagne du
développement d’outils permettant d’évaluer I'impact des mesures
prises et d’accepter I'idée a priori que les décisions prises n’étaient
pas nécessairement les meilleures et qu’elles sont « révisables ».
Pour cela, il faut mettre en place un systéme cohérent d’information
périnatale. Tout systéme d’information propre a cette période doit
étre complété par deux catégories d’indicateurs :

les premiers concernant le devenir a long terme des enfants,

les deuxiémes concernant la santé des femmes a long terme.

En conclusion, I'absence de données irréfutables sur les avantages
et inconvénients de tel ou tel mode d’organisation doit amener a
une certaine prudence dans les recommandations. Cela ne peut
constituer un argument pour ne pas prendre de décisions, mais
plutdt pour mettre en place un systéme rigoureux d’évaluation.

Gérard Bréart, Inserm U 149

Références : [3, 7, 39].

Les accidents représentent le risque a court terme le plus
important pour la santé des enfants, en France plus que dans de
nombreux autres pays européens

Entre 1 et 14 ans, les taux d’hospitalisation et les taux de morta-
lité sont trés bas par rapport aux autres classes d’age. Mais les
accidents et leurs conséquences occupent alors une place consi-
dérable puisqu’ils sont a I'origine de prés de 40 % des décés et
de 12 % des hospitalisations. lls constituent donc le risque a
court terme le plus important pour la santé des enfants. Le risque
est plus élevé chez les gargons, avec une mortalité par accident
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supérieure de 30 % a celle des filles et des taux d’hospitalisation
pour traumatisme prés de deux fois plus élevés.

Les accidents de la circulation sont responsables de la moitié
des 800 déces accidentels annuels chez les enfants, et de trés
nombreux blessés (2 400 blessés graves, nécessitant une hos-
pitalisation de plus de 6 jours et 12 000 blessés Iégers, selon
les services de police et de gendarmerie en 1999). Les enfants
qui déceédent suite a un accident de la circulation sont des pié-
tons dans 25 % des cas, et des usagers de deux-roues dans
23 % des cas.

Les accidents de la vie courante sont trés fréquents chez les
enfants, mais sont bénins dans leur grande majorité. Certains
sont toutefois susceptibles d’avoir des conséquences trés lourdes,
voire d’engager le pronostic vital (noyades, chutes et brdlures
provoquent chaque année plusieurs dizaines de déces).

Plusieurs travaux européens, cités dans un rapport récent sur les
accidents d’enfants en France [42], ont mis en évidence les liens
entre pathologie accidentelle et niveau socio-économique, et
montrent notamment une surmortalité accidentelle des enfants
des classes défavorisées. Ce méme rapport, soulignant la rareté
des travaux sur les conséquences des accidents en termes de
déficiences, d’incapacités ou de handicaps, présente les résul-
tats de deux études francaises concernant le devenir d’enfants
hospitalisés. Ces études montrent une prévalence de séquelles
majeures, génant la vie quotidienne, de 6 a 7 %, sans différence
selon le sexe mais augmentant avec I'age des accidentés. Les
accidents de sport et de loisirs seraient notamment susceptibles
d’engager dans un certain nombre de cas le pronostic fonctionnel.

La diminution importante de la mortalité par accident des moins
de 15 ans au cours des derniéres années témoigne de I'effica-
cité des politiques préventives menées tant dans le domaine de
la prévention des accidents de la circulation que dans celui des
accidents de la vie courante. Mais cette diminution est moins
rapide que celle observée dans les autres pays, et la France se
situe actuellement parmi les pays d'Europe ayant les taux de
mortalité les plus élevés (particulierement pour les enfants de 1
a 4 ans), avec des niveaux prés de deux fois supérieurs a ceux
observés dans les pays du nord de I'Europe. Cette mauvaise si-
tuation francgaise s’observe également dans les résultats de I'en-
quéte HBSC, menée en 1993-1994 sous I'égide de I'OMS aupres
de jeunes de 11, 13 et 15 ans dans 24 pays d’Europe, qui mon-
tre une situation particulierement péjorative pour les accidents
de sport et les accidents de la circulation.
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De multiples facteurs sont bien sir susceptibles d’expliquer cette
situation, et on peut notamment faire I’hypothése d’une prise de
conscience encore insuffisante de la société francaise. Ainsi, si
I’on reprend I’exemple de la petite ville de 10 000 habitants, sur
les 1 800 enfants de moins de 15 ans que compte cette commu-
nauté, il y aura 1 mort par accident tous les trois ou quatre ans.
Parmi les accidents de la route, 1 sur 4 dans cette tranche d’age
concerne un piéton. A I’échelle de cette communauté de 10 000
habitants, cela représente 1 piéton de moins de 15 ans qui meurt
tous les vingt ou trente ans. On congoit qu’il est difficile sur des
problémes de cette fréquence de mobiliser réellement une com-
munauté locale, en dehors de quelques actions spectaculaires
ou autour d’événements particulierement marquants.

Les maladies graves sont relativement rares dans Penfance et
principalement représentées par les pathologies mentales, les
cancers et Pasthme

Les maladies graves apparaissent relativement rares dans |I'en-
fance. Ainsi, les 26 000 admissions annuelles en affection de
longue durée d’enfants de moins de 15 ans relevant du régime
général représentent 4 % de I’ensemble des entrées en ALD alors
que cette classe d’age représente 18 % de la population.

Les pathologies mentales graves, notamment représentées par
des retards mentaux et des troubles envahissants du développe-
ment (dont I'autisme), représentent 29 % des admissions en ALD
d’enfants de moins de 15 ans.

L’insuffisance respiratoire chronique grave (15 % des admissions)
est le plus souvent liée a une pathologie asthmatique séveére.
L’asthme est une pathologie fréquente, déclarée pour 8 % des
enfants de moins de 15 ans et a I'origine de 2 % des recours en
médecine de ville. Et il faut vraisemblablement majorer ces chif-
fres car cette pathologie est souvent sous-diagnostiquée.
L’asthme est une maladie potentiellement grave, qui cause cha-
que année chez les moins de 15 ans plus de 30 000 hospitalisa-
tions (2 %) et une vingtaine de déces.

Une augmentation importante de la prévalence de 'asthme a été
mise en évidence par de nombreuses études, s’inscrivant dans
un contexte de fréquence croissante de I’'ensemble des manifes-
tations allergiques (cf. encadré ci-apres). Cette augmentation de
la prévalence n’apparait pas dans I'analyse de I’évolution des
motifs de recours aux soins de ville entre 1992 et 1998. De la
méme maniére, le nombre de décés n’a pas augmenté entre 1990
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Depuis plusieurs années, la fréquence de la maladie allergique est
en augmentation. Cela est source d’un réel probléme de santé pu-
blique. En France, 25 % environ des enfants présentent des trou-
bles allergiques quelles qu’en soient la nature ou la gravité. La symp-
tomatologie respiratoire concerne les trois quarts d’entre eux.

La fréquence de I'asthme augmente de 50 % tous les dix ans depuis
deux décennies. Selon I'enquéte ISAAC, 9 % des enfants et 12 % des
adolescents frangais sont concernés. 3 % des hospitalisations sont
liées a I'asthme, qui reste de nos jours une maladie mortelle : 2 000
morts chaque année en France (tous ages confondus). Pour les rhini-
tes et les conjonctivites, la fréquence a triplé en vingt ans : 7 % des
enfants et 15 % des adolescents francais sont concernés. Enfin I'al-
lergie alimentaire touche 5 % des enfants de moins de 8 ans.

Les mécanismes physiopathologiques de I'allergie sont divisés en
trois groupes :

L’hypersensibilité immédiate (type | de la classification de Gell and
Coombs) fait appel aux IgE (classe d’anticorps spécifiques de I'al-
lergie) dirigées contre les allergénes de |’environnement
(pneumallergénes) tels que les acariens de la poussiére de maison,
les pollens, les phanéres animales, les moisissures, etc., ou les
allergénes alimentaires. Le début des troubles est trés rapide (quel-
ques minutes a quelques heures). L’allergie immédiate est la plus
fréquente chez I'’enfant de moins de 15 ans.

L’hypersensibilité a complexes immuns (type Ill) est médiée par ces
derniers. Les signes cliniques sont tardifs (6 a 12 heures).
L’hypersensibilité retardée (type IV) fait appel aux lymphocytes T et
se manifeste au bout de 48 a 72 heures.

Les manifestations allergiques cliniques peuvent survenir tét dans
I’enfance. L’eczéma atopique peut apparaitre des les premiers mois
de la vie. Les asthmatiques ont le plus souvent des symptomes
avant I’age de 5 ans.

L’asthme est souvent la manifestation la plus sévere de I'allergie
chez I’enfant. Il y aurait 200 millions d’asthmatiques (données OMS
1998) dans le monde. La sévérité de I'asthme a aussi augmenté
jusqu’au milieu des années quatre-vingt-dix, comme |’attestent les
déces par asthme (150 000 dans le monde en 1998, OMS). Cepen-
dant, dans les pays ou les recommandations nationales de prise en
charge ont été appliquées, les conséquences de I'asthme régressent.
L’asthme entraine une altération de la qualité de vie ainsi qu’un
absentéisme scolaire et professionnel important. Le colt de I'asthme
augmente aussi et représente 1,5 % des dépenses de santé dans
les pays occidentaux.

L'asthme de I’enfant se divise en trois stades de gravité croissante
(Troisieme consensus pédiatrique international, prise en charge de
I’asthme de I’enfant, 1998) :

— le stade | ou asthme épisodique peu fréquent,

— le stade Il ou asthme épisodique fréquent,

— le stade Ill ou asthme persistant.
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Les rhino-conjonctivites allergiques sont classiquement divisées en
saisonnieres et pérennes. En raison des modifications des condi-
tions d’exposition et de I’augmentation de la pression allergénique,
la tendance actuelle est de réunifier ces deux groupes. Le classe-
ment est alors le suivant :

— les rhinites intermittentes : moins de quatre jours par semaine et
moins de quatre épisodes par an,

— les rhinites persistantes : plus de quatre jours par semaine ou
plus de quatre épisodes par an.

Concernant les allergies alimentaires, elles sont le plus souvent a
expression digestive chez le nourrisson, alors qu’elles donnent lieu
chez I'’enfant plus grand a des manifestations générales, cutanées
ou respiratoires. La plupart de ces réactions sont immédiates, mais
il existe aussi des réactions retardées. Chez le nourrisson, les pro-
téines du lait de vache (PLV) constituent I'allergéne essentiel. Aprés
3 ans, c’est I'arachide. 78 % des allergies alimentaires de I’enfant
sont dues aux cing allergénes suivants : les PLV, I'ceuf, I'arachide,
le poisson et la moutarde.

La susceptibilité a la maladie allergique fait intervenir plusieurs fac-
teurs. L’hérédité joue un réle évident mais, comme il est difficile
d’impliquer un changement de génotype dans I'augmentation de
fréquence de I'allergie, ce sont surtout les facteurs environnementaux
qui sont en cause. Pendant la période anténatale, il pourrait y avoir
des interactions meére-feetus favorisant ou non la survenue ultérieure
d’une allergie. Le tabagisme maternel est largement incriminé dans
cette hypothése. Au cours de la premiére enfance, les récents travaux
sur la maturation du systéme immunitaire mettent en évidence le
réle des infections respiratoires et de I’environnement bactérien,
mycosique et plus généralement endotoxinique quotidien. Celui-ci
est nettement plus riche en milieu rural par rapport au milieu urbain.
On admet que cet environnement riche module I'évolution du sys-
téme lymphocytaire de I’enfance vers une voie protectrice (voie Th
1) alors qu’en I'absence de cette richesse antigénique I'orientation
se ferait vers I’émergence de mécanismes allergiques (voie Th 2).
Peuvent aussi interférer : qualité de I’habitat, maisons surchauf-
fées ou trop humides, mal aérées, animaux domestiques, multipli-
cité des plantes vertes, tabagisme passif, dégagement de compo-
sés organiques volatils (COV) de dioxyde d’azote (NO2) par les
gaziniéres ou les poéles a pétrole sans évacuation. Enfin, il existe
un réle plus indirect de la pollution atmosphérique dans certaines
régions et sous certaines conditions atmosphériques.

Les traitements font appel a la suppression des allergénes, aux
antihistaminiques H1, aux corticoides locaux voire généraux, aux
cromones et a la désensibilisation. Enfin il faut souligner la valeur
protectrice de I'allaitement maternel prolongé vis-a-vis de I'allergie :
la prévention de la maladie allergique est une voie d’avenir.

Jean Bousquet, Inserm U454, Emmanuelle Fleurence, centre hospitalier
intercommunal, Créteil
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et 1997, laissant supposer une amélioration du diagnostic et/ou
du contréle de I'asthme par les traitements.

Les tumeurs malignes, leucémies et tumeurs du systéme ner-
veux central le plus souvent, pésent un poids relativement moin-
dre dans les motifs d’entrée en ALD (6 %), mais sont a I'origine
de 20 % des déces chez les 1-14 ans. Les progres thérapeutiques,
notamment dans le domaine des leucémies, ont toutefois permis
un recul important de la mortalité tumorale.

On peut rapprocher ces données sur les enfants atteints de ma-
ladie grave justifiant une admission en affection de longue durée
de celles concernant les enfants porteurs de déficiences séveres,
issues des travaux de I'unité 149 de I'lnserm et du registre RHEOP
de I'lsére. La prévalence de ces déficiences séveres est d’envi-
ron 9 pour 1 000 a 8 ans, ce qui signifie que chaque génération
compte 6 000 a 7 000 enfants atteints. Ces déficiences séveres,
parfois cumulées par le méme enfant, sont dans 39 % des cas
des déficiences motrices (infirmité motrice cérébrale notamment),
dans 34 % des cas des déficiences intellectuelles (trisomie 21
notamment), dans 25 % des cas des troubles psychiatriques
(autisme et psychoses). Les déficiences auditives et visuelles
représentent respectivement 10 et 7 % des cas.

L’étude de ces données fait également apparaitre que les en-
fants atteints de déficiences sévéres ne représentent que la moi-
tié des enfants suivis par les commissions départementales d’édu-
cation spéciale, les autres étant porteurs d’un handicap dont la
nature et I’étiologie sont mal connues.

Les enfants gravement malades sont donc relativement peu nom-
breux, mais ils vont pour la plupart d’entre eux devoir vivre de
trés longues années, voire toute leur vie, avec leur maladie. Et la
relative rareté de leur cas risque souvent de constituer un obs-
tacle dans la prise en compte de leurs besoins spécifiques dans
la vie sociale. Ainsi, si I'on se situe a nouveau dans le contexte
d’une petite ville de 10 000 habitants, environ 5 enfants vont
chaque année étre admis en affection de longue durée, dont 1
pour maladie mentale grave et 1 pour un asthme grave. En fai-
sant I’hypothése que ces affections sont durables et peu mortel-
les dans cette tranche d’age, on peut estimer que cela repré-
sente un groupe de 70 enfants de O a 14 ans trés malades et
consommateurs de services de soins, mais en général pas plus
d’une dizaine par type de probléme. Dés lors, on congoit bien que
les demandes de mise en place de services spécifiques pour
répondre aux besoins propres de ces enfants trouveront difficile-
ment un écho favorable, et que les réponses doivent s’organiser
a des échelles plus larges.
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La pathologie infectieuse bénigne, notamment respiratoire et
ORL, mobilise des moyens considérables, mais ne suscite pas
assez de réflexion en termes de prévention

Les premiéres années de vie sont celles de I'apprentissage im-
munitaire et un certain nombre d’infections usuelles, notamment
respiratoires, sont inévitables. Les infections respiratoires et ORL
sont a I'origine de plus de 40 % des 67 millions de recours an-
nuels a la médecine de ville et de plus de 20 % des séjours hos-
pitaliers. Avant 1 an, elles constituent la deuxiéme cause d’hos-
pitalisation. Elles sont également a I'origine de nombreuses in-
terventions chirurgicales (principalement en ambulatoire) pour
pose de drains trans-tympaniques, adénoidectomie ou amygda-
lectomie. En outre, elles ont des conséquences importantes sur
la vie socioprofessionnelle des parents.

Il existe un certain fatalisme vis-a-vis de I'occurrence de ces af-
fections et, du fait de leur origine essentiellement virale, la seule
réponse institutionnelle est souvent un souhait de limiter et de
rationaliser I'utilisation des antibiotiques pour des raisons éco-
nomiques et plus récemment écologiques, étant donné leur role
probable dans le développement des résistances antibiotiques.

Or de trés nombreux facteurs favorisant la survenue de ces affec-
tions récidivantes ont été identifiés : tabagisme passif (40 % des
femmes de 25 a 40 ans fument), pollution atmosphérique inté-
rieure ou extérieure, vie en collectivité. Le caractére protecteur
de I'allaitement maternel est prouvé, mais dans ce domaine la
France est trés mal placée avec, selon I’enquéte périnatale 1998,
seulement 45 % de femmes qui allaitent leur enfant a la mater-
nité. Enfin, I’hygiéne des mains et le mouchage, pour lesquels le
role éducatif des parents et de I’entourage est essentiel, ont un
réle préventif souvent sous-estimé.

A ce jour, quelques initiatives locales ont parfois été prises pour
la prévention de ces affections, notamment par des services de
Protection maternelle et infantile (PMI), mais aucun programme
global, associant I’ensemble des acteurs concernés au sein et
hors du champ du systéme de santé, n’a été mis en ceuvre, mal-
gré le poids économique et social considérable de ces affections
qui pourraient vraisemblablement étre en partie évitées.

Vaccinations, soins dentaires, lunettes, petite chirurgie : une prise
en charge courante mais souvent pen reconnue

De multiples acteurs, médecins généralistes et spécialistes, den-
tistes et orthodontistes, professionnels des services de PMI et
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de santé scolaire, assurent la prévention, le dépistage et la prise
en charge d’un certain nombre de problémes de santé courants
de I'enfant.

Ainsi, les caries dentaires soignées ou non constituent le pro-
bléeme de santé le plus souvent déclaré (19 % des moins de
15 ans), mais de nombreuses études ont montré I'amélioration
considérable de I’état dentaire des enfants au cours des dernié-
res décennies. Entre 1987 et 1993, le pourcentage d’enfants de
12 ans sans aucune dent permanente atteinte est en effet passé
de 12 a 35 %.

De méme le dépistage des anomalies visuelles et auditives, assuré
notamment de fagon systématique par les services de PMI et de
santé scolaire, permet leur prise en charge (prés de 20 % des
enfants portent des lunettes). Cela est fondamental si I’on considére
le role essentiel des capacités sensorielles dans le bon dévelop-
pement des apprentissages et donc de I'intégration scolaire.

Plus généralement, les examens systématiques, les vaccinations,
les examens en vue de la délivrance d’un certificat représentent
plus de 20 % des motifs de recours en médecine de ville et a
I’hopital ; un certain nombre d’actes de petite chirurgie s’inscri-
vent également dans une logique préventive (extraction de dents
de sagesse, cure de hernie abdominale...).

Cette prise en charge est loin d’étre optimale. On peut notam-
ment évoquer l'insuffisance des moyens de la santé scolaire,
certaines lacunes de la couverture vaccinale des enfants ou en-
core |'efficience insuffisante du dispositif en raison de la mau-
vaise coordination et de la faible continuité d’action entre les
professionnels concernés par la santé des enfants. Mais cette
mobilisation, qui se fait a bas bruit en termes de prestige et de
reconnaissance médicale, contribue de fagon certaine a la santé
et a la qualité de vie actuelle et future des enfants, méme si on
ne sait pas en estimer I'impact, en particulier a trés long terme.

Des problemes de comportements et de santé mentale dont
Vimportance est difficile a apprécier

Le dernier rapport de I'OMS sur la santé dans le monde souligne
la fréquence des problemes de comportements et de santé men-
tale chez les enfants et les adolescents, qui concerneraient 10 a
20 % des moins de 15 ans selon les études, et I'attention insuf-
fisante qui est portée a ces troubles.

Les différentes sources de données retenues pour ce rapport ne
constituent pas des outils adaptés pour décrire la situation fran-
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caise dans ce domaine. Les problemes de comportement et de
santé mentale sont en effet peu reconnus et peu déclarés par
I’entourage des enfants, mais aussi peu diagnostiqués par les
professionnels de santé tant qu’ils n’imposent pas une prise en
charge spécialisée, le souci de ne pas stigmatiser s’ajoutant fré-
guemment aux difficultés d’identification de troubles souvent
multiformes et évolutifs. L’appréhension de ces problémes passe
donc par I'analyse de la prévalence en population générale de
certains symptémes (fatigue, maux de téte, troubles du som-
meil...), de certains comportements (addictions, violence, prises
de risque), de troubles du développement, de I'apprentissage ou
de la vie affective, de difficultés d’adaptation, et surtout de la
mise en évidence du cumul de ces situations.

Pour les jeunes enfants, trés peu de données sont disponibles a
ce jour, en I'absence de recueil standardisé assuré par les ser-
vices de PMI ou de santé scolaire dans le cadre des bilans de
santé, hormis quelques données sur les difficultés d’apprentis-
sage. On observerait ainsi en classe matemelle 8 % de retards
de langage et 15 % d’anomalies de la motricité fine. Un cycle
triennal d’enquéte, mis en place par le ministére de I’'Education
nationale, le ministére chargé de la Santé et I'Institut de veille
sanitaire auprés d’enfants de 6 ans, de CM2 et de 3¢ devrait
constituer une source de données précieuses dans les années
qui viennent, tant pour les pathologies somatiques que pour ces
problémes de santé mentale.

Pour les pré-adolescents, les données sont beaucoup plus nom-
breuses car plusieurs grandes enquétes ont été menées sur les
attitudes et les comportements des jeunes a partir de 11 ou
12 ans (Barométre santé 2000, ESPAD 1999, HBSC 1994 et
1998...).

Toutes ces enquétes mettent en évidence que les garcons expri-
ment leurs difficultés préférentiellement a travers des troubles
de la conduite (violences, prises de risque, consommation de
produits psycho-actifs), et les filles a travers les plaintes et les
troubles corporalisés (tentatives de suicide, troubles fonctionnels
et de I’humeur, troubles des conduites alimentaires...).

Ainsi, selon le Barométre santé 2000, parmi les jeunes de 12-
14 ans, prés de 1 % des garcons et 3,5 % des filles déclarent
avoir déja fait une tentative de suicide. A I'inverse, les auteurs et
les victimes de violences sont plus souvent des garcons : 13 %
des garcons déclarent avoir frappé quelqu’un et 12 % avoir été
frappés physiquement dans les 12 mois précédant I'enquéte, et
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respectivement 3,5 % et 3 % des filles. Cette prédominance mas-
culine se retrouve pour les habitudes de consommation alcooli-
que (voir encadré ci-aprés).

L’'interprétation de ces données est complexe, comme le souli-
gne le rapport La souffrance psychique des adolescents et des
jeunes adultes du HCSP [14]. En effet, si la souffrance psycholo-
gique peut s’exprimer a travers une diversité de comportements
et de troubles, ceux-ci ne peuvent étre considérés en eux-mémes
comme des mesures fiables de cette souffrance, car des fac-
teurs sociaux et environnementaux sont susceptibles de favori-
ser ou non leur survenue. En outre, tous les troubles ou compor-
tements n’ont pas le méme degré de signification en termes de
souffrance psychique. Mais cette complexité ne doit pas conduire
a une insuffisance de reconnaissance et donc de prise en charge
de ces troubles, dont le retentissement sur la vie actuelle et fu-
ture de I’enfant peut étre considérable.

La santé n’est pas pour les jeunes un sujet de préoccupation quoti-
dien. lls sont persuadés de détenir un capital indéfectible que rien
ne peut menacer. Quand on leur demande de définir ce qu’est la
santé pour eux, on constate qu’ils ont une représentation trés posi-
tive de la santé. Celle-ci est associée au plaisir, a la séduction, a la
liberté, a I'indépendance, au bien-étre, au lien avec les autres. A
|’opposé, étre en mauvaise santé, c’est se sentir mal, étre dépen-
dant, coupé des autres, ne plus avoir envie de rien.

De fortes différences apparaissent dans les discours entre les filles
et les gargons. Pour les filles, I'univers santé se structure plus pré-
cocement. Elles se situent d’emblée dans le temps ; trés jeunes,
elles s’imaginent déja méres. Elles ont une plus grande conscience
de Iintérieur du corps et elles ont les mots pour le dire. D’emblée,
les filles ont une plus grande perméabilité a la prévention et sont de
précieux relais d’information. Pour les gargons, I'univers de la santé
est moins structuré dans leurs discours. Ils semblent étre plus dans
I’instant, dans I’action, dans la recherche de la performance avec
une vision beaucoup plus fonctionnaliste de la santé et du corps.
Au cours de I'adolescence, I'agir passe au premier plan chez de
nombreux garcons et se mettent en place, pour les deux sexes, des
préoccupations liées au ressenti corporel. Dés 12 ans, une diffé-
rence sexuée quant a la perception du corps et de ses embarras
apparait assez nettement. Ainsi, les filles déclarent une qualité de
vie ressentie inférieure sur le plan somatique et psychique, et ce
constat va perdurer tout au long de la vie. A ce méme age, les
garcons se différencient des filles par certains comportements a
risque, privilégiant ainsi la mise en scéne du mal-étre plutét que la
simple expression d’une souffrance interne.
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LA CONSOMMATION
D’ALCOOL CHEZ LES
JEUNES

Les filles présentent plus que les garcons de signes de morbidité
en termes de dépression et de troubles anxieux. Elles développent
plus de craintes pour elless-mémes. Elles sont plus inquiétes des
accidents de la circulation, du cancer, des maladies cardiaques, du
sida, du suicide et de la dépression. Elles sont, on le sait, trés
sensibles a leur apparence, mais sont sur ce terrain de plus en plus
rattrapées par les garcons.

Ces considérations générales sur la santé des jeunes se doivent
d’étre nuancées et un grand pas a été franchi avec les réflexions
sur le « coping » — c’est-a-dire les stratégies personnelles pour faire
face aux événements stressants, aux épreuves de la vie — venues
des pays anglo-saxons et qui nous permettent d’identifier des diffé-
rences de réactions en face de situations identiques, en fonction
des capacités de recours a une aide extérieure.

La encore, des différences entre filles et garcons ont pu étre enre-
gistrées. Les filles ont beaucoup plus tendance a utiliser les res-
sources sociales et informatives en cas de difficultés. Elles cherchent
des conseils, ont moins de pudeur a exprimer leurs probléemes. Les
plaintes somatiques ou psychosomatiques sont d’ailleurs des ap-
pels a I'aide évidents de leur part.

Les garcons fonctionnent plus souvent dans le déni des réalités
stressantes. lls attendent souvent pour réagir aux problemes le
moment ol ceux-ci deviennent incontournables. lls adoptent plus
volontiers des stratégies de fuite, s’adonnant a des comportements
« arisque », aussi appelés comportements « d’essai ». lls sont pro-
bablement plus démunis par rapport a la parole, qui permet de pren-
dre de la distance vis-a-vis du ressenti.

Devant cette complexité de la relation des jeunes avec leur santé,
nous devons étre vigilants dans les propositions de programmes
que nous souhaitons mettre en place.

Toute rhétorique moralisatrice ou de propagande est a bannir si I’on
veut avoir quelque chance d’étre entendu. Il est absolument indis-
pensable d’adopter des messages qui tiennent compte de I’angoisse
de I'adolescent relative a I’engagement dans la durée et de son
attente quant au respect de sa liberté.

Christiane Dressen, CFES, Vanves

Références [1, 4,9, 33].

L’enquéte européenne Health Behavior School-Aged Children (HBSC),
menée en 1994 et en 1998 dans un échantillon représentatif
d’écoles de 28 pays et coordonnée par le bureau régional de I’OMS
a Copenhague, permet de décrire les consommations d’alcool des
enfants de 11 a 15 ans.
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La France est plutdt en position « favorable » :

— Dans le groupe de téte des pays pour la proportion d’enfants
n’ayant jamais consommé d’alcool : 50 % a 11 ans, 32 % a 13 ans
et 14 % a 15 ans. Par comparaison, les proportions sont respecti-
vement de 23 %, 6 % et 4 % pour I’Angleterre et de 30 %, 13 % et
5 % pour I'ltalie. Les garcons sont Iégérement plus « expérimenta-
teurs » avant 13 ans dans tous les pays (environ 5 garcons pour 3 a
4 filles), mais cette différence disparait ensuite.

— La Fance est en position intermédiaire pour la consommation
réguliere d’alcool, au moins une fois par semaine : 9°rang a 11 ans,
avec 6 % des garcons et 3 % des filles, mais 14°rang a 15 ans,
avec 31 % des garcons et 15 % des filles.

— La Fance est également en bonne position pour la proportion
d’éléves indiquant s’étre enivrés au moins deux fois : moins de 1 %
a 11 ans, 20 % pour les filles et 29 % pour les gargons a 15 ans. En
Angleterre, 3 % des filles et 9 % des gargons se sont enivrés a 11 ans
et 50 % des filles et des garcons a 15 ans.

— C’est en France que la consommation régulieére (au moins une
fois par semaine) a le plus diminué entre 1994 et 1998 : -9 %
pour les garcons et — 3 % pour les filles de 15 ans. Par contre les
épisodes d’ivresse ont augmenté dans la méme période, comme
dans tous les pays (+ 5 % pour les garcons et + 7 % pour les filles).
Ainsi, partant d’une situation sans doute plus péjorative qu’ailleurs
en Europe, la situation actuelle de la France est comparativement
positive pour la consommation d’alcool des moins de 15 ans. Mais
cela ne doit pas faire oublier que cette place est sans doute liée en
partie a I’aggravation de la situation dans les autres pays et a une
modification des modes de consommation : la recherche de I'ivresse
remplace progressivement la consommation réguliere...

Source : [34].

Surpoids et obésite, une progression inquiétante liée a la fois aux
exces alimentaires et a la sédentarité

L'obésité des enfants constitue également un probléme mal ap-
préhendé par les sources de données exploitées dans le cadre
de ce rapport. Mais contrairement aux troubles du comportement
et de la santé mentale, auxquels elle peut d’ailleurs étre ratta-
chée par certains de ses aspects, il s’agit d’ un probléme aisé a
quantifier. Une étude récente de I'unité Nutrition de I'Institut de
veille sanitaire (InVS) auprés d’un échantillon représentatif d’en-
fants de 7 a 9 ans montre une prévalence du surpoids et de
I’obésité de 14 % chez les garcons et de 18 % chez les filles. Le
niveau de cette prévalence et sa tendance continue a la progres-
sion sont trés inquiétants. En effet, outre son retentissement
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social et psychologique, I'0bésité dans I’enfance majore considé-
rablement le risque d’obésité a I’age adulte, et donc de survenue
de nombreuses maladies (diabéte, maladies cardio-vasculaires,
certains cancers, difficultés respiratoires, atteintes articulaires...).

Cette situation résulte principalement d’une part de la modifica-
tion des comportements alimentaires avec le développement du
grignotage et la consommation importante d’aliments riches en
sucres, d’autre part de la diminution de I'activité physique favori-
sée notamment par un usage immodéré de la télévision et des
jeux vidéo.

Sa reconnaissance en tant que probléme de santé et donc sa
prise en charge restent insuffisantes, comme en témoigne son
absence parmi les principales pathologies déclarées et les prin-
cipaux motifs de recours aux soins. La récente mise en place du
programme national nutrition santé témoigne toutefois d’une prise
de conscience des enjeux de la prévention dans ce domaine.
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Les personnes de 15 a 44 ans

L’effectif des personnes agées de 15 a 44 ans en France métro-
politaine atteint prés de 25 millions au recensement de popula-
tion de 1999. Les hommes et les femmes sont en nombre équi-
valent, la surmortalité masculine ayant déja fait disparaitre I'ex-
cédent de gargons sur les filles qui prévaut aux ages inférieurs.

Aprés avoir légérement augmenté de 1982 a 1990, le poids de
cette classe d’age a diminué assez fortement. En 1999, elle re-
présente 42 % de I’ensemble de la population.

Age de I'entrée dans la vie active, qui concerne désormais autant
les femmes que les hommes, c’est également celui de la pro-
création. L’age moyen des meéres a la naissance augmente régu-
lierement de 0,1 an chaque année et atteignait 29,3 ans en 1998.
Les naissances sont devenues trés rares avant 20 ans (0,7 en-
fant pour 100 femmes de moins de 20 ans) et deux fois moins
nombreuses en quinze ans pour les femmes de 20 a 24 ans (5,2
enfants pour 100 femmes). Désormais, la fécondité est pratique-
ment équivalente chez les femmes de 20-24 ans et chez celles
de 35-39 ans, et trés proche pour celles des classes 25-29 ans
et 30-34 ans.

Comme pour les autres classes d’age, les problemes de santé
les plus souvent déclarés chez les 15-44 ans, tant par les hom-
mes que par les femmes, sont les caries et les troubles de la
réfraction (myopie, hypermétropie, presbytie...). 3 personnes sur
4 déclarent des caries, qu’elles soient soignées ou non. On peut
rapprocher ce chiffre de celui des personnes de cette classe d’age
porteuses de prothéses dentaires (4 % quel que soit le sexe). 4
femmes sur 10 présentent des troubles de la réfraction (30 %
des hommes). Dans la grande majorité des cas, caries et trou-
bles de la réfraction ne sont pas a I'origine d’incapacités majeu-
res, mais ces problémes peuvent étre a I'origine de génes sérieu-
ses et nécessiter des dépenses de soins importantes. Or, si les
dépenses liées aux soins dentaires sont bien remboursées par
I’assurance maladie, il n’en est pas de méme de celles liées aux
prothéses dentaires et aux lunettes.

Autre affection fréquente dans cette classe d’age, les douleurs
rachidiennes, dont plus de 1 personne de 15 a 44 ans sur 10
déclare souffrir.

Rhume, sinusite, angine... les affections aigués des voies aériennes

La santé en France / Janvier 2002




Premiére partie Les données de résultats

Figure 6

Hommes

supérieures restent encore trés fréquentes chez I’adulte jeune.
Environ 1 personne sur 10 déclare en étre atteinte, soit presque
autant que chez les 0-14 ans.

Les maux de téte et la migraine, souvent décrits comme des pa-
thologies spécifiguement féminines (18 % des femmes), n’épar-
gnent pas les hommes (6 %).

Trés fréquents chez les femmes (1 sur 10), les varices et trou-
bles circulatoires des membres inférieurs ne sont déclarés que
par 2 % des hommes.

Les troubles des régles concernent 6 % des femmes et font éga-
lement partie des affections les plus souvent citées.

De nombreuses enquétes francaises et étrangéres ont attiré I'at-
tention sur 'augmentation actuelle de la fréquence et de la gra-
vité de I'asthme. Dans I’enquéte Santé protection sociale, 6 %
des 15-44 ans déclarent souffrir de cette affection et 3 % avoir
des antécédents d’asthme.

Pathologie bénigne mais souvent a I’origine d’une géne voire de
séquelles au plan esthétique, I'acné est déclarée par 5 % des

Principales affections déclarées pour les 15-44 ans, selon le
sexe, 1998

(en pourcentage de personnes atteintes d’au moins une
maladie ou trouble de santé)

0 20 40 60 80 Femmes 0 20 40 60 80
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Affections du dos
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respiratoires supérieures

Céphalées et migraines
Asthme

Prothéses dentaires
Acné

Antécédents asthme
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Céphalées et migraines
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Affections aigués des voies
respiratoires supérieures
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Troubles des regles
Acné

Dépressions

Source : Enquéte SPS-Credes.
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femmes et 3 % des hommes. La disponibilité de traitements plus
actifs et la promotion de produits de soins en direction des jeunes
ont sans doute contribué a la déclaration plus fréquente de ce
probléme de santé.

Enfin la dépression est déclarée par 5 % des femmes et par 2 %
des hommes de cette classe d’age.

Entre 15 et 44 ans, les pathologies les plus souvent déclarées
sont globalement les mémes pour les deux sexes, avec des fré-
quences toujours supérieures chez les femmes. Trois patholo-
gies présentent une prédominance féminine marquée : les cépha-
Iées et migraines, les varices et les troubles dépressifs.

En 1998, 126 millions de séances de médecine de ville (méde-
cins généralistes et spécialistes) ont concerné des personnes de
15 et 44 ans.

Chez les femmes, les motifs de consultation liés a la vie sexuelle
et génitale sont particulierement fréquents dans cette classe
d’age : contraception (12 % des séances), examens prénataux et
suivi de grossesse (5 %), troubles des régles (3 %), complications
liées a la grossesse (2 %).

Une part importante des recours est la conséquence directe de
la morbidité ressentie et déclarée : affections aigués des voies
respiratoires supérieures, affections du dos, troubles de la ré-
fraction et, plus particulierement chez les femmes, dépression,
varices et troubles des régles.

Les problémes de santé mentale apparaissent nettement a cet
age puisque des troubles névrotiques sont signalés pour les deux
sexes dans 5 % des séances de médecine de ville et la dépres-
sion dans 5 % des séances des hommes et 3 % de celles des
femmes (cette derniére pathologie étant par ailleurs plus sou-
vent déclarée par les femmes). On peut également rapprocher de
ces problémes les motifs tels que « fatigue ou malaise » chez les
hommes (1 % des consultations).

Parmi les motifs les plus fréquents, on note également les mala-
dies infectieuses de I'intestin pour les deux sexes (3 %), les bron-
chites chez les hommes (3 %) et les mycoses chez les femmes
(3 %).

Soulignons enfin I'importance, chez les hommes, des examens
pour motifs administratifs (3 %), sans doute en rapport avec I'ac-
tivité sportive fréquente a ces ages, et des vaccinations (3 %).
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Figure 7 Principaux motifs de recours en médecine de ville pour les 15-
44 ans, selon le sexe, 1992, 1998

(en pourcentage de séances)
Hommes 0 4 8 12 16 Femmes
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Source : Credes. Données : enquéte EPPM 1992-1998, IMS-Health.

L’analyse des motifs de recours a la médecine de ville met ainsi
|’accent sur des pathologies peu ou moyennement graves, mais
trés fréquentes et appelant de ce fait des réponses en termes de
santé publique.

Les motifs de recours sont restés assez stables au cours de la
décennie quatre-vingt-dix. Seules les affections aigués des voies
respiratoires supérieures ont eu tendance a progresser, mais cette
augmentation peut étre due a un pic épidémique portant sur la
seule année 1998.

Les motifs En 1998, les séjours hospitaliers pour les 15-44 ans étaient au
d’hospitalisation nombre de 4 850 000, soit 190 séjours pour 1 000 habitants.

2z . Y} 9 ’
en medecme, Ces séjours concernent pour 60 % d’entre eux les femmes.

chirurgie, Pour les hommes, les traumatismes constituent entre 15 et 44 ans
la 1" cause d’hospitalisation (295 000 hospitalisations annuelles,
soit 17 % du total des hospitalisations). Le taux d’hospitalisation
pour traumatismes est trois fois plus faible chez les femmes.

obstétrique
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Pour les femmes, quatre hospitalisations sur dix sont en rapport,
a cet age, avec la fertilité et la grossesse. Les 750 000 nais-
sances annuelles sont a I'origine de 930 000 hospitalisations
au cours de la grossesse, pour I'accouchement ou le post-partum
(30 % des hospitalisations). Il faut rajouter a ces hospitalisations
124 000 séjours effectués pour la surveillance de la grossesse
normale ou a risque et le dépistage prénatal.

Les avortements se situent au 2° rang des motifs d’hospitalisa-
tion féminins, avec 292 000 hospitalisations. La différence d’un
tiers entre ce nombre et celui des déclarations Iégales d’'IVG cor-
respond d’une part aux interruptions spontanées ou thérapeu-
tiques de grossesse, d’autre part a la sous-déclaration des IVG
par les établissements de santé.

Enfin, le traitement de la stérilité entraine 30 000 hospitalisa-
tions par an.

Les maladies des dents et du parodonte constituent la 2¢ cause
d’hospitalisation chez les hommes (76 000 hospitalisations an-
nuelles, soit un taux de 6 pour 1 000) et la 3¢ chez les femmes
(100 000 hospitalisations, soit un taux de 8 pour 1 000). Il s’agit
essentiellement d’extraction de dents de sagesse (140 000 in-
terventions par an pour les deux sexes).

Les hospitalisations annuelles pour affections chroniques des
voies aériennes supérieures sont au nombre de 40 000 pour
chaque sexe. Elles sont dominées par les ablations des amygda-
les et des végétations qui restent des interventions fréquentes
en France, y compris chez I’adulte jeune, méme si leur utilité est
discutée.

Les dorsolombalgies sont la cause d’un nombre un peu plus fré-
quent d’hospitalisations chez I’homme (40 000) que chez la
femme (30 000).

Les données du PMSI ne permettent pas pour I'instant de dé-
nombrer les tentatives de suicide, mais les hospitalisations pour
intoxication médicamenteuse sont pour prés de 90 % des tenta-
tives de suicide. Ces intoxications constituent la 5¢ cause d’hos-
pitalisation chez les femmes (47 300) et la 10¢ chez les hommes
(24 900). Le PMSI n’incluant pas les hépitaux psychiatriques, il
est difficile de quantifier le poids réel de la pathologie mentale
comme cause d’hospitalisation.

L’appendicite est responsable de 62 000 hospitalisations, avec
des taux de 3 pour 1 000 chez la femme et 2 pour 1 000 chez
I"'homme.
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Figure 8

Hommes

Par ailleurs, on retrouve également parmi les principales causes
d’hospitalisation :

— chez I'homme, les calculs des voies urinaires, les hernies ab-
dominales, les infections de la peau et des tissus cellulaires sous-
cutanés, les affections péri-articulaires et I'intoxication alcooli-
que aigué (23 000 hospitalisations par an),

— et chez la femme, les varices des membres inférieurs.

Au total, le taux d’hospitalisation des 15-44 ans différe peu se-
lon le sexe, si I’on exclut les séjours pour maternité. En effet, la
fréquence élevée des hospitalisations pour cause traumatique
chez les hommes est compensée chez les femmes par des taux
élevés d’hospitalisation pour les affections des organes génitaux
(incluant les cancers) et de I'appareil digestif (maladies des dents,
appendicites...).

Principales pathologies prises en charge lors

des séjours hospitaliers dans les services de court séjour
pour les 15-44 ans, selon le sexe, 1998

(taux pour 1 000 habitants)
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Source : PMSI, ministére de 'Emploi et de la Solidarité, Drees.
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Figure 9

Hommes

Les personnes de 15 a 44 ans

131 000 personnes agées de 15 a 44 ans relevant du régime
général d’assurance maladie (qui couvre plus de 80 % de la po-
pulation totale) ont été admises en affection de longue durée
(ALD) en 1998. Cela représente environ 18 % de I’ensemble des
admissions, pour une classe d’age qui regroupe 42 % de la popu-
lation, ce qui illustre la moindre morbidité de cette classe d’age.

44 000 d’entre elles ont bénéficié d’une exonération du ticket
modérateur du fait de la gravité de leurs troubles psychiques :
schizophrénie et troubles délirants (14 000), trouble grave de la
personnalité (14 000), dépression sévére et troubles névrotiques
(8 000), psychose maniaco-dépressive (2 000), troubles mentaux
dus a l'alcool (1 000). Cela représente un tiers des entrées en
ALD a cet age. La pathologie mentale représente donc, chez
I’adulte jeune, le premier groupe de maladies chroniques lourde-
ment invalidantes. Les deux tiers des schizophrénies surviennent
chez ’lhomme. A I'inverse, les dépressions concernent les fem-
mes deux fois sur trois. Trois autres pathologies, peu représen-
tées dans les données issues des autres sources d’information
exploitées de facon systématique dans le cadre de ce rapport,
constituent également un motif fréquent d’entrée en ALD : le dia-
béte, avec 12 000 personnes de 15 a 44 ans admises en ALD

Principales affections de longue durée pour le régime général
et les 15-44 ans, selon le sexe, 1998
(en pourcentage des motifs d’admission)
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Source : Chamts, Echelon national du service médical.
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Figure 10

Hommes

chaque année, les maladies chroniques actives du foie (5 000
hépatites virales chroniques et 1 000 cirrhoses alcooliques), et
les maladies digestives inflammatoires (5 000 patients atteints
de rectocoliqgue hémorragique ou de maladie de Crohn).

Le taux global de mortalité des 15-44 ans est faible : 111 décés
pour 100 000 personnes en 1997. Il existe un écart important
de mortalité entre les hommes (158 décés pour 100 000) et les
femmes (64 décés pour 100 000), qui a trés peu diminué depuis
1990.

Les morts violentes dominent les causes de décés entre 15 et
44 ans tant chez ’homme (1 décés sur 2) que chez la femme (1
déces sur 3). Les accidents de la route sont la 1 cause de dé-
cés chez 'homme et la 2¢ chez les femmes avec un sexe ratio
supérieur a 3 pour les hommes. Deuxieéme cause de déces chez
les hommes et premiere chez les femmes, le suicide est a I'ori-
gine entre 15 et 44 ans de 4 400 déces en 1998 avec un risque
multiplié par 4 chez ’lhomme.

Le sida, malgré I'efficacité des trithérapies et une forte diminu-
tion de la mortalité, reste une cause de déces fréquente chez les
hommes jeunes.

Principales causes de décés pour les 15-44 ans, selon le
sexe, 1997
(taux standardisés par age pour 100 000 habitants)
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Source : Inserm, CépiDc.
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Pour les hommes, tabac et alcool constituent déja, pour cette
tranche d’age, une cause importante de déceés, juste apres les
morts violentes (méme si les taux de décés sont largement infé-
rieurs a ceux des classes d’age plus élevées). Le tabac est un
facteur de risque important des 670 décés annuels par cancer
de la trachée, des bronches et du poumon avec un taux de 5,3
pour 100 000 (il est de 168 pour 100 000 dans la tranche d’age
supérieure). A noter que ce cancer, pratiquement inexistant chez
les femmes il y a quelques années, représente aujourd’hui la 7¢
cause de déces (210 cas par an) et connait une augmentation de
fréquence considérable.

Associé a l'alcool, le tabac constitue un déterminant important
des 460 déces annuels par cancer des voies aérodigestives su-
périeures. L’alcool est aussi directement a I'origine de 900 dé-
cés masculins chaque année (cirrhose du foie, psychose alcoolique
et alcoolisme).

Les maladies cardio-vasculaires commencent a avoir un impact
en termes de mortalité dans cette tranche d’age, aussi bien chez
les hommes que chez les femmes. Mais on observe une nette
prédominance masculine puisque le taux de mortalité par cardio-
pathie est 3 fois plus élevé chez les hommes et celui des acci-
dents vasculaires cérébraux 1,5 fois supérieur.

Enfin les cancers gynécologiques, sein (450 déceés) et utérus (210
déces) sont parmi les causes de déces fréquentes a cet age.

Traumatismes et morts violentes, souvent favorisés par
la consommation excessive d’alcool, caractérisent la santé
des bommes a cet dge

Les morts violentes pésent d’un poids particulierement lourd dans
cette tranche d’age, placant la France avec I’'Espagne au 3¢ rang
des pays de I’'Union européenne derriére le Portugal et la Fin-
lande pour cette catégorie de décés.

Les causes extérieures de traumatisme et empoisonnements sont
en effet la premiére cause de décés et d’hospitalisation et, parmi
ceux-ci, viennent au premier plan les accidents de la circulation
et les suicides. Ces deux derniéres causes expliquent en grande
partie I'excés de décés constaté chez les adultes jeunes et la
surmortalité masculine, dont I'ampleur reste une spécificité fran-
caise. La diminution du nombre de décés par accident de la circu-
lation reste encore totalement insuffisante pour espérer appro-
cher les résultats obtenus dans un pays comme le Royaume-Uni
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ou le taux de déceés par accident est plus de deux fois inférieur a
celui constaté en France.

Une constatation similaire peut étre faite pour les décés par acci-
dent du travail dont le nombre reste élevé depuis de nombreuses
années, malgré une diminution réguliére. La comparaison entre
la France et I’Angleterre-pays de Galles [26] permet de prendre
conscience des gains qu’il serait possible d’obtenir en nombre
de déces évitables. Ainsi la mortalité générale entre 25 et 44 ans
est de 234 pour 100 000 en France contre 128 pour 100 000 en
Angleterre. Cet écart est majoritairement dd aux morts violentes.

La consommation excessive d’alcool reste I'un des déterminants
majeurs des traumatismes et des morts violentes. Ainsi en 1993,
30 % des responsables présumés d’accidents mortels de la cir-
culation présentaient un taux d’alcoolémie illégale. Le role de
I’alcool dans la survenue des suicides est également connu, no-
tamment dans la mesure ou la consommation de boissons alcoo-
lisées facilite le passage a I'acte, mais est aussi susceptible
d’induire une dégradation de I’environnement familial ou social
des personnes concernées.

Par ailleurs, I'alcoolisme aigu entraine 23 000 hospitalisations
par an chez les hommes et est un motif de recours trés fréquent
aux services d’accueil des urgences.

La surconsommation masculine d’alcool a déja, a ces ages, un
impact sur les décés par maladies chroniques dues directement
a I'alcool (900 déces en 1998 par cirrhose du foie et psychose
alcoolique et alcoolisme) ou a I'alcool et au tabac (460 déces par
cancers des voies aérodigestives supérieures). Parmi les 15-
44 ans relevant du régime général d’assurance maladie, on dé-
nombre par ailleurs 1 000 admissions en affection de longue
durée pour troubles mentaux dus a I’alcool et 1 000 admissions
pour cirrhoses alcooliques.

Certes la consommation moyenne d’alcool diminue régulierement ;
il n’en reste pas moins que la tolérance de la société francaise
vis-a-vis de la consommation excessive d’alcool est encore trés
grande et que les efforts déployés par les pouvoirs publics en
termes de prévention restent peu adaptés. La difficulté a faire
appliquer la Iégislation concernant la publicité sur les boissons
alcoolisées, le lobbying efficace des producteurs, I'absence de
campagne de prévention récente de grande ampleur sont en fa-
veur de ce constat. A contrario, on peut espérer que I'élargisse-
ment du champ de la Mission interministérielle de lutte contre la
drogue et la toxicomanie (Mildt) a I’alcool et au tabac constitue le
premier geste public vers une nouvelle politique.
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Les cancers font leur apparition précocement, en particulier chez
les femmes

La fréquence du cancer augmente fortement avec I’age, mais cette
pathologie touche déja les personnes relativement jeunes puis-
que 24 000 nouveaux cas de cancers surviennent chaque année
entre 15 et 44 ans, ce qui représente environ 10 % de '’ensemble
des nouveaux cas annuels.

Sur ces 24 000 cas, 14 000 concernent des femmes. Plus de la
moitié sont des cancers gynécologiques (sein, col et corps de
I'utérus, ovaire). Une surveillance gynécologique efficace devrait
contribuer a une prise en charge précoce de ces cancers, et ce
tout particulierement pour le cancer du col de I'utérus dont le
dépistage est actuellement recommandé a partir de 25 ans mais
dont I'organisation sous forme de programme national n’est at-
tendue que pour 2003. Par contre, dans cette tranche d’age, le
dépistage systématique du cancer du sein n’a pas fait la preuve
de son efficacité, la mammographie posant notamment des pro-
blémes de lecture chez les femmes jeunes. L’enjeu est alors de
proposer aux femmes des traitements efficaces et aussi souvent
que possible conservateurs. Des progrés tout a fait notables ont
été réalisés ces dix derniéres années mais des interrogations
persistent quant a I'égalité des chances des femmes dans la
prise en charge de leur cancer du sein et surtout dans I'accés
aux traitements de chirurgie reconstructrice. Sans doute encore
plus que pour les autres cancers, la prise en charge du cancer du
sein, du fait des risques d’atteintes trés fortes de I'image de soi,
doit s’appuyer sur un consentement éclairé dans un dialogue
confiant avec I'équipe médicale. Le Livre blanc des premiers Etats
généraux des malades du cancer, publié par la Ligue nationale
contre le cancer en 1999, montre que le chemin a parcourir est
encore long.

Le cas particulier des femmes présentant un risque familial élevé
de cancer du sein doit étre mentionné. En effet, parmi ces fem-
mes, la moitié sont porteuses d’une mutation d’un des génes de
prédisposition au cancer du sein (BRCA1 et BRCA2) et ont 9 chan-
ces sur 10 de développer un cancer du sein au cours de leur vie.
Il est possible aujourd’hui de proposer un test génétique a ces
femmes. En cas de mutation caractérisée, la prise en charge re-
pose soit sur une mastectomie bilatérale et ovariectomie réali-
sée a titre préventif (le risque de développer un cancer de I’ovaire
est lui aussi élevé), soit sur la mise en place d’une surveillance
mammographique annuelle a partir de I’age de 30 ans. Seule la
premiére solution a pour I'instant montré un avantage en termes
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de réduction de la mortalité par cancer du sein. On comprend
qu’une telle démarche de prévention, trés difficilement accep-
table, mérite d’étre largement discutée avec les professionnels
et surtout les femmes elles-mémes.

Par ailleurs, on ne peut pas passer sous silence I’émergence des
cancers du poumon chez les femmes alors que ceux-ci étaient,
jusqu’alors, pratiquement inexistants. Chez les 15-44 ans, le nom-
bre de décés féminins li€és a cette pathologie a ainsi atteint 210
en 1997, en croissance de 72 % depuis 1990. Les données is-
sues du Barométre santé 2000 montrent que presque la moitié
des hommes et des femmes de 18 ans fument réguliérement.
Cette consommation, qui est en moyenne de 10 cigarettes par
jour chez les femmes et de 8 chez les hommes, laisse prévoir
une explosion du nombre de cancers du poumon chez la femme
dans les vingt ans a venir.

Chez I’lhomme de cette classe d’age, les localisations des can-
cers sont beaucoup plus variées, avec une prédominance du can-
cer du poumon et des cancers des lévres, de la bouche et du
pharynx (1 120 cancers annuels dont 765 entre 40 et 44 ans).
Ces cancers sont avant tout les conséquences de la consomma-
tion de tabac et d’alcool. Alors que la mortalité globale par can-
cer diminue fortement, les taux de décés par cancer du poumon
stagnent, avec un nombre de décés proche de 700 par an.

Maitrise de la fécondité et prévention des infections sexuellement
transmissibles, a VIH notamment, constituent des préoccupations
importantes pour les jeunes adultes

Le sida, dont le nombre de nouveaux cas ne diminue plus depuis
1998, constitue une affection préoccupante pour les 15-44 ans.
Au-dela des risques de déces, I'infection par le VIH a en effet un
impact majeur sur la vie sexuelle et tout particulierement celle
des jeunes adultes. Alors que I'aveénement d’une contraception
féminine efficace (pilule et stérilet) avait diminué le risque de
grossesse non désirée, I'irruption du VIH a introduit I'image d’un
risque mortel dans les rapports sexuels et la contrainte de I'usage
du préservatif.

Certaines régions sont particulierement touchées par cette af-
fection, et les deux tiers des cas notifiés sur les années récentes
concernent des personnes domiciliées en Tle-de-France, en Pro-
vence-Alpes-Cote-d’Azur, en Aquitaine et dans la région Antilles-
Guyane.
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Chez les hommes de 15-44 ans, 850 cas de sida ont été dia-
gnostiqués au cours de I'année 2000. Parmi ceux-ci, 38 % ont
contracté le virus par relations homosexuelles, 29 % par relations
hétérosexuelles et 22 % par I'usage de drogues injectables. Pour
cette méme année, 358 cas de sida ont été diagnostiqués chez
des femmes de cette classe d’age, le principal mode de contami-
nation retrouvé étant la contamination hétérosexuelle. La propor-
tion de femmes parmi les cas de sida diagnostiqués chez les 15-
44 ans a augmenté au cours du temps (sex-ratio de 5 en 1990 et
de 2,5 en 2000).

L’avenement des nouvelles stratégies thérapeutiques chez les
personnes infectées par le VIH a, depuis le milieu des années
quatre-vingt-dix, provoqué une diminution importante du nombre
de nouveaux cas de sida et de la mortalité liée a cette affection.
Cependant, en 2000, 4 personnes de 15 a 44 ans sur 10 attein-
tes de sida n’ont découvert leur séropositivité qu’au moment du
diagnostic. La proportion de ces jeunes adultes n’ayant pas eu
recours aux tests de dépistage de I'infection a VIH avant d’avoir
atteint le stade de sida varie selon les modes de contamina-
tions : 53 % pour les relations hétérosexuelles, 39 % pour les
relations homosexuelles et 14 % pour les toxicomanes intravei-
neux. La moitié des adultes jeunes qui connaissaient leur infec-
tion par le VIH antérieurement au diagnostic de sida n’a pas eu
de traitement anti-rétroviral avant la survenue du sida.

Ainsi la plupart des cas de sida actuels concernent des person-
nes qui, n'ayant pas été dépistées, n'ont pas bénéficié d’une
prise en charge thérapeutique de leur séropositivité ou des per-
sonnes qui, bien que dépistées, n’ont pas suivi de traitement
anti-rétroviral. Ces données illustrent la nécessité de continuer
les campagnes d’information et de prévention.

Autre infection sexuellement transmissible, I'herpés génital cons-
titue un probléme de santé extrémement répandu et en progres-
sion. Mais il reste trés peu reconnu, comme le soulignent les
travaux menés dans le cadre d'une récente conférence de con-
sensus francaise. Selon I'enquéte Herpimax réalisée en 1996
dans la population adulte, la prévalence de I'infection par le virus
herpés simplex 2 (HSV2), le plus souvent en cause dans I’herpés
génital, est de 18 % chez les femmes et de 14 % chez les hommes.
Seulement 20 % des sujets infectés par HSV2 seraient diagnos-
tiqués. Sa fréquence et son role favorisant dans la transmission
de l'infection a VIH rendent indispensables une meilleure con-
naissance épidémiologique de cette infection, et la mise en place
de mesures permettant d’en améliorer la prévention, le diagnos-
tic et la prise en charge.
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Enfin, les moyens contraceptifs existants n’ont pas, loin de 13,
fait totalement disparaitre les grossesses non désirées, en parti-
culier chez les jeunes femmes les moins favorisées (voir encadré
ci-apres).

C’est donc vers une politique de prévention abordant I’ensemble
des risques liés a la vie sexuelle que les pouvoirs publics et les
acteurs de la santé doivent s’orienter.

Alors que le recours aux méthodes de contraception médicalisée
n’a cessé de s’accroitre en France depuis les années soixante-dix
(plus de 80 % des femmes de 18-44 ans qui utilisent aujourd’hui
une contraception ont recours a la pilule ou au stérilet), on observe
parallelement une relative stabilité des échecs de contraception.
Certes, le pourcentage de grossesses dites non prévues a sensi-
blement décru entre 1970 et 1985, mais le recours a I'interruption
volontaire de grossesse reste quant a lui stable sur les vingt dernie-
res années, et une légére augmentation a été enregistrée récem-
ment chez les moins de 25 ans. On estime qu’il y a aujourd’hui plus
de 200 000 IVG par an, soit un taux annuel de I'ordre de 15 pour
1 000 femmes agées de 15-49 ans, ce qui situe la France a un
niveau moyen en Europe. Au-dela de I’hypothése selon laquelle le
recours a I'lVG serait aujourd’hui plus systématique en cas d’échec
de contraception, ce « paradoxe contraceptif » conduit a s’interro-
ger sur I'accessibilité des différentes méthodes de contraception,
mais aussi sur les conditions d’acces a I'lVG.

Les échecs de contraception ne résultent pas uniquement de situa-
tions ol la femme ou le couple n’utilisent pas de contraception. En
fait, la proportion de femmes qui ne désirent pas d’enfant et qui ne
pratiquent pas de contraception est trés faible (moins de 3 %), et
environ 10 % des premiers rapports sont aujourd’hui sans protec-
tion [19]. C’est la pratique supposée réguliere de la contraception
qui pose question.

L’acces a la contraception

Les différences de comportements selon la catégorie sociale et le
lieu de résidence enregistrées dans les années soixante-dix ne sont
plus observées dans I’enquéte de 1994 de I'lned pour ce qui con-
cerne I'utilisation de la pilule et du stérilet par les femmes adultes.
Les données les plus récentes recueillies dans le cadre de I’en-
quéte sur la sexualité des jeunes de 15-18 ans attestent cepen-
dant des différences de pratiques selon la filiere scolaire [19]. Lors
de leur premier rapport sexuel, les jeunes femmes et hommes en
apprentissage utilisent davantage la pilule et moins souvent les
préservatifs que les lycéens de I’enseignement général. Il est toute-
fois difficile d’en déduire un effet spécifique du milieu de scolarisa-
tion car les calendriers d’entrée dans la sexualité difféerent selon
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I’origine sociale : les jeunes issus de milieux populaires débutent
plus tot leur sexualité, et cette précocité préfigure des styles de vie
sexuelle qui retentissent sur les comportements face aux risques
liés a la sexualité. Mais les données sur les grossesses et le re-
cours a I'lVG conduisent a penser qu’un effet de sélection sociale
dans I'accés a la contraception existe bel et bien. On constate, par
exemple, que les grossesses sont plus fréquentes chez les jeunes
filles issues de milieux sociaux défavorisés. Le rapport a la mater-
nité n’est certes pas le méme dans les différents groupes sociaux
et la survenue d’une grossesse chez une adolescente ne saurait
étre systématiquement qualifiée d’accidentelle : pour nombre d’ado-
lescentes, la grossesse était en fait désirée et la maternité un moyen
d’acquérir une identité et un statut social. Mais il n’en reste pas
moins que la fréquence du recours a I'lVG est, elle aussi, plus éle-
vée chez les jeunes filles issues de milieux sociaux défavorisés :
1 % des jeunes filles scolarisées dans des filieres classiques dé-
clarent avoir déja eu une IVG, contre 8 % pour celles scolarisées en
milieu professionnel.

La réduction des inégalités sociales d’accés a la contraception pour-
rait donc étre I’'un des objectifs prioritaires d’une politique de pré-
vention, nécessitant alors de concevoir des programmes ciblés. Pour
autant, les données rapportées ici ne traduisent pas uniquement
un probléme d’accés a la contraception mais renvoient également
au fait que la question de la contraception, qui présuppose une
capacité sociale a maitriser sa vie, ne peut méme pas se poser
pour certaines femmes en situation de vulnérabilité sociale, quel
que soit leur age.

Les circonstances des « échecs » de contraception

Ces inégalités sociales ne sauraient étre pensées seulement en
termes d’appartenance a un groupe socio-€conomique. D’autres
enjeux apparaissent déterminants dans la survenue de certains
échecs de contraception, comme le montre une récente recherche
de I'lnserm sur le sujet. Des politiqgues préventives seraient sus-
ceptibles d’infléchir certaines pratiques. Ainsi, I'inadéquation de la
méthode de contraception utilisée avec les conditions de vie et la
situation affective et sexuelle de la femme peut étre une source
d’échec. Au-dela de la nécessaire amélioration de la formation des
médecins concernés, c’est la nature méme de la relation dans le
colloque singulier « médecin-patiente » qui est en cause. C’est bien
la question de I'appropriation par les femmes de leur choix contra-
ceptif qui se trouve ici posée. Le déficit d’information, surtout ob-
servé chez les jeunes, est rarement seul en jeu. Au-dela des rai-
sons structurelles, comme la difficulté d’accéder aux institutions a
méme de les informer, le fait que les femmes vivent une sexualité
qu’elles percoivent comme socialement stigmatisée représente I'obs-
tacle de fond a I’accés a I'information et a une bonne pratique de la
contraception. Si la communication sur la sexualité et la contracep-
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tion au sein de la famille est plus facile aujourd’hui, il n’en reste
pas moins que certaines jeunes femmes ne souhaitent pas parler
de leur vie intime avec leurs parents et que d’autres ne le peuvent
pas. D’olu la nécessité de développer des lieux d’écoute et d’ac-
cueil diversifiés pour les jeunes, femmes et hommes, et de soutenir
ceux qui existent déja pour qu’ils puissent fonctionner dans des
conditions leur permettant de prendre véritablement en charge les
demandes des jeunes.

Enfin, toutes les mesures visant a accroitre I'autonomie et le res-
pect des femmes, parce qu’elles contribueront indirectement a
modifier les normes sociales en matiére de sexualité, favoriseront
les pratiques contraceptives et préventives des femmes.

L’acces a 'IVG

En cas d’échec de contraception, une femme sur deux a aujourd’hui
recours a I'lVG. Deux récents rapports [13, 30] font état d’un cer-
tain nombre de dysfonctionnements du systéme de santé et souli-
gnent en particulier le manque de capacité du service public a ré-
pondre aux demandes des femmes. Cette situation est liée a la
restriction des budgets, a la dévalorisation de I’acte et au manque
de statut des personnels. Les inégalités d’acces a I'lVG engendrées
par cette situation toucheraient plus particulierement les femmes
en situation précaire, et conduiraient certaines a se rendre a |’étran-
ger. Une recherche récente [29] sur les conditions d’acces a I'lVG
montre que I’absence d’information sur les lieux de recours a I'lIVG
contribue également a générer des inégalités dans I'acces aux soins,
et que les femmes qui se rendent en premier lieu chez leur médecin
généraliste sont moins bien orientées ultérieurement que les autres.
Il faut aussi souligner que le recours au RU486 reste limité : 40 %
des femmes pourraient théoriguement y avoir recours alors qu’elles
n’ont été que 28 % a I'utiliser en 2000.

Elargir la réflexion sur la prévention

Les personnes en situation de vulnérabilité et de précarité sociale
apparaissent particulierement concernées par les différents risques
liés a la sexualité, qu’il s’agisse des interruptions volontaires de
grossesse, des maladies sexuellement transmissibles (en recrudes-
cence depuis quelques années) ou de I'infection a VIH. L’accés aux
moyens de prévention doit encore étre amélioré, non seulement du
point du vue de la diffusion de I'information mais aussi et surtout
au niveau de |'accessibilité sociale et financiére des différents
moyens de contraception et de prévention. Par ailleurs, comme le
souligne Calvez [5] : « la prise de risque ne provient pas d’une fai-
blesse humaine mais procéde d’une expérience sociale qui ne per-
met pas aux individus de relier la question des risques liés a la sexua-
lité aux situations dans lesquelles ils se trouvent et qui ne fournit pas
les principes pour orienter leurs conduites préventives ». D’ou I'im-
portance de revoir les méthodes et les concepts de la prévention ;
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la réflexion entre chercheurs et responsables de I'action publique
et acteurs de terrain, déja largement mise en ceuvre dans le do-
maine de I'infection a VIH, doit étre élargie et prendre simultané-
ment en compte les différents risques liés a I’activité sexuelle, qu’il
s’agisse des IVG, des MST ou de I'infection a VIH.

Nathalie Bajos, Henri Leridon, Inserm U292.

Références : [2, 5,13, 19, 21, 29, 30]

La souffrance mentale, qui concerne aussi bien les femmes que
les hommes, est mal prise en compte

La souffrance mentale, mal prise en compte a partir des sources
de données disponibles, est cependant trés présente puisque
5 % des femmes et 2 % des hommes déclarent souffrir de dé-
pression. Mais c’est bien plus au travers des consommations de
soins que ce probléme se manifeste : 10 % des motifs de con-
sultations en ambulatoire sont le fait de troubles névrotiques ou
de dépression chez les femmes et prés de 9 % chez les hommes.
Parmi les personnes de 15 a 44 ans relevant du régime général
d’assurance maladie, 8 000 ont été admises en affection de lon-
gue durée (ALD) pour dépression sévere et troubles névrotiques
en 1998. Cela représente 6 % des motifs d’entrées en ALD pour
cette classe d’age. Une enquéte menée par le Credes aupres
d’un échantillon représentatif de la population francaise aboutit
a des prévalences encore plus importantes. Le taux de dépres-
sifs serait chez les hommes de 4 % entre 16 et 19 ans et de
10 % dés I'age de 30 ans, et ce tout au long de la vie. La
prévalence serait, par contre, deux fois plus élevée chez les fem-
mes, avec un taux de 14 % avant 20 ans et de I'ordre de 20 %
aprés. La dépression concerne donc, entre 15 et 44 ans, plu-
sieurs millions de personnes, dont une minorité recoit un traite-
ment adapté a cette maladie. La dépression est une maladie
souvent difficile a diagnostiquer en médecine de ville, du moins a
son début lorsque les symptdmes ne sont pas encore vécus
comme trop graves par la personne qui en souffre. Un effort de
formation des médecins généralistes a ce diagnostic semble tout
a fait nécessaire. |l restera a expliquer le paradoxe existant entre
la surconsommation de médicaments psychotropes en France et
le constat évoqué ci-dessus d’un traitement insuffisant, en parti-
culier par anti-dépresseurs, des malades dépressifs.

Les motifs d’entrée en affection de longue durée (ALD) sont do-
minés, dans cette tranche d’age, par les psychoses et troubles
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graves de la personnalité qui représentent un tiers du total des
admissions ALD, tant chez les hommes que chez les femmes,
soit plus de 40 000 personnes concernées par an pour le seul
régime général d’assurance-maladie. Leur répartition par age
montre que la fréquence maximum est atteinte a 25-29 ans pour
les hommes et 40-44 ans chez les femmes.

Enfin, la mortalité par suicide, reflet d’une souffrance psycholo-
gique grave avec passage a l'acte, reste au 2¢ rang des causes
de décés chez les hommes (3 500 morts) et chez les femmes
(1 000 morts). Cette mortalité ne diminue pas, contrairement a
celle des autres causes. Les taux d’hospitalisation pour tenta-
tive de suicide estimés par la Drees, qui représentent environ les
trois quarts des tentatives de suicide, augmentent régulierement
entre 15-24 ans (300 hospitalisations pour 100 000 habitants)
et 35-44 ans (360 pour 100 000).

Cépbhalées, migraine, mal de dos, troubles circulatoires
des membres inférieurs : des pathologies sources de souffrance
et de consommation de soins

On doit aussi noter a cet age I’existence d’un nombre déja non
négligeable de pathologies certes non Iétales mais persistantes
et qui sont sources de douleurs ou d’incapacités et d’'une con-
sommation de soins importante. Ainsi les femmes déclarent en
proportion importante des céphalées et migraines, des douleurs
du rachis et des troubles circulatoires des membres inférieurs.
On retrouve les céphalées et migraines, ainsi que le mal au dos
chez les hommes, mais a des fréquences inférieures. Les patho-
logies rachidiennes sont au premier plan des maladies d’origine
professionnelle et des motifs d’arrét de travail. Au sein de I'en-
treprise EDF-GDF, 4 % des salariés se sont arrétés de travailler
au moins une fois au cours de I'année 2000 pour arthrose du
rachis, sciatique, affection du disque intervertébral ou affection
aigué du rachis. Ce taux d’arrét de travail est un peu plus élevé
chez les femmes que chez les hommes et augmente réguliére-
ment avec I'age (1 % a 25 ans et 5 % a 45 ans).

Des modifications dans les modes de vie qui font le lit de la
surcharge pondérale

Les modes de vie et d’alimentation se sont considérablement
modifiés dans la période récente. De fagon générale, les apports
caloriques ont Iégérement diminué alors que les dépenses phy-
siques diminuaient de facon beaucoup plus importante du fait
notamment de la moindre pénibilité des métiers, de la diminution
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des efforts physiques de la vie courante et du temps passé de-
vant la télévision. Par ailleurs, I’alimentation s’est industrialisée,
enrichie en matiéres grasses d’origine animale et en glucides.
C’est ainsi que la surcharge pondérable, I'un des facteurs de
risque majeur du diabéte et des maladies cardio-vasculaires, est
en train de prendre en France des proportions inquiétantes a
I'image de ce qui se passe aux Etats-Unis.

L’enquéte ObEpi, qui repose sur des données déclarées par les
personnes et donc peut-€tre minorées en ce qui concerne le poids,
montre que le nombre de personnes présentant un surpoids ou
une obésité a progressé en I'espace de quatre ans. En 2000,
selon cette enquéte, 40 % des Francais présentent un surpoids
ou une obésité, et 10 % sont obéses. La prévalence du surpoids
ou de I'obésité augmente trés fortement entre les classes d’age
15-24 et 35-44 ans, passant de 12 % a 46 % chez les hommes
et de 11 % a 29 % chez les femmes. Les objectifs fixés par le
Plan national nutrition-santé deviennent une réelle priorité pour
I’ensemble du pays.

Une période cependant caractérisée par une bonne santé physique

globale

En dépit de ces différents problémes de santé, la période de vie
située entre 15 et 44 ans se caractérise globalement par une
bonne santé physique.

Le taux de déces global est bas, de I'ordre de 1,6 pour 1 000
chez les hommes et de 0,6 pour 1 000 chez les femmes, et s’amé-
liore régulierement. Le taux d’hospitalisation est peu élevé, a peine
supérieur a celui de la tranche d’age 1-14 ans, de I'ordre de 140
hospitalisations pour 1 000 personnes chez les hommes comme
chez les femmes si on exclut les hospitalisations liées a la gros-
sesse et la naissance.

Il n'est donc pas surprenant qu’a cet age la santé soit percue
trés positivement par prés de 3 personnes sur 10 et jugée satis-
faisante par plus de 60 % d’entre elles (enquéte Credoc 1997).

Il est cependant nécessaire de relativiser ce tableau positif. La
bonne perception de la santé est a nuancer en fonction du sexe
et ce tout particulierement chez les 15-19 ans. Ainsi le Barome-
tre santé 2000 montre un score de santé générale (associant les
dimensions de santé physique, mentale et sociale) nettement
inférieur chez les femmes que chez les hommes. Ce score est en
outre plus faible entre 15 et 19 ans chez les femmes, du fait
d’une forte prévalence de I'anxiété et de la dépression.
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Tableau 1

L’impact sanitaire des accidents de la circulation est considérable.
Chaque jour,on dénombre en moyenne 22 tués et 74 blessés graves
par accident de la circulation en France. Le nombre de tués « a 30
jours »*atteint 8 079 pour I’'année 2000 en France [31]. Le tableau
1 précise la distribution de 7 241 déceés documentés selon I’age et
la catégorie d’utilisation des voies de circulation.

Le nombre annuel de blessés est beaucoup plus important : selon
I’Observatoire national interministériel de sécurité routiére (Onisr),au
cours de I'année 2000 on en a dénombré 161 681 dont 17 %, soit
26 971, sont considérés comme « graves »**, Les données en pro-
venance de l'Institut national de recherche sur les transports et
leur sécurité (Inrets), basées sur un enregistrement clinique dans le
département du Rhoéne, sont encore plus alarmantes : le nombre
total de victimes recensées par I'Inrets est prés de 2 fois plus élevé
que celui de I’Onisr [20]. Pour les cyclistes, I'lnrets a dénombré 8
fois plus de victimes d’accidents que dans les statistiques de I’Onisr.
Le nombre de victimes pour 1 000 personnes est dépendant de
I’age et du sexe. En 2000, on dénombrait au niveau national 8,6
victimes pour 1 000 jeunes de 15 a 24 ans, 3,5 victimes pour 1 000
adultes de 25-44 ans et 2 victimes de sexe masculin pour 1 victime
de sexe féminin de 15 a 24 ans [31].

Ces données sur la survenue de déces et de blessés ne sont que la
partie émergée de I'iceberg correspondant a I'impact sanitaire des
accidents de la route. L’essentiel des problémes qui se posent ap-

Nombre de tués par accident de la route en 2000

Piétons | Cyclistes Usagers Usagers Total

de deux- de véhi-

roues a cules de

moteur tourisme
0-14 ans 78 31 42 180 331
23,6 % 9,4 % 12,7 % 54,4 % 100 %
15-24 ans 59 31 452 1 390 1 932
3,1% 1,6 % 23,4 % 71,9 % 100 %
25-44 ans 153 48 631 1574 2 406
6,4 % 2,0% 26,2 % 65,4 % 100 %
45-64 ans 169 62 141 960 1 332
12,7 % 4,7 % 10,6 % 72,1 % 100 %
65 ans et plus 324 79 35 802 1 240
26,1 % 6,4 % 28 % 64,7 % 100 %
Total 783 251 1301 4 906 7 241
10,8 % 3,5% 18,0 % 67,8 100 %

* Le nombre de tués « a 30 jours » est estimé en multipliant le nombre de tués recen-
sés lors du constat de I'accident par 1,06.

** Un blessé est considéré comme « grave » si son état a nécessité plus de 6 jours
d’hospitalisation.
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parait en fait aprés I'accident. Le devenir des blessés de 15 a 24 ans,
exploré par une étude conduite en Franche-Comté [32] est présenté
ci-dessous.

Les jeunes gens sont les plus touchés. Les blessures comportent
en majorité des traumatismes craniens qui se répercutent pendant
plusieurs années, engendrant des douleurs, des séquelles physi-
ques et psychologiques ainsi qu’une détérioration de la vie sociale.

Devenir des blessés de 15 a 24 ans*

5 ans aprés I'accident :

Douleurs 68 % prennent des antalgiques

Séquelles présentes chez 54 % des traumatisés craniens

Psychisme 38 % ont des répercussions sur le moral et 13 % sont
dans une souffrance psychologique certaine

Vie sociale 52 % ont di modifier négativement leurs projets pro-
fessionnels

Les circonstances des accidents donnent des indications utiles a la

réflexion sur les actions prioritaires. Le tableau 2 basé sur les don-

nées de I’Onisr met en relation la conséquence sanitaire de I’acci-

dent avec le type de lieu et le jour o il s’est produit.

On constate que 2 tués sur 3 résultent d’accidents en rase campa-

gne alors que 2 blessés sur 3 sont consécutifs a des accidents en

ville. Le samedi et le dimanche, les accidents avec tués augmen-

tent de 40 %.

Distribution des accidents selon le niveau d’urbanisation du
lieu et le jour de la semaine

Avec tué Avec lésion corporelle
Nombre d’accidents
En agglomération 2 137 80 729
En rase campagne 5 506 40 494
Moyenne par jour
Samedi 27 356
Dimanche 26 291
Autre jour 19 334

Comparaisons internationales

Les comparaisons internationales montrent que la France présente
en 1999 un des taux de décés par accident de la circulation les
plus élevés des pays européens [20].

* Résultats d’une enquéte sur un échantillon de blessés graves, dont 80 % ont eu un
traumatisme cranien [32].
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Nombre de tués a 30 jours par million d’habitants

Année 1990 Année 1994 Année 1999
Royaume-Uni 94 65 60
Allemagne 126 121 95
France 199 156 143
Espagne 232 144 146

Les déterminants

Les déterminants sur lesquels on peut agir sont résumés ci-des-
sous. L’adaptation de la vitesse aux conditions de la route et de la
circulation reléve du comportement des conducteurs, de I'aména-
gement des véhicules et des voies de circulation.

La prise de risque par les conducteurs est particulierement sensi-
ble chez les hommes jeunes, comme en témoignent les taux an-
nuels de victimes. La fatigue, I’alcool, les drogues et les médica-
ments psychotropes contribuent a modifier les possibilités de réac-
tion du conducteur. La fréquence élevée des tués le samedi et le
dimanche peut étre liée a ce probleme.

Les performances autorisées a la construction des véhicules cons-
tituent un déterminant majeur pour atteindre I'objectif d’une vitesse
adaptée. Enfin, la qualité de I'aménagement des voies de circula-
tion et des véhicules mérite une attention permanente et soutenue.

Principaux déterminants des accidents de la route

1. Comportement des conducteurs
Prise de risque
Alcool et médicaments psychotropes
2. Aménagement des voies de circulation
3. Aménagement des véhicules
Performances autorisées a la construction
Entretien des véhicules

Des programmes régionaux axés sur ces déterminants pourraient
constituer un cadre approprié au choix et a la coordination des ac-
tions a mener sur chacun d’eux et contribuer a mobiliser tous les
acteurs concernés.

Bernard Junod, Ecole nationale de la santé publique,département Egéries,
Rennes
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Les personnes de 45 a 74 ans

L’effectif des personnes de 45 a 74 ans représentait prés de 19
millions de personnes au recensement de 1999. Aprés étre resté
a peu prés constant de 1982 a 1990, ce nombre s’est accru de
presque 3 millions de 1990 a 1999. Au cours de la décennie
quatre-vingt-dix se concentrent en effet sur cette tranche d’age la
sortie des classes creuses de la Premiére Guerre mondiale et
I'arrivée des classes du baby-boom qui a suivi la Seconde. La
proportion des 45-74 ans dans la population totale augmente de
ce fait de 4 %, de 28 a 32 %. A I’horizon 2020, le vieillissement
des classes issues du baby-boom et I'augmentation de I'espé-
rance de vie conduisent en termes de projection de population a
un accroissement considérable des effectifs des 45-74 ans
(23,5 millions, soit 37 % de I'’ensemble de la population).

La mortalité prématurée, définie par convention comme la morta-
lité survenant avant 65 ans (voir encadré page 124), frappe
d’abord les hommes et conduit a un déséquilibre dans les effec-
tifs par sexe (9 100 000 hommes pour 9 800 000 femmes).

La classe d’age 45-74 ans constitue une période charniére au
cours de laquelle les probléemes de santé deviennent particulie-
rement nombreux et fréquents, s’étendant sur toute I’échelle de
la gravité, depuis les pathologies de la vie quotidienne occasion-
nant plus ou moins de géne jusqu’aux affections les plus graves
susceptibles de mettre en jeu le pronostic vital, en passant par
les facteurs de risque qui nécessitent une prise en charge.

En termes de fréquence, cette constatation porte en premier lieu
sur les affections ophtalmologiques et celles de la bouche et des
dents, dont respectivement 94 et 82 % des individus se décla-
rent atteints.

Pour les maladies de I'ceil, il s’agit essentiellement de troubles
de la réfraction (myopie, hypermétropie et presbytie). Leur
prévalence légérement supérieure pour les femmes s’explique
par leur age plus élevé, mais la différence entre sexes devient
marginale par rapport a ce qu’elle était pour la tranche d’'age
précédente.

Les maladies de la bouche et des dents se répartissent entre
caries et prothéses : deux tiers des personnes déclarent des ca-
ries dentaires, qu’elles soient traitées ou non, et un tiers d’entre
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Figure 11

Hommes

elles disent porter des prothéses dentaires (couronnes, bridges
ou prothéses amovibles) alors que celles-ci sont citées par 4 %
des 15 et 44 ans.

Les maladies de I'oreille concernent essentiellement la surdité
(9 % des femmes et 16 % des hommes).

Les pathologies circulatoires et ostéo-articulaires sont déclarées
par plus de 4 personnes sur 10. La rupture avec la tranche d’age
précédente est claire puisque ces pathologies ne concernent res-
pectivement que 9 et 16 % des personnes de 15 a 44 ans.

Si la prévalence totale pour ces deux grands groupes d’affec-
tions est équivalente (44 %), des différences importantes par sexe
apparaissent.

Les pathologies circulatoires sont beaucoup plus souvent décla-
rées par les femmes (52 %) que par les hommes (35 %), ce qui
s’explique par les varices et troubles veineux des membres infé-
rieurs, affections déclarées par 1 femme sur 3 contre 1 homme
sur 10. Par contre la fréquence de déclaration de I’hypertension
artérielle est trés proche pour les deux sexes.

Principales affections déclarées pour les 45-74 ans, selon le
sexe, 1998

(en pourcentage de personnes atteintes d’au moins une
maladie ou trouble de santé)

0 30 60 90 Femmes 0 30 60 90

Troubles de réfraction
Caries

Protheses dentaires
Affections du dos

Maladies hypertensives

Troubles du métabolisme
des lipides

Surdité

Autres

Varices et troubles circula-
toires des membres inférieurs
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Arthroses
(périphériques et autres)

Troubles de réfraction
Caries

Prothéses dentaires

Varices et troubles circula-
toires des membres inférieurs

Affections du dos
Maladies hypertensives

Troubles de la ménopause

Arthroses (périphériques
et autres)

Céphalées et migraines

Troubles du métabolisme
des lipides

Source : Enquéte SPS, Credes.
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Les personnes de 45 a 74 ans

Pour les affections ostéo-articulaires (37 % des hommes et 50 %
des femmes), les affections du dos et arthroses concernent plus
fréquemment les femmes (respectivement 30 % et 18 % chez les
femmes contre 23 % et 10 % chez les hommes).

Pami les pathologies les plus fréquemment déclarées, les troubles
du métabolisme des lipides (cholestérol et hyperlipidémies mix-
tes) touchent de facon équivalente les deux sexes (16 % des
personnes).

Globalement, sur les dix pathologies les plus fréquentes, huit
sont communes aux hommes et aux femmes. Les seules diffé-
rences concernent la surdité (7¢ place chez les hommes et 15¢
chez les femmes), et les céphalées et migraines (17 % des fem-
mes et 7 % des hommes).

Les troubles de la ménopause sont déclarés par 20 % des femmes.

125 millions de séances en médecine de ville concernent des
personnes de 45 a 74 ans, soit un nombre équivalent a celui de
la tranche d’age précédente mais pour une population moindre.

L’émergence des maladies cardio-vasculaires, pratiquement ab-
sentes a la classe d’age précédente, constitue une caractéris-
tigue majeure des motifs de recours aux soins de ville des 45-
74 ans. Trois séances sur dix comportent une de ces pathologies
parmi leurs motifs. Cela est vrai pour les deux sexes, mais il faut
tenir compte du fait que les femmes consultent plus fréquem-
ment que les hommes.

Les maladies hypertensives interviennent pour une méme pro-
portion de séances chez les hommes (21 %) et les femmes (18 %).
Les hommes consultent plus fréquemment que les femmes pour
cardiopathies ischémiques (6 % des séances), artérites (3 %) et
troubles du rythme cardiaque (3 %). Chez les femmes, une séance
sur dix a pour motif des varices et des troubles circulatoires des
membres inférieurs.

De fagon générale, les troubles métaboliques deviennent un mo-
tif fréquent de recours aux soins de ville. Les troubles du métabo-
lisme des lipides, essentiellement I'hypercholestérolémie, inter-
viennent ainsi dans 10 % des consultations. Le diabéte repré-
sente 6 % des motifs de recours chez les hommes et 4 % chez
les femmes.

Par ailleurs, les troubles de la ménopause se retrouvent pour 7 %
des consultations féminines. La prise en charge de ces diffé-
rents problémes de santé est essentielle dans la mesure ol elle
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Figure 12

Hommes

permet de limiter ou de retarder la survenue de pathologies graves
retrouvées avec une grande fréquence parmi les causes d’hospi-
talisation.

Un autre groupe de motifs de recours est constitué par les troubles
mentaux, notamment pour les femmes (une consultation fémi-
nine sur six comporte un tel motif, contre une consultation mas-
culine sur dix). Les troubles mentionnés sont principalement la
dépression et les troubles névrotiques.

En cohérence avec les affections déclarées par les personnes,
les pathologies ostéo-articulaires constituent un autre motif fré-
quent de recours aux soins de ville. Les affections du dos repré-
sentent ainsi le troisieme motif de recours pour les hommes et le
sixieme pour les femmes, intervenant dans 7 % des consulta-
tions masculines et 6 % des consultations féminines.

Une maladie respiratoire intervient dans une séance sur sept.
Alors qu’il s’agit du principal motif de recours aux ages précé-

Principaux motifs de recours en médecine de ville pour les 45-
74 ans, selon le sexe, 1992, 1998

(en pourcentage de séances)
0 4 8 12 16

Femmes 0

Maladies hypertensives

Troubles du métabolisme
des lipides

Affections du dos

Cardiopathies ischémiques

Diabéte

Affections aigués des voies
respiratoires supérieures

Dépressions

Troubles névrotiques

Arthroses (périphériques
et autres)

Bronchite sp.
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[ [
* Maladies hypertensives

Varices et troubles circula-
toires des membres inférieurs

Troubles du métabolisme
des lipides

Dépressions
Troubles de la ménopause
Affections du dos

Troubles névrotiques

Arthroses (périphériques
et autres)

Affections aigués des voies
respiratoires supérieures

Troubles du sommeil

Source : Credes. Données : enquéte EPPM 1992-1998, IMS-Health.
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obstétrique

Les personnes de 45 a 74 ans

dents, les affections aigués des voies respiratoires supérieures
ne concernent plus que 5 % des séances. Chez les hommes, on
note cependant le poids des bronchites.

Enfin, bien que moins fréquemment en cause que chez les plus
de 75 ans, les troubles du sommeil sont a I'origine de prés de
4 % des recours a la médecine de ville des 45-74 ans.

La tranche d’age 45-74 ans se caractérise par la fin de la période
féconde de la femme qui entrainait 40 % des séjours entre 15 a
44 ans. Parallélement, on constate la croissance rapide des taux
d’hospitalisation masculins, qui deviennent supérieurs aux taux
féminins. C’est pour cette tranche d’age que les motifs d’hospi-
talisation sont les plus variés : les dix premiers motifs de re-
cours ne représentent qu’'un quart de I'ensemble des recours
contre un tiers pour les personnes agées de plus de 75 ans et la
moitié pour les plus jeunes. Cela traduit le fait que cette tranche
d’age est une période ol vont s’ajouter aux autres motifs d’hos-
pitalisation les atteintes chroniques de multiples organes.

Les traumatismes représentent la premiére cause d’hospitalisa-
tion chez les femmes et la deuxiéme chez les hommes. Les loca-
lisations et la nature des traumatismes sont plus diversifiées
pour les hommes (luxations et entorses, atteintes a la téte et
fractures des membres) que pour les femmes (majoritairement
fractures des membres). Cela est le reflet de la plus grande diver-
sité des causes d’accident chez les hommes (vie courante, tra-
vail, circulation), tandis que pour les femmes il s’agit le plus sou-
vent de chutes dont les conséquences sont aggravées par le dé-
but des problemes d’ostéoporose.

Les cardiopathies ischémiques, premier motif d’hospitalisation
des hommes, entrainent un séjour masculin sur vingt. Ces affec-
tions apparaissent également parmi les principales causes d’hos-
pitalisation des femmes, mais avec un taux d’hospitalisation qua-
tre fois moins élevé. Parmi les autres pathologies cardio-vascu-
laires, les varices des membres inférieurs constituent la troisieme
cause d’hospitalisation chez les femmes. Chez les hommes, les
troubles de la conduction et du rythme cardiaque figurent égale-
ment parmi les dix premiéres causes d’hospitalisation.

Les pathologies digestives sont de nature trés différente selon le
sexe : chez les hommes, il s’agit le plus souvent de hernies
abdominales (11 % des hospitalisations), alors que chez les fem-
mes, ce sont les troubles fonctionnels de I'intestin (5 %) et les
diverticuloses intestinales (5 %) qui sont au premier plan.
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Figure 13

Hommes

Deux types de tumeurs apparaissent dans les dix premiéres cau-
ses d’hospitalisation : les tumeurs bénignes du célon et du rec-
tum pour les deux sexes et, respectivement, les cancers du pou-
mon chez les hommes et du sein chez les femmes.

Parmi les autres motifs fréquents d’hospitalisation, on trouve les
maladies du systéme ostéo-articulaire : affections périarticulai-
res et arthroses de la hanche et du genou. Ce type de séjour
correspond majoritairement a la mise en place d’une prothése
totale. Le taux d’hospitalisation pour arthroplastie simple de han-
che de premiére intention par prothése totale augmente régulie-
rement entre 50 et 80 ans, puis diminue ensuite. Cette interven-
tion est réalisée plus précocement chez les hommes. Le taux
d’hospitalisation est en effet plus élevé pour les hommes avant
75 ans alors qu’ensuite c’est le contraire. La fréquence de I'arthro-
plastie par prothése totale du genou augmente également régu-
lierement jusqu’a 80 ans puis décroit ensuite (deux fois plus fré-
quente pour les femmes).

Principales pathologies prises en charge lors

des séjours hospitaliers dans les services de court séjour
pour les 45-74 ans, selon le sexe, 1998

(taux pour 1 000 habitants)
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corps étrangers, brilures

Hernie abdominale

Cataracte
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rectum...

Diabéte sucré

Troubles conduction
et rythme cardiaque

Hyperplasie de la prostate

Affections périarticulaires

Tumeur maligne de la trachée,
des bronches, du poumon

Calculs des voies urinaires

Arthroses, sauf de la colonne

Traumatismes,
corps étrangers, brilures
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inférieurs
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rectum...
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Cardiopathies ischémiques
Tumeur maligne du sein
Diverticulose intestinale

Hernie abdominale

Affections périarticulaires

Source : PMSI, ministére de 'Emploi et de la Solidarité, Drees.
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Le diabéte représente le sixieme motif de recours hospitalier pour
les hommes comme pour les femmes. Mais les principes de re-
cueil des données dans le cadre du PMSI conduisent a une sous-
estimation du poids réel de cette pathologie. En effet, pour les
recours dus a une manifestation diabétique localisée a un or-
gane représentant en elle-méme un probléme clinique, c’est cette
affection qui est retenue comme motif d’hospitalisation. Les
rétinopathies diabétiques sont ainsi décomptées dans le chapi-
tre des « maladies de I'ceil et de ses annexes » et non dans celui
des « maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques ».

L'hyperplasie de la prostate apparait déja entre 45 et 74 ans
comme un motif de recours hospitalier fréquent pour les hommes,
mais c’est a partir de 75 ans que cette pathologie prend le plus
d’importance.

Enfin la cataracte, qui constitue la troisieme cause d’hospitalisa-
tion tous ages confondus aprés les séjours pour traumatismes
et ceux liés a la grossesse et I'accouchement, apparait nette-
ment dés la tranche d’age 45-74 ans : elle constitue le quatrieme
motif de séjour masculin avec un séjour sur quarante et le
deuxiéme motif pour les femmes avec un sur vingt-cing.

400 000 personnes agées de 45 a 74 ans relevant du régime
général d’assurance maladie (qui couvre plus de 80 % de la po-
pulation totale) ont été admises en affection de longue durée
(ALD) en 1998. Cela représente 55 % de I’ensemble des admis-
sions, pour 32 % de la population.

Les cancers et les affections cardio-vasculaires représentent cha-
cun 30 % des admissions. Les pathologies cardio-vasculaires pré-
dominent chez les hommes, avec 80 000 mises en ALD en 1998
(43 000 chez les femmes). Les cancers sont prépondérants chez
les femmes, avec 57 000 mises en ALD (66 000 chez les hommes).

Les cardiopathies ischémiques, I'infarctus et I’hypertension arté-
rielle sévere sont les pathologies cardio-vasculaires le plus souvent
en cause, avec a un degré moindre les insuffisances cardiaques.

Concernant les tumeurs, le cancer de la prostate est déja le mo-
tif le plus fréquent d’entrée en ALD chez les hommes (12 000
entrées par an), devant les cancers des voies aérodigestives su-
périeures (11 500) et le cancer du poumon (11 000) ; chez les
femmes, le cancer du sein représente a lui seul 46 % des motifs
de mises en ALD pour cancer (26 000 nouvelles ALD en 1998).

Parmi les autres motifs de mise en ALD, le diabéte — troisiéme
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Figure 14

Hommes

Principales affections de longue durée pour le régime général
et les 45-74 ans, selon le sexe, 1998

(en pourcentage des motifs d’admission)
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Source : Chamts, Echelon national du service médical.

cause d’ALD entre 45 et 74 ans — apparait pour 37 000 hommes
et 30 000 femmes. Les pathologies mentales (dépression sé-
vére et troubles névrotiques, troubles graves de la personnalité,
démence et psychose) ne sont plus la premiére cause de mise
en ALD comme pour les tranches d’age antérieures, mais concer-
nent néanmoins 19 000 femmes et 13 000 hommes.

A partir de 45 ans, la mortalité est principalement déterminée
par les grandes maladies chroniques, en particulier les tumeurs
qui sont la cause de presque la moitié des déces pour les hom-
mes comme pour les femmes et, dans une mesure moindre, les
maladies cardio-vasculaires qui interviennent dans un quart des
cas chez les hommes et un cinquiéme chez les femmes. Les
morts violentes constituent le troisieme motif important de dé-
cés (un déces sur dix).

Comparée aux autres pays européens, la situation de la Fance
varie selon I'age : entre 45 et 60 ans, les taux francais sont rela-
tivement élevés alors qu’aprées 60 ans la situation s’inverse. Cette
tendance s’observe pour les deux sexes, mais plus nettement
chez les hommes. Avant 45 ans, les taux de mortalité se situent
a un niveau également comparativement élevé. Cela conduit a
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une mortalité prématurée (définie par convention comme la mor-
talité avant 65 ans) élevée en France (221/100 000), qui ne doit
pas étre occultée par les progres réalisés ces derniéres années (le
taux était de 300 pour 100 000 en 1982) (voir encadré ci-apres).

Sur la période 1990-1997 les taux de déces ont diminué de 10 %
('accroissement du nombre absolu de décés pendant la méme
période s’explique par I'augmentation de la population de la tran-
che d’age), mais seulement au méme rythme que pour les per-
sonnes plus agées. La baisse de la mortalité a touché tous les
grands groupes de pathologies quel que soit le sexe, a I'excep-
tion des maladies de I'appareil respiratoire, des maladies de la
peau et des anomalies congénitales.

Si pour les hommes la répartition des décés par grands regrou-
pements de causes a peu varié dans le temps, chez les femmes
la part des déces dus aux maladies de I'appareil circulatoire a
diminué. Il faut noter que les maladies de I'appareil respiratoire,
méme si leur poids relatif reste faible (5 %), n’évoluent pas favo-
rablement puisqu’elles ne diminuent pas chez les hommes et
augmentent chez les femmes.

L’analyse des déces par tumeurs selon les localisations montre
des évolutions extrémement diverses. Les cancers du poumon

Figure 15 Principales causes de décés pour les 45-74 ans, selon le

sexe, 1997
(taux standardisés par age pour 100 000 habitants)
Hommes 0 60 120 180 Femmes 0 60 120 180
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Source : Inserm, CépiDc.
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entrainent un décés masculin sur huit et augmentent actuelle-
ment de fagon considérable chez les femmes (de 40 % en nom-
bre absolu et de 25 % en taux), ce qui laisse présager de la gra-
vité annoncée, en termes de santé publique, du tabagisme fémi-
nin pour les décennies a venir. A I'inverse, les tumeurs des voies
aérodigestives supérieures constituent la cause de décés qui bé-
néficie de I’évolution la plus favorable chez les hommes (baisse
de 25 % en taux), phénomeéne lié a la diminution de fréquence
des comportements les plus excessifs en termes de consomma-
tion d’alcool (ce qui ressort également de I'étude des autres
causes liées a I'alcool). Chez les femmes, la mortalité par cancer
du sein ne diminue pas et cette pathologie est désormais la cause
d’un décés féminin sur neuf entre 45 et 74 ans. On note une
diminution importante de la mortalité par cancer de la prostate
et par cancer de I'utérus, et une stagnation de la mortalité par
cancer de I'ovaire. Les tumeurs de I'intestin ont tendance a bais-
ser, mais davantage chez les femmes.

Les deux principales causes de déces par maladies cardio-vascu-
laires diminuent fortement pour les deux sexes depuis 1990 :
pour les cardiopathies ischémiques, de 20 % chez les hommes
et de 30 % chez les femmes ; pour les maladies vasculaires cé-
rébrales, de 20 % chez les hommes et de 25 % chez les femmes.
Un troisiéme groupe de pathologies cardio-vasculaires (insuffi-
sance cardiaque et maladies cardiagues mal définies) apparait
parmi les dix premiéres causes de décés et diminue également.

Lorsque I’on compare les niveaux de mortalité entre pays de niveau
de développement économique semblable, on constate que la France
connait une situation globalement favorable. Les femmes occupent
notamment une place privilégiée, avec les risques de déces les plus
faibles des pays de I’Union européenne. Cette situation s’explique
surtout par la faible mortalité des personnes agées en France. Lors-
que I'on analyse la mortalité « prématurée » (risque de décés avant
65 ans), la France n’occupe plus une situation aussi satisfaisante.
Au contraire, pour les hommes, les risques de décés avant 65 ans
sont parmi les plus élevés.

La mortalité « prématurée » constitue ainsi un probléme prioritaire
de santé publique en France. Les décés avant 65 ans représentent
un cinquiéme du total des déces, soit 110 000 déces paran (77 000
pour les hommes et 33 000 pour les femmes). Les risques de dé-
cés « prématurés » sont 2,5 fois plus élevés pour les hommes. La
pathologie tumorale est a I'origine de la plus grande part de ces
déces (plus d’un tiers chez les hommes et presque la moitié chez
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les femmes). Les localisations les plus fréquentes sont le poumon
chez les hommes et le sein chez les femmes. Viennent ensuite les
morts violentes (environ un cinquieme des décés). Les taux de dé-
ces avant 65 ans ont diminué régulierement depuis 1990, mais I'an-
née 1998 semble présenter une rupture de tendance (Iégére aug-
mentation pour les deux sexes).

Au sein de cette mortalité « prématurée », il est intéressant de dis-
tinguer, comme cela a été fait dans les précédents rapports, deux
types d’indicateurs :

— la mortalité « évitable liée aux comportements a risque » : cau-
ses de décés dont la fréquence pourrait étre diminuée essentielle-
ment par une action sur les comportements individuels (consom-
mation de tabac, d’alcool, conduite dangereuse...). Cette sélection
comprend les cancers du poumon et des voies aérodigestives supé-
rieures, les cirrhoses, les accidents de la circulation, les chutes
accidentelles, le suicide et le sida ;

— la mortalité « évitable liée au systéme de soins » : causes de
déces dont la fréquence pourrait étre diminuée essentiellement par
une meilleure prise en charge par le systéme de soins (y compris
dans le cadre d’actions de dépistage), éventuellement renforcée
par une évolution de certains comportements individuels. Cette
sélection comprend les pathologies suivantes : cardiopathies
ischémiques, maladies cérébro-vasculaires, cancers du sein, de I'uté-
rus, des testicules, maladie de Hodgkin, leucémies, asthme, ulcé-
res, appendicites, hernies, grippes, mortalité maternelle...

Chez les hommes, la mortalité « évitable liée aux comportements a
risque » a un poids trois fois plus important que celle liée au sys-
téme de soins. Chez les femmes, c’est au contraire la mortalité
« évitable liée au systeme de soins » qui est la plus fréquente (en
particulier du fait du poids des cancers du sein et de I'utérus). La
surmortalité masculine atteint ainsi 4 pour la mortalité « évitable
liée aux comportements a risque » alors qu’elle n’est que de 1,2
pour la mortalité « évitable liée au systéeme de soins ». Entre 1990
et 1997, on constate, quel que soit le sexe, une nette diminution de
ces deux groupes de causes de déces (plus marquée chez les hom-
mes). Par contre, on note la stagnation du cancer du poumon chez
I’homme (avec méme une tendance a I’'augmentation en 1998) et la
trés nette progression actuelle de ce cancer chez les femmes.

En termes de risques de déces « évitables liés aux comportements
a risque », la France occupe une situation défavorable par rapport
aux autres pays de la Communauté européenne. Ainsi, malgré la
baisse réguliére des taux de déces, la France se situe en téte avec
I’Allemagne et le Danemark que ce soit pour les hommes ou pour
les femmes pour la mortalité liée a I'alcoolisme. De méme, c’est
pour la France (et la Belgique) que I'on constate les risques de
déces les plus élevés par cancer du poumon avant 65 ans. La France
fait également partie du groupe des pays a taux de suicide élevé.
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enjeux de santé
des 45-74 ans

Les déces par cirrhose continuent a diminuer pour les deux sexes,
suivant la méme tendance que la consommation d’alcool. La
mortalité par suicide baisse également (¢’est cependant pour cette
tranche d’age que leur nombre est le plus élevé).

Les pathologies respiratoires sont stables (bronchite chronique
et maladies pulmonaires obstructives) ou en forte augmentation
(30 % chez les hommes et 40 % chez les femmes pour les pneu-
monies et bronchopneumonies). Cette tendance se retrouvant
chez les personnes plus agées, il s’agit d’'un probléme de santé
publique a analyser et surveiller.

La tranche d’age 45-74 ans se présente comme une période ou
la morbidité devient importante puisque vont se cumuler les fac-
teurs de risque (obésité, hypertension), les pathologies de la vie
quotidienne (ceil, dents, varices, troubles du sommeil...), et les
pathologies graves. Les facteurs de risque, notamment cardio-
vasculaires, qui apparaissent de facon massive en morbidité dé-
clarée et en consultations de ville aboutissent dans un certain
nombre de cas a la survenue de pathologies et se retrouvent en
termes de conséquences dans |’activité hospitaliére. Le poids de
cette classe d’age dans les admissions en affection de longue
durée (55 % des personnes admises en ALD ont entre 45 et
74 ans, alors que cette classe d’age représente 32 % de la popu-
lation) illustre ce constat.

Dans la tranche d’age 45-74 ans apparaissent en particulier les
deux grands groupes de pathologies chroniques qui vont devenir
prédominantes a la fin de la vie : les tumeurs et les pathologies
cardio-vasculaires. Ces derniéres pésent le plus en termes de
fréquence et de recours aux soins, mais les tumeurs ont le plus
de conséquences en termes de mortalité.

Evénement rare, di souvent & une cause extérieure (accident,
suicide) aux ages antérieurs, la mort devient un phénoméne beau-
coup plus fréquent dans cette tranche d’age intermédiaire. Les
taux de mortalité augmentent rapidement, a un rythme corres-
pondant a un peu plus d’un doublement tous les dix ans, et les
déceés concernent ainsi une personne sur cent vers 60 ans. Ces
déces, nombreux en particulier pour les hommes, sont chez ces
derniers pour une bonne part la conséquence de facteurs de ris-
que comportementaux ou environnementaux apparus beaucoup
plus t6t (tabac, alcool, expositions professionnelles...).
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Plus de 60 % des cancers surviennent entre 45 et 74 ans

Sur les 240 000 nouveaux cas annuels de cancers estimés sur
I'année 1995 par le réseau Francim, 150 000, soit plus de six
sur dix, concernent des personnes d’age compris entre 45 et
74 ans. 90 000 nouveaux cas sont dénombrés chez les hommes
et 60 000 chez les femmes. Les taux d’'incidence masculins aug-
mentent trés rapidement puisqu’ils sont multipliés par sept de la
tranche d’age de 45 a 49 ans a celle de 70 a 74 ans, alors que
les taux féminins, supérieurs aux ages précédents, ne font que
doubler.

L'importance des tumeurs malignes se retrouve en termes d’ac-
tivité hospitaliére puisqu’elles occasionnent 275 000 séjours hos-
pitaliers chez les hommes et 173 000 chez les femmes, non
compris les séances itératives pour chimiothérapie ou
radiothérapie.

Le cancer du poumon est le plus préoccupant en raison de son
pronostic, qui reste trés sévere (7 % de survie a cinq ans), et de
sa fréquence, qui en font le cancer le plus grave en termes de
mortalité dans cette classe d’age. En 1995, le nombre de nou-
veaux cas annuels chez les 45-74 ans était ainsi estimé a 15 000
chez les hommes et a 2 000 chez les femmes, avec un nombre
de décés du méme ordre de grandeur.

Les cancers des voies aérodigestives supérieures touchent prin-
cipalement les hommes avec une incidence estimée de 15 000
nouveaux cas masculins et 1 700 nouveaux cas féminins par an
pour la tranche d’age de 45 a 74 ans. L’incidence comme la
mortalité de ces cancers sont en régression, phénomeéne a met-
tre en rapport avec la baisse de la consommation d’alcool, mais
ces tumeurs, également liées au tabagisme, restent une cause
importante de mortalité prématurée.

Les tumeurs malignes du sein présentent une importance consi-
dérable chez les femmes, avec une incidence de 23 000 nou-
veaux cas annuels. Elles représentent prés de 40 % de I’'ensemble
des nouveaux cas de cancers féminins entre 45 et 74 ans. |
s’agit d’une localisation cancéreuse dont les taux d’incidence
s’élevent rapidement dés 35 ans et atteignent leur maximum vers
60 ans. Le nombre de déces (6 100 en 1997) témoigne cepen-
dant d’un pronostic relativement bon a court terme, mais cette
tumeur reste la premiére cause de mortalité féminine a cet age.

Entre 45 et 74 ans, les cancers colorectaux ont une incidence de
20 000 nouveaux cas par an (données 1995), soit 12 000 hom-
mes et 8 000 femmes.
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Parmi les autres localisations, deux sont relativement fréquentes :
le cancer de la prostate chez ’lhomme, dont la prévalence est
surtout importante chez le sujet trés agé, mais qui s’avére déja
fréquent pour cette tranche d’age, avec un taux d’incidence qui
augmente trés rapidement a partir de 55 ans (14 500 nouveaux
cas par an pour la tranche d’age) et les cancers du col et du
corps de l'utérus chez les femmes avec 5 000 nouveaux cas
par an.

Les données d’incidence et de mortalité par cancer montrent le
caractere permanent et prioritaire des politiques de prévention
primaire et de dépistage.

La prévention primaire des facteurs de risque constitue le pre-
mier grand axe d’action.

Ainsi les habitudes tabagiques sont particulierement en cause,
comme le montre I'accélération de I'augmentation de I'incidence
et de la mortalité par cancer du poumon chez les femmes ces
derniéres années.

De méme, si la baisse de la consommation d’alcool est réguliére
sur les dernieres décennies et conduit a une diminution significa-
tive de la mortalité qui lui est liée, celle-ci demeure plus élevée
que dans les pays comparables. La nécessité de I'action contre
I’'usage nocif de I'alcool tient également a son rdle dans la surve-
nue des accidents et des violences.

L’entrée dans les tranches d’age intermédiaires de la vie, avec
I’apparition des premiers troubles fonctionnels et la prise de cons-
cience des effets de I'age, est souvent favorable a ces modifica-
tions de comportement. Le bénéfice de I'arrét du tabagisme a
tout age est notamment bien documenté. Mais ces modifications
sont bien sdr d’autant plus favorables qu’elles surviennent pré-
cocement, I'idéal étant méme d’éviter la prise d’habitudes de
consommation a I’adolescence.

La nutrition constitue également un déterminant essentiel, son
réle dans la survenue de trés nombreuses pathologies étant dé-
sormais bien établi. Les habitudes alimentaires favorables, telles
que la consommation de fruits et Iégumes, doivent étre encoura-
gées par une pédagogie adaptée et persévérante, ainsi probable-
ment que par une politique d’offre améliorée. Cela constitue tout
I’enjeu du Programme national nutrition santé.

Les expositions professionnelles constituent un autre facteur de
risque pour lequel il importe de renforcer les politiques de pré-
vention. Ainsi, I'amiante n’est pas seulement le principal facteur
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de risque du mésothéliome, mais est également impliqué dans le
survenue de certains cancers du poumon.

Le deuxieme grand axe de la prévention des cancers porte sur
les dépistages. Les programmes de dépistage concernant les
localisations (sein, col de I'utérus) pour lesquelles les protocoles
sont désormais bien définis doivent étre mis en ceuvre avec toute
la volonté, les moyens et le suivi nécessaires. Les études et éva-
luations doivent étre poursuivies avec la volonté de progresser
rapidement concernant les localisations pour lesquelles les pro-
tocoles sont encore I'objet de débats (notamment le cancer
colorectal et celui de la prostate).

Les données de la littérature scientifique internationale permettent
d’affirmer que les facteurs professionnels pésent d’un grand poids
sur la santé de la population. On estime notamment qu’environ le
tiers des différences sociales de mortalité par cancer dans les pays
industrialisés est expliqué par I’exposition a des facteurs d’origine
professionnelle, et que cette fraction s’éléve jusqu’a environ 50 %
pour les cancers du poumon et de la vessie. A coté des cancers, qui
font I’objet de recherches nombreuses, d’importants problémes de
santé trouvent tout ou partie de leur origine dans I'environnement
professionnel : troubles musculo-squelettiques (au moins 30 % des
hommes adultes souffrent de lombalgies en grande partie liées aux
conditions de travail, et on observe depuis plusieurs années, dans
tous les pays qui disposent de données, le développement d’une
véritable épidémie d’'affections périarticulaires), troubles de I'audi-
tion, de la reproduction, pathologie respiratoire non tumorale, der-
matologique, neuro-psychiatrique, cardio-vasculaire, etc. A c6té des
nuisances de nature physico-chimique et biologique, les facteurs
psychosociaux associés a I'organisation du travail exercent égale-
ment une influence considérable, aussi bien sur la sphére soma-
tigue que sur la santé mentale.

Le systéme francais de réparation des maladies d’origine profes-
sionnelle repose sur I’existence de « tableaux » fixant des critéres
de reconnaissance selon les pathologies et les conditions d’exposi-
tion a des facteurs pathogenes d’origine professionnelle. Ce sys-
téme est régulierement mis en cause en raison d’une sous-recon-
naissance globale des maladies professionnelles et de disparités
régionales importantes dans la probabilité de reconnaissance d’une
affection au titre des maladies professionnelles. Cette sous-recon-
naissance concerne vraisemblablement I'’ensemble des affections
d’origine professionnelle pour lesquelles existe un tableau qui en
prévoit la prise en charge, et est le plus souvent difficile a quanti-
fier. Mais les données partielles disponibles dans le domaine des
cancers et des troubles musculo-squelettiques permettent d’appré-
cier I'ampleur de ce probléme.
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Concernant les cancers d’origine professionnelle, environ 500 cas
ont été pris en charge au titre des maladies professionnelles en
France en 1999, alors que des estimations basées sur la littérature
internationale permettent d’estimer leur nombre a plusieurs mil-
liers de cas par an. L'exemple des cancers professionnels dus a
I’amiante, pourtant bien identifiés, est particulierement frappant :
seulement 413 cancers attribués a I'amiante ont été reconnus
comme maladies professionnelles par le régime général en 1998,
alors qu’une estimation « basse » de la mortalité due a I'amiante
en France est de 1 950 déces pour I'année 1996.

Un constat identique peut étre établi pour les affections périarticu-
laires, et notamment pour le syndrome du canal carpien, qui est
I'une des affections dont les facteurs étiologiques professionnels
sont les mieux établis. Une étude récente réalisée a Montréal, mais
dont les résultats peuvent globalement étre transposés a la situa-
tion francaise, montre que la part attribuable au travail des inter-
ventions chirurgicales pour syndrome du canal carpien pami les
travailleurs manuels est de 76 % chez les hommes et 55 % chez les
femmes. Or on estime a 130 000 par an le nombre d’interventions
chirurgicales pour syndrome du canal carpien en France pour envi-
ron 2 000 cas par an d’affections périarticulaires reconnues au ti-
tre de maladie professionnelle. Méme si toutes les interventions
chirurgicales ne concernent pas des travailleurs manuels, on voit
donc que, la aussi, existe un trés important phénoméne de sous-
reconnaissance de I'étiologie professionnelle de cette pathologie.
Et cela alors méme que, contrairement a la plupart des cancers, le
délai d’apparition est bref aprés I’exposition aux conditions de tra-
vail qui sont a leur origine, et que de ce fait la plupart des cas
surviennent en période d’activité professionnelle, alors que les sa-
lariés sont encore surveillés par la médecine du travail.

L'une des conséquences de cette sous-estimation des étiologies
professionnelles est I'insuffisance de la prévention en milieu de
travail. Le systéme de réparation des maladies professionnelles a
été congu, par la sanction financiére qu’il représente pour les entre-
prises, pour favoriser des mesures de prévention et d’amélioration
des conditions de travail. En fait, la sous-estimation trés importante
des conséquences des expositions professionnelles contribue vrai-
semblablement de fagcon puissante a différer les efforts d’informa-
tion et de prévention, indispensables pour lutter contre ces patholo-
gies évitables.

Par ailleurs, en I'absence de données nationales, I’estimation de la
part des maladies attribuable a des facteurs professionnels est
établie exclusivement a partir de données de la littérature interna-
tionale. Le premier inconvénient de cette situation est qu’elle con-
duit a des estimations non valides, la part attribuable aux facteurs
professionnels étant étroitement dépendante de la population con-
cernée. Mais surtout, elle contribue a la sous-estimation du poids
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de la pathologie professionnelle, un probléme apparaissant toujours
plus important lorsque sa mesure repose sur des données natio-
nales partagées par un grand nombre d’acteurs que sur la transpo-
sition de données étrangéres, dont la diffusion est restreinte aux
rares spécialistes du domaine.

Marcel Goldberg, Inserm US8

Références [15, 18,22, 24, 38].

Les maladies cardio-vasculaires s’échelonnent sur toute léchelle
de la gravité : pathologies de la vie quotidienne, facteurs de
risque de plus en plus souvent traités, accidents de santé graves
pouvant conduire au déces

Comme pour les cancers, les varices et troubles circulatoires des
membres inférieurs concernent trois femmes et un homme sur
dix. Ces pathologies sont sources d’une géne parfois importante
et représentent 10 % des motifs de consultation.

A la fois facteur de risque et pathologie & part entiére, I'hyperten-
sion artérielle (HTA), déclarée par un quart des individus des deux
sexes, donne lieu a une prise en charge importante en médecine
ambulatoire puisqu’une séance sur cinqg comporte ce motif. Il en
est de méme des troubles du métabolisme des lipides, autre
facteur de risque important des affections cardio-vasculaires, qui
sont déclarés par une personne sur six et présents dans une
séance de médecine ambulatoire sur dix.

Méme si elle n’est pas toujours optimale, comme |’ont notam-
ment montré des travaux récents de la Chnamts sur I’HTA, la prise
en charge de ces facteurs de risque en médecine de ville consti-
tue probablement I'un des éléments explicatifs de la décroissance
rapide des taux de mortalité cardio-vasculaire, qui concerne a la
fois les cardiopathies ischémiques, les accidents vasculaires cé-
rébraux et les troubles de la conduction et du rythme cardiaque.
Mais les cardiopathies ischémiques constituent encore aujourd’hui
le premier motif d’hospitalisation et la deuxieme cause de déces
chez les hommes de 45 a 74 ans, et la troisiéme cause de déces
chez les femmes.

Les affections cardio-vasculaires, et principalement les patholo-
gies ischémiques, sont également le motif le plus fréquent d’ad-
mission en invalidité chez les hommes de 50 a 60 ans (23 % des
17 000 pensions nouvellement attribuées en 1998 pour cette
classe d’age).
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Autres facteurs de risque cardio-vasculaire, le diabéte et I'obé-
sité sont également particulierement fréquents dans cette classe
d’age. Le diabéte est ainsi déclaré par 6 % des sujets, constitue
un motif important de recours aux soins et a donné lieu a un taux
de mise en ALD de 414 pour 100 000 personnes protégées en
1998. Quant a I'obésité, elle concernait selon I’enquéte ObEpi
prés de 14 % des hommes et 12 % des femmes agés de 45 a
64 ans en 2000.

Comme pour les cancers, la prévention des affections cardio-vas-
culaires passe a la fois par la lutte contre les facteurs de risque
comportementaux, a tout age de la vie (tabac, sédentarité, ali-
mentation notamment), et par le dépistage et la prise en charge
adaptée des facteurs de risque.

La diminution de la mortalité cardio-vasculaire en France depuis
1970 est d’autant plus spectaculaire qu’elle survient dans un pays
d’Europe du Sud ou, malgré des différences régionales de morta-
lité, I’ensemble des habitants a un risque de décés cardio-vascu-
laire beaucoup plus bas que celui des citoyens de pays nordiques
telle la Finlande, ou anglophones, tels les Etats-Unis ou I'Ecosse.
On ne sait pas si ces disparités entre les pays sont d’origine géné-
tique et/ou environnementale. On ne sait d’ailleurs pas non plus si
la diminution des décés par maladie cardio-vasculaire dans les pays
de I’'Union européenne et aux Etats-Unis est due a une réduction de
I’incidence des nouveaux cas, ou a I'amélioration de la prise en
charge des cas confirmés. Ce débat existe depuis qu’a été obser-
vée aux Etats-Unis, dans les années soixante, une tendance & la
régression de I'« épidémie » de maladies cardio-vasculaires. Des
interprétations diverses sont proposées, en particulier a travers les
résultats de I’enquéte Monica. Le pragmatisme conduit a recom-
mander une approche globale et bien systématisée, face a des ma-
ladies qui sont essentiellement multifactorielles.

Réduire I'exposition aux facteurs de risque cardio-vasculaire de la
population, dans son ensemble, de maniére homogéne et mieux
prendre en charge les individus a risque ou déja malades : tels sont
donc les deux volets indispensables d’une politigue de santé pu-
blique visant la réduction de 20 % tous les dix ans de la mortalité
cardio-vasculaire en France. Il faut éviter I’erreur de jugement qui
consisterait a privilégier exclusivement le dépistage et le traitement
médicamenteux des facteurs de risque cardio-vasculaire entre 45
et 75 ans, et a accroitre massivement la fréquence et I'intensité
des interventions radiologiques, chirurgicales et médicamenteuses
au-dela de 75 ans. Trés conforme au raisonnement médical classi-
que, trés porteuse pour I'industrie des soins, facilement comprise
par la société francaise, une intensification de la médicalisation
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finira par avoir ses propres risques au niveau individuel et par in-
duire des colts d’opportunité dommageables pour une nation. Ainsi,
le rapport bénéfice/risque pour un individu n’est-il acceptable que
si, par exemple, I’abaissement intensif de son cholestérol plasmati-
que n’induit pas de cancer ou de dépression (deux effets indésira-
bles qui ne sont plus retenus actuellement) ou qu’un traitement
antihypertenseur intensif n’altére pas la qualité de sa vie quotidienne.
Quoique I’on connaisse bien actuellement les bénéfices donnés dans
des essais thérapeutiques randomisés par les traitements médica-
menteux (cholestérol, pression artérielle, agrégation plaquettaire)
et les traitements interventionnels (stents coronariens, chirurgie ca-
rotidienne du sujet agé), la généralisation de ces thérapeutiques
est porteuse d’un risque iatrogénique dont I'incidence est d’autant
moins acceptable que le bénéfice absolu est faible. Pour améliorer
le rapport bénéfice/risque et le rapport bénéfices/colt du versant
soins d’une politique de santé publique cardio-vasculaire, les pro-
fessionnels de santé doivent maintenant mettre en place une dé-
marche de qualité totale.

Elle vise a améliorer I’exactitude et la précision de la mesure
tensionnelle et des indicateurs biologiques de risque, la régularité
et I'influence décisionnelle des examens cliniques et biologiques
périodiques. Elle doit aussi mieux monitorer, pour les réduire, la
morbidité et la mortalité des actes interventionnels dans le mois et
les années qui suivent leur réalisation.

Le volet comportemental est au moins aussi important que le volet
interventionnel. Il consiste a orienter les comportements alimen-
taires, accroitre I'activité physique, réduire les consommations d’al-
cool et obtenir I’abstinence tabagique. Il s’agit de développer dans
ces tranches d’age des incitations positives vis-a-vis de certains
comportements. Appliquer au niveau de la famille, dés la grossesse,
une prévention cardio-vasculaire précoce nécessite une mobilisa-
tion non seulement d’un large personnel paramédical (sages-fem-
mes, diététiciens), mais aussi de nombreuses professions : les res-
ponsables de la restauration collective, en particulier dans les éco-
les, les enseignhants dans toutes les classes du cursus scolaire,
universitaire et professionnel, les industriels de I’alimentation, les
publicistes, les responsables des équipements collectifs et des ac-
tivités sportives. Les bénéfices obtenus par la réduction du sel de
I’alimentation, la limitation des calories et des graisses saturées
ingérées sont scientifiquement connus et démontrés : tous les ef-
forts se concentrent maintenant sur leur mise en application glo-
bale, adaptée aux ages, aux cultures, aux lieux de vie et a la situa-
tion sociale.

Le premier volet d’une politiqgue de santé cardio-vasculaire concerne
donc les personnes a risque dont on améliore le dépistage, et les
malades dont on améliore les soins. Il doit limiter les effets indési-
rables et les codts par I’application d’une démarche qualité. A lui
seul, il pourrait sans doute garantir la continuation du déclin des
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décés d’origine cardio-vasculaire, de 20 % a tous ages dans les
dix ans a venir. Le second volet, s’il est appliqué dans son intégra-
lité, et si la société francaise se I'approprie de maniére volonta-
riste, fait naitre I’espoir de I’éradication quasi totale vers 2050 des
décés cardio-vasculaires avant 75 ans. Au minimum, il vise a éviter
une résurgence des maladies cardio-vasculaires a partir de 2020,
quand I'utilisation du tabac par les jeunes, I'absence d’exercice
physique et la prise de poids par consommation alimentaire exces-
sive, chronique ou compulsive, se seront associées pour faire croi-
tre, sur un intervalle de temps de plusieurs décennies, I'incidence
des maladies métaboliques.

Les objectifs et les méthodes étant ainsi fixés dés le début du
xXxi¢ siécle, les succes futurs seront compréhensibles, mais les
échecs éventuels n’en seront que plus déplorables...

Joél Ménard, UFR Broussais-Hétel-Dieu, Paris

Les pathologies mentales : un probleme sous-estimé dans cette
classe d’dge

Chez I'enfant, et surtout chez I'adolescent et le jeune adulte, la
bonne santé somatique du plus grand nombre conduit a accorder
une attention particuliére aux difficultés psychiques qui peuvent
survenir. Chez les personnes agées, le poids considérable des
démences est de mieux en mieux pergu. Pour la tranche d’age
des 45-74 ans a contrario, I'émergence généralisée de troubles
physiques plus ou moins importants pourrait conduire a occulter
les difficultés et pathologies psychiques.

Or cette période de la vie se caractérise par un certain nombre de
situations de rupture (passage de la vie active a la retraite, dé-
part des enfants de la cellule familiale, fin de la période de fécon-
dité pour les femmes...) qui peuvent contribuer a faire émerger
ou a aggraver des états pathologiques.

Pour cette classe d’age, on dénombre ainsi chaque année 5 000
déceés par suicide, dont 3 500 chez les hommes, sur un total de
11 000 suicides. Le nombre annuel de tentatives de suicide prises
en charge par le systéme de soins peut étre estimé a 40 000.

Les données de I’enquéte HID conduisent a une estimation de 4 %
de personnes souffrant de troubles de I’humeur ou de dépression
et de 5 % de personnes atteintes d’une autre déficience mentale.
Les troubles mentaux donnent également lieu a une consomma-
tion importante de soins puisque dépression et troubles névroti-
ques font partie des dix premiers motifs de consultation.

Les admissions en affection de longue durée en 1998 pour dé-
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pression sévere et troubles névrotiques, troubles graves de la per-
sonnalité, démence et psychose concernent 13 000 hommes et
19 000 femmes. Les affections psychiatriques représentent, chez
les 50-60 ans comme d’ailleurs dans toutes les classes d’age, le
motif le plus fréquent de mise en invalidité par le régime général
chez les femmes. Chez les hommes, elles arrivent au 3¢ rang pour
cette classe d’age (16 % des admissions), aprés les maladies
cardio-vasculaires déja évoquées et les maladies ostéoarticulaires.

La santé mentale représente donc pour cette tranche d’age un
probléme majeur de santé publique qui nécessite un effort im-
portant pour améliorer la prévention, le diagnostic (repérage des
différentes pathologies, prévention des tendances suicidaires) et
la prise en charge.

Tenter d’appréhender, en santé publique, la morbidité psychiatrique,
c’est se heurter d’abord, plus encore que dans d’autres disciplines,
a la question de sa définition. Hormis peut-étre celui des schizoph-
rénies, et, dans une moindre mesure, des détériorations mentales,
aucun des grands regroupements de pathologies psychiatriques
(troubles de I’humeur, troubles anxieux, troubles de la personnalité,
addictions...) ne fait encore |’objet, en France comme dans le monde,
d’un consensus stable [35].

Toutes les études épidémiologiques de population générale, méme
lorsqu’elles sont effectuées avec des instruments standardisés, at-
testent que I'identification et la désignation comme pathologique d’un
affect (exemple : la tristesse), d’'un comportement (exemple : I'isole-
ment), d’'un symptéme (exemple : le trouble compulsif) sont li€ées a
des déterminants culturels, propres a la société concernée. Car I’ap-
préciation de leur importance, ou de leur signification, qui les fait
franchir la frontiere du normal au pathologique, en est éminemment
dépendante. Dans notre pays, la notion de « santé mentale », ou son
corollaire, de « souffrance psychique », plus larges que le champ de
la pathologie psychiatrique, tend d’ailleurs aujourd’hui, mais non sans
discussion, a s’imposer [37]. Elle conduit en particulier a prendre en
compte des phénomeénes sociaux ou comportementaux qui peuvent
étre rapportés au champ du psychique.

Les grands probléemes de nature psychiatrique peuvent toutefois
étre énumérés ainsi :

— Les troubles dépressifs majeurs, dont la prévalence vie entiere
s’établit autour de 17 a 20 % de la population, et la prévalence
ponctuelle autour de 5 %. Ces troubles sont, du fait de la difficulté
pour le patient a s’éprouver comme malade, trop rarement le motif
explicite du recours aux soins. Ils sont donc sous-diagnostiqués, et
insuffisamment pris en charge [36]. Un progrés dans ces deux do-
maines doit étre considéré comme une priorité.
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— Le suicide, dont le taux en France est supérieur a la moyenne de
celui des pays occidentaux comparables. Cette surmortalité, en I'ab-
sence de carence grave du systéme de soins, s’explique essentiel-
lement par des déterminants culturels et sociaux, pour lesquels la
prévention primaire est prioritairement requise.

— Les addictions essentiellement représentées, pour cette tranche
d’age, par I'alcoolisme. Ce dernier constitue en tant que tel un fac-
teur de risque somatique, mais est également fortement impliqué,
a titre de comorbidité, dans beaucoup d’autres troubles psychiatri-
ques (dépression, troubles anxieux...) et dans le passage a |'acte,
en particulier suicidaire, ou la prise de risque. Méme s’il a régressé
ces derniéres années, il constitue encore un probleme collectif auquel
il est impossible de se résigner.

— Les psychoses chroniques, dont la prévalence s’établit autour de
2 % de la population. Ces pathologies entrainent un handicap so-
cial important, et une perte majeure de qualité de vie, pour les pa-
tients et leurs proches. En général bien diagnostiquées, elles souf-
frent, dans notre pays, du faible développement des thérapeutiques
de réhabilitation psychosociale, et de I'étanchéité des systémes
sanitaire et social pour la mise en ceuvre des suppléances néces-
saires dans la vie quotidienne. Celle-ci ne doit plus étre, pour ces
personnes, dépendante des logiques d’organisation des soins [43].
— Les troubles de la personnalité et les troubles anxieux, dont I'épi-
démiologie comme les stratégies thérapeutiques ne font pas en-
core I'objet de consensus, mais qui représentent des domaines
dont la prise en considération devra s’imposer.

Ces troubles psychiatriques dans leur ensemble entrainent pour les
patients, leurs proches et la société, des conséquences économi-
ques et sociales considérables. Leur prise en charge représente
donc un enjeu majeur. Or, dans ce domaine, I’accés aux soins ren-
contre des difficultés supplémentaires et spécifiques :

— La reconnaissance du trouble, pour le patient comme pour le pro-
fessionnel de soins primaires, est difficile. Une vulgarisation plus
affirmée de la clinique, et des concepts de santé mentale constitue-
rait un soutien précieux a la verbalisation de la demande de soins.
— Les représentations sociales [16] sont encore chargées d’idées
recues, et associées a des projections péjoratives et rejetantes
d’étrangeté et d’incurabilité. Une lutte résolue contre la stigmatisa-
tion des pathologies psychiatriques est a entreprendre.

— La démographie des psychiatres va connaitre, sauf politique vo-
lontariste, une importante décroissance dans les dix prochaines
années [28]. Un travail en réseau entre spécialistes et systeme de
soins primaires s’impose donc, sans toutefois promettre de répon-
dre a I'ampleur du probléme posé.

Denis Leguay, Centre de santé mentale, Angers

Références [16, 43].
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La ménopause constitue un probleme de santé important pour les
femmes de cette classe d’dge, tant par les troubles fonctionnels
qu’elle génere que par Postéoporose qu’elle favorise

La ménopause se manifeste chez les femmes a partir de la cin-
quantaine et provoque souvent des troubles fonctionnels de na-
ture variée (bouffées de chaleur, état dépressif, insomnies, as-
thénie, diminution de I'activité sexuelle, modifications de poids...)
qui peuvent retentir de facon plus ou moins importante sur la
qualité de vie des femmes. Elle s’accompagne également d’une
augmentation du risque cardio-vasculaire et d’une diminution de
la masse osseuse, cette derniére pouvant entrainer des fractu-
res spontanées ou consécutives a un choc minime.

Entre 45 et 75 ans, une femme sur cing déclare souffrir de trou-
bles de la ménopause. Cette fréquence importante peut provenir,
au-dela des symptémes ressentis et d’une certaine prise de cons-
cience liée aux campagnes d’information, de la prise en charge
médicale des troubles fonctionnels et du risque d’ostéoporose,
notamment par traitement hormonal substitutif. Les troubles de
la ménopause sont en effet a I'origine d’une consultation fémi-
nine sur treize en médecine de ville pour cette classe d’age.

Mais cette prise en charge est encore loin d’étre optimale, comme
en témoigne le nombre déja important de séjours hospitaliers
pour fractures concernant chaque année des femmes de 45 a
74 ans (36 000 fractures du membre supérieur, 11 000 fractu-
res du col du fémur, 20 000 autres fractures du membre infé-
rieur), méme si I’'ostéoporose n’est pas seule en cause, ces frac-
tures résultant de la conjonction d’une fragilité osseuse, plus ou
moins grande, et d’un traumatisme plus ou moins important. Des
recommandations sur les stratégies de prévention de I'ostéopo-
rose et de ses conséquences ont été formulées en 1996 dans le
cadre d'une expertise collective de I'lnserm. Elles associent, a
cb6té des préconisations en termes de recherche, des proposi-
tions concernant les premiéres décennies de vie (veiller a des
apports en calcium et en vitamine D suffisants), la période de la
ménopause (prendre en compte activement les conséquences
potentielles de la carence cestrogénique, notamment par I'insti-
tution d’un traitement hormonal substitutif) et les femmes de
plus de 60 ans (engager une stratégie intégrée de dépistage, de
prévention et de traitement a grande échelle a partir de la soixan-
taine).

La santé en France / Janvier 2002

137



Premiére partie Les données de résultats

138

Les pathologies de la vie quotidienne peuvent devenir tres
bandicapantes, mais bénéficient également de recours aux soins
efficaces

La grande majorité des personnes de 45 a 74 ans se déclarent
atteintes de maladies que I'on peut qualifier de « pathologies de
la vie quotidienne ». Il s’agit des atteintes des organes senso-
riels et des dents, mais aussi des troubles veineux, des affec-
tions ostéo-articulaires, mal de dos et arthroses, ou encore de
symptomes tels que les troubles du sommeil.

Les données déclaratives ou concernant les motifs de consulta-
tion ne renseignent pas sur le degré de géne induit par ces affec-
tions, qui peut étre trés variable. Toutefois, il faut insister sur
I'importance des affections du dos, dont un tiers des femmes et
un quart des hommes de la tranche d’age déclarent souffrir, et
qui constituent un motif fréquent d’arréts de travail. Ainsi, dans
I’entreprise EDF-GDF ou un enregistrement des causes d’arréts
de travail est effectué, 5 % des salariés agés de 45 a 54 ans ont
été arrétés au moins une fois pour cette pathologie en 2000. Les
affections ostéo-articulaires, principalement représentées par les
pathologies rachidiennes et les atteintes arthrosiques des affec-
tions périphériques, sont également a I'origine de prés du quart
des entrées en invalidité pour le régime général chez les hom-
mes (21 %) comme chez les femmes (26 %).

Certaines de ces pathologies, souvent peu graves au sens ol
elles ne mettent pas en jeu le pronostic vital, mais sources de
handicap, peuvent bénéficier d’'une prise en charge chirurgicale,
qui permet une amélioration de la qualité de vie de I'individu.
Ainsi pour les affections des yeux : a coté des troubles classi-
ques de la réfraction qu’il est possible de compenser par le port
de lunettes ou de lentilles, ce sont prés de 180 000 opérations
de la cataracte qui sont réalisées annuellement. Concernant les
problémes d’arthrose, déclarés par une femme sur cing et un
homme sur dix, 40 000 premiéres prothéses totales de hanche
et 18 000 premiéres prothéses totales du genou ont été prati-
quées en 1998, les taux d’intervention devenant notables dés
65 ans. On peut citer également la fréquence de la chirurgie du
canal carpien.
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Les personnes agées de 75 ans et plus

Les personnes agées constituent un groupe de population dont
I'importance démographique est en forte progression, tant en
effectifs qu’en proportion de la population. Entre 1990 et 1999,
le nombre de personnes de 75 ans et plus est passé de 4 a 4,5
millions, soit une progression de 10 %. Ce groupe d’age, qui re-
présentait 7,1 % de la population totale en 1990, en représente
actuellement 7,7 %. Cette évolution s’accompagne d’un vieillis-
sement de la population agée. La progression du nombre des
plus de 85 ans a été considérable au cours des derniéres décen-
nies, passant de 740 000 en 1982 a 1,4 million en 1999.

Ces tendances, qui s’observent dans tous les pays développés,
vont se maintenir dans les prochaines décennies. Selon les pro-
jections démographiques de I'lnsee, la France comptera 6 mil-
lions de personnes agées de plus de 75 ans en 2020, qui repré-
senteront alors 9,6 % de la population. Les plus de 85 ans, dont
I’effectif va continuer a baisser jusqu’en 2005 en raison de I'arri-
vée des classes creuses nées entre 1915 et 1919, seront 2,1
millions en 2020.

Ces évolutions démographiques résultent principalement du re-
cul marqué de la mortalité des personnes agées. En 2000, une
personne agée de 75 ans peut encore espérer vivre en moyenne
dix ans s’il s’agit d’'un homme et treize ans s’il s’agit d’'une femme,
contre respectivement huit et dix ans en 1970. L’écart important
et persistant d’espérance de vie entre les hommes et les fem-
mes est a 'origine de la forte proportion de femmes parmi les
personnes agées. Les deux tiers des personnes de plus de 75 ans
et les trois quarts de celles de plus de 85 ans sont en effet de
sexe féminin.

Cette vie plus longue des personnes agées est aussi une vie
dont les conditions se sont transformées au cours des derniéres
décennies, sous l'influence de multiples déterminants. Pami ceux-
ci, les facteurs économiques ont joué un role important, car si
pendant longtemps vieillesse a rimé avec pauvreté, ce n’est plus
le cas aujourd’hui. Le niveau de vie moyen des retraités a en
effet rejoint celui des actifs, et le taux de pauvreté des person-
nes agées a été divisé par 5 depuis 1970. L’'état de santé des
personnes agées s’est également amélioré. L'indicateur d’espé-
rance de vie sans incapacité, disponible pour les années quatre-
vingt et 1991, en donne une appréciation globale. Ainsi, la part
des années qu’une personne agée de 65 ans peut espérer vivre
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sans incapacité a augmenté pendant cette période, pour les hom-
mes comme pour les femmes.

Le domicile reste le lieu de vie de la grande majorité des person-
nes agées (90 % des plus de 75 ans), et la vie en institution ne
progresse qu’aux grands ages : 15 % des personnes agées de
plus 80 ans vivent en maison de retraite ou en unité de soins de
longue durée en 1999, contre 14,3 % en 1990.

Ce contexte explique sans doute, pour une large part, la forte
amélioration de la santé ressentie chez les personnes agées au
cours des derniéres décennies. En effet, selon les résultats d’une
étude du Credoc menée a plusieurs reprises auprés de person-
nes vivant a leur domicile, le pourcentage de sujets estimant que
leur état de santé est satisfaisant par rapport aux personnes de
leur age a augmenté pour toutes les classes d’age entre 1980 et
1998. Mais si cette progression n’est que de quelques points
avant 60 ans, elle est nettement plus élevée au-dela. Ainsi ce
pourcentage est passé de 76 a 89 % chez les 60-69 ans et de
78 a 85 % chez les 70 ans et plus.

Les données de morbidité déclarée issues de I'’enquéte SPS ne
concernant que les personnes vivant a domicile, elles ne pren-
nent pas en compte la morbidité des personnes agées vivant en
institution. Celles-ci, qui représentent 10 % des personnes de
plus de 75 ans et 15 % des plus de 80 ans, sont en outre des
personnes dont I'état de santé est en moyenne moins bon.

La fréquence de la plupart des maladies s’accroissant avec I'age,
il n’est pas surprenant que la majorité des personnes agées dé-
clarent souffrir de plusieurs états pathologiques. Le nombre moyen
d’affections déclarées, qui est proche de 3 pour I’ensemble de la
population, dépasse 7 chez les personnes agées de 75 ans et
plus.

Les atteintes sensorielles, notamment de la vue et de 'audition,
sont particulierement fréquentes chez les personnes agées. Les
atteintes ophtalmologiques sont surtout, comme dans toutes les
classes d’age, des troubles de la réfraction (presbytie, myopie,
hypermétropie) qui concernent 70 % des plus de 75 ans et sont
fréquemment corrigés puisque 80 % des personnes agées décla-
rent porter des lunettes. S’y ajoute, et ceci est par contre spéci-
fique a cette classe d’age, la cataracte dont 25 % des hommes
et 32 % des femmes se déclarent atteints. Les données d’en-
quéte ne permettent pas de préciser s’il s’agit de cataractes
opérées ou non. Les troubles de I'audition sont signalés par 31 %
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Figure 16

Hommes

Les personnes agées de 75 ans et plus

des personnes, mais seulement une faible proportion d’entre el-
les est appareillée puisque le port d’une prothése auditive n’est
déclaré que par 8 % des enquétés.

La place importante des affections de la bouche et des dents
s’explique par la fréquence du port des prothéses dentaires, fixes
(couronne, bridge) ou amovibles (dentier), ainsi que des caries,
traitées ou non. Les deux tiers des personnes de plus de 75 ans
déclarent porter une ou plusieurs prothéses dentaires, et la
prévalence déclarée des caries dépasse 30 %.

Les affections cardio-vasculaires pésent un poids considérable
puisque prés des trois quarts des personnes agées déclarent en
souffrir. La pathologie la plus fréquemment en cause est I'hyper-
tension artérielle, dont 44 % des plus de 75 ans se déclarent
atteints. Les troubles veineux des membres inférieurs sont sou-
vent cités par les femmes (31 %) et beaucoup moins par les hom-
mes (14 %). Les troubles du métabolisme des lipides, qui consti-
tuent un facteur de risque important des affections cardio-vascu-
laires, sont déclarés par 16 % des hommes et 19 % des femmes.

Les affections ostéo-articulaires concernent plus de la moitié des
personnes agées. Plus fréquentes chez les femmes (63 %) que

Principales affections déclarées pour les 75 ans et plus, selon
le sexe, 1998

(en pourcentage de personnes atteintes d’au moins une
maladie ou trouble de santé)
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Arthroses (périphériques
et autres)
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Antécédent appareil génital
(hors cancer déc.)
Troubles du métabolisme
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Prothéses dentaires
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Cataracte

Varices et troubles circula-
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Troubles du sommeil

Source : Enquéte SPS-Credes.

La santé en France / Janvier 2002

141



Premiére partie

Les données de résultats

Les motifs de
recours aux
soins de ville

142

chez les hommes (43 %), il s’agit principalement d’atteintes
arthrosiques des articulations et d’affections du dos.

Chez les hommes, la pathologie prostatique occupe une place
importante puisque 19 % des plus de 75 ans déclarent des anté-
cédents de chirurgie de la prostate, et 13 % une hyperplasie de
la prostate.

Les troubles du sommeil, dont la fréquence de déclaration croit
de fagon réguliere avec I’age, concernent 17 % des plus de 75 ans,
et sont, comme dans toutes les classes d’age, nettement plus
souvent déclarés par les femmes (21 %) que par les hommes
(12 %). Ce constat peut étre rapproché de la fréquence de la
dépression. Les états dépressifs ont en effet une prévalence qui
atteint 10 % chez les femmes de plus de 75 ans.

Le recours des personnes agées aux médecins de ville a forte-
ment augmenté au cours des décennies 70 et 80, permettant a
ce groupe de population, qui avait une consommation manifeste-
ment inférieure a ce qu’elle aurait du étre si seuls I'age et I'état
de santé avaient joué, de rattraper les autres. Les médecins gé-
néralistes ont un réle déterminant dans la prise en charge des
personnes agées puisque, selon I’enquéte décennale santé 1991-
1992, le nombre de séances de généralistes par personne et par
an atteint 8 chez les 70 et 79 ans et avoisine 10 chez les 80 ans
et plus.

Les maladies de I'appareil circulatoire forment de trés loin le mo-
tif de recours aux soins de ville le plus fréquent pour les person-
nes agées de 75 ans et plus. Leur prépondérance est encore
plus grande que chez les personnes de 45 a 74 ans, puisqu’elles
constituent I'un des motifs de plus de 50 % des séances, chez
les hommes comme chez les femmes.

Les pathologies cardio-vasculaires les plus souvent en cause sont,
pour les deux sexes, I'hypertension artérielle, retrouvée dans prés
de 30 % des séances, et a un moindre degré les cardiopathies
ischémiques, les troubles du rythme, I'insuffisance cardiaque, et
les maladies vasculaires cérébrales. S’y ajoutent I'artérite pour
les hommes et les troubles circulatoires veineux des membres
inférieurs pour les femmes. Comme chez les 45-74 ans, le poids
des maladies cardio-vasculaires dans les motifs de recours des
personnes de plus de 75 ans a Iégérement diminué depuis 1992
(55 a 52 %) en raison principalement du Iéger recul des recours
pour cardiopathies ischémiques et maladies vasculaires céré-
brales.
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Figure 17

Hommes

Les personnes agées de 75 ans et plus

Les affections endocriniennes et métaboliques sont retrouvées
dans 14 % des séances de médecin. Parmi elles, le diabéte et
les troubles du métabolisme des lipides (hypercholestérolémie
ou hyperlipidémies mixtes notamment) sont observés pour les
deux sexes dans respectivement 5 et 6 % des séances.

Les maladies ostéo-articulaires constituent un motif de séance
plus important pour les femmes (22 %) que pour les hommes
(14 %) et leur poids, parmi les motifs des séances, a augmenté
depuis 1992. Pour les deux sexes, les atteintes arthrosiques des
articulations et a un moindre degré les affections du dos sont les
pathologies les plus souvent en cause.

Les affections génito-urinaires sont surtout fréquentes chez les
hommes, en raison de I’hyperplasie de la prostate qui motive 7 %
des séances (5 % en 1992).

La part des recours pour troubles mentaux est nettement plus
grande pour les femmes (14 % des séances) que pour les hom-

Principaux motifs de recours en médecine de ville pour les
75 ans et plus, selon le sexe, 1992, 1998

(en pourcentage de séances)
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Source : Credes. Données : enquéte EPPM 1992-1998, IMS-Health.
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mes (8 %). Mais les pathologies les plus souvent en cause sont
similaires pour les deux sexes, dépressions et troubles névrotiques.

Enfin, les symptdmes non rattachés a un état pathologique pré-
cis (vertiges, troubles du sommeil, constipation, fatigue, malaise...)
représentent des motifs de recours particulierement fréquents
pour les personnes agées. lls concernent 20 % des séances chez
les hommes comme chez les femmes, et leur fréquence tend a
progresser.

Les hospitalisations chez les personnes agées de plus de 75 ans
sont trés fréquentes. Pour le seul court séjour hospitalier et hors
établissement de soins psychiatriques, on dénombre en effet
chaque année dans cette classe d’age 682 séjours pour 1 000
hommes et 520 séjours pour 1 000 femmes. Globalement cela
correspond a 2,3 millions de séjours, ce qui représente 16 % des
14,7 millions de séjours annuels dans les services publics et
privés de court séjour.

Premier motif de recours a la médecine de ville pour les per-
sonnes de plus de 75 ans, les maladies de I'appareil circulatoire
constituent également le groupe de pathologies le plus souvent a
I’origine des hospitalisations. Elles sont responsables de prés
d’un séjour sur cinqg. Insuffisance cardiaque, cardiopathies
ischémiques, troubles du rythme et maladies vasculaires céré-
brales sont les principales pathologies en cause. Pour chacune
de ces affections, les taux d’hospitalisation sont 1,5 a 2 fois
plus élevés chez les hommes.

Quatre groupes de pathologies viennent ensuite avec une impor-
tance voisine (10 % des séjours) : les maladies de I'ceil et des
annexes, les tumeurs, les maladies de I'appareil digestif, les |é-
sions traumatiques et empoisonnements. On peut y ajouter les
maladies respiratoires chez les hommes, dont le poids est du
méme ordre.

Le poids important des affections ophtalmologiques s’explique
par la fréquence des séjours pour cataracte. Cette pathologie,
qui résulte d’une opacification du cristallin et peut bénéficier d’un
traitement chirurgical efficace, est a elle seule a I'origine de 9 %
des séjours chez les plus de 75 ans, dans environ 20 % des cas
en ambulatoire. Il s’agit en effet d’une intervention programmable
et maintenant bien standardisée, qui a vu son taux d’incidence
multiplié par 3 entre 1986 et 1998.

Les tumeurs constituent la principale pathologie prise en charge
pour 13 % des séjours masculins et 8 % des séjours féminins.
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Figure 18

Hommes

Les personnes agées de 75 ans et plus

Les localisations concernées sont trés diverses, et les affections
les plus fréequemment en cause sont le cancer de la prostate
pour les hommes, et les tumeurs colorectales, bénignes ou mali-
gnes, pour les deux sexes.

Les pathologies digestives les plus fréquemment responsables
des hospitalisations sont les hernies, et principalement les her-
nies inguinales chez les hommes (environ 2 % des séjours), les
diverticuloses intestinales, compliquées ou non, ainsi que les
occlusions.

Les hospitalisations pour traumatismes sont, chez les person-
nes agées, principalement li€es a des chutes. Contrairement aux
autres classes d’age, 80 % de ces hospitalisations concernent
des femmes. La fracture du col du fémur prédomine pour les
deux sexes, avec toutefois une incidence 2,5 fois plus élevée
pour les femmes. Viennent ensuite pour les femmes les fractures
du membre supérieur et pour les hommes les atteintes de la
téte.

Principales pathologies prises en charge lors des séjours
hospitaliers dans un service de court séjour pour les 75 ans
et plus, selon le sexe, 1998

(taux pour 1 000 habitants)

0 20 40 60 Femmes

Cataracte
Insuffisance cardiaque

Cardiopathies ischémiques

Traumatismes,
corps étrangers, brilures

Troubles conduction
et rythme cardiaque

Maladies cérébro-vasculaires

Hyperplasie de la prostate

Pneumopathies
bactériennes et virales

Hernie abdominale

Bronchite chronique et mala-
dies pulmonaires obstructives
Tumeur maligne

de la prostate

Tumeurs malignes
colo-rectales

Cataracte

Traumatismes,
corps étrangers, brilures

Insuffisance cardiaque

Troubles conduction
et rythme cardiaque

Maladies cérébro-vasculaires
Cardiopathies ischémiques

Arthroses sauf de la colonne

Pneumopathies
bactériennes et virales

Diverticulose intestinale

Complications soins chirur-
gicaux ou médicaux nca

Démences

Occlusion sans mention
de hernie

Source : PMSI, ministére de I'Emploi et de la Solidarité, Drees.
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Pour les fractures du fémur comme pour celles du membre supé-
rieur, on note peu d’évolution du taux d’hospitalisation au cours
des années récentes.

Les pneumopathies bactériennes et virales sont a I'origine de
2 % des séjours hospitaliers. Chez les hommes, leur fréquence
Iégerement plus importante est a rapprocher de celle des bron-
chites chroniques et autres maladies pulmonaires obstructives.

Les arthroses (hanche et genou essentiellement) représentent
10 % des motifs de séjours hospitaliers chez les femmes.

Les hyperplasies de la prostate, dont le séjour hospitalier s’ac-
compagne dans plus de la moitié des cas d’une prostatectomie
trans-urétrale, ont vu leur taux d’hospitalisation diminuer de 20 %
entre 1986 et 1998.

Enfin, bien que particulierement nombreuses dans cette classe
d’age, les personnes souffrant de démences sont a I’origine d’un
nombre de séjours en unité de soins de médecine et chirurgie
relativement peu élevé (7 séjours pour 1 000 femmes et 6 pour
1 000 hommes). Ces malades sont surtout accueillis en unité de
soins psychiatriques, en établissement de long séjour ou d’hé-
bergement, ou encore soignés a domicile.

163 000 personnes de 75 ans et plus relevant du régime géné-
ral d’assurance maladie (qui couvre plus de 80 % de la popula-
tion totale) ont été admises en affection de longue durée (ALD)
en 1998. Cela représente 23 % de I’ensemble des admissions,
pour une classe d’age qui rassemble 7 % de la population.

A cet age, les maladies cardio-vasculaires sont pour les deux
sexes le motif le plus fréquent d’entrée en ALD. En 1998, 41 000
femmes et prés de 26 000 hommes ont été admis en ALD pour
ces affections, qui sont donc a I'origine d’environ 40 % des en-
trées pour les hommes comme pour les femmes. Artériopathies
chroniques évolutives (cardiopathies ischémiques surtout), insuf-
fisance cardiaque et hypertension artérielle sévere sont les trois
motifs d’ALD les plus souvent en cause.

Les cancers sont a I'origine d’environ 43 000 entrées en ALD :
22 000 pour les hommes (soit 1 admission sur 3) et 21 000
pour les femmes (soit 1 admission sur 5). Les localisations les
plus souvent concernées sont le sein et le célon-rectum chez les
femmes. Chez les hommes, la prostate est de loin la localisation
la plus fréquente, devant le colon-rectum, le poumon et la vessie.

La pathologie mentale, représentée dans 85 % des cas par la
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Figure 19

Les personnes agées de 75 ans et plus

Principales affections de longue durée pour le régime général
et les plus de 75 ans, selon le sexe, 1998
(en pourcentage des motifs d’admission)

Hommes 0 5 10 15 20 Femmes 0 5 10 15 20
Artériopathie chronique 13.0 Psychose, trouble de la
et évolutive i personnalité, retard mental

Tumeur de la prostate

Cardiopathie congénitale, insuf-
fisance cardiaque, valvulopathie
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personnalité, retard mental

Hypertension artérielle sévere
Diabéte
AVC invalidant

Tumeur du célon-rectum

Insuffisance respiratoire
chronique

Tumeur de la trachée,
des bronches et du poumon

Les causes
médicales de
déces

Hypertension artérielle sévere

Cardiopathie congénitale, insuf-
fisance cardiaque, valvulopathie

Artériopathie chronique
et évolutive

Diabéte
AVC invalidant
Tumeur du sein

Tumeur du c6lon-rectum

Insuffisance respiratoire
chronique

Maladie de Parkinson

Source : Cnamts, Echelon national du service médical.

démence dans cette classe d’age, est a I'origine de 18 000 ad-
missions en ALD en 1998 chez les femmes (1/5) et prés de
6 000 chez les hommes (1/10).

12 000 admissions concernent des personnes agées atteintes
de diabéte et plus de 5 000 des insuffisances respiratoires chro-
niques graves. Une maladie de Parkinson invalidante est a I'ori-
gine de 4 000 admissions en ALD.

Si la mortalité des jeunes adultes est relativement élevée en
France, les taux de décés des personnes agées sont faibles par
rapport aux autres pays de I’'Union européenne, en particulier
pour les femmes.

Par ailleurs, ces taux de décés continuent a baisser fortement
dans le temps. Ainsi, entre 1990 et 1997, la mortalité des per-
sonnes agées de plus de 75 ans a diminué, pour les hommes
comme pour les femmes, d’environ 10 %. Cette baisse a con-
cerné tous les grands groupes de pathologies, avec un maximum
pour les traumatismes et les morts violentes, les maladies cardio-
vasculaires et les maladies digestives. Seules les maladies du
systéme nerveux et des organes des sens ont progressé (+ 10 %
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chez les hommes et + 25 % chez les femmes). Cette progression
résulte essentiellement de I'augmentation de la mortalité par
maladies d’Alzheimer et de Parkinson (une part de cette évolu-
tion pouvant étre expliquée par une meilleure reconnaissance
diagnostique de ces affections).

Le nombre absolu de décés est plus élevé pour les femmes
(191 000 contre 132 000), mais cela est lié a la forte proportion
de ces derniéres dans cette classe d’age, car le taux de décées
est en fait de 50 % plus élevé chez les hommes.

Comme pour la population des 45-74 ans, les maladies cardio-
vasculaires et les tumeurs constituent les deux principaux grou-
pes de causes de décés. Mais, aprés 75 ans, I'ordre s’inverse et
ce sont les maladies cardio-vasculaires qui deviennent prépondé-
rantes (40 % contre 20 % pour les tumeurs). On trouve ensuite la
pathologie respiratoire (10 %) et les causes extérieures de trau-
matismes et d’empoisonnements (5 %).

Pour les déceés d’origine cardio-vasculaire, les pathologies les plus
fréquentes sont les maladies vasculaires cérébrales, les cardio-
pathies ischémiques et I'insuffisance cardiaque, chacune repré-
sentant environ 10 % de I’ensemble des décés annuels. La mor-
talité liée a ces différentes affections a connu un net recul entre
1990 et 1997, entrainant une diminution de I'ensemble de la
mortalité cardio-vasculaire (— 15 % sur cette période). Les trou-
bles du rythme et les maladies hypertensives se placent égale-
ment parmi les dix causes de décés les plus fréquentes.

Pour les décés par cancer, les localisations les plus souvent re-
trouvées sont la prostate et le poumon pour les hommes, I'intes-
tin pour les deux sexes et le sein pour les femmes. Pour la plu-
part des localisations, la mortalité a régressé entre 1990 et 1997.
On note en particulier le recul important des taux de décés par
cancer de I’estomac pour les deux sexes, de |'utérus pour les
femmes et des voies aérodigestives supérieures pour les hom-
mes. Les seules localisations dont la mortalité a augmenté sont
le cancer du poumon chez les femmes (+ 20 %) et le cancer du
pancréas pour les deux sexes.

Parmi les maladies respiratoires, les affections les plus fréquem-
ment a I'origine d’un décés sont les pneumonies et broncho-pneu-
monies, la bronchite chronique et les maladies pulmonaires obs-
tructives. Entre 1990 et 1997, la mortalité par broncho-pneumo-
nie a progressé pour les deux sexes (10 % chez les hommes et
15 % chez les femmes). Celle liée aux pathologies chroniques
obstructives a augmenté chez les femmes.
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Les personnes agées de 75 ans et plus

Figure 20 Principales causes de décés pour les 75 ans et plus, selon le
sexe, 1997
(taux standardisés par age pour 100 000 habitants)
Hommes 0 250 500 750 1000 Femmes 0 250 500 750 1000
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Source : Inserm, CépiDc.

En raison de I'importance des autres causes de déces, le poids
relatif de la mortalité par traumatisme et morts violentes est net-
tement moindre chez les personnes de plus de 75 ans. C’est
cependant a ces ages que le nombre de décés (16 000 en 1997)
et les taux de mortalité sont les plus élevés. Prés de la moitié de
ces déces sont dus aux chutes accidentelles, bien que la morta-
lité pour cette cause ait considérablement diminué depuis 1990
(= 30 %). C’est également pour les personnes agées que les taux
de suicide sont les plus élevés.

Les affections cardio-vasculaires, des affections fréquentes et
graves qui mobilisent des moyens tres importants

Les affections cardio-vasculaires occupent une place considérable
parmi les problémes de santé des personnes agées. Pour les
plus de 75 ans, elles représentent en effet 44 % de la pathologie
déclarée et 40 % des causes de décés. Cette derniére proportion
doit toutefois étre interprétée avec prudence, en raison des plus
grandes difficultés de certification d’une cause de décés unique
dans cette classe d’age.
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En paralléle, le champ cardio-vasculaire mobilise des volumes de
soins considérables : la moitié des motifs de séances de soins
de ville des plus de 75 ans, 20 % des séjours et 22 % des jour-
nées d’hospitalisation en court séjour. Il n’est donc pas surpre-
nant que ces affections représentent prés de 40 % des admis-
sions en affection de longue durée dans cette classe d’age.

Plus d’un cancer sur quatre survient apres 75 ans

Les cancers constituent une cause importante de mortalité chez
les plus de 75 ans, et sont a I'origine d’une consommation de
soins trés importante, principalement en secteur hospitalier en
raison de la lourdeur des modalités de prise en charge de ces
affections (chirurgie, radiothérapie, chimiothérapie). lls sont ainsi
a l'origine de 10 % des séjours et de 9 % des journées d’hospita-
lisation. Ce poids doit étre majoré de celui des séances de chi-
miothérapie et de radiothérapie, trés fréquentes dans le traite-
ment des cancers, mais dont le champ reste mal couvert par le
dispositif d’information. La encore, cela est cohérent avec le poids
considérable des cancers dans les admissions en ALD (une sur
quatre).

Les estimations établies par le réseau Francim des registres du
cancer permettent de compléter cette approche par des estima-
tions d’incidence qui, pour les plus de 75 ans, constituent des
minima en raison de la moindre exhaustivité des registres pour
les cancers des personnes les plus agées. Sur les 240 000 nou-
veaux cas annuels de cancers, 27 %, soit 65 000 cas, survien-
nent chaque année chez des personnes de plus de 75 ans.

Les 35 000 nouveaux cas féminins sont en premier lieu des can-
cers colorectaux (prés de 7 000) et des cancers du sein (5 000).
Chez les hommes, le cancer de la prostate représente a lui seul
12 000 nouveaux cas annuels, loin devant le cancer colorectal
(3 000 cas), le cancer du poumon (2 600) et celui des voies
aérodigestives supérieures (2 200).

Malgré leur fréquence de survenue aux grands ages, la prise en
charge des cancers des personnes agées est souvent
insatisfaisante, avec une réticence a les diagnostiquer et a les
traiter, en raison notamment d’une attitude défaitiste de I’entou-
rage, y compris médical, et des interrogations sur les protocoles
thérapeutiques liées a I’absence d’essais prospectifs spécifiques
aux personnes agées.
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Tableau 5

Enfin, des mesures réglementaires concernant I’accés aux soins
et les processus de soins pourraient inciter les consommateurs
et producteurs de soins a des comportements orientés vers une
économie des ressources.

Dans les années a venir ces points devraient étre mieux étudiés,
en particulier a partir d’exemples étrangers, par la conduite d’ex-
périmentations nouvelles et leur évaluation médico-économique.
Il serait hasardeux toutefois de baser des projections de besoins
en personnel sur des projets dont on sait par expérience qu’ils
seront difficiles a mettre en ceuvre et dont les effets en tout état
de cause ne se manifesteront que progressivement sur une pé-
riode assez longue.

On a vu plus haut qu’en matiére de démographie médicale la
France se situait au-dessous de la moyenne de I'Europe. Selon
les projections disponibles (tableau 5), les effectifs de médecins
devraient commencer a décroitre a partir de 2006 pour se situer
vers 2020 autour de 225 médecins pour 100 000 habitants.

Prévision d’effectifs des médecins a I’horizon 2024 selon la
tranche d’age en 2000

Effectifs Années de |Renouvellement Déficit
retraite a I’age | sur la base
de 65 ans actuelle
50-54 ans 35 054 20102014 20 400 -15 000
45-49 ans 43 749 20152019 20 400 -23 200
40-44 ans 37 560 20202024 20 400 -17 000

Source : « Démographie médicale-Etat des lieux et prévisions » Conseil national de
I’Ordre des médecins, section santé publique, 2001.

Cette tendance a la baisse des densités médicales aurait pu étre
prévue depuis dix ans, quand on a commencé a observer le vieillis-
sement du corps médical, mais ce n’est que tout récemment que
les discours sur la « pléthore » ont laissé la place a I'expression
généralisée de craintes, justifiées ou non, sur I'insuffisance des
effectifs de médecins par rapport aux besoins dans les toutes
prochaines années, si I’organisation de la distribution des soins
n’est pas d’ici la modifiée de fagon significative. Il faut dire que
I'insuffisance des effectifs se fait d’ores et déja sentir dans quel-
ques spécialités (anesthésie-réanimation, pédiatrie, gynécologie-
obstétrique, ophtalmologie, chirurgie générale et viscérale) ou dans
certains points du territoire (zones rurales, Nord). Malgré le re-
crutement de médecins ayant obtenu leur dipléme a I'étranger,
environ 3 000 postes hospitaliers restent vacants.
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D’autres
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suppléer un
éventuel
manque de
médecins ?

Discussion

Le numerus clausus et le nombre de places mises au concours
de linternat, sous I'autorité et la responsabilité des pouvoirs pu-
blics, peuvent permettre a terme de modifier cette situation, mais
en tout état de cause la longue durée qui sépare le début de
I’activité professionnelle du début des études médicales fait que
toute politique sur ce plan ne pourra porter ses fruits qu’a un
horizon de dix années au moins.

D’ici la, la question d’éventuels gains de productivité liés a des
formes nouvelles d’organisation des soins (filiéres, réseaux) et a
la substitution de taches entre professions médicales et paramé-
dicales se pose de facon pressante.

Il est probable que des ressources spécifiques pourraient per-
mettre et accélérer les changements jugés souhaitables en ma-
tiere de continuité des soins et de complémentarité entre les
différents professionnels ; mais comment intégrer objectivement
ces points dans les prévisions de besoins en médecins et com-
ment tenir compte du développement de certaines taches liées
aux démarches de prévention et d’information des malades, sans
étre contraint de se référer a un objectif souhaitable plutoét qu’a
des résultats objectifs d’études pertinentes ?

Dans certains pays de I'Europe, des personnels non médecins
sont habilités a effectuer des actes techniques strictement ré-
servés a I'exercice des médecins en France. Ici, le partage des
réles entre médecins et paramédicaux est défini par les textes
relatifs aux actes médicaux et aux compétences professionnelles
et par les dispositions de la future Classification commune des
actes médicaux (CCAM).

Quelle que soit I'opinion de chacun sur ce sujet, il parait indis-
pensable qu’une étude sérieuse soit menée pour définir les
champs d’action, reconnaitre les avantages a attendre, dépister
les inconvénients possibles. Une telle étude devrait concerner de
nombreux chapitres : qualité et sécurité, responsabilités, incidence
sur le contenu des études, impact économique attendu...

Nul ne peut actuellement prévoir quelle serait I’'adhésion a un tel
projet des personnels paramédicaux et des membres du corps mé-
dical. Nombre d’actes réclamant une compétence particuliére, ils
sont en effet susceptibles d’'influencer le diagnostic et le traitement
du patient concerné, dont le médecin reste le seul responsable.

Les réseaux de soins donnent I'occasion d’expérimenter diffé-
rents partages entre médecins et infirmiéres des taches nobles
et moins nobles.
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de santé

Recommandations

Le travail sur I’évaluation des besoins, qu’il s’agisse des besoins
médicaux classiques liés aux grandes pathologies traditionnelles
que sont les maladies cardio-vasculaires, hémato-oncologiques,
infectieuses, etc., ou les pathologies plus nouvelles du vieillisse-
ment et de la dépendance, doit étre stimulé afin de préparer un
projet sur les besoins futurs et de réfléchir aux adaptations de
I’offre de soins a ces besoins. Dans le cas de la prise en charge
des pathologies chroniques, il convient de rechercher des com-
plémentarités entre le secteur de soins et d’autres intervenants.

L’adaptation de I'offre, qu’il s’agisse du secteur du médicament,
des dispositifs ou de I'offre de services hospitaliers et ambula-
toires, médicaux et infirmiers, ne peut pas suivre uniformément
une logique annuelle. Les enveloppes du progrés médical sont
une premiére réponse, insuffisante car une partie de I'offre va
correspondre a une logique pluriannuelle tandis qu’une autre de-
vra étre adaptée en un semestre.

Il est également souhaitable de prévoir des mécanismes d’adap-
tation des budgets pluriannuels en cas d’évolution technique ou
économique (nouveaux traitements, variation de prix).

Pour les médecins, on I'a dit, les besoins a I’horizon de quelques
années dépendront des mesures prises en matiére d’organisa-
tion de la distribution des soins et, pour atteindre un objectif donné
de densité médicale, il convient d’intervenir dés maintenant sur
le concours d’entrée en médecine.

Sans considérer les besoins futurs qui sont difficiles a évaluer, le
Conseil national de I’'Ordre des médecins a calculé que le rem-
placement des effectifs qui vont partir a la retraite autour de 2010
nécessite que le numerus clausus (actuellement 4 100) passe a
7 000. La progression est forte. Pourtant, c’est bien ce niveau
du numerus clausus qui correspondrait a une densité médicale
égale a celle d’aujourd’hui. A moins de considérer celle-ci comme
trop élevée ou de tabler sur une diminution des besoins grace a
des progrés de productivité liés a des changements dans I'orga-
nisation des soins dans les dix années a venir, ¢’est bien avec
cet effectif d’étudiants qu’on retrouverait en 2010 un volume de
I’offre de services de médecins équivalent a celui d’aujourd’hui.

Pour I'internat qualifiant, le nombre accordé chaque année a la
formation est 1 843 depuis deux ans. Il convient de I'augmenter,
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en I'absence d’une réforme plus compléte, et de ne plus jouer
que sur la répartition intérieure, qui contribue a déséquilibrer les
spécialités jusqu’alors non touchées par la pénurie.

Toutefois, I’évolution des compétences des professions paramé-
dicales peut permettre des substitutions et influer sur le nombre
de médecins nécessaires pour une discipline.

Pour les infirmiéres, des travaux nationaux systématiques réali-
sés de maniére rétrospective sur les dix derniéres années, en
distinguant diverses promotions d’infirmiéres et diverses trajec-
toires professionnelles, pemettraient de dégager quelques pis-
tes de réflexion sur les tendances lourdes d’évolution des com-
portements en matiére de temps partiel, de déroulement de car-
riere, y compris les abandons prématurés, les départs a la re-
traite... Ces travaux seraient d’une grande utilité pour analyser
ultérieurement les effets des 35 heures.

Les substitutions sont possibles a I'intérieur des professions de
santé, y compris a I’hopital. On doit noter I’'absence de nomen-
clature permettant de prendre en charge les interventions d’auxi-
liaires médicaux en ville.

Un travail sur les compétences, la responsabilité, les incitations
économiques devrait étre mis en ceuvre.

Moyen terme Associer le niveau et Iaffectation des différentes ressources a des

objectifs de santé

L’exercice est trés difficile, dans la mesure ou les différentes
ressources sont utilisées pour produire une variété de biens et
services sans que I'on connaisse la correspondance selon ces
deux dimensions. Néanmoins, des tentatives d’établissement de
matrices (input/output) associées a des hypothéses peuvent
mettre en évidence que certaines ressources ne sont pas em-
ployées a plein ou qu’il est utopique de vouloir atteindre certains
objectifs avec les ressources disponibles dans I'immédiat.

La répétition de I’exercice a intervalle régulier (ou dans différentes
régions) peut permettre d’affiner la connaissance en matiére de
relation ressources/objectifs, et donc de mieux affecter les res-
sources.

L’étude des liens ne peut pas se cantonner a un seul sens ; on
doit aussi se poser la question des conséquences de la non-
affectation de ressources en termes sanitaires.

Dans un objectif d’équité, il est souhaitable d’obtenir une meilleure
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ressources

répartition des effectifs sur le territoire pour chaque discipline
médicale.

La réimplantation de médecins dans les zones rurales dépend d’une
stratégie susceptible de les favoriser aux dépens des grandes ci-
tés, en influencant la premiére installation par des mesures incita-
tives, notamment d’ordre économique et/ou organisationnel.

Pour faciliter 'accés des populations a une offre de soins variée,
on peut penser a des regroupements de cabinets médicaux indi-
viduels associés a une organisation de transports des malades,
ou alors a la possibilité pour un méme médecin d’exercer par
roulement dans des cabinets multiples. Cette derniére formule
serait appropriée pour les spécialités.

Pour adopter une formule plutét qu’une autre, les conditions lo-
cales doivent toujours étre prises en compte, ce qui suppose que
I’organisation de la santé soit décentralisée et qu’au moins a
I’échelon régional elle dispose de moyens particuliers.

Une offre suffisante est aussi nécessaire en matiére de soins
hospitaliers qu’en matieére de soins de ville. On doit s’interroger
sur le peu d’attractivité qu’exercent certaines spécialités, sur la
qualité du service rendu quand les médecins manquent et méme
sur I’opportunité du maintien de structures non pourvues. Si elles
correspondent a des besoins, il convient qu’elles soient pour-
vues avec des moyens adaptés.

Les innovations qui accompagnent le progrés médical ont des
conséquences trés importantes sur les différents aspects de la
distribution des soins. Des spécialités actuellement en activité
évolueront sans doute vers |'atrophie, voire la disparition, et im-
poseront des reconversions des équipements et des personnels.

L’organisation actuelle des études médicales conduit a une pra-
tique exclusive des futurs médecins. Il parait souhaitable d’envi-
sager les moyens réglementaires et les formations nécessaires
pour changer d’orientation en cours de carriére (passerelles ho-
pital /ville, médecine générale/spécialité, spécialités entre elles).
L’adhésion de la profession a de tels dispositifs parait acquise.

La loi de financement de la sécurité sociale, comme les autres
mécanismes financiers qui régissent le secteur sanitaire, ne ré-
pond pas aujourd’hui pleinement a I’objectif d’allocation optimale
des ressources au regard des besoins de santé identifiés. Les
principales faiblesses a retenir contre le dispositif actuel sont
les suivantes : défaut de connaissances génant une évaluation
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de I'affectation des ressources face a des besoins, défaut d’or-
ganisation et de coordination, défaut de suivi et donc de rationa-
lité d’ensemble. Pour chaque défaut existent des moyens de ré-
ponse, parfois en cours de mise en place, parfois discutés, par-
fois seulement évoqués.

Une premiére amélioration est envisagée dans le cadre du projet
de loi de modernisation du systéme de santé, par l'instauration
d’un débat au Parlement sur les priorités de santé publique, préa-
lable a I'examen et au vote de la LFSS. Les priorités identifiées
doivent étre hiérarchisées et accompagnées d’un calendrier.

Pour chercher a améliorer I’'adéquation entre besoins de santé et
ressources affectées, le codage des actes constitue une étape.

On peut reprocher au systeme d’information actuel sur I’activité de
soins a I’hépital comme en ville d’étre basé essentiellement sur
des données comptables, quelquefois détaillées, mais de maniére
incompléte. Si on connait en général les moyens affectés de ma-
niére globale selon les grands secteurs de production de soins, les
informations disponibles ne peuvent pas étre mises en paralléle
avec des besoins estimés, ni avec des résultats sanitaires.

La Classification commune des actes médicaux (CCAM) devrait
fournir un cadre de nomenclature commun aux secteurs ambula-
toire et hospitalier, mais aussi aboutir a la refonte des honoraires
médicaux afin d’élaborer une nomenclature tarifaire cohérente et
« neutre ». D’ores et déja, le codage de la biologie et des médica-
ments est en montée en charge. La CCAM est aujourd’hui en
cours de finalisation. Elle permettra, par le codage des actes, de
connaitre ’activité des professionnels médicaux. Elle devrait étre
étendue ensuite aux paramédicaux et aux actes non techniques.

Il faut poursuivre et évaluer les travaux démarrés en 2000 visant
a expérimenter de nouveaux modes de financement des établis-
sements publics et privés fondés sur une tarification a la patholo-
gie. Ces travaux sont indispensables dans I’objectif a moyen terme
de coordonner I'offre et les besoins de la population.

En vue d’'une meilleure organisation et d’une coordination effi-
cace entre professionnels, comme entre professionnels et usa-
gers, des modifications des modes de rémunération doivent étre
envisagées pour faire jouer les incitations associées.

Les préalables a la réorganisation du mode de rémunération des
professionnels sont la mise en place et la validation d’un sys-
téme d’information médicale permettant le chainage des don-
nées et I’élaboration de comptes par pathologie.
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Sila CCAM permet d’opérer une meilleure adéquation entre I'acte
médical et son financement, il convient de traiter ensuite du lien
entre besoins de santé exprimés et réponse du systéme de soins.
Dans le systeme de soins francais pour lequel la liberté est un
principe fondamental (libre acceés, libre prescription), il convient
de mettre en place les moyens d’améliorer |’efficience : adéqua-
tion entre la demande de soins et la réponse du systéme au
moindre cout.

En vue d’'une meilleure organisation, le travail en réseau semble
un moyen prometteur pour résoudre le cloisonnement actuel. On
pense immédiatement aux réseaux ville-hopital, structurés autour
d’une pathologie et encadrés Iégislativement. Mais la dynamique
de construction des réseaux est multiple. Au-dela des réseaux
structurés autour d’un pdle de référence se constituent des orga-
nisations multi-partenariales avec des acteurs divers (associa-
tions d’usagers, médecins, etc.). Parmi les réseaux existants ac-
tuellement, I’entrée « pathologie » est privilégiée (VIH, VHC, dia-
béte, cancer...).

La définition concomitante d’une tarification a la pathologie et
d’un développement mieux coordonné des soins devrait permettre
une véritable amélioration de la prise en charge. Il faut prévoir
des modalités d’expérimentations plus souples et a plus grande
échelle que celles des réseaux « Soubie » avec la possibilité d’ex-
périmenter pour apprécier le role des incitations financieres sur
la productivité du systéme. La régionalisation apparait comme un
premier pas dans cette direction.

Les nouveaux modes de rémunération peuvent aussi concerner
la pharmacie, si les expériences en cours de contrats prix-volume
font I’objet d’une évaluation et si celle-ci démontre un avantage a
ce type de contrat.

On peut espérer des résultats intéressants d’un certain nombre
de travaux sur I'impact des aspects organisationnels, sur le réle
des incitations financiéres pour tous les acteurs, sur les con-
traintes de confidentialité d’un suivi centralisé par patient et sur
les rémunérations forfaitaires par patient. La logique d’une telle
méthode de rémunération sur une périodicité donnée et décon-
nectée du volume des soins pourrait favoriser une démarche si-
multanée de prévention et de soins par le professionnel. Ce
schéma idéal doit toutefois étre confronté a la réalité d’un décou-
page temporel des dépenses de prévention et des colts de trai-
tement évités.

Ce dispositif devrait s’articuler avec celui de la définition d’un
panier qui consiste a définir I’ensemble des biens et services qui
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doivent étre accessibles (en temps) a toute la population. Cepen-
dant, certains services peuvent étre concentrés dans quelques
centres de référence et n’ont pas besoin d’exister dans toutes
les zones géographiques.

Ces mesures s’accompagnent d’une information des usagers sur
I'utilisation optimale des ressources : maintien du libre choix, mais
responsabilisation sur les aspects de sécurité. En effet, la logique
du regroupement de I'offre de soins de haute technicité est celle
de I'amélioration de la sécurité. Dans le cas de soins pour les-
quels I'expertise de I'opérateur est déterminante en temmes de
qualité, il est logique de n’agréer qu’un nombre limité de centres
de référence, en fonction du nombre de procédures réalisées et
du résultat. Cela répond a I'exigence de sécurité, mais pas a
celle de proximité ou d’accés aux soins. Des distances trop gran-
des entre les lieux de soins et le domicile peuvent créer des
difficultés réelles aux patients et a leur famille dans le cas de
maladies longues et graves. La concentration de I'offre devrait
alors s’accompagner de mesures permettant d’améliorer le trans-
port et I'hébergement pour les familles.

A quel niveau doivent se prendre les décisions d’affectation des
ressources : quelles subsidiarités ?

Il convient d’engager une réflexion sur les niveaux de décision en
matiere de politique de santé, y compris en considérant la di-
mension européenne : Europe, Etat national, région, département.
La réflexion peut étre menée pour les différentes pathologies et
aussi pour les différents services de prévention et de soins.

On a vu qu’il est difficile de déterminer ex ante le niveau néces-
saire de ressources du systeme de santé. Les comptes de la
santé et des études ad hoc devraient fournir ex post les outils
d’analyse des décisions de financement et de leurs conséquences,
comme par exemple : quelle est la part des ressources affectées
a la prévention et au traitement ?

D’autres informations devraient étre fournies par les comptes de
la santé ou parallelement a ceux-ci pour évaluer la pertinence ou
les effets des décisions d’allocation de ressources.

Les évolutions des prix et des volumes de dépenses de soins
sont bien décrites par les comptes de la santé. La discussion
pourrait par contre porter sur la méthode de partage prix-volume,
qui est trées imparfaite... et perfectible. Dans un cadre plus li-
mité, les prix étant négociés par les hdpitaux, les différences de
prix ne révelent pas nécessairement des inégalités, mais des
écarts de performances gestionnaires entre institutions.
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Les comptes de la santé ont pour objet de décrire le plus correc-
tement et le plus exhaustivement possible I'ensemble des dé-
penses affectées a la santé. L'interprétation des évolutions révé-
Iées par les comptes est un autre exercice. Pour assurer la neu-
tralité et, par conséquent, la crédibilité des données des comptes,
il est utile de distinguer strictement ces deux approches. Les don-
nées des comptes étant publiques et disponibles dans le détail,
les chercheurs et tous les observateurs, ainsi que les partenaires
du secteur de la santé, peuvent s’appuyer sur elles pour produire
toutes les études et toutes les analyses nécessaires, y compris
lorsqu’il s’agit d’expliquer les dérives des dépenses relativement
a I’Ondam. Pour cet exercice particulier, il est en outre sans doute
techniquement plus simple de s’appuyer directement sur la com-
paraison entre les données de I’Ondam prévues et réalisées.

Les analyses complémentaires devraient dégager les facteurs
explicatifs des écarts entre I’'Ondam et les dépenses constatées
par poste de soins ; ces facteurs étant soit liés a I'offre (progrés
technique en particulier), soit a la demande (morbidité, évolution
des habitudes de recours aux soins par exemple).

Ce type d’analyse pourrait contribuer a expliquer pourquoi I’'Ondam
n'a été respecté qu’'une année et aider a le fixer de fagon plus
réaliste dans les prochaines années.

Afin d’établir le lien entre les politiques de santé et I'affectation
des ressources, une coordination entre les directions ministé-
rielles parait nécessaire. Au besoin, un secrétariat général, ou
une institution a créer, formaliserait I'information a transmettre
aux politiques en matiere d’affectation des ressources. Il con-
vient de répondre aux interrogations de plus en plus nombreuses
sur les liens entre les priorités de la politique de santé et les
orientations pour la prise en charge des soins proposées par la
Conférence nationale de santé. En particulier, dans quelle me-
sure I’Ondam voté au Parlement pemet-il de couvrir les soins
jugés nécessaires — les besoins tels qu’estimés par la Confé-
rence nationale de santé ?

La présentation annuelle des comptes de la santé devrait étre
I’occasion d’identifier le role des crises et de I’opinion publique
dans les décisions d’allocation des ressources, d’informer sur
les codts et les résultats des décisions et d’argumenter le bien-
fondé de celles-ci. L'objet d’une information ex post sur I’affecta-
tion des ressources serait ici d’éclairer les décideurs et le public
sur les préférences implicites que révelent ces choix. L’analyse
critique, a distance de la crise, des politiques passées et des

Haut Comité de la santé publique




Long terme

Recommandations

conséquences a moyen et long terme des décisions en situation
d’incertitude est un exercice universitaire courant dans d’autres
domaines que celui de la santé. Ces outils pourraient étre avec
profit appliqués a I’évaluation de certaines décisions comme |’ uti-
lisation de I’Epo dans I'insuffisance rénale, la vaccination contre
I’hépatite B ou la réduction du risque transfusionnel par le VHC.

Afin de permettre le suivi de I'application des politiques et leur
analyse critique, il faut trouver des indicateurs qui établissent
une relation entre une dépense dans le secteur de la santé et un
résultat de santé, et adapter les nomenclatures de services mé-
dicaux a la prise en compte des diverses actions de prévention
en les dissociant des actes de diagnostic et de soins courants.

Il serait possible de commencer par les cas simples, ou il suffit
par exemple de connaitre I'activité pour en déduire le résultat en
santé (ce sont toutes les situations ou il existe une relation di-
recte et connue entre une procédure et un résultat), telles la vac-
cination, la thrombolyse a la phase aigué de I'infarctus du myo-
carde...

Les activités de dépistage et de prévention et I'imbrication des
activités réalisées par un médecin présentent un caractére plus
complexe. Il faudrait toutefois que les expériences d’actions de
santé publique comme les campagnes de dépistage et de pré-
vention fassent systématiquement I'objet d’une évaluation. On
pourrait envisager que le Haut Comité de la santé publique soit le
maitre d’ouvrage de cette évaluation.

Afin de disposer d’éléments quantitatifs et qualitatifs (qualifica-
tions, temps de travail, modes de production, environnement tech-
nique), il serait nécessaire de trouver des outils de tableau de
bord et des traceurs qui permettraient de suivre la diffusion de
I'innovation dans le systéme de santé francais.

L’amélioration des systémes d’information en termes d’informa-
tion médicale, par le biais du PMSI et par I'introduction des diffé-
rents codages (médicament, biologie) dans les données de I'as-
surance maladie (permettant d’envisager la décomposition des
comptes selon les pathologies), doit étre poursuivie. L objectif
de ce travail est de connaitre la répartition des dépenses de santé
selon les catégories diagnostiques et les facteurs de risque, éva-
luer la part des soins affectés a la prévention et a la surveillance
de I’état de santé, évaluer les déformations des dépenses dans
le temps en relation avec I’évolution des maladies, suivre la diffu-
sion de I'innovation.
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Associer davantage les malades, les usagers du systéme de santé
et, plus généralement, les citoyens aux décisions de santé qui
les concernent est une idée qui fait son chemin. Elle suppose
néanmoins de profondes transformations en matiére de statut et
de réles des acteurs du systéme de santé. Ces transformations
renvoient a plusieurs problématiques : celle du malade qui de-
mande de I'aide, celle de I'usager qui souhaite que le systeme
de soins réponde a ses probléemes de santé et celle du citoyen
qui veut étre impliqué dans I'élaboration des politiques de santé
publique. Ce sont trois faces de I’Homo sanitarius qui, selon les
circonstances de la vie, émergent dans chaque individu.

Ce rapport souhaite apporter une contribution au débat qui se
développe dans la société et qui concerne les conditions favori-
sant la participation des usagers aux processus de décision dans
le systéme de santé. Les processus d’information, de consulta-
tion, de concertation et de décision nous paraissent devoir étre
repensés pour :

— faire participer le citoyen aux décisions de santé publique,

— intégrer les usagers dans le fonctionnement des institutions
sanitaires et sociales afin de prendre en compte leurs attentes,
— accroitre la place du malade dans la codécision diagnostique
et thérapeutique.

Pour faciliter la lecture, nous utiliserons le terme d’usager de
facon a parler indifféeremment du malade dans le systéme de
soins, du citoyen dans le domaine de la santé et bien évidem-
ment de 'usager des services de santé. Nous ne méconnais-
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sons pas pour autant les différentes significations et enjeux que
sous-tendent ces termes (cf. encadré).

Rendre les usagers acteurs du systéme de santé peut étre consi-
déré comme une exigence démocratique. On peut en attendre
une amélioration de I'efficacité et de I'efficience du systéme de
santé [186]. Mais cela ne sera possible que si on réinterroge
simultanément les droits et les responsabilités des usagers, ceux
de I'Etat, des organismes de gestion et de contrdle, sans oublier
les professionnels de santé et les industriels de la santé. L’insti-
tution de nouvelles relations entre tous ces acteurs nous parait
étre I'une des conditions du succés des évolutions en cours dans
le systéme de santé.

Ces évolutions visent une amélioration de la prise en charge des
malades et plus généralement des problémes de santé publique
par la société. Elles peuvent avoir aussi pour effet de gérer autre-
ment la contrainte économique en transférant aux usagers une
part de cette responsabilité. Elles reposent, entre autres, sur deux
concepts relativement nouveaux dans le domaine de la santé : la
citoyenneté et la démocratie.

Les termes habituellement employés pour désigner I'utilisateur du
systéme de santé sont multiples et ne recouvrent pas forcément
les mémes significations, ni les mémes enjeux. Aussi, il est néces-
saire d’effectuer un travail de sémantique. Partant du dictionnaire
le Robert et du Dictionnaire historique de la langue francaise, on
peut ainsi définir les termes suivants :

o Le sujet renvoie a la personne prise dans sa singularité, son
histoire et se voulant libre de son action.

o Le malade est une « personne dont la santé est altérée », qui ne
jouit pas d’'une bonne santé, qui subit le mal ou la maladie. Il se
définit avant tout par son état de santé. Il s’agit d’un terme relative-
ment neutre, généralement utilisé par les malades et/ou par les
associations.

o Le patient est une « personne qui subit ou va subir une opération
chirurgicale ; malade qui est 'objet d’un traitement, d’'un examen
médical ». |l se définit plutot par les soins qu’il va recevoir ou qu’il
recoit. Le sujet ne doit-il pas s’armer de patience lorsqu’il entre en
contact avec le systéme de soins ? Les termes de « subir » et « d’ob-
jet » soulignent le caractére passif de la position du patient, sa si-
tuation de dépendance par rapport aux professionnels. Ce terme
est employé quasi exclusivement par les professionnels.
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o L'usager est « celui qui a un droit réel d’'usage », « une personne
qui utilise un service public ». Derriére ce terme se profilent donc les
notions de droit et de service public. Employé par les associations
qui défendent les droits des malades, il I’est également par les
pouvoirs publics, garants de I’accessibilité aux services publics.

o Le consommateurest la « personne qui utilise des marchandises,
des richesses, pour la satisfaction de ses besoins ». Ce terme refléte
avant tout une logique économique. La santé est assimilée a un
bien ordinaire de consommation. Alors qu’en France ce terme est
utilisé essentiellement par les associations de consommateurs, aux
Etats-Unis il est largement utilisé dans toute la littérature traitant
du systéme de santé. Autrement dit, en France, ol le systéme de
santé est relativement administré, on parlera d’usager. A contrario
aux Etats-Unis, qui fonctionnent selon un modéle de libéralisme
économique, ol le marché est prédominant dans le systéme de
santé, les utilisateurs sont des consommateurs. Le risque de cette
approche est de cantonner le médecin dans un role de conseiller
technique du malade, au pire dans celui d’exécutant de ses désirs.

« Le terme de client est utilisé par des responsables d’établisse-
ment dans une démarche de « management », afin de mobiliser le
personnel autour de la réponse a apporter aux attentes du client. Il
s’agit d’un échange entre deux parties : I'une paye, I’autre fournit le
service.

« Le bénéficiaire désigne la personne qui jouit d’avantages qui lui
sont concédés. La dénomination d’assuré social vise ainsi la rela-
tion de I'individu a ses droits sociaux, a I’assurance maladie.

« Le citoyen est celui qui «appartient a une société civique ». Il se
définit par ses responsabilités, ses droits et ses devoirs vis-a-vis de
cette société. C’est une notion avant tout politique, qui désigne le
statut de I'individu dans la communauté et non pas la fonction d’uti-
lisateur des services.

Que faut-il entendre par « citoyenneté en santé » ? Le terme ci-
toyen connait aujourd’hui un succés grandissant. On ne compte
plus le nombre de cafés, d’initiatives, de forums ou d’institutions
publiques qui font référence a la citoyenneté. Il s’agit d’un con-
cept mobilisé dans de nombreuses disciplines, le droit bien évi-
demment, mais également la sociologie, la philosophie politique,
I’anthropologie et I’histoire [155], et dont le sens varie de I'une a
I’autre. Le discours juridique définit la citoyenneté comme un sta-
tut personnel dont I'acquisition et la perte sont régies par le droit
national et international. Ce statut est la condition d’un ensem-
ble de droits et d’obligations.
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La sociologie et I'anthropologie sont des disciplines qui insistent
sur la nécessité de concevoir la citoyenneté comme une relation
entre les hommes, comme un mode d’appartenance a une com-
munauté et I'affirmation d’une identité. La citoyenneté transcen-
derait les différences, qu’elles soient professionnelles, culturel-
les ou sociales, pour mieux assurer la participation des membres
d’une communauté aux affaires de la cité. A ce titre I'utilisation
du terme « citoyen » dans le domaine de la santé peut traduire la
volonté de faire émerger, dans I’espace public, des questions qui
jusque-la étaient traitées essentiellement sur un mode procédural
fortement lié a I'expertise professionnelle [159].

On peut s’interroger également sur I'usage, dans le domaine de
la santé, du terme « démocratie sanitaire ». Ce terme renvoie a
une structuration particuliere des rapports sociaux dans le do-
maine du politique et aux modes de désignation des forces majo-
ritaires. Il implique discussion, délibération, responsabilisation
et représentation. Mais dans le domaine de la santé, le caractére
majoritaire d’une opinion ne saurait constituer le critére de vali-
dité dominant, pas plus qu’il n’a de valeur opératoire. Il nous
semble que la valeur d’'usage du concept de « démocratie sani-
taire » est a rapprocher de celle de « démocratie sociale » et de
celle de « démocratie salariale », qui a vu le jour a la Libération
pour la premiére, et dont le champ s’est largement étendu a par-
tir de cette date pour la seconde.

L’idée de « démocratie sociale » constitue I'originalité du plan
frangais de sécurité sociale de I'aprés-guerre. Plutét qu’'une sé-
curité sociale a I'anglaise, c’est-a-dire placée tout entiére entre
les mains de I’Etat, les pouvoirs publics francais de I'époque et
les parlementaires ont fait le choix d’une sécurité sociale gérée
par les assurés (les syndicats) et le patronat, sous le contrdle de
I’Etat [184]. Certains observateurs estiment qu’en matiére de
sécurité sociale, la « démocratie sociale » n’est jamais véritable-
ment entrée dans les faits, faute notamment d’avoir su régler la
question du partage des responsabilités entre les gestionnaires
du systéme et I’Etat. Il faut néanmoins porter & son crédit le fait
qu’elle a permis d’étendre les droits formels de la démocratie
politique par la possibilité nouvelle qu’elle a donnée a une large
frange de la population de développer des stratégies personnel-
les, du fait de I'extension de la protection qu’elle apportait en
matiere de droit au travail et de droit social. Dans cette perspec-
tive, il nous semble que le terme de « démocratie sanitaire » pour-
rait renvoyer a la mise en ceuvre de modalités nouvelles permet-
tant d’assurer la participation collective de chaque citoyen a I'éla-
boration du systéme de santé.
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En définitive, la question est de savoir si ces termes « citoyens et
démocratie » vont avoir une traduction concréte dans le domaine
de la santé ou s’ils ne sont que des effets de langage indiquant,
simplement, une volonté de changement dans les relations entre
les acteurs du systéme de santé — Etat, gestionnaires, profes-
sionnels et usagers. Pour comprendre la portée des transforma-
tions en germe dans ces deux termes, il importe de resituer le
mouvement de reconnaissance de I'usager comme acteur a part
entiére dans les évolutions actuelles du systéme de soins et de
santé.

Jusqu’a ces derniéres années, la prise en charge de la santé des
populations semblait assurée par le double jeu de la couverture
sociale, qui garantissait I’accés aux soins et le remboursement
des services d’une part, et les progrés biomédicaux de I'autre.
Ce double mécanisme suffisait a fournir une représentation lar-
gement positive des effets du systéme. La délégation aux profes-
sionnels de santé de I’évaluation de leur pratique, a I’abri de tout
regard externe, traduisait la force du contrat social liant les pro-
fessionnels du soin et I'Etat, mais aussi la confiance que chaque
usager placait dans I’éthique du professionnel et les progrés de
la science. La grande majorité des acteurs semblait d’ailleurs
trouver son compte dans cette situation. Elle a abouti a une dé-
mocratisation de la consommation médicale, qui semblait pou-
voir perdurer d’autant plus que, jusqu'au début des années
soixante-dix, les paramétres financiers étaient ressentis comme
peu contraignants. Mais ce développement régulier de I'accés a
la consommation médicale n’a cependant pas réussi a réduire
les inégalités sociales en matiére de santé. De méme, le fonc-
tionnement du systéme de santé ne permet pas, aujourd’hui, de
répondre a une insatisfaction, parfois latente, parfois explicite,
d’une partie des acteurs du systéeme.

Quatre éléments nous paraissent étre a I’origine de la remise en
cause du statut et du role des acteurs du systéme de santé :

« la crise du processus de décision publique, qui est aussi une
crise de I'expertise puisqu’elle remet en débat la légitimité de
I’Etat & prendre des décisions avec I’aide des seuls experts [170].
Cela a été mis en évidence dans I« affaire » du sang contaminé
[182], mais aussi dans celles de 'amiante et de I’encéphalopa-
thie spongiforme bovine ;

» il existe une prise de conscience croissante des conséquences
parfois négatives sur la santé des avancées des biotechnologies,
dont ont témoigné les conclusions de la conférence citoyenne de
consensus portant sur les organismes génétiguement modifiés.
De la méme maniére, la part du bénéfice apporté par le systeme
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Les usagers,
acteurs du
systeme de
santé

de soins en termes d’accroissement de la santé globale de la
population est mise en question par de nombreux travaux qui
plaident en faveur d’une réallocation des moyens en direction
d’autres types de biens collectifs a fort impact sur la santé des
populations [150] ;

» la valorisation de l'individualisme, perceptible a tous les ni-
veaux de la société avec un entrecroisement croissant des sphéres
privée et publique, a eu pour corollaire une défiance croissante
vis-a-vis des modalités de fonctionnement du systéme de soins
pergues comme ne permettant pas aux usagers d’exercer leurs
choix de facon diment documentée. La montée en puissance
d’associations de malades qui relaient les exigences des patients
et de leur famille a joué et joue a cet égard un role déterminant
dans le regard actuel porté par le malade et I'usager sur le sys-
téme de santé ;

« il existe, enfin, une évolution des processus pathologiques vers
la chronicisation qui oblige les professionnels a repenser leur
place et leur réle face a des patients plus informés et plus dési-
reux de s’impliquer dans leur prise en charge. Les professionnels
médicaux se retrouvent ainsi soumis a de nombreux jugements,
parfois contradictoires (juridiques, administratifs, politiques, mais
provenant aussi des associations de malades ou d’usagers), qui
les désorientent fortement.

Tous ces éléments expliquent les changements survenus ces der-
niéres années dans le statut et les comportements des acteurs
du systéme de santé. Le malade tend a devenir un consomma-
teur dans un marché de soins qui se met en place sous I’action,
entre autres, des laboratoires et industries de la santé. Les usa-
gers, tout en continuant a attendre beaucoup des professionnels,
n’hésitent plus a les mettre en cause et a engager leur responsa-
bilité. Une partie des médecins sont passés progressivement du
statut d’« artisan » a celui de simple « maillon » d’un processus
industriel de soins qui prend forme et dont la standardisation
des pratiques est une des expressions. Quant aux institutions de
service public, plus soucieuses d’efficacité et d’efficience, elles
tendent a fonctionner comme des entreprises de services, la tu-
telle se transformant en « stratége » et les gestionnaires en « chefs
de projet » [146].

C’est dans ce contexte mouvant qu’il faut envisager le renforce-
ment des droits des usagers, sachant que ceux-ci s’'inscrivent
dans un cadre Iégal (cf. encadré). Ce cadre devrait étre renforcé
par la loi dite de modernisation du systéme de santé (cf. enca-
dré). A cet égard, on remarquera que la société a continuelle-
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ment fait varier son regard sur la personne malade au gré de ses
conceptions de I’lhomme : regard charitable au Moyen Age, puis
humaniste dans les siécles qui ont suivi, pour devenir utilitaire
quand il s’est agi d’accompagner la Révolution industrielle. De
nos jours, c’est la conception dite des droits de la personne et
de la démocratie qui prédomine. Mais il ne faut pas confondre
droits de la personne et droits de I’lhomme, que le discours poli-
tique aurait tendance a assimiler [164]. La notion de droits de la
personne permet de déteminer un cadre de droits diversifiés
recentrés autour du seul individu mais sans que soit réinterrogées
leurs conséquences au regard des notions de citoyenneté et d’ac-
teur du corps social. Or, ainsi que le fait remarquer M. Setbon
[181], les médecins, comme les malades, appartiennent a la
société. L'évolution de leurs rapports s’inscrit dans cette société,
marquée aujourd’hui par I’extension des champs de la liberté
individuelle et de la démocratie. Le nouveau regard porté sur I'usa-
ger doit étre envisagé dans le cadre de la montée en puissance
de cet individualisme qui, en principe, fait de I'usager un acteur
libre et autonome, un étre rationnel qui agit dans une organisa-
tion sanitaire exempte de conflits d’intéréts. La réalité du fonc-
tionnement du systéme de santé est loin de ce modéle idéal.

Dans ce chapitre, nous nous sommes particulierement intéres-
sés aux conditions qui permettraient une meilleure implication
de I'usager dans le systéme de santé. Cette participation devrait
étre congue, idéalement, de facon a aboutir @ une plus grande
responsabilisation de I'individu face a sa santé et a la santé pu-
blique. Elle devrait aboutir a un renforcement de la relation de
confiance entre les différents groupes d’acteurs porteurs d’inté-
réts divers (pouvoirs publics, professionnels, gestionnaires, usa-
gers, industriels).

Cela ne se fera pas sans difficultés puisque ces changements
supposent des transformations culturelles importantes. Il ne faut
pas, en effet, sous-estimer les vifs antagonismes qui se sont
développés ces derniéres années entre les différents acteurs du
systéme. Le champ de la santé est un lieu de confrontation d’in-
téréts scientifiques et médicaux d’une part, financiers et com-
merciaux d’autre part, qui vont s’exprimer dans les domaines
sociaux et économiques. Cela explique, en partie, les difficultés
a traduire sur le terrain les mesures |égislatives anciennes con-
cernant I'information des malades et I'accés au dossier médical.
Il faut également garder a I'esprit la spécificité du secteur de
soins qui concerne des individus souffrants et donc fragilisés. Il
s’agit également d’un secteur économique ou les mécanismes
de régulation par lesquels le marché assure la qualité des pro-
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QUELQUES REPERES
LEGISLATIFS ET
REGLEMENTAIRES

En matiére de droit des usagers du systéme de santé, les textes
|égislatifs et réglementaires existants sont a la fois nombreux et
variés dans leur champ d’application. lls sont reproduits dans plu-
sieurs codes, tels que le Code de la santé publique (CSP), le Code
de la sécurité sociale (CSS), le Code civil (CC), mais aussi le Code
de déontologie médicale. La liste des textes que nous présentons
n’est pas exhaustive. Elle concerne essentiellement le droit des
patients hospitalisés, domaine ayant fait I’objet depuis longtemps
d’un travail législatif.

Déclaration des Droits de ’homme et du citoyen du 26 aout 1789

Article 15 : « La société a le droit de demander compte a tout agent
public de son administration. »

Préambule de la Constitution du 27 octobre 1946

Article 11 : « Elle [la Nation] garantit a tous, notamment a I'enfant, a
la mére et aux vieux travailleurs, la protection de la santé... »

Respect du corps humain

(Chapitre Il du CC)

Article 16, alinéa 1 a 9 (loi n® 75-596 du 9 juillet 1975 art. 6, Jour-
nal officiel du 10 juillet 1975, inséré par loi n°® 94-653 du 29 juillet
1994 art. 1 |, I, art. 2, Journal officiel du 30 juillet 1994). « La loi
assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte a la dignité
de celle-ci et garantit le respect de I'’étre humain dés le commence-
ment de sa vie. »

Code de déontologie médicale

Décret n® 95-1000 du 6 septembre 1995 qui définit les exigences
déontologiques de la profession médicale a I’'égard des malades.

Représentation des usagers dans les conseils d’administration
des établissements publics de santé

Article L. 714-2 du CSP alinéa 1, 25, 27 (ordonnance n°® 96-346 du
24 avril 1996) : « Le conseil d’administration des établissements
publics de santé comprend six catégories de membres [dont] des
représentants des usagers. »

Livret d’accueil

Article L, 710-1-1 du CSP (ordonnance n°® 96-346 du 24 avril 1996) :
« La qualité de la prise en charge des patients est un objectif essen-
tiel pour tout établissement de santé. Celui-ci doit procéder a une
évaluation réguliere de leur satisfaction, portant notamment sur les
conditions d’accueil et de séjour. Les résultats de ces évaluations
sont pris en compte dans I'accréditation définie a I'article L. 710-5. »
Arrété du 7 janvier 1997 qui en définit le contenu : « Chaque établis-
sement remet aux patients, lors de leur admission, un livret d’accueil
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auquel est annexée la charte du patient hospitalisé, conforme a un
modeéle type arrété par le ministre chargé de la Santé. »

Charte du patient hospitalisé

Article L. 710-1-1 du CSP (ordonnance n°® 96-346 du 24 avril 1996)
et annexe a la circulaire ministérielle n® 95-22 du 6 mai 1995, qui
reproduit la charte.

Enquétes de satisfaction
Article L. 710-1-1 du CSP (ordonnance n°® 96-346 du 24 avril 1996).

Commission de conciliation

Article L. 710-1-1 du CSP (ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996).
Articles R. 710-1-1 a 10 du CSR décret n°® 98-1001 du 2 novembre
1998 (JO du 7 novembre 1998).

Circulaire DH/AF1/99 N° 317 du 1°" juin 1999.

Dossiers médicaux

Article R. 710-2-1 a R. 710-2-10 du CSP, en particulier I'article
R. 710-2-1 pour le contenu du dossier médical, décret n° 92-329
du 30 mars 1992.

Décret n° 94-68 du 24 janvier 1994 pour la mention des actes
transfusionnels.

Permanence d’accés aux soins de santé (Pass)

Article L. 711-3 et 711-7-1 du CSP (loi n® 98-657 du 29 juillet 1998
d’orientation relative a la lutte contre les exclusions) qui affirme
une nouvelle mission pour le service public hospitalier : concourir
« a la lutte contre I’'exclusion sociale, en relation avec les autres pro-
fessions et institutions compétentes en ce domaine, ainsi que les
associations qui ceuvrent dans le domaine de I'insertion et de la lutte
contre I'exclusion, dans une dynamique de réseaux ».

Circulaire n° DH/AF1/DGS/SP2/DAS/RV3/98/736 du 17 décem-
bre 1998.

Séances publiques des conseils d’administration des CPAM

Article L. 231-8-1 du CSS (ordonnance n° 96-344 du 24 avril 1996
portant mesures relatives a I’organisation de la sécurité sociale) :
« [Les] rapports [soumis par le directeur au conseil d’administration
des caisses] comprennent au moins un rapport sur les relations avec
les usagers. [...]Au moins une séance annuelle du conseil d’adminis-
tration est consacrée aux relations avec les usagers. Cette séance
est publique. »

Acces aux documents administratifs

Loi du 17 juillet 1978 créant notamment la Cada (Commission d’ac-
cés aux documents administratifs).

Source : [165].
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duits (dans le secteur santé, il s’agit des stratégies diagnosti-
ques, thérapeutiques et préventives) ont plus de difficulté a opé-
rer que dans les autres secteurs économiques. On ne peut mé-
connaitre un risque d’effets pervers de cette situation tels que,
par exemple, I’écrémage de clientéle ou I'induction de la demande
par I'offre [169]. Enfin, I'’encadrement important du systéme de
santé, par les tutelles administratives et les gestionnaires, risque
de laisser peu de marges de manceuvre réelles aux usagers et
aussi aux professionnels désireux (il en existe !) de faire changer
le systéme.

Nous avons distingué trois domaines de participation des usa-
gers dans le systéme de santé :

— lors de I’élaboration de la politique de santé publique ;

— dans le fonctionnement global des institutions sanitaires et
sociales ;

— dans le cadre des processus de soins.

Nous aborderons successivement ces trois domaines en débu-
tant par I'usager-citoyen. Nous pensons, en effet, que la transfor-
mation de lI'usager en un véritable acteur du systéme de santé
pose avant tout une question politique. C’est ce que recon-
naissent, d’une certaine fagon, les pouvoirs publics lorsqu’ils sou-
haitent fonder leur démarche de santé publique sur la notion de
« démocratie sanitaire ».

Nous analyserons d’abord les conditions qui devraient permettre
a l'usager-citoyen de participer a I’élaboration de la politique de
santé. De nombreux problémes de santé font I'objet d’expertises
(santé environnementale, sécurité sanitaire, organisation des
soins, définition des priorités de santé). Face a la complexité des
problémes, les pouvoirs publics ont privilégié un systéme d’ex-
pertise reposant sur des spécialistes scientifiques et/ou médi-
caux. Pourtant, les problémes de santé publique imbriquent des
questions scientifiques, économiques, sociales et éthiques. Com-
ment introduire I'usager-citoyen dans le processus d’aide a la
décision ?

Nous étudierons ensuite les conditions d’intégration de I'usager
dans le fonctionnement des institutions. Il n’est pas anodin de
constater que, jusqu’en 1941, le réglement intérieur des hopi-
taux disposait d’un chapitre réservé a « I’ordre et a la discipline »
des malades. Depuis une trentaine d’années des lois et des dé-
crets se succédent pour définir et faire appliquer les droits des
malades. Il s’agit maintenant d’aller au-dela en reconnaissant la
place des usagers et des malades dans I'organisation et le fonc-
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tionnement des institutions. A quelles conditions cela est-il pos-
sible ?

Enfin, nous nous intéresserons a la relation médecin-malade. On
assiste actuellement & des changements importants dans cette
relation. Il s’agit, entre autres, de gérer la transition d’un modele
paternaliste, ou le médecin avait toute autorité dans ses choix
d’explorations complémentaires et de traitements, a un modeéle
fondé sur la reconnaissance de I'importance de la participation
du patient au processus de soins. Ce processus peut aboutir a
une décision partagée concernant les possibilités et les choix
d’investigations et les thérapeutiques. Comment reconnaitre et
prendre en compte le savoir et la parole des malades ?

Toutes ces questions devraient faire I’objet de débats approfon-
dis dans la société. Certains aspects de ces questions font I'ob-
jet de controverses entre les acteurs du systeme de santé. |l
s’agit notamment du dossier médical, de I’accés a des soins de
qualité ou des réclamations des usagers dans les établissements
de santé. Nous les abordons brievement dans les deuxiéme et
troisieme parties. Nous ne les avons pas placés au centre de
notre réflexion. Nous pensons, en effet, que la reconnaissance
du nouveau statut que doit occuper I'usager dans le systéme de
santé conduit a repenser, en premier lieu, les modalités globales
du traitement de I'information de santé. Celle-ci constitue I'un
des outils préalables a I’exercice réel des droits et des responsa-
bilités des usagers. L’essentiel du contentieux qui se développe
aujourd’hui entre soignants et soignés, de fagon relativement li-
mitée, est le plus souvent attribué a un manque, a une insuffi-
sance ou a une incompréhensibilité de I'information donnée au
patient : information sur son état de santé et sur la thérapeu-
tigue mise en ceuvre, sur les risques encourus, sur les doutes et
les incertitudes des soignants.

Au cceur des débats relatifs a la démocratie sanitaire, I’accés a
I'information s’impose donc comme un enjeu déterminant de la
relation de soins, des modifications du fonctionnement des insti-
tutions de santé et des processus d’élaboration de la politique
de santé publique. C’est la raison pour laquelle nous avons mis
I'information au centre de notre problématique.

Dans le domaine de la participation des usagers au fonctionne-
ment du systéme de santé, certaines associations ont jugé que
les pouvoirs publics faisaient du surplace en repoussant régulié-
rement la discussion au Parlement de la loi de modernisation du
systéme de santé. Cette situation est a I'origine du boycottage
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des réunions officielles concernant le systéme de santé par un
certain nombre d’associations d’usagers. Cette prise de position
s’est traduite, lors du premier semestre 2001, par le départ de
notre groupe de travail, mis en place par le Haut Comité de la
santé publique dans le cadre du rapport La santé en France 2002,

LE PROJET DE LOI Le projet de loi sur la modernisation du systéme de santé répond a

SUR LA une attente forte d’un rééquilibrage des rapports entre personnes

MODEBNISATION DU malades et professionnels, entre usagers du systeme de santé et
SYSTEME DE SANTE

celui-ci. Cette attente s’est notamment manifestée lors des Etats
généraux de la santé en 1998-1999. Parmi les axes de ce projet, le
développement et le renforcement de la démocratie sanitaire sont
pris en compte.

Reconnaitre et préciser les droits fondamentaux des personnes

Le projet réalise la synthése de I’état du droit positif. Il rassemble
dans un texte unique, pour une plus grande lisibilité, et précise,
tenant compte de I'état de la jurisprudence, les dispositions rela-
tives aux droits des personnes dans leurs relations avec le systeme
de santé : professionnels, établissements et réseaux de santé et
tout autre organisme participant a la prévention et aux soins :

« Respect de la dignité, de la protection de I'intégrité corporelle de
la personne malade.

« Non-discrimination dans I’accés aux soins et a la prévention.

« Respect de la vie privée et du secret des informations relatives a
la santé des personnes.

« Principe de proportionnalité entre le bénéfice et le risque théra-
peutiques.

« Droit a la prise en charge de la douleur, au respect de la dignité
des personnes en fin de vie.

Définir les responsabilités des usagers du systeme de santé et
assurer leur participation a son fonctionnement

Le projet détermine les conditions nécessaires pour faire de la per-
sonne malade un acteur de ses soins. |l rappelle, précise et amé-
nage les régles relatives a I'information et au recueil du consente-
ment du patient, a I’accés aux données personnelles a caractére
médical. Il institue notamment une procédure d’accés direct et pré-
voit les modalités d’accompagnement de la prise de connaissance
des informations. Il refonde les commissions de conciliation des
établissements de santé, aménage |'organisation des ordres des
professions médicales.

Il organise la représentation des usagers du systéme de santé, en
prévoyant un mécanisme d’agrément des associations d’usagers
du systéme de santé et les mesures nécessaires a une représenta-
tion efficace.

Direction de I’hospitalisation et de I'organisation des soins (DHOS)
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des usagers qui représentaient les associations. Les autres mem-
bres du groupe, chercheurs, professionnels de santé, représen-
tants de I'administration et du Haut Comité de la santé publique
ont poursuivi la réflexion, mais dans des conditions qui n’étaient
pas idéales compte tenu du sujet : la participation (sic) des usa-
gers aux processus de décision dans le systéme de santé.

Participer a I’élaboration
de la politique de santé

Les décisions en santé publique, comme toute décision, impli-
quent de faire des choix. Ceux-ci ne mettent pas seulement en
jeu des données objectives et techniques, mais aussi des juge-
ments de valeur sur la santé, la maladie, les hommes et la so-
Ciété, et cela d’autant plus qu’il s’agit de promouvoir, de conser-
ver ou de restaurer la santé des individus et de la population.
C’est pourquoi nous estimons que la place réservée au citoyen
dans les processus d’aide a la décision en santé publique peut
étre considérée comme un indicateur du développement démo-
cratique d’un pays.

Il faut remarquer qu’en France, dans un certain nombre de champs
non médicaux, le modéle délibératif dans I’action publique s’est
transformé, depuis les années soixante-dix [153], sous I'impul-
sion des usagers qui se sont mobilisés. Dans le domaine de la
santé, le mouvement associatif, et notamment les associations
de malades, est en grande partie a I'origine d’une transformation
du processus de décision publique. Cette transformation est donc
I’émanation, d’une part, du mouvement d’évolution des proces-
sus de décision publique, induisant de nouvelles formes d’ex-
pression démocratique et, d’autre part, de I'usager du systéme
de santé, qui souhaite des relations plus participatives avec les
autres acteurs du systéeme [174].

Ainsi, I'année 1996 a marqué la reconnaissance institutionnelle
de la participation citoyenne dans le domaine de la santé avec
I'inscription sur I'agenda politique, d’une part de la création des
conférences régionales de santé destinées a définir les priorités
de santé et, d’autre part, de la participation d’usagers aux con-
seils d’administration des hépitaux. En 1998-1999, le débat pu-
blic autour des questions de santé a été renforcé par I'organisa-
tion des Etats généraux de la santé. En février 2000, une recom-
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mandation du Conseil de I'Europe a insisté sur le développement
de structures permettant la participation des citoyens et des pa-
tients au processus décisionnel concernant les soins de santé?.

Mais a quelles conditions les citoyens peuvent-ils participer a
I’élaboration des politiques de santé publique ? Il ne suffit pas
que les pouvoirs publics interviennent par la loi pour promouvoir
et faire respecter les droits des malades ou des usagers par les
professionnels ou les institutions de santé. lls doivent aussi faire
en sorte que les usagers-citoyens puissent effectivement inter-
venir dans le débat et dans les processus de décision concer-
nant leur santé. Il faut donc inventer les modalités d’un débat
démocratique sur la santé, qui permettent aux usagers-citoyens
de participer aux processus d’expertise et de décision en santé
publique selon des procédures qui sont aussi a élaborer. Com-
ment créer les conditions de ce débat et selon quelles procé-
dures les citoyens peuvent-ils participer a I’élaboration des poli-
tiqgues de santé publique ? La description d’un certain nombre
d’instances et d’expériences récentes dans ce domaine permet
d’aborder ces questions.

Dans la détermination des priorités de santé en France, deux
instances délibératives ont un role majeur : les conférences ré-
gionales de santé et la Conférence nationale de santé, institu-
tionnalisées par I'ordonnance d’avril 1996 relative a la maitrise
médicalisée des dépenses de soins. Chacune, a sa maniere, tente
d’établir un cadre minimum d’écoute mutuelle et de débat entre
des acteurs porteurs de logiques différentes.

La Conférence nationale de santé (CNS) est composée pour moi-
tié de représentants des professionnels de santé et pour moitié
de membres des institutions de santé. Il n’y a pas de représenta-
tion des usagers en tant que tels. Les services de I'Etat, les
établissements de santé, les professionnels libéraux et les asso-
ciations de malades sont représentés dans les conférences ré-
gionales de santé (CRS). Un jury émanant de ces représentants
a pour mission d’établir des conclusions et des recommanda-
tions qui feront I’objet d’un rapport [160] qui peut préconiser la
mise en ceuvre d’actions comme, par exemple, les programmes
régionaux d’actions de santé. Si la rencontre des différents ac-
teurs du systéme de santé et I'amorce de débats sont des inno-
vations qui vont dans le bon sens, leur fonctionnement actuel fait
probléme a plusieurs niveaux.

1. Recommandation n° R (2000) 5 du Comité des ministres aux Etats membres.
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La composition des instances concernées, notamment celle de
la CNS, semble étre le reflet d’un choix qui demeure centré sur
I’expression de professionnels, a I'instar d’autres conférences
professionnelles comme la conférence agricole. Ce choix conduit
inévitablement a restreindre le champ des débats et laisse peu
de place a I'expression directe des usagers. Mais méme lorsque
celle-ci a été envisagée, comme dans les CRS, on peut s’interro-
ger sur les modalités de choix des représentants des usagers
(qui ne sont pas d’ailleurs reconnus comme tels, méme lorsqu’ils
sont issus de la société civile) et sur les marges de manceuvre
dont ils disposent pour peser sur les choix. En particulier, il faut
s’interroger sur la possibilité qu’ils ont d’intervenir sur la formu-
lation des problémes, sur les critéres de sélection des questions
a débattre et, in fine, sur les modalités de prise en compte des
priorités de santé dans l'allocation des ressources. Nous ver-
rons que ces questions sont centrales pour établir une réelle
participation des usagers-citoyens.

Les Etats généraux de la santé ont été une autre maniére d’orga-
niser et de mettre en scéne de facon publique des débats sur les
questions de santé [160]. S’il ne s’agit pas d’une opération re-
productible qui aurait vocation a rythmer a intervalles réguliers la
« démocratie sanitaire », elle a eu le grand mérite de faire appa-
raitre la force de la demande des usagers en matiére d’informa-
tion et de reconnaissance de leurs droits dans ce domaine. Dans
le cadre des Etats généraux, la mise en place de jurys citoyens a
constitué une innovation en termes de moyens formels d’inter-
vention directe et collective des usagers dans le champ de la
santé. lls ont été construits en s’inspirant d'un certain nombre
de méthodologies touchant des domaines scientifiques et tech-
nologiques, qui ont vu le jour aux Etats-Unis, en Allemagne et au
Danemark, il y a environ trente ans [156].

Ces modalités de débat ont deux points communs : d’une part il
s’agit de favoriser la construction de décisions qui impliquent
des choix dont certains sont porteurs d’enjeux majeurs pour la
société et sont susceptibles d’avoir un impact en matiére de santé
publique. D’autre part, les débats sont concus de telle sorte qu’ils
font intervenir le citoyen en amont des processus de décision,
dés les phases d’élaboration des projets.

Du point de vue des pouvoirs publics, on peut distinguer quatre
objectifs assignés a ces dispositifs : lancer un débat public sur
des questions soulevant des enjeux multiples (Economiques, po-
litiques, sociaux, philosophiques, éthiques) ; limiter le risque de
rejet de certains projets définis de facon trop unilatérale ; favori-
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ser une meilleure compréhension des enjeux, scientifiques, tech-
niques, économiques et sociaux par le public ; donner une légiti-
mité plus forte aux projets en élargissant leur assise [162]. C’est
ce type de démarche qui a été mis en ceuvre dans la Conférence
citoyenne de juillet 1998 sur les organismes génétiquement mo-
difiés, par I'intermédiaire de I'Office parlementaire d’évaluation
des choix scientifiques et technologiques.

P Lascoumes [166], analysant ces nouvelles formes de consulta-
tion, insiste sur la nécessité de distinguer les différentes instan-
ces. Il les situe sur un continuum entre celles qui ont vocation a
étre un « outil de communication » (destinées a assumer la Iégiti-
mité de décisions déja prises), et celles qui « produisent une dé-
cision » (ou participent a son élaboration). Il propose quatre crite-
res d’analyse qui permettent de différencier ces divers types d’ins-
tances de débat : le mode de désignation des représentants (par
I’administration ou par des critéres ad hoc), le statut de I'infor-
mation (simplement exposée, ou produite par le débat), I'inter-
action entre les représentants (recherche d’un consensus mini-
mum ou explicitation des points d’accord et de désaccord), le
réle des représentants des usagers (simple présence ou au con-
traire participation au débat avec, entre autres, reformulation des
questions). Sur la base de ces critéres, I'ensemble des instan-
ces de débat mises en place a I’heure actuelle par les pouvoirs
publics lui apparait plus proche d’un « outil de communication »,
destiné a assumer la légitimité de « décisions closes », que d’une
instance « produisant une décision » ou « participant a son éla-
boration ».

Cela étant, I'intérét de ces jurys, outre le fait d’avoir permis I’or-
ganisation de plusieurs débat fructueux, est qu’ils ont constitué
des laboratoires in vivo permettant de répondre a la question
centrale suivante : comment aboutir a ce que les représentants
choisis puissent étre en capacité d’arbitrer des conflits éventuels
entre experts ? Cela suppose que les représentants des citoyens
disposent d’une formation a la compréhension des données et
qu’ils soient devenus des sortes d’« hybrides culturels » se si-
tuant a mi-chemin entre la culture des spécialistes et celles des
profanes. Autrement dit, quelles sont les conditions a respecter
pour organiser une forme d’expertise citoyenne qui soit a la fois
efficace et démocratique ?

Ces dispositifs de débat public conduisent a s’interroger sur :
— la place des citoyens dans ce type d’instance ;

— les conditions de leur réelle participation ;

— l'articulation de ces dispositifs avec les autres instances de
délibération démocratique.
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Comme nous I'avons déja souligné, la notion d’usager recouvre,
selon les circonstances, le malade, le client, le citoyen, le bénéfi-
ciaire. Pour chaque réle, c’est un point de vue différent sur la
santé qui va étre mobilisé. Quelle voix retenir dans les instances
de débat : celle de I'usager qui utilise des services de santé ou
celle des associations de malades ou de consommateurs, celle
des associations familiales qui représentent des intéréts parti-
culiers, ou celle du citoyen titulaire juridiqguement d’un pouvoir
d’influence sur la volonté étatique par le filtre de son droit de
vote ? Par ailleurs, la capacité de tous les groupes sociaux a se
faire entendre équitablement dans le domaine de la santé publi-
que n’est pas évidente. La complexité croissante du systéme,
les inégalités et les injustices qui en résultent peuvent produire,
chez les personnes en situation dite d’exclusion, de I'incompré-
hension et, suivant les tempéraments, de la résignation, de la
colére, parfois de la révolte.

C’est pourquoi la notion de « démocratie sanitaire » ne peut con-
cerner et interpeller les individus qu’en fonction de leur position
et de leur statut dans le systéme de santé, et donc en fonction
du degré dont ils en bénéficient ou non. On sait que plus la situa-
tion sociale, familiale, financiére d’une personne est dégradée,
moins elle parait porter d’attention a sa santé, celle-ci n’appa-
raissant pas prioritaire parmi I'’ensemble des difficultés a sur-
monter (sauf en cas d’urgence patente). A plus forte raison, dans
cette situation, les questions de la santé n’apparaissent pas de
nature a produire de la volonté de participation citoyenne. De
plus, la formulation de demandes d’ordre médical et social né-
cessite un langage adéquat et un certain pouvoir par rapport aux
structures et aux décideurs publics. On pourrait assister, si on
n’y prend pas garde, a une confiscation de la parole par des inter-
médiaires : leaders médicaux, syndicats, associations ou autres
groupes de pression trés présents dans le domaine de la santé.

Par ailleurs, mettre face a face des citoyens et des profession-
nels de santé, c’est oublier que le champ de la santé est régi par
la représentation dominante collectivement construite par la pro-
fession médicale [183]. Pour une part majoritaire de la popula-
tion et des décideurs publics, la santé fait partie naturellement
du champ médical, la santé étant concue comme I'absence de
maladie. C’est I'une des raisons pour lesquelles I'approche mé-
dicale, conception curative du soin, a occupé une position domi-
nante dans le champ de la santé et dans I'aide a la décision en
santé publique, marginalisant I'approche préventive. Toute amorce
de débat en santé en dehors du champ médical est ainsi rendue
difficile, d’autant que la fascination pour la science et les progrés
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I’arrété du 21 juillet 2000 portant organisation de la Direction gé-

nérale de la santé en services et sous-directions, des missions sui-
vantes :

— développer la participation des populations et des associations a
la définition des politiques de santé publique et a I’élaboration des
programmes destinés a leur mise en ceuvre ;

— préciser les mesures relatives aux droits des personnes malades
et des usagers du systéme de santé.

La création d’un bureau « Démocratie sanitaire » au sein du minis-
tere de I’Emploi et de la Solidarité intervient en septembre 2000.
Les enjeux pour la DGS se déclinent ainsi :

« Faire en sorte que les usagers soient des acteurs dans le proces-
sus de définition des politiques de santé publique.

» Faire en sorte que la personne puisse étre un acteur reconnu
dans le processus de soins.

« Faire en sorte que la DGS impulse et soit garante de I’organisa-
tion d’un débat démocratique autour des questions de santé pu-
blique.

La loi de modernisation du systéme de santé en préparation est
une étape importante du renforcement du processus du débat dé-
mocratique dans le domaine de la santé. Dans ce domaine, le bu-
reau Démocratie sanitaire de la DGS poursuit les objectifs suivants :

« Faire en sorte que les priorités des politiques et les programmes
de santé soient compris et partagés avec et par les usagers et les
associations concernées.

« Renforcer les droits individuels des patients dans les domaines
des soins, de la prévention et de I’éducation pour la santé.

« Renforcer I’expression collective des usagers dans le systéme
de santé.

« Développer la culture de « démocratie sanitaire » : une démarche
d’élaboration et de mise en ceuvre de la politique de santé publique
fondée sur des principes et des valeurs, notamment celles de I’équité
dans l'accés a la santé, de I’équité a I'accés a I'information, le
principe de qualité de I'information délivrée et recue, des conseils
de prévention et des soins ; un impératif de sécurité.
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médicaux a eu tendance a émousser, jusqu’a un passé récent, le
sens critique des décideurs publics et de la population. La parti-
cipation des citoyens a la décision ne peut donc pas se réduire a
un (faux) dialogue ou I’on demande aux uns, les malades ou les
futurs malades, leurs attentes dans le domaine de la santé et
aux autres, les professionnels et les experts, d’expliciter la ré-
ponse ay apporter, le tout sous le regard des décideurs publics
qui jugeront in finedu « raisonnable », compte tenu des contraintes
financiéres et des intéréts professionnels.

Classiquement, qu’il s’agisse de prévention ou de prise en charge
des maladies, il parait normal de faire appel aux spécialistes du
domaine concerné, pour fonder le plus objectivement et ration-
nellement possible des décisions qui s’inscrivent dans un con-
texte de connaissances scientifigues complexes. Idéalement, en
effet, leur role est d’ouvrir un espace d’objectivité extérieur a
I'affrontement des intéréts, des préjugés. Si la décision en santé
publique comporte des éléments techniques et scientifiques,
considérer que ces données sont suffisantes est une illusion.

Il importe donc de mettre en place des mécanismes de régula-
tion et de contrble des processus d’expertise, qui devraient ga-
rantir la participation des usagers, la visibilité des procédures
utilisées et une véritable confrontation des opinions. Examinons
successivement ces différents points.

Faciliter la confrontation des points de vue des différents experts
est une condition nécessaire de la participation active des ci-
toyens. Dans de nombreuses situations sanitaires, les experts
ne sont pas d’accord entre eux sur ce qu’il faut faire et sur la
maniére de le faire. Souvent le désaccord porte sur l'interpréta-
tion des données scientifiques et/ou sur leurs conséquences sa-
nitaires et sociales. Ainsi, au lieu de chercher a obtenir un con-
sensus entre experts, le processus d’aide a la décision devrait
avoir pour objectif de construire collectivement avec les citoyens
la problématique et la recherche de solutions a des problémes
de santé publique. L'expert exposant ses incertitudes, traitant
des approximations et des limites de son savoir, peut ouvrir le
débat sur les choix technologiques, mettant le public en mesure
de s’y introduire et de discuter des options le concernant. Cela
revient a développer un réel dialogue social dans le domaine de
la santé, et c’est précisément ce que certains appellent la « dé-
mocratie sanitaire ». Cela revient a présenter les positions alter-
natives de fagon a faire ressortir les divergences et faire émerger
les éléments du débat.
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étre assurée

Mais il ne faut pas sous-estimer le fait que les différents protago-
nistes du systéme ne maitrisent pas de la méme facon les infor-
mations sanitaires. Si le citoyen peut légitimement donner son
avis sur les finalités des actions de santé publique, sur I’'adéqua-
tion des moyens avec les objectifs, sur I'importance et la gravité
des conséquences potentielles des solutions proposées, il ren-
contrera par contre plus de difficultés lorsque le débat tendra a
se focaliser sur des points techniques tels que la validité des
modeéles théoriques sous-jacents aux données scientifiques ou
lorsqu’il portera sur la validité des résultats.

Il est nécessaire de porter a la connaissance des participants
les éventuels conflits d’intéréts des experts scientifiques et mé-
dicaux vis-a-vis des groupes économiques et des gestionnaires
des risques (par exemple, I'expert dit indépendant peut étre en
relation de travail ou financiére avec le groupe industriel dont il
expertise un médicament [140]). Alors qu’en France un voile pu-
digque est maintenu sur cette question, les pays anglo-saxons trai-
tent ouvertement de ces questions, notamment dans les revues
scientifiques internationales [185].

L’'indépendance des experts scientifiques et médicaux est une
quéte impossible a satisfaire pour diverses raisons. Les experts
ont tendance a aborder les problemes de santé publique a I’aune
de représentations spécifiques a leur spécialité et a leurs themes
de recherche disciplinaire. lls apportent donc des éléments uti-
les a la prise de décision, a condition de savoir relativiser ces
€léments et de s’interroger sur leur pertinence au regard du pro-
bléme de santé a résoudre [145]. Il importe d’expliciter les sys-
témes de valeur sous-jacents aux choix méthodologiques. Il en
va ainsi, par exemple, du choix du modéle du « prix de la vie hu-
maine » ou de celui de « la propension a payer », deux méthodes
d’économie de la santé qui impliquent un point de vue différent
sur ce qu’est I’'homme, mais aussi sur I'arbitrage entre le pré-
sent et le futur.

Les débats ont tendance a occulter le fait que le discours des
experts peut cacher parfois des points de vue intéressés qui sont
inconnus du grand public. Si la protection de la santé est souvent
mise en avant, elle cache parfois des raisons professionnelles,
commerciales, sociales ou morales dont le poids dans la déci-
sion finale est moins évident a distinguer. Actuellement, par
exemple, se développent des campagnes de lancement de médi-
caments ou de technologies médicales, via les médias, avec I'aide
de leaders médicaux, dont le point commun est de substituer a
une information loyale et scientifique une information qui vise a
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A partir des écrits québécois, une grille dite des 4 C est proposée par
J.-M. Fourniau [152], qui peut faciliter la mise en ceuvre d’un pro-
gramme d’action dans le domaine de la santé publique, pour que
I’'usager-citoyen soit invité a participer a I’action publique et a déli-
bérer sur des décisions, tant collectives qu’individuelles, dans le
domaine de la politique de santé.

« Communication, qui :

permet d’énoncer et d’expliquer ;

vise a faire adhérer aux choix ;

— peut se limiter a une simple information, ou susciter des réac-
tions (information/rétro-information).

« Consultation, qui :
— permet de soumettre a discussion des propositions ;
vise a obtenir des éléments avant d’effectuer le choix.

« Concertation, qui :

— permet d’élaborer une solution en collaboration avec les acteurs
concerneés ;

— vise la recherche de solutions communes ou de connaissances
nouvelles.

« Codécision, qui :
— permet de partager la décision avec les intervenants ;
— implique la négociation pour rechercher un accord.

faire « naitre a I’existence médicale » le plus grand nombre de
personnes, comme le souhaitait déja, il y a plusieurs dizaines
d’années, le docteur Knock [177].

On peut aussi s’interroger sur I'indépendance des comités d’ex-
perts lorsqu’ils sont nommés directement par les administrations
et qu’ils se réunissent dans les locaux des ministéres en pré-
sence d’un observateur administratif. Les procédures de nomi-
nation reposent également, trop souvent, sur la cooptation entre
experts. Les modes d’élaboration des avis ne semblent pas suivre
des régles codifiées et leur publication n’est pas systématique.
Tous ces points contribuent au développement d’une méfiance
des usagers et de nombreux professionnels de santé vis-a-vis
des expertises en santé. Il est nécessaire de rendre explicites
les méthodes de travail, ce qui implique de développer une
démarche qualité de I’expertise en santé publique, pour en aug-
menter la fiabilité [168]. Si I'on ne peut pas toujours se fier aux
experts, il est possible de mettre en place les conditions per-
mettant au moins de se fier au systéme d’expertise lorsque les
« reégles du jeu » sont connues de tous.
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Dans le domaine de la santé publique, la production et la mise a
disposition de connaissances scientifiques nécessaires a la prise
de décision relévent, le plus souvent, d’institutions publiques.
Les institutions non gouvernementales capables de rivaliser avec
les institutions publiques sont peu nombreuses [187]. En France,
il n’existe pas d’environnement culturel et économique permet-
tant le développement, par exemple, de cabinets d’expertise non
gouvernementaux ou non liés a des groupes industriels. Mettre
sur pied les éléments d’une expertise contradictoire apparait pour-
tant indispensable a I’existence d’un véritable débat.

Faire émerger une analyse critique, I’organiser publiquement, as-
surer son financement de facon pérenne permettrait une meilleure
compréhension des enjeux par le public et un meilleur exercice
de la citoyenneté. Le débat contradictoire permet de faire ressor-
tir les divergences, de ne rien laisser dans I’'ombre et a une vertu
pédagogique. De la méme fagon qu’il existe des points de vue
différents chez les experts, il n’y a pas de raison, a priori,que les
profanes soient d’accord entre eux. La confrontation de tous ces
points de vue est I'une des conditions d’un débat démocratique.
S’il est une voie royale en matiére d’expertise, ce sera celle de la
confrontation des idées, des points de vue et la primauté du doute
sur les certitudes. Pour étre pertinente, I’expertise ne peut étre
que collective, multidisciplinaire et faisant appel aux divers ac-
teurs sociaux.

D’une certaine maniére, I’analyse qui conduit a mettre en débat
I’efficacité des procédures de prise de décision des politiques
publiques pourrait donner I'impression de remettre en question
la capacité des processus démocratiques classiques a répondre
aux attentes et aux besoins des citoyens. Par ailleurs, elle remet
implicitement en cause la conception « moniste » du public ou de
la population, concus comme une somme d’individus, au profit
d’une conception qui fragmente la population en groupes sociaux
porteurs d’intéréts divergents.

De ce point de vue, il faut étre sensible aux roles et places des
associations qui, dans le domaine de la santé, se positionnent
en tant que représentants Iégitimes des malades et des usa-
gers. En effet le développement de I'action associative dans le
domaine de la santé au cours des derniéres décennies a résulté,
dans une large mesure, de la mobilisation de personnes mala-
des et/ou de leur entourage, d’une part dans un souci d’entraide
et de solidarité et, d’autre part, avec la volonté de faire poids
(groupes de pression) dans les confrontations a mener, afin d’étre
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pris en compte et respectés mais aussi afin de faire évoluer les
pratiques et les politiques de santé publique. Ce mouvement, qui
se poursuit et se renforce, concrétise de facon cohérente la vo-
lonté de développement de la démocratie dans le domaine sani-
taire. Cependant, il se heurte a de multiples difficultés, notam-
ment en termes de désignation, de légitimité, de fonction [144].

Le principal écueil a éviter est celui de la recherche d’une repré-
sentativité, au sens de la Iégitimité démocratique, des représen-
tants d’usagers. C’est d’un regard différent dont nous avons be-
soin plus que d’un nouveau pouvoir qui risquerait de diluer les
responsabilités. Une procédure d’agrément (d’ailleurs générale-
ment acceptée par le mouvement associatif dés lors qu’elle est
explicite) est nécessaire siI’on veut confier aux organismes agréés
de vrais droits de représentation, de surveillance des droits des
malades, d’initiative dans le débat public. Deux critéres d’agré-
ment semblent faire consensus :

— Justifier d’une activité effective et publique en vue de la dé-
fense des intéréts des personnes malades, des consommateurs,
des usagers du systéme de santé depuis un délai a préciser ;

— Etre indépendant de toute corporation médicale ou paramédi-
cale et avoir des instances dirigeantes composées d’usagers in-
dépendants.

Au total, les citoyens et les associations devraient pouvoir parti-
ciper, autant que possible, a I’élaboration du questionnement et
aux différentes étapes du processus de décision. Dans I'idéal, ils
devraient étre présents a toutes les étapes qui conduisent a la
décision. En 'absence de mécanismes qui leur donnent de telles
possibilités, la participation de représentants de la société civile
risque d’étre un leurre, comme |I’a montré la pratique du
paritarisme dans le domaine des risques professionnels [173].
Cette exigence de participation est rendue plus forte par la nou-
veauté des problémes, leur complexité, mais également « le saut
dans l'inconnu » caractéristique de certains thémes de santé
publique, qui intéressent au premier chef les citoyens. Ces the-
mes posent souvent des questions inédites d’une dimension et
d’une intensité toutes particuliéres, ce qui justifie encore plus la
présence des citoyens a toutes les étapes de la réflexion. Pour
autant que les conditions « techniques » préalablement discutées
se trouvent réalisées, il reste a préciser la place et I'articulation
que ces débats et lieux de confrontation ont avec les décisions
des pouvoirs publics. Cette question nécessite une réflexion po-
litique qui dépasse la légitimité du groupe de travail et qui ren-
voie a I’ensemble de la problématique d’une évaluation pluraliste
des politiques publiqus [163].
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Cet ensemble de méthodes, qui partent du constat que les citoyens
demandent a étre plus étroitement associés aux décisions, ont pour
objectif de contribuer a créer un espace de débat public sur des
sujets ou la parole et I'information sont, en général, soit unique-
ment celles des experts, soit trop souvent réservées a des groupes
dépendant d’intéréts particuliers. On distingue principalement trois
types de méthodes de débat citoyen :

Le jury citoyen

Son objectif est de produire un avis de citoyens informés (non pas
d’experts) sur une question d’ordre politique et social. 12 a 16
citoyens sont recrutés de maniére aléatoire pour représenter leur
communauté. Le jury se réunit pendant quatre jours et travaille de
la maniére suivante :

— les experts et des personnes porteuses d’enjeux particuliers vien-
nent défendre leur point de vue. Les jurés leur posent des ques-
tions, soutenus par un ou des animateurs. Les jurés délibérent en-
suite en petits groupes, puis en séance pléniere. lls rédigent un
rapport ol figurent leurs conclusions et recommandations et un
autre évaluant la maniére dont s’est déroulé le proces ;

— leur production fait I’objet d’une publication et d’une large diffu-
sion aupres de la presse.

La conférence de consensus « a la danoise »

Cette méthode doit permettre a un panel de citoyens d’émettre une
opinion ou un choix final mettant en évidence le maximum de points
d’accord.

La conférence de consensus poursuit deux objectifs complémen-
taires :

— faire évaluer, par un groupe de citoyens, un sujet sensible relatif a
la technologie ou a la science ;

— susciter le débat dans toute la société et entre toutes les parties
intéressées.

10 a 16 citoyens sont recrutés de maniere aléatoire. Deux week-
ends sont prévus pour préparer la conférence. lls permettent a cha-
que membre du panel de se présenter, de comprendre le role de
I’animateur, et au groupe ainsi constitué d’apprendre a travailler
ensemble et de s’approprier les connaissances de base, pour for-
muler des questions et choisir le profil des experts a auditionner.
Deux a trois semaines aprés, le panel se réunit lors d’'une confé-
rence publique qui dure quatre jours. Les membres du panel ont
alors tout loisir de poser leurs questions aux experts, de débattre
avec la salle. Ensuite, ils se retirent pour délibérer, avant de venir
rendre compte des résultats. Ces derniers sont publiés et large-
ment diffusés. Une premiere conférence a été organisée en France
par I’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et
technologiques (OPECST) a propos des organismes génétiquement
modifiés.
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L’atelier de scénarios

Largement mis en ceuvre dans les pays nordiques, I'atelier de scé-
narios a pour objectif de créer des échanges d’opinions, de con-
naissances, au niveau local, entre les différents acteurs :

— identifier et discuter les points d’accord et de divergence de cha-
cun, sur I’approche du probleme et les solutions ;

— faire naitre un nouveau savoir, des besoins partagés par tous et
un plan d’action admis au niveau local, régional ou national et enga-
ger, si besoin, a partir de ces recommandations, un débat local plus
large.

La méthodologie consiste a réunir une trentaine d’acteurs locaux
issus de quatre catégories différentes : des représentants des ci-
toyens et usagers, des experts techniques, des décideurs locaux
(élus, administration) et des représentants du secteur privé.

Aprés une présentation du probléme, des deux ou trois questions
posées et de quatre scénarios élaborés par des experts indépen-
dants, des séances de travail en atelier, ol les acteurs peuvent
développer leurs propres visions et propositions, alternent avec des
confrontations en séances pléniéres afin de parvenir a I’élaboration
d’un scénario consensuel.

Source : Drees [149].

Intégrer les usagers au
fonctionnement des institutions

Nous avons vu que la question de la place et du réle de I'usager
dans le systéme de soins et de santé se pose de facon nouvelle
depuis la fin des années quatre-vingt. On évoque la nécessité de
son implication dans le fonctionnement et la régulation du sys-
téme de santé [180]. A ce titre ont notamment été mises en
ceuvre diverses modalités de représentation des usagers du sys-
teme de santé, par exemple dans les conseils d’administration
des établissements hospitaliers, mais aussi dans celui de I’Agence
nationale d’accréditation et d’évaluation en santé (Anaes) ou des
usagers ont participé a des groupes de travail sur I’'accréditation.

Pour que I'intervention des usagers soit efficace, il est néces-
saire qu’ils puissent bénéficier d’un certain nombre d’informa-
tions fiables et claires sur le fonctionnement du systéme de santé
qui correspondent a leurs attentes et leurs besoins. En effet,
d’une part I'usager est généralement mal informé et en consé-
quence souvent dépourvu d’un véritable mode d’emploi du sys-
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téme de santé ; d’autre part, si cette information est nécessaire
pour 'aider a construire et Iégitimer son point de vue, elle est
aussi la condition pour que I'usager ait les moyens de tenir sa
place et d’exercer un rble propre face aux professionnels de santé,
aux gestionnaires et aux tutelles. Il devrait pouvoir formuler un
certain nombre de jugements et de recommandations concernant
le fonctionnement et I’évaluation du systéme de soins et de santé.

Cela étant, il nous semble qu’il faut distinguer la nature des infor-
mations que I'usager attend en tant que malade « potentiel », et
qui seront plutét centrées sur sa maladie et les traitements dis-
ponibles (ce qui fera I'objet du troisieme point) de celles qu’il
souhaite avoir en tant qu’usager « potentiel » du systéme de soins
et de santé. C’est ce dernier point que nous allons développer
maintenant.

Depuis prés de vingt ans, aux Etats-Unis, les expériences d’infor-
mation du grand public sur les plans de santé ou les hdpitaux se
sont multipliées. Les managed care (groupes d’offreurs de soins
proposant un ensemble de services et gérés par des assureurs
privés ou publics) ont développé des systéemes de report cards
(fiches de performance) censés permettre aux consommateurs de
comparer (en termes de qualité, voire de codlts) différents plans
d’assurance et donc, in fine, de choisir le plus « efficace » (dans la
terminologie des économistes, celui qui lui permet de maximiser
son utilité). De facon proche, des groupes d’hopitaux ont mis en
place des systemes d’évaluations comparatives, portant notam-
ment sur la qualité des soins, dont les résultats ont été largement
diffusés. C’est ainsi que dans certains Etats tels que la Pennsylva-
nie ou celui de New York, les taux de mortalité hospitaliere aprés
chirurgie de pontage cardiaque, par hopital et par chirurgien, ont
été publiés a destination du grand public [171].

L'hypothése concernant le bénéfice attendu de cette diffusion
large d’informations est en conformité avec le mode de pensée
libéral américain, qui est celui du consommateur éclairé : des
malades correctement informés vont choisir les établissements
les plus performants et, donc, les médecins et les établissements
de qualité douteuse seront progressivement conduits a cesser
toute activité (ils seront sortis du marché). Ainsi I'information
servirait de vecteur a un accroissement de la qualité et de I'effi-
cience des soins au bénéfice du consommateur. Il s’agit |a bien
sar d’une hypothése qui génére des colts dont on doit avoir cons-
cience, liés au dispositif de construction et de diffusion de cette
information.
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Le Haut Comité de la santé publique a confié au Credoc la réalisa-
tion d’une étude ayant pour objectif de connaitre les sources utili-
sées par les Francais pour s’informer dans le domaine de la santé€,
ainsi que le crédit qu’ils leur accordent.

Pour répondre a cette demande, le Credoc a interrogé au cours du
premier trimestre 2001 un échantillon représentatif de 1 000 Fran-
cais, agés de 18 ans ou plus.

Prés de la moitié des Francais ont recherché au moins
une fois de 'information sur un sujet précis au cours
des six derniers mois

44 % des personnes interrogées ont affirmé avoir effectué une telle
démarche (12 % I’ont méme fait souvent).

Ces recherches ont le plus souvent concerné une maladie précise,
ou les traitements associés : ces themes ont été cités par les deux
tiers des personnes ayant recherché de I'information. Viennent en-
suite les conduites de prévention (pour 21 % des personnes ayant
recherché de I'information), et les risques sanitaires liés a I'alimen-
tation (12 %).

Certains sujets envisagés dans le questionnaire, tels que les ris-
ques liés a la consommation de tabac ou d’alcool, les risques sani-
taires liés a I'’environnement, ou encore le fonctionnement du sys-
téeme de santé, ne font par contre que plus rarement I'objet de re-
cherche d’information.

La moitié des personnes qui ont recherché de I'information I’ont
fait parce qu’elles avaient I’expérience de la maladie. L’autre moitié
est motivée avant tout par la curiosité : elle s’est renseignée par-
fois sur une maladie précise, mais généralement sur d’autres su-
jets, notamment ceux évoqués dans |’actualité.

Les sources d’information se spécialisent lorsque la recherche
d’information devient active

Les personnes ayant recherché de I'information au cours des six
derniers mois ont utilisé des sources d’information plus ciblées : la
moitié des personnes concernées citent les médias, mais il s’agit
cette fois plus de la presse spécialisée (pour 25 %), que de la presse
généraliste (pour 18 %), ou encore de la télévision (pour 14 %).
Les professionnels de la santé ont été la source d’information pour
57 % des personnes concernées. Il s’agissait en particulier des
médecins traitants (pour 40 %).

Solliciter les professionnels de la santé est principalement le fait
des personnes se renseignant par expérience de la maladie, alors
que celles qui sont motivées par la curiosité sont particulierement
nombreuses a faire référence aux médias.

Les autres sources d’information sont peu mentionnées par les
personnes interrogées.
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L’information peut aussi étre recue de maniere passive, dans le
sens ou les discours entendus dans diverses occasions peuvent
influencer les comportements

Ce sont alors les médias, et notamment les journaux télévisés ou
radiodiffusés, qui relaient le plus souvent cette forme d’informa-
tion. Les sources plus spécialisées, comme les émissions sur la
santé, la presse magazine spécialisée dans le domaine ou encore
les professionnels de la santé, ne sont par contre que peu mention-
nées.

D’une maniére générale, les Francais s’estiment plutét bien infor-
més sur leur santé : 17 % pensent étre trés bien informés, 62 %
plutdt bien et 2 % seulement pas du tout. Cependant, les deux tiers
approuvent la proposition : « il manque une source d’information fia-
ble et claire qui puisse informer le grand public en matiére de santé ».

Les professionnels de la santé apparaissent comme étant
la source la plus crédible

— Si I'information « passive » est principalement véhiculée par les
journaux télévisés et la presse généraliste, la recherche « active »
d’information utilise en priorité les émissions et les revues spécia-
lisées ;

— Les personnes cherchant a se renseigner sur un théme précis
sont nombreuses a solliciter les professionnels de la santé ;

— Prés de la moitié des personnes ayant utilisé plusieurs sources
d’information différentes estiment que les professionnels de la santé
constituent la source la plus crédible, alors que seuls un peu plus
du tiers citent un média (il s’agit alors le plus souvent de la presse
spécialisée).

C’est pourquoi I'impact de ces expériences a été largement éva-
lué [157]. Quelle que soit la nature de I’expérience, quel que soit
le type d’évaluation mené, les résultats convergent : d’une part
la publication de ces informations n’a eu qu’un trés faible impact
sur le comportement des usagers, qui continuent de fonder leur
choix sur les informations collectées auprés de leurs sources
traditionnelles (amis, famille, voisinage) ; d’autre part, cette in-
formation n’a eu qu’un faible effet sur le comportement des mé-
decins en matiére d’orientation de leurs patients dans le sys-
téme. En fait, le seul effet identifié de maniére certaine a été un
changement dans la politique marketing d’hopitaux considérés
comme les plus performants.

C’est dans cette méme logique de transparence de I'information
et de son utilité (qui devrait aboutir a la fermeture des établisse-
ments les plus « mauvais » par une désaffection des usagers)
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que la revue Sciences et avenir, imitée par beaucoup d’autres
depuis, a publié des palmarés d’hopitaux, de cliniques et de ser-
vices. La maniere de procéder ayant été a peu prés la méme
qu’aux Etats-Unis, on peut s’interroger sur la réalité de I'impact
de cette publication en dehors du succés médiatique et commer-
cial de la revue elle-méme. Cette question est d’autant plus aigué
que méme si les « valeurs du marché » ont progressé dans notre
pays, la notion de service et de bien public, les modalités d’assu-
rance fondées sur la solidarité constituent des éléments impor-
tants de distinction par rapport au modéle américain. Elles conti-
nuent de peser sur les comportements des personnes. Une ré-
flexion doit donc étre menée pour savoir si I’'on souhaite faire de
I'information aux usagers un outil de régulation du systéme par
le marché ou plutét par le débat démocratique [158]. En d’autres
termes, jusqu’a ce jour, il semble que I'information construite
uniquement dans une optique d’efficience, comme un moyen de
faire pression sur les professionnels, n’ait pas eu de réel écho
(encore que cette idée continue d’effleurer certains décideurs).

Des travaux ont été menés, notamment dans le cadre d’une de-
mande de la Direction de la recherche, des études, de I'évalua-
tion et des statistiques (Drees) du ministére de I'Emploi et de la
Solidarité, sur I'information attendue par les usagers sur I’'h6pi-
tal [138]. Dans le cadre de ces travaux, un groupe d’'usagers a
été réuni pour définir collectivement ses attentes sur le sujet.
Aprés entretiens téléphoniques, quatorze personnes ont été sé-
lectionnées. Il s’agissait de personnes qui avaient une expérience
et un niveau d’information sur I’hopital assez diversifiés. Les pro-
fessionnels et les membres actifs d’associations de malades ont
été exclus du groupe de réflexion.

Les discussions qui ont été approfondies dans ce groupe de ré-
flexion ne visent pas, bien évidemment, a produire des données
quantifiées et n’ont donc pas vocation a étre « représentatives »
de la pensée des usagers. Les résultats fournis, pour prélimi-
naires qu’ils apparaissent, méritent d’étre examinés et discutés
en tenant compte des différentes fonctions attendues de I'infor-
mation sanitaire.

« Une premiére fonction consiste a donner aux usagers les moyens
d’avoir une utilisation plus rationnelle du systéme de soins et, par
la, d’accéder a une meilleure participation au fonctionnement et a
la régulation du systéme de santé. C’est dans ce cadre général
d’une approche citoyenne que le groupe d’usagers réuni par la
Drees a envisagé la participation des usagers a tous les niveaux
de production, de diffusion et de contrdle de I'information.
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« La deuxiéme fonction de I'information, trés en vogue dans les
pays anglo-saxons, comme nous |'avons vu, serait de permettre
au consommateur de choisir, en fonction de son utilité, le lieu
d’hospitalisation le plus adéquat, ce choix étant rendu possible
par I'information délivrée et relative a la qualité des prestations
des établissements. L’information participerait alors a la mise
en concurrence des divers offreurs de soins. Dans cette optique,
pouvoir mesurer la performance des structures de fagon compa-
rative, voire hiérarchisée, constitue un objectif central. Les usa-
gers consultés ont semblé hésitants face a ce genre de démar-
che, qui fait des informations issues de I’évaluation de I'activité
des établissements a visée comparative un instrument pour sé-
lectionner le meilleur service ou hopital accessible.

Parmi les raisons possibles de cette réserve, on évoquera la
difficulté pour des profanes de comprendre des indicateurs qui
peuvent ne pas prendre en compte leurs préoccupations (il en
va d’ailleurs de méme pour une grande partie des profession-
nels de terrain). La construction des indicateurs techniques reste
pour eux du domaine des experts. Néanmoins, il leur parait es-
sentiel que les « profanes » puissent disposer d’éléments pour
juger de la pertinence des indicateurs construits et de leur utili-
sation. On peut faire une seconde réponse, complémentaire de
la premiére, a cette réticence a accorder a des données quanti-
fiees et classées une valeur prédictive sur la qualité différen-
tielle des prises en charge. Devant de « mauvais résultats avé-
rés », 'usager se sent-il réellement en capacité de reconsidérer
son choix ? Quelle est sa marge de manceuvre pour pouvoir ef-
fectivement changer son choix initial ? En fait, il semble bien
que les informations sur I’h6pital n’entrainent pas directement
un changement d’attitude de I'usager-consommateur vis-a-vis
de I'établissement hospitalie, méme si elles contribuent a sa
décision. Car si I'information attendue sur « I’offre hospitaliére
globale » est congue sous la forme d’une description des moyens,
de I'activité, elle I’est également en fonction d’une connaissance
des liens de chaque structure avec son environnement, des coo-
pérations qu’elle a su nouer avec tout un ensemble de partenai-
res et qui garantissent la cohérence du parcours de lI'usager
apres la sortie de I'hdpital.

« Celarenvoie a une troisieme fonction de I'information : la mise
a disposition de I'usager-patient d’une information large sur le
systéme de santé, qui serait susceptible d’en améliorer la lisibi-
lité et donc de favoriser une meilleure gestion dans le temps de
sa trajectoire de soins, dans le systéme de soins en général et
donc au-dela du simple recours a I’hdpital.
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» La quatrieme fonction de I'information correspond a sa valeur
d’usage au sein de I’hopital, c’est-a-dire au fait qu’elle doit per-
mettre a 'usager et/ou au malade de mieux maitriser son par-
cours a l'intérieur de la structure.

Le souhait d’une plus grande participation de I'usager au cours
de I’hospitalisation a souvent été mis en lien avec ce que I'on
peut considérer comme étant la cinquiéme fonction de I'informa-
tion : accroitre les ressources cognitives de I'usager, afin d’amé-
liorer son dialogue et ses relations avec les professionnels (mé-
decins, soignants, administration) [167]. Ce dialogue s’avere
d’autant plus nécessaire que les nombreux débats tenus lors
des Etats généraux de la santé, auxquels ont fait écho ceux du
groupe de travail de la Drees, ont clairement fait état de la perte
de confiance a I'égard du corps médical, mais aussi d'une cer-
taine méfiance vis-a-vis des gestionnaires-régulateurs. Dans le
méme temps, et cela est aussi clairement perceptible dans les
débats des Etats généraux de la santé, les usagers énoncent
leur souhait de pouvoir reconstruire cette confiance avec I'en-
semble des professionnels du soin. En quoi et comment I'infor-
mation peut-elle étre un vecteur de cette reconstruction ? Cela
ne sera possible que si I'information se présente sous une forme
que l'usager puisse s’approprier. La question de la forme et de la
possible contribution d’une information générale sur I’hdpital a
I'amélioration du dialogue malade-soignant est posée.

On peut a cet égard s’interroger sur le sentiment de beaucoup
d’observateurs du systéme, mais aussi de ceux en charge de le
gérer, qui attribuent a ce sentiment de défiance le désir des usa-
gers de pouvoir bénéficier d’informations portant préférentielle-
ment sur la sécurité des soins. En France comme aux Etats-Unis,
les usagers interrogés sur ce sujet se sont montrés davantage
intéressés par la recherche d’informations qui seraient suscep-
tibles de leur garantir I’existence d’un comportement des
soignants respectueux des interrogations et du point de vue des
usagers (c’est sur ce plan qu’ils définissent la qualité d’un éta-
blissement), plutét que de celles portant sur la sécurité des soins.
Il s’agit d’une part d’un domaine qui leur parait trop technique a
priori et, d’autre part, ils seraient préts a faire confiance aux pro-
fessionnels pour ce qui concerne la qualité technique des soins,
moyennant une prise en compte de leur propre point de vue et la
garantie d’une certaine transparence dans la construction et dans
la diffusion des résultats.

Quelles sont alors les conditions pour qu’une information a des-
tination des profanes soit apte a restaurer la confiance sur les
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processus se déroulant au sein de I'hopital ? On peut d’abord
s’interroger sur la possibilité théorique d’« instrumenter » par une
batterie d’indicateurs les ingrédients par essence qualitatifs sur
lesquels repose toute confiance et, donc, sur la possibilité de
déboucher a court terme sur des éléments trés concrets a mettre
a disposition du public. Par ailleurs, on sait bien que la produc-
tion d’une information est insuffisante a produire en elle-méme
du changement si les professionnels qui vont participer a son
€laboration et a son recueil ne s’y impliquent pas activement.
L’amélioration de la prise en charge et des relations entre

RECLAMATIONS DES
USAGERS DES
ETABLISSEMENTS DE
SANTE

Expression de leur mécontentement, les réclamations formulées par
les usagers des établissements de santé constituent une source
privilégiée d’informations sur leurs attentes, les conditions d’appli-
cation du droit existant et le fonctionnement de ces établissements.
Dans ces conditions, il importe d’attacher une attention particuliére
aux modalités de gestion de ces réclamations qui doivent devenir
de véritables outils d’amélioration de la qualité de la prise en charge
du patient.

La réalisation de cet objectif est conditionnée par plusieurs impéra-
tifs :

- Il convient en premier lieu de faire évoluer la perception des récla-
mations que peuvent avoir les personnels hospitaliers tant adminis-
tratifs que médicaux ou paramédicaux : la réclamation ne doit pas
étre recue comme une simple critiqgue des dysfonctionnements de
I’"h6pital mais comme un matériau permettant de mieux connaitre
et comprendre, donc d’améliorer le fonctionnement et I'organisa-
tion de I'établissement.

- Il convient ensuite de déterminer le circuit de traitement des récla-
mations qui sera le mieux a méme non seulement d’apporter une
réponse rapide et satisfaisante au plaignant, mais encore d’analy-
ser le processus qui a abouti au dépot de cette réclamation et d’exa-
miner et proposer les mesures correctrices de nature a remédier a
la défaillance ayant conduit a cette situation.

A cette fin, il convient de sérier les différents types de réclama-
tions : si quelques-unes, relatives au fonctionnement général du
systéme de santé, seront traitées par I'agence régionale de I’hospi-
talisation (ou I’ARH et I’établissement et I’établissement lorsqu’elles
porteront sur un dysfonctionnement majeur d’un service justifiant
d’une enquéte administrative), la trés grande majorité, relatives aux
conditions de séjour des malades, doivent étre directement traitées
par I'établissement.

Il importe alors de concevoir I’organisation du traitement des récla-
mations (de leur collecte a leur exploitation, en passant par leur
enregistrement et par la réponse au plaignant) dans chaque établis-
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sement. A cet égard, le projet de loi de modernisation du systéme
de santé prévoit la substitution a I’actuelle commission de concilia-
tion d’'une commission des relations avec les usagers et de la qua-
lité de prise en charge, qui se veut une instance de dialogue char-
gée, notamment, de faciliter les démarches des personnes qui sou-
haitent « exprimer leurs griefs auprés des responsables de I'éta-
blissement, entendre les explications de ceux-ci et étre informées
des suites de leurs demandes ». En outre, consultée sur la poli-
tique de I’établissement concernant I’accueil et la prise en charge,
la commission fera des propositions en ce domaine et sera infor-
mée des plaintes des usagers ; enfin, elle établira un rapport an-
nuel qui sera débattu en conseil d’administration (ou instance habi-
litée) et dont les conclusions seront transmises a I’ARH et au con-
seil régional de santé.

Le role de cette commission dans la gestion des réclamations est
donc essentiel : ¢’est pourquoi le décret d’application qui en fixera
la composition et le fonctionnement devra étre rédigé en tenant
compte de toutes les exigences induites par cette perspective. Il
devra également, fort de I'expérience tirée des anciennes commis-
sions de conciliation, prévoir des conditions différenciées et plus
souples permettant, pour les structures de petite taille, I’applicabilité
des principes énoncés par la loi.

- Il convient également d’examiner les méthodes d’exploitation a
mettre en ceuvre afin de mieux utiliser ce matériau d’information
qu’est la réclamation, pour améliorer le fonctionnement de I’hdpital
par des mesures correctrices : a cette fin, outre une typologie des
motifs des réclamations (qui est essentiellement un outil d’évalua-
tion), il convient d’établir une typologie des dysfonctionnements or-
ganisationnels qui sont a I'origine de la réclamation, ce qui sup-
pose une relecture de chacun d’entre eux en vue du décryptage de
I’enchainement des faits ayant conduit a la plainte. La définition
partagée de cette typologie, parce qu’elle conduit a définir « en creux »
les objectifs assignés a I’établissement de santé, est un facteur de
réussite des actions correctrices qui seront ensuite engagées.

- Il convient enfin d’imaginer des mesures a prendre en amont afin
de prévenir la survenue des réclamations : toute mesure contribuant
a favoriser I’expression des usagers (« maison des usagers », dis-
positifs favorisant le travail inter-associatif...), ou leur information
(sur le fonctionnement des établissements, I'organisation des ser-
vices, le colt de la prise en charge...), ainsi que des mesures orga-
nisationnelles tendant a prévoir, par exemple, la présence d’une
« personne ressource » susceptible de répondre sur I'instant aux
réclamations formulées oralement au cours d’une hospitalisation. La
formation et la sensibilisation du personnel hospitalier aux rela-
tions avec les usagers et a la problématique des réclamations doit
également étre envisagée.

Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins (DHOS)
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soignants et soignés dépend pour beaucoup du jeu des soignants,
qu’ils soient hospitaliers ou extra hospitaliers. La reconnaissance
de I'utilité d’une telle démarche d’information et I'implication des
professionnels constituent donc I'une des conditions indispensa-
bles a son succes.

En conclusion, il apparait, a la lumiére des différentes études
menées en France comme a I'étranger, que les utilisateurs du
systéme de soins ont besoin d’informations sur I’hdpital qui soient
concretes, c’est-a-dire susceptibles de les aider a mieux envisa-
ger pour I'avenir et a organiser a terme leur trajectoire de vie de
facon plus efficace, a I'instant ou celle-ci rencontrera celle de la
maladie.

Les usagers se montrent trés attachés au fait de participer, autant
que faire se peut, a la construction des différentes grilles afin
que les indicateurs reflétent leur point de vue. Pour s’approprier
ces informations, ils ont besoin que celles-ci fassent I'objet d’'une
diffusion interactive, ce qui sous-entend la nécessité d’inventer
des formes de relais adaptés de cette information. Par ailleurs,
pour pouvoir étre utilisée, I'information doit étre présentée sous
forme synthétisée, ainsi que toutes les études le montrent, mais,
conjointement, il doit exister des possibilités pour que chacun,
s’il le désire, puisse sans difficulté retourner a la source afin
d’en contréler le mode de fabrication.

L’enjeu actuel est donc bien de trouver les modalités institution-
nelles pour permettre la participation des usagers a la produc-
tion et au contréle de I'information diffusée sur le fonctionne-
ment du systéme, dans le cadre d’une coconstruction négociée
entre profanes, professionnels et pouvoirs publics. Cette cons-
truction doit viser a élaborer une information partagée, qui per-
mette a terme une adaptation du systéme aux attentes et be-
soins de la population dans un contexte donné. La possibilité de
partager I'information entre les différents acteurs s’impose
d’autant plus que les associations de malades sont devenues
des acteurs importants dans les champs médical et médico-social.

L’ensemble formé par les associations d’usagers dans le domaine
de la santé s’est constitué par des sédimentations successives.
Selon les époques ont prévalu différents types d’associations :
philanthropique, professionnel-militant, généraliste ou spécifique
a une pathologie [161]. Les associations interviennent pour dé-
fendre les droits des malades et soutenir les familles. Elles sont
aussi des acteurs importants dans la mise en place de mesures
préventives et dans I'aide, notamment financiére, a la recherche.
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Le but des associations est de faciliter I'information des malades
et de leur entourage, de mettre en commun leurs préoccupations,
de s’entraider dans la défense de leurs intéréts et de rechercher
ensemble des solutions aux difficultés qu’ils sont amenés a ren-
contrer. Les associations qui se sont multipli€ées dans les an-
nées quatre-vingt sont fondées sur un objet particulier : I'expé-
rience d’'une méme maladie ou d’'un méme type de traitement
(dialyses, stomies, etc.). Dans la plupart des cas, il s’agit de
maladies ou de problémes chroniques qui impliquent a la fois
une réorganisation de la vie quotidienne et une confrontation
durable avec les institutions médicales. Il s’agit également de
peser sur la société et les pouvoirs publics pour que soient pris
en compte les intéréts des malades a travers des réponses du
systéme de soins plus adaptées a leurs préoccupations de santé.
C’est ainsi que s’est constitué un nombre trés important d’asso-
ciations regroupées autour d’une pathologie ou d’un handicap
[141], certaines recueillant auprés du public des sommes consi-
dérables influencant les politiques de recherche.

A I'origine, le corps médical a su utiliser des usagers et des ci-
toyens-alibis qui parlent et portent caution pour des stratégies
professionnelles pas toujours explicitées. Certaines associations
de malades ont ainsi pu étre considérées comme de simples
faire-valoir des médecins, comme des relais de I'idéologie biomé-
dicale de la santé et des dispositifs pour recruter des fonds. I
existe un profond changement a cet égard et le mouvement ac-
tuel est marqué par une double évolution. Les associations sont
aussi des lieux de rencontre entre des médecins et des patients.
Un nombre croissant de médecins partage une conception moins
technicisée de leurs relations avec les malades et plus ouverte
au dialogue collectif.

Par ailleurs on constate une émancipation des associations de
malades vis-a-vis de la profession médicale. Au cours des der-
niéres années, plusieurs d’entre elles ont ainsi placé un malade
ou un parent de malade a leur téte, en remplacement des méde-
cins qui y étaient installés. Certaines associations ont fait évo-
luer des revendications davantage portées par les malades eux-
mémes : interventions sur le choix des programmes de recherche,
sur les modalités des essais thérapeutiques. Un nouveau mo-
dele de malade, un nouveau « regard » de la société face a la
maladie se sont construits. Au-dela du droit de considération,
elles ont réclamé également, pour le patient, un droit a la décision.

Dans le domaine du sida, la mobilisation des malades et I'im-
puissance initiale de la science ont contribué a asseoir un réel

La santé en France / Janvier 2002

331



Quatrieme partie L’usager, acteur du systéme de santé

332

pouvoir et une participation des malades [178]. Certains ont dé-
veloppé et développent une expertise a partir de leur propre ex-
périence et perception de la maladie [172]. S’ils ne peuvent pas
parler au nom des autres malades, ils sont capables de faire
émerger les questions et de repérer les problémes qui concernent
tous les malades. Dans le cas par exemple du sida, les associa-
tions de malades n’ont pas hésité a investir tous les domaines
de la pratique médicale et, notamment, a discuter et faire évoluer
les méthodologies concernant les protocoles d’essais thérapeu-
tiques.

L’action associative, par sa connaissance des réalités du terrain,
par sa souplesse, sa réactivité et sa détermination, s’est pro-
gressivement forgée une place de partenaire indispensable de
I’action publique, précédant souvent celle-ci dans la conception
et la mise en ceuvre de réponses appropriées a des situations
nouvelles ou délaissées. De ce point de vue, les difficultés ren-
contrées par les usagers membres de conseil d’administration
d’établissements de santé montrent la nécessité de leur donner
des outils et des conditions leur permettant de peser sur I'orga-
nisation du fonctionnement de I’hopital. De méme, il faudra pro-
bablement repenser la place et les modalités d’intervention des
usagers au sein de I’Agence nationale d’accréditation et d’éva-
luation en santé (Anaes), particulierement lors de |’élaboration
de la nouvelle version du manuel d’accréditation.

Il nous semble important, a I'occasion de I'entrée des usagers
dans le systéme de santé, de redéfinir le role de chacun : par
exemple, celui du directeur d’établissement dans le traitement
des plaintes, qui est trés différent d’'une fonction d’observation
des plaintes comme outil d’analyse et d’amélioration de la qua-
lité dans laquelle les usagers ont toute leur place. De méme,
dans les secteurs médico-sociaux, en particulier dans les institu-
tions de prise en charge des handicapés, il importe de distinguer
le role dirigeant des familles, dans les associations gestionnai-
res d’établissements, du role de « porte-parole » des usagers,
qui leur parait naturellement dévolu.

La démocratie sanitaire produite par I’action associative doit ce-
pendant étre soumise a la question de I’étendue et de la nature
des domaines et des besoins qu’elle couvre : pour des raisons
diverses, certaines pathologies sont aujourd’hui structurées a
travers des dispositifs associatifs denses et puissants. D’autres,
a l'inverse, sont encore soumises a I'isolement, a 'absence ou a
I'insuffisance d’organisation en faveur des personnes atteintes
et/ou de leur entourage. Les pouvoirs publics, dans une appro-
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Le Collectif inter-associatif sur la santé (CISS) a été créé pour sui-
vre la mise en ceuvre de la réforme hospitaliere de 1996, et pour
constituer une force de proposition en matiére sanitaire et sociale.
Mais si le CISS a été créé a I’occasion de cette réforme, sa volonté
est de s’investir sur I’ensemble des problématiques concernant la
santé.

L’'une des originalités du CISS est d’étre composé d’associations
émanant de champs associatifs différents*, mais qui ont toutes a
un titre ou a un autre une action dans le domaine de la santé. Cette
confrontation d’expériences et de cultures permet d’avoir une ap-
proche beaucoup plus globale des problémes de santé.

Les principaux objectifs sont :

« L’information des usagers du systéme de santé par la mise en
commun des informations sur les besoins des usagers, les projets
réglementaires, les innovations intéressantes ;

« La formation des représentants des usagers dans les conseils
d’administration des hopitaux afin qu’ils ne soient pas cantonnés
dans un role de figuration et que leur présence soit pertinente ;

« L’observation en continu des transformations du systéme de
santé, I'analyse des points faisant probléme, et la définition de stra-
tégies communes pour obtenir des améliorations dans I’accueil et
la prise en charge, quelle que soit la structure ;

« La communication publique des constats et des revendications
du CISS en vue de le faire reconnaitre comme |’interlocuteur privilé-
gié et représentatif des usagers du systeme de santé ;

Le CISS compte aujourd’hui vingt groupes d’associations familiales
et de consommateurs, de représentants de personnes malades et
handicapées.

Source : Revue francgaise des Affaires sociales [176].

* AFD : Association francaise des diabétiques ; AFH : Association frangaise des hémo-
philes ; AFLM : Association francaise de lutte contre la mucoviscidose ; AFM : Asso-
ciation frangaise contre la myopathie ; AFP : Association francaise des polyarthritiques :
Aides (Fédération nationale) ; APF : Association des paralysés de France ; CSF : Con-
fédération syndicale des familles ; Ffair : Fédération francaise des associations et
amicales d’insuffisants respiratoires ; Fnamoc : FEdération nationale des associations
de malades cardio-vasculaires et opérés du cceur ; Fnap-Psy : Fédération nationale
des associations d’ex-patients psy ; Fnath : Fédération nationale des accidentés du
travail et des handicapés ; Familles rurales ; Le Lien : association de lutte, d’informa-
tion et d’études des infections nosocomiales ; LNCC : Ligue nationale contre le can-
cer ; Orgeco : Organisation générale des consommateurs ; Reshus : Réseau hospita-
lier des usagers ; UFC-Que Choisir ? : Union fédérale des consommateurs ; UFCS :
Union féminine civique et sociale ; Unaf : Union nationale des associations familia-
les ; Unapej : Union nationale des associations de parents et amis de personnes
handicapées mentales ; Unafam : Union nationale des amis et familles de malades
mentaux.
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che de démocratie sanitaire, se doivent de soutenir le développe-
ment du mouvement associatif dans le domaine de la santé. A
cet effet, ils doivent notamment fournir un effort d’observation et
de recherche de facon a élaborer et a mettre en ceuvre des procé-
dures ou des dispositifs de nature a remédier aux carences et
situations inégalitaires actuelles.

La situation appelle donc une amélioration et une rationalisation
des dispositifs d’information et de participation de I'usager. Il
s’agit notamment de chercher a éviter ou a atténuer la constitu-
tion de clivages et d’inégalités en fonction de la possibilité indivi-
duelle de rechercher de I'information et de la comprendre. Selon
la qualité des supports et des dispositifs d’accompagnement,
I'information de I'usager peut devenir soit le moyen d’un arbi-
trage nouveau dans I'espace de dialogue, d’explication et de né-
gociation que doit constituer I'interaction soignant-soigné, soit la
matiere d’une confrontation confuse dans laquelle soignant et
soigné ne s’y retrouveront pas. L’amélioration de I'information
des usagers, adaptée aux besoins et aux attentes de chacun,
doit constituer dans les années a venir I’'un des principaux chan-
tiers d’une dynamique de renforcement de la démocratie sani-
taire : développement de la problématique de I'information des
usagers, notamment de leurs droits, dans le cadre de la forma-
tion initiale et dans la formation continue des professionnels de
santé ; contribution des médias a I'information des usagers sur
les questions de santé ; adaptation des dispositifs et des sup-
ports d’information a la diversité des publics concernés et mise
en ceuvre des modalités d’accompagnement nécessaires ; inves-
tissement des pouvoirs publics dans la définition et le recueil
des informations a destination du grand public.

Equilibrer la relation soigné/soignant

Rendre le patient acteur de sa santé s’inscrit dans la logique des
réformes débutées il y a trente ans et qui visaient a la reconnais-
sance des droits des patients. Aux devoirs des médecins, fondés
sur une autodiscipline de la profession, viennent s’ajouter peu a
peu les droits des patients garantis par la loi. De 1970 a 1999,
les lois hospitaliéres ont ainsi successivement reconnu [147] :
le libre choix du médecin par le malade (loi hospitaliére du 31 dé-
cembre 1970) ; les droits du malade en tant que personne (charte
du malade hospitalisé, circulaire du 6 mai 1995) ; le droit a I'in-
formation médicale (loi hospitaliere du 31 juillet 1991) et le droit
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au consentement (lois dites de bioéthique de juillet 1994) ; le
droit a des soins de qualité et a la mise en place de comités de
conciliation (ordonnance hospitaliére du 24 avril 1996) ; I'accés
aux soins des populations précaires (loi du 29 juillet 1998) ; le
bénéfice des soins palliatifs et des thérapies de lutte contre la
douleur (loi du 9 juin 1999).

Parallelement a ces modifications Iégislatives, 'augmentation de
la prévalence des maladies chroniques, qui se sont substituées
aux maladies infectieuses dans la deuxieéme moitié du xx¢ siécle,
est a I'origine d’une nouvelle logique de soins dite d’accompa-
gnement. Idéalement, la relation médecin-malade devrait glisser,
progressivement, d’une prise en charge du patient par le soignant
dans le cadre d’un « affrontement » a la maladie, a une coopéra-
tion entre le soignant et le malade autour de la gestion de la
maladie et de I'accompagnement du malade. Dans cette approche,
c’est la personne, dans sa singularité et sa globalité, qui est
I’objet d’attention des soignants et non plus seulement I'organe
atteint. Dans la mesure ou le soin consiste aussi a créer ou a
€largir les « marges de manceuvre » du patient, une plus grande
écoute des attentes de celui-ci est requise, qui peut aller jusqu’a
lui garantir une autonomie dans le processus décisionnel lors-
qu’il le souhaite.

Cette liberté n’a de sens que si I'accés a des soins de qualité
est assuré pour tous. La notion de démocratie sanitaire implique
le souci d’un acces égalitaire au systéme de santé, pour tous, en
tout point du territoire. Mais on ne peut réduire I'accés aux soins
a l'existence d’un droit a une prestation financiére destinée a
rembourser totalement ou partiellement un acte ou un service
médical. En effet, I'une des conditions de cet accés est de na-
ture cognitive et réside en particulier dans la possibilité d’accé-
der a une information compréhensible sur le systéme de santé
de nature a permettre un meilleur usage, ce qui est I'objet de la
réflexion de ce chapitre.

Il convient également de souligner que I’'accés aux soins néces-
site également de créer un environnement propice, par exemple
une gestion optimale des files d’attente et I'amélioration des dé-
lais d’attente, permettant un accées équitable a des compétences
spécialisées, dont la répartition reste trés inégale au niveau du
territoire national. Enfin, pour un certain nombre de malades (étran-
gers ne parlant pas le francais ou personnes avec une déficience
auditive), la présence d’un interpréte est la condition premiére
pour qu’une relation s’établisse.
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tout une
rencontre

La relation médecin-malade doit étre considérée comme une ren-
contre de deux personnes engagées dans un processus interac-
tif de soins qui repose sur la confiance mutuelle. L’approche mé-
dicale de la maladie est devenue complexe en raison, notam-
ment, du développement extraordinaire des connaissances mé-
dicales, des progrés thérapeutiques et des multiples possibilités
exploratoires du corps humain. La relation habituelle avec le
malade est encore souvent de type paternaliste. Le médecin sait
ce qu’il y a de mieux pour le malade. Il prend les décisions au
nom du malade, sans I'impliquer. 1l voit d’un trés mauvais ceil
que celui-ci aille chercher des réponses ou des informations chez
des confréres. Ce mode relationnel est a I’origine de nombreux
conflits et insatisfactions entre médecins et malades.

C’est pourtant le malade qui prend la décision de consulter le
médecin parce que quelque chose a dérangé I'ordre de sa vie :
de la souffrance, une limitation de son activité, le regard d’autrui
porté sur une anomalie mineure jusque-la, etc. Il attend du méde-
cin que celui-ci I’aide a reprendre pied dans sa vie. Dans la majo-
rité des cas, il veut participer au processus de soin, aux déci-
sions qui le concernent. Il ne veut pas étre considéré uniquement
par rapport a sa maladie ou a son handicap, mais pour lui-méme.

Dans cette rencontre, une participation conjointe du médecin et
du malade doit s’établir. Cela revient a substituer a la décision
médicale une interaction « informée », condition d’une confiance
négociée. Parler de la participation conjointe, c’est réfléchir a ce
qui se joue autour d’une personne qui éprouve un besoin de soin
et/ou de compréhension de son état de santé. Mais I'interaction
entre le médecin et le malade met en jeu des rationalités diffé-
renciées par rapport a la maladie et aux soins, fondées sur des
représentations, des expériences, des croyances et des savoirs
souvent hétérogenes.

En regardant un sujet, I’observateur peut ne voir que ce qu’il a
I’habitude de voir. Le peintre Bonnard racontait que, rendant visite
a un vieil ami malade, il avait été fasciné par le reflet bleuté d’une
veine du cou amaigri de cet ami, dans I’éclairage oblique du soleil
couchant. Auprés d'une personne en demande de soin, chacun
des différents soignants (infirmier, médecin ou autre) risque de ne
considérer que ce qui se rapporte a sa compétence ou, pire, de
s’inquiéter de ce qui dépasse sa compétence. L’affaire se com-
pligue si I’'on sait que la personne observée ne donne a voir a son
observateur que la partie d’elle censée I'intéresser. Au médecin,
elle parlera maladie, au psychologue angoisse et phobie, a I'assis-
tant social problémes d’argent. En juxtaposant I'avis des trois, on
aura parfois du mal a faire une synthése cohérente.
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Passé le premier contact, dans une consultation, il faut essayer
de faire un bout de chemin ensemble. A ce moment, la rencontre
commence a prendre du sens, elle devient une relation. Cela né-
cessite de discuter, de négocier, d’accepter des compromis, sans
vouloir immédiatement tout mesurer avec des grilles d’évalua-
tion. Le médecin ne sait pas toujours ce qui va sortir d’'une con-
sultation ou d’une évaluation. Il peut proposer une halte, un es-
sai d’explication, une aide ou un traitement. Mais on doit savoir,
en tant que thérapeute et professionnel, garder une certaine mai-
trise du chemin, de sa profondeur et de sa longueur.

Si I'information, entendue dans le sens d’un savoir transmis du
médecin vers le patient, apparait utile, elle pose de multiples
questions pratiques et théoriques. Quelles sont les attentes du
patient vis-a-vis de cette information ? Quelles sont celles du mé-
decin ou du soignant ? Quel type d’informations pertinentes trans-
mettre ? Sous quelles formes et selon quelles modalités ? Pour
quels bénéfices ?

Tout le monde est unanime : les patients désirent étre informés
et accompagnés tout au long de leur prise en charge. Ce qui
suppose au préalable qu’ils aient été écoutés. Parce que toute
action médicale engage des bénéfices et des risques, le patient
doit recevoir une information compléte, précise et adaptée con-
cernant les procédures pour donner son consentement. Ce désir
d’information conceme aussi bien la nature, la cause et la sévé-
rité de la maladie, que les programmes de traitement, les résul-
tats et les effets des tests diagnostiques, la progression de la
maladie et le fait de savoir s’il s’agit d’'un stade temminal. De nos
jours, I'accent est ainsi mis sur la transmission d’éléments médi-
caux du médecin vers le patient en faisant relativement I'impasse
sur le dialogue, I’échange entre les deux acteurs. Ainsi, les
« outils » élaborés par les sociétés savantes pour informer les
patients des dangers de certains gestes invasifs apparaissent
souvent comme des soutiens pour les médecins lors de I'infor-
mation orale du patient. Il nous semble pourtant qu’au-dela de
ces renseignements « objectifs », ce que souhaitent aussi les
patients ¢’est pouvoir se repérer plus facilement dans leur trajec-
toire de soins ; savoir ou, quand et pourquoi chaque personne en
charge va intervenir et comprendre la cohérence de ces actions.

L’information est déterminante dans la relation de confiance en-
tre le médecin et son patient, mais aussi avec toute I'équipe
soignante. Elle est donc indissociable des soins.

L’obligation d’informer le malade n’est pas nouvelle. Elle découle
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du lien contractuel du médecin avec son patient. Cela résulte
d’un arrét de la Cour de cassation de 1936 qui explique qu’il se
forme entre le médecin et son patient un véritable contrat. Or
tout contrat implique le consentement des contractants. Elle a
été affirmée dans I'article 35 du Code de déontologie médicale :
« le médecin doit & la personne qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il
conseille une information loyale, claire et appropriée sur son état,
les investigations et les soins qu’il lui propose ». L’article L. 710-2

Les écueils

Les recommandations de ’Anaes (extraits)

Se limiter a n’infor-
mer les patients
qu’en leur remettant
en routine des
documents écrits a
caractére général,
notamment avant la
réalisation d’actes
techniques.

Transmettre |’'infor-
mation ponctuelle-
ment et une fois
pour toutes.

Informer d’abord ou
uniquement sur les
risques possibles
des interventions.

« Le dialogue qu’implique I'information néces-
site qu’elle soit transmise oralement. L’informa-
tion orale est primordiale car elle peut étre adap-
tée au cas de chaque personne. Il est néces-
saire d’y consacrer du temps et de la disponibi-
lité... » Seule la communication verbale donne
au patient I’opportunité de poser ses questions
et la possibilité au médecin d’y répondre.

« L’information écrite est un complément possi-
ble a I'information orale. »

« L’information concerne I'état de santé du pa-
tient et les soins, qu’il s’agisse d’actes isolés ou
s’inscrivant dans la durée. Elle doit étre actuali-
sée au fil du temps. »

L’information du patient doit « étre hiérarchisée
et reposer sur des données validées », en pré-
sentant « les bénéfices attendus des soins envi-
sagés avant leurs inconvénients et risques éven-
tuels ».

Elle porte sur :

— |’état du patient et son évolution prévisible,
ce qui nécessite des explications sur la mala-
die ou I'état pathologique, et son évolution ha-
bituelle avec et sans traitement :

— la description et le déroulement des exa-
mens, des investigations, des soins, des thé-
rapeutiques, des interventions envisagées et
de leurs alternatives ;

— leur objectif, leur utilité et les bénéfices es-
comptés :

— leurs conséquences et leurs inconvénients,
leurs complications et leurs risques éventuels :
— les précautions générales et particuliéres re-
commandées aux patients.
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Les écueils Les recommandations de I’Anaes (extraits)

Occulter les risques L’information du patient doit « préciser les ris-
exceptionnels ou ques graves, y compris exceptionnels, c’est-a-dire
graves. ceux qui mettent en jeu le pronostic vital ou al-

térent une fonction vitale. »

Informer en em- L’information transmise au patient doit étre
ployant des termes compréhensible. « Le médecin s’assure que le
techniques et/ou un patient a compris I'information qui lui a été don-
mode d’exposition née. »

confus.

Abandonner au Le médecin « indique la solution qu’il envisage
patient le poids du en expliquant les raisons de sa proposition ».
choix entre plusieurs

options.
Informer avec « La fonction du document d’information est ex-
comme objectif clusivement de donner au patient des rensei-

principal d’obtenir ~ gnements par écrit et ce document n’a pas vo-

une preuve écrite cation a recevoir la signature du patient. De ce

qu’une information a fait, il ne doit étre assorti d’aucune formule obli-

bien été délivrée au geant le patient a y apposer sa signature. »

patient. « Les documents écrits doivent porter I'indica-
tion que le patient est invité a formuler toute
question qu’il souhaite poser. »

Source : Anaes [137], Prescrire, n® 21,2001, p. 68.

du Code de la santé publique précise que les établissements de
santé publics et privés sont tenus de communiquer aux personnes
recevant des soins les informations contenues dans leur dossier
médical [151]. La loi sur I'information des citoyens de 1978 a
créé la Commission d’accés aux documents administratifs (Cada)
et a débouché sur la création de la Charte du patient.

Les principes sont posés mais leur mise en pratique souléve de
nombreuses difficultés. Les médecins disent étre dans une posi-
tion inconfortable du fait, notamment, des évolutions du cadre
Iégal et réglementaire. lls redoutent une pression médico-légale
plus importante dans le cadre de I'information de leurs patients.
En effet, en 1997 et 1998, une série d’arréts de la Cour de cas-
sation est venue donner une portée nouvelle a la volonté d’infor-
mation du malade a travers I’obligation pour le médecin d’appor-
ter la preuve qu’il a informé son patient. Ainsi, il y a obligation a
porter a la connaissance du patient les risques graves suscep-
tibles d’entrainer le décés ou une invalidité, et les risques con-
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nus méme s’ils ne surviennent qu’exceptionnellement. Mais dans
un autre arrét en mai 2000, la Cour de cassation [179] a jugé
que la limitation a I'information « doit étre fondée sur des raisons
légitimes et dans I'intérét du patient, cet intérét devant étre appré-
cié en fonction de la nature de la pathologie, de son évolution pré-
visible et de la personnalité du malade ».

L’enjeu de I'information va bien au-dela de la protection juridique
des médecins. Celle-ci risque de renforcer I'instrumentalisation
du patient et le Iégalisme, par une réaction de défense du corps
médical, au détriment de la relation de soins et de la nécessaire
confiance qui doit naitre dans cette relation [154]. C’est pour-
quoi les exigences légales devraient tenir compte aussi des con-
traintes qui pésent sur I'exercice médical, afin de permettre a la
communauté médicale d’améliorer encore la qualité des soins
prodigués a ses patients. Car si les contraintes ont été parfois
abusivement utilisées par certains médecins pour se soustraire
a I'obligation d’informer, ces comportements ne doivent pas oc-
culter la nécessité de tenir compte d’un certain nombre de diffi-
cultés propres a I'acte d’informer.

L'information est en effet un enjeu central dans la relation du
médecin avec le malade. Quelles sont les informations a donner
au patient ? Comment les donner ? Comment s’assurer qu’elles
sont bien comprises ? Ces questions n’ont pas de réponses
simples et évidentes. Il nous parait important, au stade actuel
des débats a ce sujet, de distinguer les différents objectifs de
I’action d’informer. Quatre objectifs peuvent étre identifiés :

« Améliorer la communication médecin-malade, tant il parait diffi-
cile aujourd’hui d’imaginer une prise en charge d’un patient sans
que le médecin I'informe de ses conclusions diagnostiques, de
ses propositions thérapeutiques, voire de son pronostic s’il pense
que c’est le souhait du malade. On pourrait envisager, par exem-
ple, que le médecin adresse au patient le compte rendu écrit de
toute consultation ou hospitalisation, comme cela est fait dans
certains services [142] Cela aurait I'avantage d’obliger le méde-
cin a énoncer par écrit ses hypothéses diagnostiques et a consi-
dérer avec plus d’attention sa demande d’examens et ses propo-
sitions thérapeutiques. Mais dans tous les cas, ce dont il faut
s’assurer, c’est que le malade a compris ce qu’on va lui faire,
pourquoi, dans quel ordre, par qui, ol et quand (cf. encadré).

« Améliorer la prise de décision d’un examen complémentaire et/
ou d’un acte thérapeutique. Le but de I'information du patient est
d’apporter des renseignements suffisamment clairs et complets
afin de lui permettre de participer a la décision. L’information
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permet au patient et au médecin, en partageant leurs savoirs,
d’obtenir un accord sur la meilleure conduite a tenir compte tenu
des préférences du patient. Il peut arriver que le patient refuse
les propositions du médecin aprés avoir pris connaissance des
risques encourus. Cela reléve de la responsabilité du patient, qui
doit prendre sa décision en connaissance de cause. D’un autre
coté, le médecin et le patient peuvent ne pas partager les mé-
mes valeurs (comme on a pu le constater, par exemple, lors de
débats sur I'interruption volontaire de grossesse). Les préférences
du médecin et du patient peuvent conduire a des solutions diffé-
rentes.

- Améliorer I'observance. L’information fait partie intégrante de
toutes les techniques visant a améliorer I'observance, tout en
sachant qu’elle peut, la aussi, produire des effets inverses en
faisant craindre le pire au malade.

« Réduire 'angoisse du patient et améliorer la tolérance aux ges-
tes invasifs et/ou aux traitements. Une meilleure connaissance
par le patient des effets secondaires permet de les prendre en
charge précocement. Mais les médecins craignent qu’une infor-
mation sur les risques facilite les contentieux médico-légaux. La
question qui se pose d’abord est celle de I'étendue des risques
qui doivent étre révélés au patient. Par deux arréts, la Cour de
cassation a énoncé en 1998 que « hormis les cas d’urgence, d’im-
possibilité ou de refus du patient d’étre informé, un médecin est
tenu de lui donner une information loyale, claire et appropriée sur
les risques graves afférents aux investigations et soins proposés et
il n’est pas dispensé de cette information par le simple fait qu’un
tel risque ne se réalise qu’exceptionnellement ». Le probléme est
que l'information sur les risques oblitére I'information sur les
bénéfices : « quels sont les risques de ne pas faire ? »

Pami les autres obligations du médecin, il faut souligner celle de
recueillir le consentement éclairé du patient quant aux investiga-
tions ou soins qu’il lui propose. Cette obligation est « imposée par
le respect de la personne humaine ». Le consentement est ainsi la
manifestation implicite de la confiance que doivent entretenir mé-
decins et patients. Il est I'instrument privilégié de I'expression de
I"autonomie de la personne. Consentir ¢’est, étymologiquement,
produire du sens a plusieurs, c’est se mettre d'accord sur une
Vérité, une interprétation. La demande de consentement aux soins,
et donc aussi I'acceptation d’un éventuel refus se fondent sur le
principe du respect de la liberté du patient. Cela peut étre vu comme
un contre-pouvoir face aux médecins et a la technique.

La santé en France / Janvier 2002

341



Quatrieme partie L’usager, acteur du systéme de santé

342

Un certain nombre de médecins se considérent comme « I’agent
moral » du patient. De leur point de vue, le malade, affaibli dans
sa raison d’une part et sa volonté d’autre part, ne peut prendre
une décision ni éclairée ni libre. Il y a donc une obligation morale,
fondée sur la protection du faible, a se substituer a lui pour faire
son bien. Ce principe de bienfaisance fonde le paternalisme mé-
dical [175]. Il est essentiel de reconnaitre que le malade et le
médecin sont dans des positions éminemment différentes. Le
malade peut étre en position de vulnérabilité. Le médecin peut
craindre de perdre un « client ». La reconnaissance de la diffé-
rence des positions permet de réfléchir a I’évolution des proces-
sus régissant les interactions médecin-malade. Dans cette opti-
que, I'information et le consentement éclairé ne sont pas des
fins en soi. Il s’agit de développer une participation a un proces-
sus décisionnel dans lequel malade et médecin ont une place
spécifique et des responsabilités propres.

Le désir d’étre informé ne se confond pas avec le désir de parti-
ciper activement a la décision. Dans certains cas, le patient peut
souhaiter transférer sur le médecin une large part des couts psy-
chologiques liés aux incertitudes du traitement. Le probléme de
I'incapacité du consentement aux soins pour de nombreux ma-
lades, du fait de leur trouble de conscience par exemple, pose la
question de la délégation du consentement. A quelle personne
faut-il transmettre I'information quand elle ne peut étre trans-
mise au patient lui-méme ? Il peut exister, par exemple, des con-
flits d’intéréts entre parents et mineurs. Mais il est admis depuis
fort longtemps (dans le code de déontologie et dans la jurispru-
dence) que le médecin peut agir de sa propre initiative en cas
d’urgence. Encore faut-il définir I'urgence et les interventions
médicalement indispensables. La possibilité pour une personne,
reconnue dans un nombre croissant de droits nationaux, de lais-
ser des instructions permettant, le cas échéant, de refuser un
traitement dans de certaines circonstances incitera les méde-
cins a n’utiliser la notion d’urgence qu’avec circonspection [143].
Le projet de loi de modernisation du systéme de santé devrait
reprendre I'idée d’une personne de confiance, consultée au cas
ou la personne majeure serait « hors d’état d’exprimer sa volonté
et de recevoir I'information nécessaire a cette fin ». Cette désigna-
tion serait faite par écrit et révocable a tout moment.
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L’'information du patient ne peut pas résumer I'interaction méde-
cin-malade. Pourquoi ne considérer la circulation de I'information
que dans le sens du médecin vers le malade ? Quelle place faut-
il laisser a I'expression de I'expérience de vie de la personne
malade, a son savoir, a ses questionnements [154] ? Ainsi, ¢c’est
au malade, s’il le souhaite, d’exprimer ses questions, ses émo-
tions, sa réalité de vie, ses préférences. C’est au médecin d’ex-
pliquer sa logique, les bénéfices et les risques escomptés de tel
ou tel acte, les alternatives médicales. Aussi le médecin devrait-
il étre capable de distinguer les attentes des patients dans le
registre médico-technique, des attentes dans le registre existen-
tiel et dans celui des émotions.

Cet échange d’informations est nécessaire au partage du pro-
cessus de décision qui mene a accepter ou refuser les soins ou
a les aménager. Il est aussi nécessaire pour permettre au patient
de prendre des décisions dans la conduite de son existence. La
décision partagée implique plusieurs options de prise en charge.
Elle passe par trois temps : échange bilatéral d’information (con-
naissances/préférences) ; discussion des options (interaction) ;
décision de traitement.

Plusieurs modeéles ont été proposés dans la littérature pour dé-
crire la place du patient dans le processus de décision médicale :
— Le « modeéle paternaliste » dans lequel le médecin décide et le
malade consent,

— Le « modéle du garant » dans lequel le médecin, aprés avoir
fait exprimer ses préférences au malade, décide seul en tant que
représentant fidéle des intéréts du patient,

— Le « modele de la décision partagée » dans lequel I'informa-
tion est partagée et les décisions sont élaborées conjointement,
— Le « modele du consommateur » dans lequel le roéle du méde-
cin se limite a fournir I'information nécessaire, laissant le ma-
lade décider entierement seul.

Chaque modeéle peut avoir son intérét selon la situation clinique
et le désir du patient. Ainsi, il ne s’agit pas de décider quel est le
meilleur modéle. Le probléme est de reconnaitre que le patient
est toujours un acteur des soins plus ou moins actif et que la
reconnaissance de ce fait doit conduire a reconfigurer les rap-
ports entre I’exercice de la médecine et I'expérience des mala-
des. Autrement dit, le processus de prise en charge apparait
comme une coconstruction impliquant selon des modalités diver-
ses le patient et son médecin [139]. Il faut néanmoins se deman-
der si tous les malades adhérent au modéle du patient responsa-
ble, acteur de sa maladie, que promeuvent des associations de
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malades et les pouvoirs publics. Souhaitent-ils tous partager la
décision avec leur médecin ? Certains malades peuvent souhai-
ter ne pas rester seuls face a leur maladie et leur angoisse et
s’appuyer sur la présence de leur médecin.

La plupart des décisions médicales, quel que soit leur degré de
complexité et de gravité, sont prises par les médecins dans une
situation d’incertitude dont ils ne laissent rien paraitre. La déci-
sion est prise en fonction des connaissances, des croyances du
médecin, de son expérience, de sa culture, de ses valeurs. Re-
connaitre les responsabilités de chacun dans le processus de
soin doit favoriser une responsabilité partagée. Qu'est-ce que
cela signifie ? Dans un climat de confiance chacun, en fonction
de ses compétences et de ses connaissances, participe a la dé-
cision. Celle-ci est fondée sur un respect mutuel des compétences,
du savoir-faire de chacun et sur la reconnaissance des avantages
de combiner les deux expertises.

Il importe de différencier les types de savoirs et de responsabili-
tés. La décision médicale ne peut appartenir qu’a une personne,
qui en porte la responsabilité juridique. Autant le processus de
décision doit étre négocié et I'information partagée, autant la
responsabilité médicale appartient au médecin et ne doit pas
étre portée par le patient [154]. Mais a l'inverse, le patient, lui,
est responsable de sa vie et cela n'est pas de la responsabilité
du médecin.

Le processus de décision partagée devrait reposer sur un pro-
cessus de délibération ou le médecin construit avec le patient un
espace de soins. Beaucoup de médecins sont réticents a cette
démarche car ils craignent d’angoisser les malades. Ils sous-
estiment les malades, considérant que, dans leur grande majo-
rité, ils ne seraient pas capables d’intégrer et de pondérer tous
les éléments des choix a faire. Des médecins soulignent égale-
ment que le refus de soins d’un patient informé peut étre néfaste
pour sa santé (par exemple s’il refuse une biopsie osseuse pour
spondylodiscite, obligeant a mettre en route une antibiothérapie
probabiliste dont I’efficacité peut étre moindre qu’une antibiothé-
rapie ciblée sur le germe en cause).

Dans cette démarche, le role du médecin est de déceler les sou-
haits des patients. Pour cela, il faut du savoir-faire et du temps
de consultation. Quelle est I'information qui a de I'importance
pour le patient ? Sous quelle forme doit-elle étre donnée ?

L’accées au dossier médical est une demande extrémement forte
des associations, depuis de nombreuses années, au nom de la
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responsabilité du patient, mais aussi de la continuité et de I’ effi-
cacité des soins. Les associations insistent sur le manque, I'in-
suffisance et I'incompréhensibilité des informations données au
patient : information sur son état de santé et sur les thérapeu-
tigues mises en ceuvre, sur les dispositifs prévus, sur les con-
naissances, sur les doutes et sur les ignorances, sur les risques
encourus. Il nous semble pourtant qu’au-dela de ces renseigne-
ments « objectifs », ce que souhaitent les patients, c’est d’abord
de pouvoir se repérer plus facilement dans leur trajectoire de
soins : savoir ol, quand et pourquoi chaque personne en charge
va intervenir. Le patient souhaiterait donc pouvoir anticiper sur la
trajectoire de soins et étre rassuré quant a la cohérence des
actions des professionnels. A cet égard, le dossier médical (qui,
par ailleurs, peut étre le support de procédures d’amélioration de
la qualité technique des soins et de I'organisation de ceux-ci —
cf. encadré) n’a pas pour seule vertu de constituer une mémoire
de la trajectoire du patient mais d’étre aussi un repére pour un
projet clair le concernant. S’il en est bien ainsi, alors les « malen-
tendus » sur I'accés au dossier, liés d’abord a une absence de
vrai dialogue, devraient pouvoir se résoudre. Le projet de moder-
nisation du systeme de santé prévoit un accés direct au dossier
médical, accompagné si la personne le souhaite.

Le dossier médical a longtemps été congu exclusivement comme
outil personnel de travail permettant aux médecins d’assurer le suivi
thérapeutique de leurs malades. Chaque praticien tenait ou non un
dossier, et s’il en tenait un, il le faisait selon la forme qui lui sem-
blait la plus appropriée a I'utilisation qu’il entendait en faire.
Depuis, la conception du dossier médical s’est élargie et les arti-
clesL.1112-1 et R 710-2-1 et suivants du Code de la santé publique
prévoient |’obligation pour les établissements de santé de tenir un
dossier médical, en fixent le contenu minimal et en précisent les
conditions de conservation et de communication.

Malgré cette réglementation, les pratiques témoignent d’une grande
diversité tant en ce qui concerne la forme que le contenu ou les
modalités de conservation de ces dossiers. Par ailleurs, aucune
obligation de constitution de dossier médical ne pése sur les méde-
cins libéraux exercant en ville, qui sont seulement tenus a la « fiche
d’observation [...] personnelle » visée a I'article 45 du Code de déon-
tologie médicale.

Cette grande hétérogénéité des pratiques contribue a rendre hasar-
deuse |'utilisation du dossier, qu’il s’agisse du recueil des informa-
tions ou de la lecture de celles-ci. Dans ces conditions, a I’heure ou
la complexité et la technicité de la médecine s’accentuent tous les
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jours et ou la prise en charge du patient ne peut plus s’entendre
que de facon globale, la nécessité d'un systeéme d’information par-
faitement structuré et d’une conception partagée du contenu et de
la gestion du dossier s’'imposent.

Il apparait donc qu’une plus grande harmonie dans la forme et le
contenu du dossier au sein des établissements et entre les établis-
sements, ainsi qu’avec la médecine de ville, répondrait davantage
aux exigences précitées. Dans ce contexte se pose la pertinence
de I'adoption du « dossier patient unique informatisé », contenant
toute I'histoire psycho-médico-sociale du patient, nécessaire a sa
prise en charge globale, utilisable par tous les partenaires impli-
qués dans cette prise en charge.

Des expériences américaines, réalisées a Boston, sur le dossier
médical unique informatisé ont montré I’intérét de ce mode de fonc-
tionnement en termes de réduction d’erreurs médicales (grace a
I’utilisation d’un logiciel détectant instantanément les erreurs et a
I’élimination du risque d’erreurs lié au déchiffrage d’écritures illi-
sibles), et en termes de gain d’efficacité (plus de dossier perdu,
accessibilité au dossier immédiate et facile, gain de temps pour la
planification des examens...), surtout lorsque le dossier électro-
nique est associé a un systéme de saisie de prescription.
Cependant, si cette forme de dossier est encore loin d’étre généra-
lisée, cela n’est pas sans raisons : outre les blocages d’ordre cultu-
rel (frilosité de la profession médicale face a ce nouveau mode de
fonctionnement), d’autres questions sont a résoudre, d’ordre bud-
gétaire (surcodt lié a I'informatisation) et juridique (sécurisation des
données médicales ; contréle de I'accés aux données : qui peut
accéder, selon quelles modalités — accés total ou partiel, en lec-
ture et/ou en écriture) ?

Il'y a lieu également de souligner que I'adoption du dossier informa-
tisé permettrait de répondre en grande partie a la question de I'ar-
chivage des dossiers, dans la mesure ou désormais la loi reconnait
la force probante de la signature électronique (loi n® 2000-230 du
14 mars 2000). Cependant, la encore, de nombreuses questions
se posent concernant la sécurité juridique des documents (com-
ment assurer I'impossibilité de modification d’'un document original
assorti de la signature électronique ?), la sécurité de leur conserva-
tion (nécessité de migrations électroniques fréquentes — compor-
tant des risques de perte d’informations — pour prévenir I’obsoles-
cence des supports et formats d’écritures) et enfin leur codt, ce
mode d’archivage étant aujourd’hui deux a trois fois plus cher que
|’archivage papier.

Il serait donc souhaitable qu’une réflexion soit engagée sur |I’oppor-
tunité d’adopter une forme unique de dossier et sur le contenu de
ce dossier. Cette réflexion devra associer non seulement les profes-
sionnels exercant au sein des établissements, mais également, a
I’heure ou les réseaux de soins ville-hdpital devraient connaitre un
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développement accru, les professionnels exercant en ville (profes-
sionnels médicaux et paramédicaux et travailleurs sociaux). Enfin, il
faudra également tenir compte de la parole des représentants des
usagers qui, dans un proche avenir, pourront accéder directement a
leur dossier. En effet, en réponse a la demande pressante formulée
par un nombre croissant d’usagers et leurs associations depuis de
nombreuses années pour accéder directement a leur dossier, au
nom de la transparence, de la responsabilité du patient, de la conti-
nuité et de I'efficacité des soins, le projet de loi de modernisation
du systéme de santé prévoit la possibilité d’un accés direct a leur
dossier médical pour ceux d’entre eux qui le désirent (alors
qu’aujourd’hui cet acces ne peut se réaliser que par I'intermédiaire
d’un praticien désigné a cet effet). Ce droit nouveau mérite a lui
seul de longs développements sur les questions éthiques, juridi-
ques et pratiques qu’il souléve.

Il conviendra de veiller a ce que cette nouvelle donnée n’engendre
pas une production de dossiers congus de facon « défensive » de la
part des professionnels, mais qu’en revanche elle soit I’occasion
de repenser les modalités de délivrance de I'information au patient
sur les éléments le concernant et les modalités de délivrance de
I’information au sujet du patient concernant les autres profession-
nels de santé.

Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins (DHOS).

Recommandations

Il est reconnu, depuis longtemps, que les usagers sont des ac-
teurs du systéme de santé, notamment du systéme de soins. Le
souci des pouvoirs publics de promouvoir leur implication dans le
systéme de décision est en revanche nouveau. Mais la participa-
tion des usagers ne se décréete pas. Elle souléve de nombreuses
questions que nous avons tenté d’aborder dans ce chapitre en
distinguant la participation des citoyens a I’action publique dans
le domaine de la santé, la participation des usagers au fonction-
nement des institutions de santé et la participation des malades
aux décisions diagnostiques et thérapeutiques.

Permettre a I'usager d’étre un acteur du systéme de santé et de
soins, c’est-a-dire de peser sur les choix tant collectifs qu’indivi-
duels, implique plusieurs conditions. Il importe de :

Mettre en place une politique de concertation et d’intégration
des usagers dans toutes les instances concernant la santé afin
de prendre en compte leurs attentes et leurs suggestions.
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Dans ces instances, les usagers et leurs représentants doivent
pouvoir participer a toutes les étapes de la réflexion, notamment
I'accés a la recherche d’information, I’élaboration d’outils d’in-
formation, I’aide a la décision et I’évaluation des résultats. L’in-
tervention des usagers ne doit pas se limiter aux instances du
systéme de soins mais s’élargir a toutes les instances concer-
nées par la santé comme par exemple les conseils départemen-
taux d’hygiéne ou les comités traitant des aménagements du
milieu de vie, comités dont les décisions ont un impact important
sur la santé des populations.

Clarifier les responsabilités des difféerents acteurs du systeme
de santé aux trois niveaux de relation définis dans ce rapport
(populationnel, institutionnel et individuel).

La clarification des responsabilités (des pouvoirs publics, des
gestionnaires des risques, des responsables d’institutions et
d’établissements de santé, des élus, des professionnels de la
santé, des experts, des associations d’usagers) est une condi-
tion qui nous parait nécessaire pour que chaque acteur puisse
s’inscrire dans les débats et apporter sa contribution a la résolu-
tion des problémes de santé. Comme toute politique, celle-ci doit
avoir un relais administratif ayant les moyens d’impulser les dé-
bats, de les traduire dans le domaine Iégislatif et d’évaluer les
résultats de cette politique. Le renforcement des moyens de I'ad-
ministration doit étre lié a une réflexion permettant de redéfinir la
place de I'administration vis-a-vis des usagers. De méme, si les
usagers doivent avoir toute leur place dans les processus d’aide
a la décision, les élus qui représentent les usagers doivent gar-
der leurs prérogatives lorsqu’il s’agit de décider des choix de
santé pour la collectivité.

Favoriser les initiatives et prendre le temps nécessaire pour que
de nouveaux rapports entre les acteurs, en germe depuis quel-
ques années, s’installent et se développent.

Il importe de consolider les démarches existantes et de favoriser
les nouvelles, sans les enfermer dans un cadre législatif trop
contraignant. Il s’agit d’accompagner les acteurs dans leur dé-
marche de construction d’'un systéme de santé et de soins qui
réponde aux enjeux de notre époque. Un soutien méthodologique
nous parait nécessaire. Aussi, il peut étre utile d’étudier I’oppor-
tunité de créer une institution technique qui aurait pour objectif
de favoriser le développement des innovations dans ce domaine,
d’en analyser les avantages et les difficultés, de faire la synthése
des connaissances et de les diffuser dans le public, d’élaborer
des outils d’aide a la décision et de soutien a I'information des
usagers.
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S’assurer que les nouvelles modalités de fonctionnement du sys-
teme de santé n’accroissent pas mais, au contraire, diminuent
les inégalités sociales en matiére de santé.

Cette préoccupation devrait étre systématiquement prise en
compte dans les mesures visant a favoriser la participation des
usagers qui doivent étre régulierement évaluées. Des initiatives
en direction des personnes en situation de vulnérabilité psycho-
logique et sociale devraient étre encouragées, développées et
adaptées a cette population.

Quatre orientations nous paraissent prioritaires pour donner une
nouvelle impulsion a la participation des usagers au systéeme de
santé :

o Assurer la représentation des usagers dans toutes les instances
qui interviennent dans le domaine de la santé et des soins.

Cela implique de soutenir les représentants des usagers dans
ces nouvelles fonctions (formation, financement, conditions d’agré-
ment, etc.).

o Aider les professionnels de santé a mieux prendre en compte
les attentes des malades et plus généralement des usagers.

Cela peut nécessiter de développer des formations a la relation
et a la communication. Une réflexion sur le cadre, notamment
juridique et économique, de la relation médecin-malade est indis-
pensable afin de favoriser la participation des usagers et d’amé-
liorer la circulation de I'information entre les professionnels de
santé et les usagers.

o Créer de nouveaux espaces de débat favorisant I’expression
des usagers a différents niveaux : local, régional et national.

Cela passe par une réorganisation des institutions déja en place,
en vue d’un fonctionnement plus démocratique, et par I'élabora-
tion d’un systéme de régulation de I'aide a la décision en santé
publique pour qu’elle soit fiable et plus transparente.

o Donner les moyens (humains, financiers, techniques) a I’ad-
ministration chargée de la santé, aux niveaux national, régional
et départemental, de remplir ses missions dans ce domaine.

La santé en France / Janvier 2002

=

3

49



C | N Q u | E M E P A R T | E

Analyse critique

et prospective de
’organisation du
systeme de santé




Cinquiéme partie

Analyse critique et prospective de I’organisation du systéme de santé

Président

Coordination

Le groupe de travail
remercie pour sa
collaboration

Composition du groupe de travail

Bertrand Garros, Comité national de prévention

Anne-Carole Bensadon, Direction générale de la santé, MES
Jean-Pierre Claveranne, HCSP

Anne-Lore Coury, Direction de la sécurité sociale, MES
Jean-Francois Dodet, HCSP

Isabelle Ferrand, HCSP

Alain Jourdain, Ecole nationale de la santé publique

Maguy Jean-Francois, Direction de I’hospitalisation et de I'organisation des soins,
MES

Claudine Parayre, Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des
statistiques, MES

Yvette Ract, Caisse nationale de I'assurance maladie des travailleurs salariés
Myriam Revel, Direction de I’hospitalisation et de I'organisation des soins, MES
René Roué, HCSP

Frédéric Rouillon, Centre hospitalier universitaire de Créteil

Bernadette Roussille, Comité francgais d’éducation pour la santé

Jean-Claude Sailly, Centre de recherches économiques, sociologiques et de ges-
tion

Roland Sambuc, HCSP

Martine Stern, Direction de la sécurité sociale, MES

Marc Duriez, secrétariat général du HCSP

Caroline Colmadin, stagiaire DESS

Haut Comité de la santé publique




Introduction

Procéder a une « analyse critique et prospective » de I'organisa-
tion du systéme de santé suppose a priori de mettre en perspec-
tive de trés nombreuses dimensions. Respecter une telle néces-
sité peut alors facilement rendre cet exercice, sinon irréaliste, du
moins particulierement complexe et long @ mener. D’un point de
vue plus pragmatique, mais surtout correspondant pleinement a
la vocation du HCSR le groupe de travail a décidé de fonder sa
réflexion essentiellement sur une approche de santé publique.
En effet, dans le cadre de son rapport général de 1994 sur la
santé en France, le Haut Comité préconisait de « donner droit de
cité a la santé publique », ce qui signifiait que « non seulement le
systeme de financement soit organisé en fonction des objectifs de
santé pour la population, mais que l'organisation méme du sys-
teme de santé lui soit subordonnée, c’est-a-dire que les décisions
prises en matiere de planification des structures et d’affectation
de personnel a tous les niveaux[...] et dans tous les domaines [...]
en dépendent, ainsi que les orientations de formation ». Récem-
ment, le ministre délégué a la Santé, Bernard Kouchner, a claire-
ment apporté son soutien a une telle perspective. Le groupe de
travail s’est donc attaché a déterminer quel était le chemin par-
couru dans I'organisation du systéme de santé depuis cette pré-
conisation en essayant d’apporter des éléments de réponse aux
questions suivantes :

« Le fonctionnement actuel du systéme de santé est-il fondé sur
des priorités de santé et la prise en compte des besoins de la
population ?

. L’organisation du systéme de santé est-elle conceptuellement
et institutionnellement cohérente ?
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ordonnances de

354

1996

» La prise en compte des questions de santé s’inscrit-elle dans
des processus démocratiques et participatifs ?

La réponse a chacune de ces questions a été structurée de ma-
niére a présenter successivement une description et une analyse
critique de la situation.

Les réflexions prospectives sont articulées autour d’une quatriéme
question sur I'adaptation du systéme de santé aux enjeux de santé
futurs. Ces réflexions débouchent sur des propositions au nombre
volontairement limité.

Le fonctionnement actuel du systeme
de santé est-il fondé sur des priorités
de santé et la prise en compte des
besoins de la population ?

Antérieurement aux ordonnances d’avril 1996, différents textes
évoquaient la nécessité de prendre en compte les besoins de la
population pour décider de certaines allocations de moyens. A
titre d’exemple on peut citer la loi du 3 juillet 1991 portant ré-
forme hospitaliére. Elle précise ainsi que la carte sanitaire et le
schéma régional d’organisation sanitaire ont pour objet « de sa-
tisfaire de maniére optimale la demande de santé » et qu’ils sont
arrétés « sur la base d’une mesure des besoins de la population ».
Néanmoins, au-dela de dispositions particuliéres introduites au
fil des années, il n'existait pas véritablement de schéma d’en-
semble ayant une portée générale, comme le soulignait le HCSP
Méme si cette ambition n’a pas toujours été soulignée, les or-
donnances d’avril 1996 établissent pour la premiére fois en France
d’une maniére aussi claire et globale un lien direct entre finance-
ment et priorités de santé.

Au niveau national, c’est désormais le Parlement qui détient la
compétence de fixer chaque année les objectifs de dépenses en
adoptant les lois de financement de la sécurité sociale (article
premier de la loi constitutionnelle du 22 février 1996). Chaque
année, le projet de loi de financement soumis au Parlement par
le Gouvernement doit tenir compte des priorités de la politique
de santé et des orientations pour la prise en charge des soins
proposées par la Conférence nationale de santé (article premier
de I'ordonnance du 24 avril 1996 relative a la maitrise médicali-
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sée des dépenses de soins et loi organique du 22 juillet 1996).
La transmission du projet de loi de financement au Parlement
s’accompagne de celle de deux rapports, émanant de la Confé-
rence nationale de santé et du Haut Comité de la santé publique.

Les conventions d’objectifs et de gestion conclues ensuite entre
le gouvernement et les caisses nationales de la branche mala-
die, dans le respect des lois de financement, doivent mentionner
les orientations pluriannuelles de I'action du gouvernement dans
le domaine de la santé publique, comme elles doivent préciser
les objectifs d’amélioration de la qualité du service aux usagers
et les objectifs liés a la politique d’action sociale et de préven-
tion (article premier de I’'ordonnance du 24 avril 1996 relative a
I’organisation de la sécurité sociale). Les conditions de mise en
ceuvre de ces conventions sont examinées régulierement par un
conseil de surveillance indépendant qui formule un avis transmis
au Parlement.

Enfin, les enveloppes régionales constituées pour les dépenses
hospitalieres sont fixées en prenant en compte les besoins de la
population ainsi que les priorités nationales ou locales en ma-
tiere de politique sanitaire, avec pour objectif la réduction pro-
gressive des inégalités entre régions (articles 16 et 21 de I'or-
donnance du 24 avril 1996 portant réforme de I’hospitalisation
publique et privée).

Au niveau régional, la réforme du systéme de santé prévoit plu-
sieurs dispositions pour permettre I'émergence de priorités de
santé régionales et assurer leur prise en compte effective.

Il est tout d’abord instauré une conférence régionale de santé
qui a pour réle d’établir les priorités de santé publique de la ré-
gion et de faire des propositions pour améliorer I'état de santé
de la population au regard de I’ensemble des moyens sanitaires,
médico-sociaux et sociaux. Le rapport de la conférence régionale
est transmis a la Conférence nationale, a I'agence régionale de
I"hospitalisation, a I'union régionale des caisses d’assurance
maladie et a 'union des médecins exercant a titre libéral (article
premier de I'ordonnance du 24 avril 1996 relative a la maitrise
médicalisée des dépenses de soins).

Les agences régionales de I’hospitalisation (ARH) concluent avec
les établissements de santé des contrats pluriannuels d’objec-
tifs et de moyens. Ces contrats définissent des objectifs en ma-
tiere de qualité et de sécurité des soins ainsi que de mise en
ceuvre des orientations adoptées par la conférence régionale de
santé (article 8 de I'ordonnance du 24 avril 1996 portant réforme
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de I’hospitalisation publique et privée). Par ailleurs, I'agence ré-
gionale de I'hospitalisation transmet chaque année a la confé-
rence régionale de santé un rapport d’activité présentant les ac-
tions des établissements de santé correspondant aux priorités
de santé retenues par la conférence (article 10 de I'ordonnance
du 24 avril 1996 portant réforme de I’hospitalisation publique et
privée).

Les unions régionales des caisses d’assurance maladie (Urcam)
contribuent a la mise en ceuvre par chacune des caisses des
actions de prévention et d’éducation sanitaire nécessaires au
respect des priorités de santé publique arrétées au niveau régio-
nal (article 22 de I'ordonnance du 24 avril 1996 relative a I'orga-
nisation de la sécurité sociale). Elles doivent en particulier colla-
borer avec les unions régionales de médecins libéraux (URML)
créées par un texte de loi antérieur de trois ans aux ordonnances
de 1996. Les URML ont en effet pour mission de « contribuer a
I'amélioration de la gestion du systéeme de santé et a la promotion
de la qualité des soins ». Elles doivent notamment participer aux
actions suivantes :

— analyses et études relatives au fonctionnement du systéme de
santé, a I'exercice libéral de la médecine, a I’épidémiologie ainsi
qu’a I’évaluation des besoins médicaux,

— évaluation des comportements et des pratiques profession-
nelles en vue de la qualité des soins,

— organisation et régulation du systéme de santé,

— prévention et actions de santé,

— coordination avec les autres professionnels,

— information et formation des médecins et des usagers.

Depuis la loi sur la lutte contre les exclusions de juillet 1998, un
comité régional des politiques de santé, dont le préfet de région
assure la présidence, est en charge d’'une mission générale de
concertation, de suivi et d’évaluation des programmes régionaux
de santé, des actions résultant du choix des priorités régionales
ou de la conduite de politiques nationales, par exemple dans le
cas du dépistage des cancers.

Ces dispositions s’appliquent aussi bien au niveau national que
régional, au secteur public que privé, a I'hospitalisation qu’aux
soins ambulatoires. Elles établissent, au moins formellement,
dans tous les secteurs un lien entre I’élaboration des priorités de
santé et I'allocation des ressources du systéme de soins.
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Analyse
critique :
priorités de
santé, le succes
d’un concept, le
flou d’une
pratique

La publication du premier rapport général du HCSP en 1994, la
tenue des premiéres conférences régionales de santé et la publi-
cation des ordonnances en 1996 ont indiscutablement contribué
a une meilleure appropriation de la démarche de santé publique
et de la notion de priorité de santé. La logique retenue pour le
fonctionnement des conférences de santé — inspirée de celle
des conférences de consensus, ce qui explique la présence d’un
jury — a permis de facon remarquable a I’ensemble des régions
de suivre une démarche a peu prés commune dans un pays dé-
pourvu de toute expérience en matiére d’élaboration de priorités
de santé. Il est néanmoins évident que le concept de priorité
reste flou car il n’a pas été clairement défini et que les méthodes
pour élaborer puis valider ces priorités sont encore peu précises.

La formulation des priorités reste souvent générale et traduit es-
sentiellement une orientation. De ce fait, il est difficile de faire
correspondre de maniére concréte une priorité donnée et une
stratégie d’action. Autrement dit, le caractére opérationnel des
priorités n’est vraiment établi que si les acteurs de santé sont en
mesure d’en déduire de fagon précise une conduite a tenir. Cette
dimension stratégique apparait peu dans les ordonnances. En
I'absence de cette mise en perspective, une priorité de santé
risque d’étre pergue soit comme un voeu pieux, soit comme une
intention, certes généreuse, mais a peu pres totalement impos-
sible a mettre en ceuvre. Cette situation découle aussi en partie
de I'imprécision des concepts utilisés, de telle sorte que la liste
des priorités établies aux niveaux national et régional recouvre
des réalités et des niveaux trés variables. Il faut également sou-
ligner que la notion de besoins de la population, souvent évo-
quée dans les ordonnances, n’est pas non plus une notion trés
opératoire concréetement, méme si elle se comprend facilement
de facon intuitive. Il est donc impératif que des clarifications con-
ceptuelles soient rapidement apportées pour que les mots em-
ployés, par exemple priorités, finalités, buts, objectifs, niveaux,
etc., aient le méme sens pour tous. Il serait également souhaita-
ble que dans chaque région un travail de reformulation des priori-
tés soit entrepris pour clarifier ces différents aspects et étre plus
précis, plus structuré et plus opératoire en termes de définition
des stratégies a suivre pour atteindre les objectifs fixés.

Cette absence d’un cadre suffisamment rigoureux et précis a con-
duit beaucoup d’acteurs de santé a s’interroger sur les consé-
quences d’un fonctionnement basé sur des priorités de santé.
Certains, par exemple, ont pu craindre que les activités ne rele-
vant pas de priorités ne continuent plus a étre financées ou le
soient de maniére beaucoup plus réduite ! La tentation a été alors
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grande d’élargir le plus possible la liste des priorités... pour ne
rien oublier. Il existe en outre de nombreuses formulations diffé-
rentes de priorités nationales, par exemple celle du Haut Comité
de la santé publique, de la Conférence nationale de santé, celle
des lois de financement de la sécurité sociale ou encore celle de
la convention d’objectifs et de gestions entre I'Etat et la Caisse
nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés. On est
passé de pas de priorités a trop de priorités. Chacun sait alors
que trop de priorités tuent les priorités. Cette situation a été ac-
centuée par I'élaboration paralléle de priorités nationales et de
priorités régionales, sans que I’on sache trés bien comment les
articuler. Bien que la France ne soit pas un Etat fédéral, les ac-
teurs régionaux considérent souvent que seules les priorités ré-
gionales les concernent. Le souhait de la Conférence nationale
de voir toutes les conférences régionales débattre d’un théme
commun national a souvent été percu comme une expression
supplémentaire du jacobinisme parisien.

D’autres interrogations concernent I'impact effectif des priorités
sur I'affectation et I'orientation des ressources. Pour certains,
cet impact reste marginal, les principales institutions et acteurs
de soins ayant réussi a échapper pour I'essentiel a cette démarche
au prix de quelques concessions dont les programmes régionaux
de santé sont le symbole. A I’appui de leur démonstration, il font
remarquer que jusqu’a présent, malgré une mortalité prématurée
conséquente et souvent évitable par des actions en amont des
soins, et malgré une demande de la population clairement expri-
mée lors des Etats généraux de la santé, les efforts pour réorien-
ter une partie des ressources des soins vers la prévention n’ont
guére été significatifs. Autrement dit, les programmes régionaux
de santé actuels ne seraient qu’une version modernisée des cré-
dits régionalisés de promotion de la santé et autres fonds d’in-
tervention en santé publique dont I’effet réel a davantage été de
cantonner la démarche de santé publique que de la généraliser a
I’ensemble des mécanismes d’affectation des ressources.
D’autres au contraire, sans nier le montant encore marginal des
moyens concernés par le choix de priorités de santé, font remar-
quer que I'enjeu est davantage de monter des opérations dont
I'aspect démonstratif fasse évoluer les mentalités. lls soulignent
que le probléeme comporte une dimension culturelle importante.
Il N’y aura pas de véritables changements des pratiques sans
changements des perceptions et des mentalités. Au demeurant,
font-ils remarquer, le gouvernail ne représente qu’une petite partie
d’un bateau, pourtant il suffit d’en modifier la direction pour chan-
ger de cap. Comme toujours, des exemples régionaux témoignent
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de la réelle efficacité de cette vision volontariste. Mais la persis-
tance du caractére exemplaire de ces expériences en marque
aussi souvent les limites. Il faut donc soutenir I’engagement des
acteurs par des mécanismes incitatifs puissants. Il pourrait s’agir
de dégager des enveloppes régionales conséquentes dans le cadre
de I’objectif national des dépenses d’assurance maladie (Ondam),
comme le propose le HCSRP

L’organisation du systeme de santé
est-elle stratégiquement et
fonctionnellement cohérente ?

S’interroger, dans une perspective de santé publique, sur la cohé-
rence du systéme de santé nécessite de prendre en compte deux
dimensions essentielles. La premiére concerne I'adéquation en-
tre les stratégies d’actions entreprises et ce que I’on connait des
déterminants de la santé. La seconde porte sur la logique fonc-
tionnelle poursuivie, tant d’un point de vue institutionnel que fi-
nancier, et sa compatibilité avec les conditions d’actions efficientes
et de qualité.

De trés nombreux travaux ont permis d’avoir aujourd’hui une idée
relativement précise des principaux déterminants de la santé,
qui peuvent étre individuels ou collectifs, sans que la distinction
soit toujours facile a effectuer. Les déterminants individuels sont
d’abord de nature biologique. lls relévent notamment du patri-
moine génétique que chacun de nous recgoit a sa naissance, sur
lequel nos possibilités d’action demeurent encore trés limitées,
méme s’il existe des perspectives dans ce domaine. Les habi-
tudes de vie constituent d’autres déterminants de la santé pré-
sentant une forte composante individuelle. Toutefois, dans un
certain nombre de cas, ces habitudes de vie sont également in-
fluencées par des facteurs collectifs, par exemple les valeurs
dominantes de la société. L’environnement social, comme I'envi-
ronnement physique, les conditions de vie ou de travail consti-
tuent des déterminants plus collectifs, favorisant ou non la bonne
santé. L’ensemble de ces facteurs, individuels et collectifs, joue
un role essentiel pour promouvoir la santé, empécher ou retarder
I"apparition des problémes de santé. On sait aujourd’hui que I'état
de santé d’une population dépend avant tout de ces facteurs.
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Malheureusement, il n’est pas toujours possible d’éviter maladie
ou probléme de santé. Dans ce cas, le systéeme de soins consti-
tue naturellement un facteur déterminant de rétablissement de
la santé a son meilleur niveau possible.

Autrement dit, s’il vaut mieux avoir un bon systéme de soins en
cas de maladie, il vaut encore mieux avoir un bon systéme de
santé pour éviter de devenir malade !

Une politique de santé doit donc comporter trois niveaux d’inter-
ventions stratégiques :

— agir sur les déterminants en amont des soins pour éviter ou
retarder I'apparition des problémes de santé et promouvoir la
bonne santé ;

— en cas de problémes de santé, agir pour que la prise en charge
soit la plus précoce possible et de qualité pour tous ;

— enfin, limiter I'impact des problémes de santé sur les diffé-
rents aspects de la vie des personnes concernées.

Il n'existe pas de rupture entre ces trois niveaux, mais un conti-
nuum d’interventions « préventif » fondé sur le principe d’évitabilité.
Aujourd’hui en France, cette conception globale, si elle apparait
dans les discours, n’est pas suffisamment partagée dans les faits.
Les efforts consacrés au deuxieéme niveau d’intervention, celui des
soins, sont beaucoup plus conséquents que les autres. Depuis la
fin de la Seconde Guerre mondiale, les politiques conduites ont
beaucoup plus été des politiques de promotion de I'accés aux soins
que des politiques de promotion de la santé. Le renforcement de
I'offre et de I'accés aux soins est la stratégie dominante de ré-
ponse aux inégalités de santé sociales et géographiques.

D’un point de vue fonctionnel, I'organisation du systéme de santé
se caractérise par une segmentation et une imbrication de plus
en plus prononcées des compétences et des champs d’action.
La réglementation et les procédures distinguent ainsi les champs
sanitaire, médico-social ou social, le secteur public et le secteur
privé lucratif ou non, I'ambulatoire ou I’hospitalier. Au niveau na-
tional, le role et les compétences de I'Etat et de I'assurance ma-
ladie font constamment I’objet d’interprétations ou de redéfini-
tions. Dans le domaine des soins, I’hospitalisation reléve du pilo-
tage étroit de I'Etat, tandis que le secteur ambulatoire est en
principe dans un souci de clarification de la compétence de I'as-
surance maladie. Par ailleurs, a la suite de I'affaire du sang con-
taminé, de nombreuses agences exercent aujourd’hui les préro-
gatives autrefois exercées par I’administration centrale du minis-
tére de la Santé.
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Au niveau régional, départemental ou local, les processus de dé-
centralisation et de déconcentration, puis les ordonnances de
1996 ont abouti a multiplier les structures et les institutions in-
tervenant sur un méme champ. Les services déconcentrés de
I'Etat, les caisses d’assurance maladie, les collectivités locales,
les institutions et acteurs réalisant actions et prises en charge
définissent chacun des stratégies d’intervention selon des pro-
cédures qui leur sont le plus souvent spécifiques. Il existe ainsi
les programmes régionaux de santé a I'initiative de I'Etat (PRS),
les programmes régionaux de I'assurance maladie (Pram), les
schémas départementaux des conseils généraux, etc. Toutefois,
depuis quelques années, la définition de ces politiques s’efforce
d’étre aussi transversale et pluri-institutionnelle que possible, no-
tamment a I'articulation des champs sanitaires et sociaux.

D’un point de vue financier, le systeme de santé repose entiére-
ment sur le principe de I'annualité budgétaire, base de la comp-
tabilité publique. L’objectif national des dépenses d’assurance
maladie (Ondam) et le budget de I’Etat obéissent & ce principe,
quand bien méme les domaines d’actions financées relévent d’'une
logique pluriannuelle. Des progrés sont toutefois intervenus au
cours des derniéres années, au moins pour déterminer de facon
pluriannuelle des objectifs d’actions, par exemple dans le cadre
du Fonds national de prévention, d’éducation et d’intervention en
santé (FNPEIS). Mais la multiplicité des décideurs s’accompagne
d’une multiplicité des sources de financement, d’autant plus que
chaque institution a tendance elle-méme a multiplier les fonds, le
plus souvent de facon indépendante et non coordonnée, méme
en interne.

Le développement de la stratégie curative, sinon au détriment,
du moins de fagon prépondérante par rapport aux autres straté-
gies possibles de promotion de la santé, résulte de la conviction
que l'acces a la santé dépend avant tout des possibilités d’ac-
cés aux soins. Dans cette optique, les actions de soins sont per-
cues comme habituellement capables de rétablir la santé au ni-
veau atteint avant I'apparition d’un probléme de santé donné.
Maladies infectieuses et traitement par antibiotique sont l'illus-
tration typique de cette situation. Les progrés chirurgicaux en
offrent aussi de nombreux exemples, souvent surmédiatisés.

Cette conviction est socialement trés largement partagée, aussi
bien par la population que par les élus ou les professionnels. Il
est donc compréhensible que les uns et les autres aient vu dans
le développement de I'offre de soins et dans la suppression des
obstacles a I'accés aux soins, notamment au plan financier, la
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stratégie majeure pour améliorer la santé de la population. De
fait une telle orientation a été bénéfique pour la prise en charge
des personnes malades. En revanche, elle n’a, par définition, que
peu d’effet pour empécher I'apparition de la maladie. Ce qui est
aujourd’hui en cause n’est donc pas l'intérét de la stratégie cura-
tive mais son caractére quasi exclusif. En effet, méme quand elle
est en mesure d’apporter la guérison sans aucune séquelle, elle
n’est pas nécessairement la plus efficace d’un point de vue fi-
nancier mais surtout humain. Par ailleurs, et surtout, elle n’offre
que des réponses plus ou moins limitées pour de nombreux pro-
bléemes de santé. Les maladies liées a la consommation de ta-
bac, d’alcool, le sida, les accidents de la circulation sont par
exemple dans ce cas. Or les problemes dont la maitrise reléve
avant tout d’une stratégie en amont des soins sont a I’origine
d’une part importante de la mortalité prématurée, c’est-a-dire sur-
venant avant 65 ans. La France ayant consacré peu d’efforts pour
développer les stratégies en amont des soins, il n’est donc pas
étonnant que la fréquence de sa mortalité prématurée soit I'une
des plus élevées des pays de I’'Union européenne. Autrement dit,
la prédominance actuelle des stratégies de soins au détriment
des autres formes d’intervention n’est pas cohérente par rapport
aux déterminants de I’état de santé d’une population.

L’action sur les déterminants de la santé reléve de domaines trés
variés, outre celui de la santé, en particulier éducation, agriculture,
environnement, industrie, finances, etc. Cette dimension transver-
sale n’est pas toujours appréhendée. Une situation de crise comme
I’encéphalopathie spongiforme bovine a ainsi replacé le ministére
de I'Agriculture au cceur du dispositif sanitaire ! En fait, le degré de
segmentation du systéme de santé constitue un écueil a toute
recherche de cohérence. L’architecture institutionnelle opére ac-
tuellement une distinction entre institutions en fonction :

— de leurs missions (de décision ou de gestion),

— de leurs niveaux d’intervention (central ou local).

Les ordonnances de 1996 ont confié au Parlement le pouvoir
d’arréter le montant de I’enveloppe du financement des offreurs
de soins, sans leur fixer véritablement des objectifs de santé et
de qualité des soins a atteindre en contrepartie. Ce type de régu-
lation est avant tout comptable, puisqu’il repose sur une respon-
sabilisation des différents acteurs fondée en premier lieu sur les
conséquences financiéres de leurs activités spécifiques plutot
que sur les résultats de santé obtenus. En pratique, une telle
logique prend davantage en compte les rapports de force des
différents acteurs avec les instances de financement et tend a
s’opposer a toute tentative de coordination.
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Pourtant on I'a vu, au terme de nombreuses dispositions des
ordonnances d’avril 1996, la régulation financiére devrait trouver
sa légitimité dans la prise en compte des besoins de santé. Ce-
pendant la référence aux besoins demeure trop abstraite, notam-
ment du fait de l'insuffisance de liens directs entre instances
d’observation et instances de décision, mais également du fait
de I'inadaptation du systéme d’information. Celui-ci est encore
trop lacunaire dans de nombreux domaines comme la morbidit€,
ou incapable, comme le PMSI, de renseigner sur I'utilité et la
qualité des soins pratiqués. En outre, il n'existe pas de proces-
sus qui permettrait d’évaluer régulierement I’adéquation des stra-
tégies suivies en fonction des enjeux de santé et des résultats
atteints.

Par ailleurs, la déclinaison de I’enveloppe hospitaliére par régions
tend a associer a la régulation la recherche d’une équité de res-
sources entre les différentes régions. Mais cette équité de res-
sources ne rencontre pas obligatoirement les demandes spéci-
fiques de chaque région. Cette démarche se fonde en outre sur
I’lhypothése, discutable, qu’une méme dotation hospitaliére cor-
respond a la méme « production » de santé. En outre, que signifie
la recherche de I’équité limitée au seul domaine de I’hospitalisa-
tion, si le secteur ambulatoire ne fait lui-méme I'objet d’aucune
affectation régionale de ressources ? Ce paradoxe est accentué
par la dichotomie, certes non systématique, entre médecine de
ville et hopital, qui génere des entraves importantes a I'instaura-
tion de modalités de soins coordonnées (réseaux) et au dévelop-
pement de nouveaux types d’intervention (alternatives a I’hospi-
talisation, chirurgie ambulatoire). Elle s’inscrit difficilement dans
un processus dynamique d’intégration des nouvelles technologies.

On ne peut pas non plus s’interroger sur la cohérence de fonc-
tionnement du systéme de santé sans souligner le décalage exis-
tant entre les modalités annuelles de son financement et les
caractéristiques de la situation épidémiologique de notre pays.
En effet, les Francais ont aujourd’hui une espérance de vie trés
élevée. Tres schématiquement, le vieillissement de la population
et la baisse de la mortalité se sont traduits par une augmenta-
tion trés importante des problémes de santé chroniques dont on
ne guérit pas mais avec lesquels on peut vivre de nombreuses
années. A I’évidence, les actions de toute nature & mettre en
ceuvre pour faire face a ces problémes s’inscrivent dans des pers-
pectives de temps largement pluriannuelles. Les compteurs sont
loin d’étre remis a zéro chaque année. C’est pourtant ainsi que
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fonctionne I’Ondam, comme si le cycle épidémiologique francais
était essentiellement annuel avec une faible fréquence des mala-
dies chroniques et une prédominance des pathologies infec-
tieuses. Autrement dit, la logique de financement du systéme de
santé dans les conditions actuelles ne peut qu’étre comptable
dans la mesure ou la détermination d’objectifs annuels de dé-
penses n’a que peu de sens par rapport a la réalité de la situa-
tion épidémiologique. Dans ces conditions, le respect de I’'Ondam
a peu de chances d’étre observé.

D’un point de vue institutionnel, la mise en place au cours des
années récentes d’instances régionales de gestion a eu pour
conséquence une modification importante du pilotage de la poli-
tiqgue de santé. L’échelon régional est appelé a jouer désormais
un réle important d’impulsion et de coordination dans le cadre de
la politique nationale, par ses missions dans I'élaboration des
priorités et des actions régionales. On peut remarquer, a la lu-
miére des expériences récentes, que les modalités prévues pour
instituer un débat entre ARH, Urcam et conférences régionales
de santé n’ont pas vraiment permis de dépasser une approche
centrée sur I'allocation des ressources induite par la régulation
centrale pour appréhender une acception globale de la santé in-
cluant la prévention et la prise en compte de I'ensemble des
déterminants de I'état de santé.

En réalité, la multiplication des instances régionales de gestion a
complexifié encore un peu plus I'organisation du systéme de santé
et a débouché sur une plus grande opacité. Elle tend a renforcer
au niveau régional les phénomeénes de compétition et les ten-
sions aussi bien entre institutions qu’au sein de chacune d’elles,
par exemple pour I'Etat entre Drass et ARH ou pour I'assurance
maladie entre Urcam et CPAM.

Pourtant, le niveau régional devrait constituer un lieu propice a
une coordination des priorités, notamment dans le cadre du co-
mité régional des politiques de santé. Mais pour I'instant, cette
instance ne peut effectuer qu’une coordination « molle » des ac-
teurs, dans la mesure ou son autorité ne repose que sur I’obten-
tion de consensus correspondant en régle générale au plus petit
commun point de vue. Le préfet de région, président du comité,
ne dispose en effet d’aucun pouvoir direct sur le directeur de
I’Arh ou sur celui de I'Urcam. Qui plus est, les Urcam élaborent,
comme on I'a évoqué, un plan régional de I'assurance maladie
(Pram) qui intégre néanmoins un volet hospitalier (le PRH), pour
répondre a la vocation de I'assurance maladie « d’appréhender
globalement I'offre de soins de ville et I'offre hospitaliere et de
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garantir I'unité de vue de I'assurance maladie sur les questions
relatives a la coordination ville-hépital ». De leur c6té, les ARH,
dans le cadre des réseaux « ville-hépital » ou de thématiques
comme les « urgences », s'immiscent plus ou moins discrétement
dans la régulation ambulatoire. Cette démarche est d’autant plus
facile que les ARH décident de I'affectation de ressources finan-
cieres leur permettant d’initier des projets mobilisant les acteurs
libéraux a travers des instances comme les unions régionales
des médecins libéraux (URML). La création du Fonds d’améliora-
tion de la qualité des soins de ville (FAQSV) a quelque peu rétabli
I’« équilibre », en fournissant aux Urcam des moyens spécifiques
de financer elless-mémes des projets avec le secteur libéral.

Jusqu’a présent, le renforcement du niveau régional en matiére
d’organisation et de gestion du systéme de santé s’est effectué
dans le cadre d’un processus de déconcentration et non de dé-
centralisation. En réalité, ce processus a essentiellement con-
cerné les soins. En revanche, les politiques concernant les déter-
minants de santé (hygiene du milieu, environnement, éducation,
action sociale, transports, etc.) ont davantage été inscrites dans
des logiques de décentralisation et de transfert des compétences.
La mise en ceuvre de programmes de santé transversaux, por-
tant aussi bien sur la prise en charge des problémes de santé
que sur leur prévention en agissant sur leurs déterminants, doit
ainsi faire coexister des processus institutionnels trés différents
qui font appel a des savoir-faire spécifiques.

Par ailleurs, si la définition des politiques s’efforce malgré tout
d’étre plus transversale, il faut souligner que leur gestion a ten-
dance a rester, a de rares exceptions prés, aussi segmentée
qu’auparavant. Il y a la une véritable contradiction, source de
dysfonctionnement et d’une utilisation insuffisamment efficiente
des différentes ressources disponibles, aussi bien humaines que
financiéres ou matérielles.

Qui plus est, I'articulation entre les différents niveaux géographi-
ques, national, régional, départemental et infradépartemental, est
souvent trés lache ou inexistante. Culturellement et juridiguement,
nous sommes habitués au principe de la non-hiérarchie des ni-
veaux et a des modes d’organisation plutot fondés sur une répar-
tition des compétences entre niveaux. C’est ainsi qu’il n’y a pas
de hiérarchie entre les collectivités locales, mais que chacune
d’elles dispose de compétences qui lui sont spécifiques. De la
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méme maniére, un directeur régional des Affaires sanitaires et
sociales n’'est pas le « patron » des directeurs départementaux
de sa région, pas plus que le directeur d’une caisse régionale
d’assurance maladie n’est celui des directeurs de caisses pri-
maires. Chaque « échelon » de compétences est donc naturelle-
ment incité a développer « sa » politique dans le territoire ou il
intervient sans avoir trop d’obligations de se préoccuper de celles
menées dans les zones voisines. C’est particulierement le cas
dans le domaine de I'action sociale et médico-sociale, ou il n’existe
pour I'instant aucun processus permettant ne serait-ce qu’une
réflexion régionale commune sur les différents schémas départe-
mentaux. En matiére d’hospitalisation, la création des ARH est
une réponse partielle a cette difficulté.

L’articulation du niveau régional avec le niveau national n’est pas
plus simple. La mise en ceuvre des ordonnances de 1996 s’est
notamment traduite par un processus d’élaboration de priorités
régionales de santé dans le cadre des conférences régionales de
santé, facilitant une certaine forme d’appropriation par I’ensemble
des acteurs locaux. Parallélement, la Conférence nationale de
santé propose ses propres priorités, tout comme le ministére de
la Santé ou encore les caisses nationales d’assurance maladie
définissent leurs priorités d’actions. Pour I'instant, les priorités
nationales ne sont pas véritablement construites dans le cadre
d’un processus ascendant permettant une réelle articulation avec
les priorités régionales. Il n’existe pas de véritables processus
d’appropriation régionale des politiques décidées nationalement,
hormis les procédures administratives classiques basées sur des
textes d’application au sort plus ou moins incertain. Les acteurs
régionaux ont donc tendance a considérer comme seules vérita-
blement dignes d’intérét les priorités arrétées localement.
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Quand on parle aujourd’hui de démocratie sanitaire, c’est le plus
souvent en référence a I'implication de la population ou des usa-
gers. Mais s’interroger sur le caractére démocratique et partici-
patif des processus conduisant a la décision en santé publique,
c’est d’abord s’interroger sur la prise en compte des problémes
de santé par les instances représentatives démocratiguement
élues : Parlement, conseils régionaux, généraux et municipaux.

Au niveau national, les ordonnances d’avril 1996 ont confié au
Parlement la responsabilité de se prononcer sur les équilibres
macro-économiques du systéme de santé a travers la détermina-
tion de I'Ondam. L’exercice de cette nouvelle compétence doit
faire référence a des priorités de santé. Ce nouveau role du Par-
lement a nécessité préalablement une modification de la Consti-
tution, processus témoignant d’une volonté politique forte. Chaque
année désormais, le débat parlementaire qui précede I'adoption
de la loi de financement de la sécurité sociale fournit I’opportu-
nité d’aborder globalement les questions de santé, en s’appuyant
sur les travaux de la Conférence nationale de santé et du Haut
Comité de la santé publique.

Depuis les lois de décentralisation, les conseils régionaux dispo-
sent d’une compétence générale pour promouvoir le développe-
ment sanitaire de la région. Pour autant, ils n’ont pas été concré-
tement investis de missions précises. lls ne sont pas non plus
amenés a se prononcer sur quoi que se soit dans le domaine de
la santé. C’est ainsi notamment que la loi ne prévoit pas que le
schéma régional d’organisation sanitaire leur soit soumis, ne se-
rait-ce que pour avis.

Au niveau des départements, les conseils généraux se sont vu
confier davantage de compétences, dans le domaine social et
médico-social, notamment a I’égard des personnes en situation
de précarité, des jeunes en difficulté, des personnes adultes han-
dicapées ou des personnes agées. Les conseils généraux dispo-
sent également de compétences en matiére de prévention, en
particulier en matiére de protection maternelle et infantile, de
maladies sexuellement transmissibles, de tuberculose. Curieu-
sement, en leur transférant au moment de la décentralisation le
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financement des consultations avancées des centres de lutte con-
tre les cancers, le Iégislateur a aussi théoriquement chargé les
conseils généraux de la prévention du cancer. Chaque année, a
I’occasion des débats sur les orientations budgétaires, ou de
facon plus espacée lors de I’adoption des schémas de planifica-
tion, les différentes assemblées départementales sont ainsi con-
duites a se prononcer par un vote sur la politique conduite dans
tous ces domaines par la majorité en place.

Les communes sont trés impliqguées dans les problématiques
d’hygiene du milieu (qualité de I'air, de I'eau, bruit...) et dans
beaucoup de déterminants sociaux de la santé. Certaines, dans
le cadre de la démarche « ville-santé » initi€e par I’Organisation
mondiale de la santé, ont développé de véritables politiques de
santé publique validées par leur conseil municipal aprés concer-
tation avec la population. Ces nouvelles orientations répondent a
des revendications immédiates des habitants et traduisent une
sensibilisation aux questions de santé publique, ainsi que le be-
soin d’une approche de proximité pour des solutions adaptées.
Elles présentent, en outre, I'intérét de situer les actions entre-
prises dans une démarche globale de santé située en amont du
systéme de soins. On assiste ici a I'émergence d’une prise de
conscience des citoyens de la nécessité d’agir sur les déterminants
de leur santé et d’en référer aux responsables qu’ils ont élus.

L’ensemble des élus, parlementaires, conseillers régionaux, gé-
néraux ou municipaux, ont dans un pays démocratique comme la
France une Iégitimité indiscutable a représenter la population et
ses intéréts aux différents niveaux territoriaux évoqués. Néan-
moins, il existe parallélement d’autres formes de représentation
ou d’expression, sur des bases socioprofessionnelles comme les
conseils économiques et sociaux, national ou régionaux, ou dans
le cadre du paritarisme des conseils d’administrations des orga-
nismes d’assurance maladie du régime général. Dans les cais-
ses de la Mutualité sociale agricole, comme dans les mutuelles
assurant la couverture complémentaire, il existe également de
véritables procédures électives pour la désignation des délégués
et des administrateurs. Les assemblées générales annuelles
peuvent ainsi fournir I’occasion de débats approfondis.

Les ordonnances de 1996 ont complété ce dispositif en instau-
rant une Conférence nationale et des conférences régionales de
santé dans la volonté de créer de nouveaux lieux de débat entre
les différents acteurs du systéme de santé, y compris les usa-
gers. |l s’agissait de prendre en compte I’émergence de revendi-
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cations citoyennes résultant des profondes mutations intervenues
depuis le milieu des années quatre-vingt. L’apparition du sida,
plus tard de I’hépatite C, la résurgence d’anciennes pathologies
et I'apparition de nouvelles ont fait resurgir le spectre des épidé-
mies que la France ne connaissait plus depuis plusieurs décen-
nies. Ces phénoménes ont sonné le glas d’un systéme de santé
qui s’inscrivait jusque-la dans la conviction d’une médecine por-
teuse de toute-puissance et de progrés continus.

La population a pris conscience de la faillibilité du systéeme et
s’est interrogée sur la capacité des responsables a répondre aux
nouvelles exigences sanitaires. Cette prise de conscience a été
accentuée par divers scandales tels ceux du sang contaminé et
de I’'hormone de croissance. De cette situation a émergé la né-
cessité de mettre en ceuvre des stratégies de prévention, de re-
chercher des modalités d’accompagnement des malades, de
développer un processus de revendication dans le cadre d’asso-
ciations. Les malades tendent a s’approprier la gestion de leur
maladie, tout en sollicitant les pouvoirs publics. Les associations
de malades affectés par le sida ont été a I'origine de cette nou-
velle orientation.

Plus récemment, en 1998-1999, les pouvoirs publics ont initié la
tenue d’Etats généraux de la santé. Cette initiative est I’avancée
la plus significative en matiére de consultation directe de la po-
pulation et de ses attentes. En effet, les Etats généraux ont per-
mis un contact plus direct entre professionnels et usagers, au
niveau de la région, I’objectif étant d’associer les Frangais a un
débat sur I'organisation du systéme de santé et de faire émerger
une démocratie sanitaire. Ces débats ont eu pour but de dégager
les principales attentes de la population pour contribuer a la dé-
finition des orientations en matiére de politique de santé. Les
débats se sont déroulés au niveau régional dans le cadre de
« forums citoyens » inspirés des expériences scandinaves et rhé-
nanes. Pour la premiére fois en France on assistait a la promo-
tion d’un processus de démocratie sanitaire, expérience originale
pour un systéme peu familiarisé avec ce type d’initiative. On doit
souligner que cette forme de consultation est largement répan-
due dans les pays scandinaves et rhénans, et s’y est pérennisée.
Il s’agit de placer le citoyen dans un débat portant sur un sujet
complexe impliquant des enjeux socio politiques et les valeurs
sociétales. Les forums associent aux experts un certain nombre
de citoyens qui rendent des avis de « profanes éclairés » pour
I’aide a la décision.

La santé devient ainsi véritablement publique dans la mesure ou
I’ensemble des acteurs, élus, responsables, professionnels, ex-

La santé en France / Janvier 2002

369



Cinquiéme partie Analyse critique et prospective de I’organisation du systéeme de santé

Analyse

critique : une
appropriation

difficile de la

logique de

santé publique

370

par les
assemblées
élues

perts mais aussi citoyens, se sentent concernés. Cette prise de
conscience de la part des citoyens génére de nouvelles dyna-
miques. Il s’agit la d’une transformation importante des quinze
derniéres années. Elle a permis de mobiliser non seulement les
responsables politiques, mais aussi I'opinion publique sur des
problémes majeurs de santé, d’accélérer les processus de déci-
sion, de prendre mieux en compte la dimension et les répercus-
sions sociales de la maladie.

On peut penser que I'acquisition par le Parlement d’un réle cen-
tral dans la régulation du systéme de santé permet aux citoyens
d’exercer une influence sur les décisions. Mais en pratique cette
influence apparait tout de méme lointaine, tant les débats parle-
mentaires peuvent sembler abstraits et rester cantonnés a un
cénacle d’initiés. Encore faudrait-il que les parlementaires eux-
mémes puissent bénéficier d’une explicitation claire des enjeux.
La découverte d’'un nouveau champ Iégislatif, la complexité des
questions abordées n’ont sans doute pas assez été anticipées
pour permettre aux parlementaires d’exercer la plénitude de leur
mission. Il n’est pas évident que la transmission des travaux de
la Conférence nationale et du Haut Comité suffise a éclairer leurs
réflexions. Il faudrait sans doute mieux articuler les instances
d’analyse et d’évaluation des besoins de santé et les instances
de décision et d’orientation stratégique. Les parlementaires éprou-
vent des difficultés a relier leurs décisions aux rapports d’expertise.

Par ailleurs, il existe « une réelle difficulté a discuter des ques-
tions de santé publique dans le cadre de la loi de financement
dont I'objectif principal n’est pas d’arréter une politique de santé
mais de fixer des objectifs de dépenses et de prendre des mesures
a caractere financier »*. En outre, le caractére annuel de la déter-
mination des objectifs de dépenses renforce I’approche compta-
ble des problémes en interdisant la définition d’une politique plu-
riannuelle de santé associant stratégies a conduire et allocations
de ressources.

Au plan régional, le véritable paradoxe réside dans le fait que les
choix effectués ne sont pas validés par une instance démocrati-
quement élue. Malgré tous les efforts poursuivis pour mieux as-
socier les élus, les usagers ou la population, les décisions prises
relévent avant tout de processus technocratiques. La situation
est particulierement flagrante dans le cadre de la politique hospi-
taliére. Faute de possibilités d’interpellation politique, I'interpel-

* Cour des comptes. La sécurité sociale, septembre 2000, 633 p.
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lation dans ce domaine, comme on le constate réguliérement, ne
peut provenir que de la rue. Méme en reconnaissant le caractére
« citoyen » de ces manifestations, il n’en demeure pas moins
qu’elles consacrent I'absence d’instances représentatives démo-
cratiquement élues dans les processus décisionnels en ce do-
maine.

Toutefois, comme en témoigne le niveau départemental ou com-
munal, la prise en compte des problémes de santé par les con-
seils généraux ou municipaux n’est pas toujours simple. La seg-
mentation des compétences, la prégnance des aspects financiers
rendent particulierement difficile I'élaboration d’une réflexion glo-
bale et transversale. Le champ de la santé est souvent percu de
facon trés réductrice. Les conséquences des décisions prises
dans I'ensemble des domaines d’intervention des collectivités
locales sont rarement abordées dans leur dimension santé. De
ce point de vue, I'impact écologique, environnemental est sou-
vent beaucoup mieux appréhendé que I'impact santé.

Les conférences régionales de santé souffrent de quelques dé-
fauts, de jeunesse espérons-le, qui limitent fortement leur capa-
cité a induire un débat régional structuré améliorant la participa-
tion des citoyens au processus de décision. Les conférences ré-
gionales ne se réunissent habituellement qu’une journée par an
et les travaux préparatoires ont une importance trés variable. |
est manifestement clair qu’il est impossible en une journée de
recevoir et de comprendre des informations souvent riches et
complexes, de prendre du recul par rapport a ces informations
pour en tirer ensuite des conclusions. Autrement dit, les seules
personnes en capacité d’intervenir dans les conférences sont
les mieux informées préalablement et celles qui participent déja
aux différentes commissions, comités, réunions, etc., le plus sou-
vent personnels des administrations, experts ou professionnels
de santé. De facon générale, malgré la volonté affichée de ne
pas isoler le citoyen des choix des politiques de santé, les priori-
tés retenues font apparaitre le role prépondérant des experts.
Certains ont dénoncé le « huis clos des débats » des agences
d’expertise sur lesquels se fonde le déroulement des conférences
régionales et nationales. En France, I'avis du public reste donc
marginal.

La tenue d’Etats généraux a constitué une réaction face a cette
situation. Il reste néanmoins a attendre la relance d’une telle
initiative qui puisse amorcer sa pérennité et a évaluer la reprise
effective des conclusions de ces débats par les politiques et les
décideurs. Le caractére encore ponctuel des Etats généraux ne
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permet pas d’apprécier leur impact sur les modalités de défini-
tion des priorités de santé publique dans le cadre de démarches
beaucoup plus participatives. Par ailleurs, on peut s’interroger
sur leur complémentarité avec les conférences régionales.

Cette nouvelle expression des citoyens appelle I'institutionnali-
sation d’une démocratie sanitaire. Celle-ci nécessite I’émergence
de la notion de citoyen responsable, notion qui implique de favo-
riser la transparence des activités et des décisions, le droit a la
Vérité, le droit d’écoute et de parole qui permettent une réelle
participation.

La démocratie sanitaire doit conduire a mettre en ceuvre un en-
semble de relations étroites entre divers participants. Aux cotés
du citoyen elle doit impliquer I'Etat en tant que puissance tuté-
laire de décision, les experts et professionnels en tant que dé-
tenteurs du savoir, et conduire a un rééquilibrage entre les réles
de ces différents acteurs dans le processus de prise de décision.

La participation des citoyens peut se concevoir de différentes
facons. Jusqu’a une époque récente, celle-ci ne concernait que
les associations de malades, seules susceptibles d’une repré-
sentation en matiére contentieuse. Le projet de loi sur la moder-
nisation du systéme de santé fait référence aux associations
d’usagers. Cependant le nouveau paysage de santé publique con-
duit a prendre en considération, de plus en plus, les interroga-
tions individuelles et a placer la participation au niveau d’un large
débat public.

Elle doit également pouvoir étre articulée autour de structures
institutionnelles du systéme de santé qui permettent de consti-
tuer un lieu de débat public qui puisse étre relayé auprés des
instances de décision. Les récentes orientations de la régulation
du systéme de santé ont considéré la région comme instance
privilégiée d’observation et d’analyse des déterminants de la
santé, ainsi que de gestion des structures sanitaires. Il n’en de-
meure pas moins que des interrogations se posent quant a la
|égitimation démocratique de la région.

Mais la démocratie sanitaire ne doit pas et ne peut pas se conce-
voir de maniére cantonnée. Aujourd’hui de nouvelles pistes
s’ouvrent dans le cadre du renforcement de la démocratie de
proximité. L’émergence des conseils de développement des pays
ou prochainement des conseils de quartier dans les villes les
plus importantes devrait faciliter une expression citoyenne réelle-
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ment articulée avec les assemblées délibérantes. De la méme
maniére, la limitation du cumul des mandats, I’amélioration des
conditions d’exercice des mandats locaux devraient permettre
aux €lus d’avoir des possibilités plus réalistes d’exercer des mis-
sions de plus en plus complexes qui nécessitent de leur part une
expertise renforcée.

L’organisation du systeme de santé
est-elle adaptée aux enjeux de santé
futurs ?

Au fil des rapports et des analyses menés depuis une dizaine
d’années, les enjeux fondamentaux du systéme de santé appa-
raissent de plus en plus clairement. lls ne sont pas si hombreux
et point n’est besoin de compliquer leur présentation. Schémati-
quement, ils sont au nombre de cing.

Dans plusieurs départements francais, fait historique sans pré-
cédent, le nombre de personnes agées de 60 ans et plus a dé-
passé celui des moins de 20 ans. Si un tel phénoméne n’est pas
encore intervenu pour la France entiere, les projections de I'lnsee
indiquent qu’il devrait se produire aux alentours de 2025. Méme
si I’espérance de vie sans incapacité s’améliore, I'augmentation
numérique du nombre de personnes agées ou trés agées se tra-
duira vraisemblablement par un accroissement du nombre de per-
sonnes souffrant de pathologies chroniques sans forcément étre
pour autant dépendantes. En effet, I'amélioration des possibili-
tés thérapeutiques permet déja, grace a des traitements plus ou
moins lourds et onéreux, un maintien en vie dans des conditions
suffisamment positives et indépendantes dans de nombreux cas.
Les insuffisances cardiaques constituent aujourd’hui une bonne
illustration de cette situation. Le progrés des thérapeutiques chi-
rurgicales et médicamenteuses permet aujourd’hui a de nom-
breuses personnes de vivre avec ce type de pathologies alors
qu’il y seulement dix ou vingt ans, elles n’auraient pas survécu
aussi longtemps ni dans d’aussi bonnes conditions. L'impact dé-
mographique sur le nombre de personnes agées dépendantes ne
sera donc pas proportionnel a I'augmentation du nombre total de
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personnes agées. Mais un accroissement du besoin de soins
sera la contrepartie de cet aspect positif.

Toutefois, dans de nombreux cas, I'impact thérapeutique n’est
pas en mesure d’éviter totalement une perte d’autonomie plus
ou moins marquée. Autrement dit, la prise en compte des consé-
qguences des maladies devient une préoccupation de toute politi-
que de santé au moins aussi importante que la prise en charge
thérapeutique des maladies. Pour faire face au vieillissement de
la population et a I'accroissement de la longévité, une véritable
gestion du risque doit donc s’attacher d’une part a éviter ou re-
tarder le plus possible I'apparition des maladies chroniques, et
d’autre part a favoriser leur prise en charge précoce, globale et
de qualité pour en limiter au maximum I'impact.

Parmi les pays comparables, notamment ceux de I’Union euro-
péenne, la France se caractérise par une mortalité prématurée
(avant 65 ans) importante et des inégalités de santé, sociales ou
géographiques, plus prononcées. Si I'on examine les causes a
I’origine de ces différences, on retrouve toujours les mémes fac-
teurs qui relévent beaucoup plus de stratégies d’actions en amont
du systéme de soins. Au demeurant, le renforcement constant au
cours des derniéres années des possibilités d’accés aux soins
et de I'offre dans ce domaine n’a pas abouti a une réduction
sensible des écarts observés.

Les données disponibles mettent du reste bien en évidence que
les inégalités en matiere de déterminants de santé sont trés
nettes. Autrement dit, la probabilité de devenir malade varie sans
doute encore plus socialement ou géographiquement que la pro-
babilité de recevoir des soins de qualité équivalente une fois ma-
lade.

Au cours des prochaines années, le nombre de médecins va di-
minuer de fagon certaine. Le début de cette baisse et son am-
pleur varient selon les disciplines et les régions. Elle se traduit
de facon différente selon les secteurs, public ou libéral, hospita-
lier ou ambulatoire, pour des raisons d’organisation spécifique.
Elle est accentuée par la mise en ceuvre des 35 heures et le
renforcement pour des raisons de sécurité de certaines nomes
de personnel. Cette situation concerne I'ensemble des person-
nels de santé et pas seulement les médecins. Méme si la démo-
graphie des professions de santé obéit a des conditions spéci-
fiqgues comme le numerus clausus, le concours de I'internat ou la
détermination du nombre d’éléves dans les écoles paramédica-
les, il ne faut pas non plus oublier que les évolutions prévisibles
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se situent également dans un contexte démographique général.
En effet, progressivement, mais rapidement, le nombre de dé-
parts en retraite va excéder de plus en plus largement celui des
arrivées dans la vie active.

La question n’est pas tant de savoir si la France va manquer de
médecins (ou d’autres professionnels) pour faire face aux be-
soins de la population que de savoir si I'organisation actuelle du
systéeme de santé va pouvoir continuer a fonctionner dans les
mémes conditions qu’aujourd’hui, mais avec moins de person-
nels. Cette question se pose avec une acuité particuliére pour le
secteur hospitalier, dont I'infrastructure actuelle suppose a I’évi-
dence un volume déterminé de main-d’ceuvre pour fonctionner
dans des conditions de qualité satisfaisante. Or, aujourd’hui déja,
la situation a cet égard ne parait pas optimale alors méme que la
baisse n’a pas débuté ou ne fait que débuter. L’enjeu est donc
de savoir comment s’effectuera I’adaptation du systéme de santé
a cette nouvelle donne démographique : concurrence sauvage
entre les différents secteurs employant des professionnels de
santé ou réorganisation maitrisée du dispositif.

En matiere de santé, le débat se polarise depuis de nombreuses
années sur le réle du niveau régional. Comme on I’a déja men-
tionné, le niveau régional a été consacré pour I'organisation du
systéme de soins dans le cadre d’une déconcentration des ser-
vices de I'Etat. Il est quasi absent du point de vue de la décentra-
lisation. En revanche, les transferts de compétences vers les col-
lectivités territoriales ont été beaucoup plus nombreux dans de
nombreux secteurs d’interventions concernant les déteminants
de la santé ou la prévention. Faute d’une vision globale de santé
publique, cette relative dissociation n’a pas été particulierement
soulignée. Les débats actuels sur la régionalisation du systéme
de santé abordent peu cette dimension du probléme et la néces-
sité de mettre en cohérence les logiques de décisions et d’ac-
tions pour sortir d’'une segmentation artificielle.

Mais I'importance nouvelle de la région ne doit pas faire oublier
le développement actuel de nouvelles logiques territoriales dans
le cadre de la définition de « pays » ou de communautés de com-
munes, d’agglomérations ou de communautés urbaines. Cette
recomposition de I’organisation « administrative » de base s’ef-
fectue actuellement trés rapidement et sa montée en puissance
sera inévitablement renforcée si demain, comme certains le de-
mandent, les représentants dans ces nouvelles institutions sont
élus au suffrage universel direct. Les politiques s’inscriront de
plus en plus dans des territoires dans le cadre d’approches glo-
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bales et transversales. Comme cela se manifeste déja a I'occa-
sion de la réalisation des premiers diagnostics territoriaux, il est
évident que la santé n’échappera pas a cette dynamique.

Il est classique de souligner que la formation des médecins a la
santé publique est largement insuffisante. En réalité, le manque
de culture dans ce domaine est trés répandu et ne se limite pas
aux professions de santé. Il ne peut pas du reste en étre autre-
ment dans la mesure ol ces sujets sont peu abordés au cours
de la scolarité et ou I'information du grand public dans ce do-
maine reste trés lacunaire. Certes, I'arrivée du sida a permis
d’aborder a nouveau différents thémes, notamment autour de
I'intérét des stratégies préventives. On reste cependant trés en
deca de I'information nécessaire pour permettre une appréhen-
sion plus précise des enjeux de santé francais.

Tant que I'accés aux soins restera percu comme la composante
essentielle de I'accés a la santé, il sera difficile d’engager la
réorientation profonde, nécessaire et a terme inévitable de notre
systéeme de santé. Que ce soit vis-a-vis des professionnels de
santé ou vis-a-vis de la population, de nombreux responsables
politiques de tout bord ont pu mesurer la difficulté d’étre com-
pris. Faute d’éléments de connaissance suffisants, les arguments
émotionnels prédominent largement dans les débats. L’expérience
récente des Etats généraux de la santé a pourtant démontré qu’il
était possible de partager des données et des informations pour
peu que les spécialistes et les experts fassent preuve de simplicité.

Il s’agit de favoriser ainsi I’émergence d’un consensus qui, dans
une premiére phase, se construit dans un cadre approprié, per-
mettant I'identification des valeurs sociales et des problémes
prioritaires. Dans une seconde phase, I'adhésion au programme
par les différents groupes d’intéréts dans la population est re-
cherchée, pour aboutir a une délibération politique, sa mise en
ceuvre et sa régulation. Chaque étape de cet « apprentissage
collectif » conditionne la définition du consensus.

En d’autres termes, la construction d’une politique équitable se
fonde sur des principes raisonnables, susceptibles de recueillir
un consensus ou tout au moins d’étre validés par les différents
groupes d’acteurs en présence. Ces principes doivent étre prag-
matiques, mesurables et suffisamment contraignants pour pro-
duire un changement significatif, malgré les oppositions qui sur-
viendront au moment de leur mise en application.

Aujourd’hui, le caractére ponctuel de la démarche des Etats gé-
néraux de la santé, tout comme celui de la journée annuelle gé-
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néralement consacrée aux conférences régionales de santé ne
permettent pas d’enclencher un véritable processus cumulatif
aidant a progressivement structurer des débats citoyens entre la
population et les usagers, les professionnels de santé et les dé-
cideurs, élus ou administratifs. Pourtant, la possibilité de multi-
plier de tels débats aussi bien a I’échelon local que régional ou
national constitue I'une des conditions essentielles d’une vérita-
ble démocratie sanitaire.

L’ensemble des enjeux qui viennent d’étre évoqués pose naturel-
lement de redoutables défis. Il n’est donc pas question de sous-
estimer les difficultés correspondantes. C’est précisément la rai-
son pour laquelle I'organisation de notre systéme de santé ne
doit pas rajouter des contraintes ou des dysfonctionnements qui
pourraient étre évités.

Faire face aux problémes posés par le vieillissement de la popu-
lation, ou par la mortalité prématurée, ou les inégalités de santé
conduit avant tout a s’interroger sur les stratégies de santé con-
duites en France. En effet, il apparait clairement que la stratégie
curative constitue une réponse certes indispensable mais non
suffisante. Dans tous les cas I'enjeu essentiel est d’agir en amont
des soins pour empécher ou retarder I'apparition des problémes
de santé. En outre, dans le cas du vieillissement, et plus large-
ment du handicap, la prise en compte des conséquences des
problémes de santé est tout aussi indispensable. Or, comme I'a
souligné depuis longtemps le HCSR ce sont précisément les stra-
tégies en amont et en aval des soins qui sont les moins dévelop-
pées en France. L’organisation actuelle de notre systeme de santé
n’est donc pas suffisamment adaptée aux enjeux de santé frangais.

L’évolution de la situation dans ce domaine nécessite d’abord
une forte évolution culturelle. En effet, I'inadaptation des straté-
gies aux problémes rencontrés résulte en grande partie d’une
vision erronée de I'importance respective des déterminants de
santé. Malheureusement, pratiquement chaque fois que cette
question est évoquée, elle est ressentie par les professionnels
de soins comme une remise en cause de leur action et de leur
utilité. S’ensuivent des discours radicaux qui ne permettent
aucune évolution des maniéres de voir. Insister sur I'importance
des déterminants de la santé en amont des soins ne revient en
fait nullement a contester la nécessité de disposer d’un systéme
de soins. Il y aura toujours des personnes malades et ces per-
sonnes auront besoin d’accéder le plus équitablement possible,
socialement et géographiqguement, a des soins de qualité.
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Pour permettre une véritable prise de conscience de I'importance
des autres déterminants de la santé, il pourrait étre utile d’ac-
compagner toute décision d’ordre public d’'une étude préalable
d’impact sur la santé, comme cela se fait classiquement en ma-
tiere d’environnement. Une telle démarche concernerait aussi bien
les lois et leurs textes d’application que les décisions de toute
nature prises par les administrations de I’Etat, ou encore les dé-
libérations et actes réglementaires des collectivités locales.

Il n’en reste pas moins que recourir a des stratégies permettant
d’éviter ou de retarder I'apparition des problémes de santé cons-
titue une obligation aussi bien en termes éthiques qu’en termes
d’efficacité. Dans cette perspective, il faut sortir de la segmenta-
tion entre prévention et soins qui génére des oppositions et une
dualité artificielles. Il existe en fait un continuum le long duquel
chaque professionnel de santé évolue en fonction de la nature
de ses interventions. L’évitabilité représente le fil conducteur des
actions a mener dans la perspective de ce continuum : agir sur
les déterminants pour éviter la maladie, éviter I’absence ou le
retard de prise en charge, éviter I'aggravation ou les séquelles,
éviter au maximum le retentissement sur la vie des personnes
concernées. Une telle approche se situe clairement dans le cadre
d’'une démarche qualité qui concerne I'ensemble des champs
d’action en faveur de la santé et ne se limite pas aux seuls soins.

Aujourd’hui, malheureusement, le fonctionnement du systéme de
santé ne respecte pas la logique et la cohérence d’un tel conti-
nuum, rendant ainsi trés difficile I’élaboration de stratégies adap-
tées pour faire face aux enjeux de santé des années a venir. ||
faudrait parler d’assurance santé, plutét que d’assurance mala-
die et les caisses primaires d’assurance maladie (CPAM) devraient
devenir des caisses de prévention et d’assurance maladie. Une
telle volonté stratégique ne peut se concevoir que dans le cadre
de mécanismes de financement pluriannuels permettant une vé-
ritable prise en compte dans le domaine de la santé des notions
d’investissement et de retour sur investissement.

Comme on I'a vu, notre organisation se traduit également par
une accumulation successive de niveaux et de structures compli-
quant a I'extréme les modalités de fonctionnement et d’action.
Une telle situation est sans doute a l'origine de surcolts hu-
mains et financiers en partie responsables de notre niveau con-
séquent de dépenses, de nos fortes densités de professionnels
et d’équipement, comparés a beaucoup de pays au développe-
ment économique et a I'état de santé proches. Au moins, cela
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prouve-t-il que la France demeure un pays riche capable de com-
penser financierement les conséquences de certains de ses dé-
fauts d’organisation.

A I’avenir, manifestement, cela ne sera plus possible dans les
mémes conditions, y compris a moyens financiers équivalents.
En effet, les professionnels, notamment médicaux et paramédi-
caux, ne constitueront plus une ressource aussi nombreuse qu’ac-
tuellement. Faire face a cette diminution prévue et quasi inévita-
ble suppose une organisation utilisant au mieux les capacités
humaines disponibles. Dans cette perspective, disposer de struc-
tures régionales d’appui logistique aux politiques de santé qui
soient communes aux différentes institutions impliquées serait
plus efficace que de multiplier comme aujourd’hui les administra-
tions. Il s’agit d’étre plus simple et plus efficient, notamment
pour que les démarches de coordination ou de travail en réseau
apportent une véritable valeur ajoutée, au lieu de pallier une frag-
mentation et une segmentation obéissant a des logiques institu-
tionnelles et non pas fonctionnelles. Une telle simplification peut
étre la conséquence des nouvelles dynamiques territoriales en
cours de développement. Toutefois, I’'amélioration de I'efficacité
qui en résultera dans les zones géographiques concernées pourra
se trouver réduite a néant si I'articulation entre tous ces nou-
veaux territoires ne s’inscrit pas dans des procédures elles aussi
nouvelles et clarifiées. Faute de quoi, on pourrait aboutir a une
désorganisation de la répartition des ressources disponibles qui
ne manquerait pas d’aggraver les déséquilibres existants.

Enfin, si le débat préalable a toute décision doit non seulement
exister mais étre le plus ouvert et le plus participatif possible, il
est indispensable que les conditions des prises de décision et
les responsabilités de leur mise en application soient identifiées
de fagon beaucoup plus claire, plus nette et plus resserrée.
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