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Préliminaire

En octobre 1998, la CNAMTS a décidé de soutenir la mise en oeuvre des réseaux de soins expérimentaux,
en application de l'article L 162.31.1 du code de la Sécurité Sociale.

Ces réseaux, dont la vocation était de favoriser le développement de la qualité des soins de proximité tout
en recherchant simultanément et de maniére indissociable une maitrise de I'évolution des dépenses,
étaient innovants sur au moins deux points : il s'agissait d'une part d'expériences suivies a un niveau na-
tional et d'autre part d'expériences soumises a évaluation, impliquant a ce double titre un fort niveau d'exi-
gence et de transparence.

Le conseil d'administration de la CNAMTS a précisé dans un cahier des charges national, le premier du
genre, ce qu'il entendait par expérience : au-dela des nouvelles formes de prise en charge des patients,
en particulier dans le cas de pathologies «lourdes», et des nouvelles formes de rémunération des profes-
sionnels de santé pour des activités dont le caractére novateur pouvait étre reconnu, il a estimé que l'or-
ganisation des soins, qui favoriserait la coordination et la continuité de la prise en charge entre la ville,
I'hdpital et les services sociaux, entre les différentes catégories de professionnels de santé entre elles, se-
rait de nature a permettre l'atteinte des objectifs recherchés : amélioration de la qualité des soins et mai-
trise des dépenses.

Considérant par ailleurs que, de ces expériences, devaient étre tirés des enseignements d'ordre public
susceptibles de faire évoluer le systéme de soins et ses différents outils, conventions, nomenclature, ré-
glementation..., le conseil a précisé également ce qu'il attendait d'une évaluation des expérimentations ; il
a souhaité en particulier que celle-ci porte sur trois points : la plus-value médicale du projet, la plus-value
économique et la plus-value organisationnelle, cette derniére découlant naturellement de ses réflexions
sur la notion d'expérimentation.

Ce triple axe d'évaluation qui n'avait jamais été clairement affiché jusque-la, que ce soit au niveau des ins-
titutions ou des professionnels de I'évaluation eux-mémes, impliquait d'une part la déclinaison d'objectifs
précis par le réseau de soins et d'autre part une formalisation rigoureuse de son activité, toutes choses
que la plupart des professionnels de santé ont peu I'habitude ou le temps de faire dans leur pratique cou-
rante et que les organismes d'assurance maladie, appelés a se prononcer sur les projets et les méthodo-
logies d'évaluation retenues, ont peu I'habitude d'apprécier.

Aprés avoir rencontré de nombreux promoteurs de projets de réseaux durant I'année 1999 et mesuré leurs
besoins ainsi que ceux des organismes d'assurance maladie lorsqu'ils analysaient des projets et leurs mé-
thodologies d'évaluation souvent complexes, la Direction Déléguée aux Risques et 'TENSM a la CNAMTS
ont décidé d'organiser en 2000 un séminaire national sous la forme d'une « formation/action» avec toutes
les URCAM et les échelons régionaux du service médical, afin de sérier les principales interrogations et
mutualiser les enseignements sur le theme de I'évaluation, I'objectif étant de diffuser, a I'issue du séminai-
re, les actes susceptibles de résulter de cette réflexion partagée.

Pour cela, ils ont fait appel au CREDES et lui ont demandé d'organiser cing journées de réflexion articu-
Iées autour d'un enseignement théorique (ou en sommes nous en France en matiére d'évaluation des ré-
seaux ? Quelles méthodologies, quels indicateurs pour juger des trois plus-values, quels évaluateurs ?) et
d'une analyse de cas pratiques.

Les réflexions de I'assurance maladie dans sa double composition administrative et médicale qui résultent
de ces travaux font I'objet aujourd'hui de cette publication.



Il va de soi qu'en 2001 cette réflexion a déja évolué en méme temps qu'ont évolué les recherches des pro-
moteurs de réseaux de soins, celles des professionnels de I'évaluation mais surtout les besoins des pa-
tients.

Que ces nouvelles réflexions donnent alors lieu a de nombreux autres débats contradictoires, dans le sou-
cis constant de la recherche d'une réflexion construite, partagée et ouverte.

Que soient ici remerciés les nombreux participants de I'assurance maladie qui ont su poser les questions
les plus pertinentes, les chercheurs en évaluation qui ont partagé leurs connaissances et leurs doutes, le
CREDES et le Groupe IMAGE-ENSP qui ont animé ces travaux avec efficacité, les ont restitués de ma-
niére intelligente et qui surtout les ont enrichis de leurs propres réflexions.
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Le Directeur Délégué aux Risques Le Médecin Conseil National Adjoint
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NOTE DES AUTEURS

Ce document, bien qu'il se présente sous une forme achevée, ne constitue que la premiére
étape d'un chantier qui en est encore a ses débuts, a savoir la production d’'un « guide mé-
thodologique de I'évaluation des réseaux de soins ».

Il doit donc étre lu comme un document de travail, s'inscrivant dans les réflexions déja me-
nées sur le theme de I'évaluation des réseaux de soins, a l'instar du document qui a été pro-
duit par 'ANAES il y a deux ans.

Notre objectif dans cette publication est de soumettre un support de recherche aux promo-
teurs, financeurs et évaluateurs de réseaux de soins, afin que chacun puisse réagir en pro-
posant des amendements. En effet, certains choix et orientations contenus dans ce
document ne vont pas de soi et appellent un débat.

Dans cette perspective, ce document devrait servir de base de réflexion lors d’un séminaire
actuellement en préparation.

Les réactions et les critiques sont donc les bienvenues.
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Pourquoi ce guide ?

La mise en place de réseaux expérimentauxl, est
inscrite dans les ordonnances d’avril 1996. Ils re-
levent du code de la Sécurité Sociale (art.
L 162.31.1). Selon cet article, les filieres et ré-
seaux de soins sont « des actions expérimentales
dans le domaine médical ou médico-social, sur
'ensemble du territoire, en vue de promouvoir,
avec l'accord des bénéficiaires de I'Assurance
maladie concernés, des formes nouvelles de pri-
se en charge des patients, un acces plus rationnel
au systéme de soins, une meilleure coordination
dans cette prise en charge, qu’il s’agisse de soins
ou de prévention ».

La durée de I'expérimentation avait été fixée a
cing ans, a compter de la publication de I'ordo-
nance n° 96-345 du 24 avril 1996. A ce jour, neuf
réseaux ont recu un agrément ministériel, mais de
nombreux projets sont a I'étude, et par ailleurs
beaucoup de réseaux se mettent, ou se sont déja
mis, en place en dehors de cette procédure insti-
tutionnelle?.

Dans ce processus, une importance particuliére a
été d’emblée conférée a la question de I'évalua-
tion. Comme le rappelle la circulaire de la Caisse
Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs
Salariés (CNAMTS) du 15 octobre 1998, « le dos-
sier présenté a I'agrément doit faire apparaitre les
modalités d’'évaluation du projet et I'évaluation
doit démarrer simultanément a la mise en place
de I'expérimentation ». Ce principe est rappelé
par la circulaire ministérielle n° 99-648 du 25 no-
vembre 1999.

La circulaire n°5/99 du 24 mars 1999 donnait par
ailleurs aux Unions Régionales des Caisses d'As-
surance Maladie (URCAM) un réle central dans le
processus d'expérimentation. Elles devaient ins-
truirent les dossiers présentés par les promoteurs
de réseaux et progressivement construire un ré-
férentiel permettant aux comités de gestion régio-
naux de juger de la qualité et de la pertinence de
I'évaluation proposée.

Les choses ont depuis évolué : d’'une part, les ré-
seaux de soins ambulatoires peuvent bénéficier
d’une nouvelle source de financement par le Fond
d’Amélioration de la Qualité des Soins de Ville
(FAQS) (décret n° 99-940 du 12 novembre
1999) ; d’autre part, la loi de financement de Sé-
curité Sociale 2001 prévoit une procédure d'agré-
mentation allégée et régionalisée pour les
réseaux expérimentaux3.

Elle suit en cela les propositions du rapport Paille-
rets (avril 1999), et un décret devrait étre prochai-
nement publié qui octroierait la responsabilité de
l'agrément a I'’Agence Régionale d’Hospitalisa-
tion, avec avis de la Conférence Régionale de
Santé et de 'URCAM pour les projets régionaux,
et au Ministere chargé de la Sécurité Sociale
aprés avis du Conseil d'orientation (COFRES)
pour les autres projets.

Ce guide a été congu au départ pour aider ceux
qui vont étre amenés a juger de la pertinence d’'un
projet de réseau, mais il concerne également les
promoteurs de projets et les évaluateurs qui tra-
vaillent sur les réseaux.

Il n'a pas pour objectif, précisons-le, de fournir
des critéres pour porter un jugement ex ante sur
I'opportunité du réseau, mais bien de porter un ju-
gement sur le protocole d’évaluation présenté par
le réseau (questions posées par I'évaluation, mé-
thodologie retenue, conditions de mise en ceu-
vre).

Démarche méthodologique suivie

Ce guide n’arrive pas dans un paysage vierge.
L’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evalua-
tion en Santé (ANAES), avec la contribution d’'un
groupe d’experts de I'évaluation et de profession-
nels de terrain, a déja publié, courant 1999, un
rapport sur les « principes d’évaluation des ré-
seaux de santé ». Un gros travail d'analyse de la
littérature concernant des études portant sur des
dispositifs concrets, principalement d'origine
étrangeére, a été réalisé. Un certain nombre de re-
commandations ont été formulées.

1. Les réseaux expériementaux sont communément appelés « réseaux Soubie » du nom du Président du Conseil d’Orientation
des Filéres et Réseaux expérimentaux de soins (COFRES) chargé de juger I'opportunité des projets.

2. Il en va ainsi, en particulier, de ceux relevant du code de la Santé publique, plus fréquemment de nature inter hospitaliere
(type périnatalité), mais dont certains peuvent avoir une composante ambulatoire et bénéficier d’autres sources de finance-
ments (Agence Régionale de I'Hospitalisation, Conseil Général). Enfin, de nombreux autres réseaux, plus « spontanés », se
sont constitués et les travaux de la Coordination Nationale des Réseaux rendent compte de la diversité et du dynamisme de
ce mouvement qui semble porteur d'innovation en matiére d'organisation des pratiques.

3. La loi de financement de la Sécurité Sociale proroge également de 5 ans la durée de vie de ces actions expérimentales.
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Au-dela de ce travall, il a semblé & la CNAMTS
que le caractére particulier de la présente expéri-
mentation, de la logique et des formes de cons-
truction des réseaux en France (qui s'écartent
assez fortement de ceux des pays étrangers),
ainsi que la multiplicité des formes d’évaluation
possibles, imposaient qu’une réflexion spécifique
soit menée sur ce théme afin d'aider les URCAM
dans leur travail.

Elle a donc sollicité le Centre de Recherche d’Etu-
des et de Documentation en Economie de la San-
té (CREDES) pour réaliser un travail complé-
mentaire a celui de 'ANAES. Pour ce travail, le
CREDES s’est associé au groupe IMAGE de
I'Ecole Nationale de la Santé Publique (ENSP).

L’élaboration du dossier s’est faite en trois éta-
pes, sur une période de 15 mois.

Premier temps : examen de projets de
réseau expérimental

Dans un premier temps, le groupe de travail cons-
titué de chercheurs du CREDES et du groupe
IMAGE, s'est livré a une analyse détaillée d'un
ensemble de dossiers destinés a étre soumis a la
commission COFRES. Une attention particuliere
a été apportée a I'examen des modalités d'éva-
luation incluses dans ces projets. C'est a partir de
ce matériau que les grands principes sur lesquels
faire reposer I'évaluation des réseaux ont été éla-
borés.

Second temps : construction d’'un cadre
théorique

Ces premiéres conclusions ont ensuite été con-
frontées a I'examen critique d'un certain nombre
de références théoriques sur les réseaux. Puis-
gue toute évaluation doit commencer par I'explici-
tation des objectifs de ce que I'on met en place, il
fallait dans un premier temps préciser les atten-
dus des réseaux expérimentaux pour définir le ca-
dre méthodologique de I'évaluation et dégager les
principaux axes sur lesquels celle-ci devrait por-
ter.

Lathése soutenue, a partir de 'examen de projets
concrets et de I'analyse théorique, est qu’'un ré-
seau de soins constitue une «innovation
organisationnelle » et et qu'il est a ce titre sucep-
tible d'impulser des changements dans différents
secteurs du systétme de soins comme par
exemple : le rdle du patient, les relations entre dif-

férentes disciplines, la diffusion des pratiques
médicales, etc. Sans entrer plus avant dans les
détails, tous ces items peuvent étre regroupés
dans cing dimensions que nous définirons dans la
premiére partie de ce guide. La détermination de
ces dimensions du changement a été fondamen-
tale dans notre travail, car elles nous permettent
de structurer I'évaluation des réseaux de soins,
présentée en troisieme partie4.

Troisiéme temps : les séminaires

L'implication des URCAM dans la gestion sur le
terrain des filieres et réseaux de soins rendait in-
dispensable leur implication dans la concrétisa-
tion du cadre méthodologique de [I'évaluation.
Deux séminaires’, combinant des séances de for-
mation et des séances de travail collectif, ont
donc été organisés, en commun avec les respon-
sables de la CNAMTS en charge de ce dossier,
sur le theme de I'évaluation des réseaux expéri-
mentaux.

B Premier séminaire - janvier 2000

Le premier séminaire avait pour objectif :

» d'apporter aux représentants des URCAM des
concepts et des outils théoriques, qui ren-
voient a différentes approches et méthodes de
I’évaluation ;

» de confronter ces concepts et outils aux expé-
riences de terrain issues des projets de
réseaux dans les régions.

En pratique, le séminaire a donc alterné les séan-
ces pléniéres de formation et les travaux en grou-
pe, au cours desquels les URCAM ont pu
travailler en binbmes sur un projet concret les
concernant et choisi au préalable par eux-mé-
mes. lls ont ainsi pu :

 aborder la premiere étape d'une évaluation de
projet, qui consiste a analyser les documents
« historiques » de constitution du projet et a en
comprendre les dynamiques originaires et les
objectifs généraux et opérationnels ;

* mener ce travail d'analyse de documents col-
lectivement, afin de confronter plusieurs inter-
prétations et de mieux mettre en évidence
d’éventuelles ambiguités dans la rédaction
des projets par leurs promoteurs ;

» entamer une réflexion sur la cohérence entre
I'objectif (ou les objectifs) du projet et les
méthodes d’évaluation évoquées précédem-
ment.

4. Ce travail a fait I'objet d’'une communication au Collége des Economistes de la Santé, Bourgueil et al. (2000).

5. La formation a duré cinq jours, répartis en deux séminaires, I'un en janvier, l'autre en mai 2000.
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m Second séminaire - mai 2000

Le second séminaire, qui s’est déroulé sur
2 jours, avait pour objectif I'examen et I'appropria-
tion du cadre méthodologique proposé, et I'élabo-
ration en commun de recommandations
concrétes lorsque cela était possible.

A la demande des URCAM, une journée entiére a
été consacrée a la présentation des différentes
guestions qui se posent lors d’une évaluation de
co(t.

Cette journée de travail a été animée par J. C.
Moisdon (Centre de Gestion Scientifique, Ecole
Nationale Supérieure des Mines de Paris). Cha-
gue participant avait recu un document de travail
devant servir de support pour cette journée (an-
nexe 1). Il s'agit de la description d’'un réseau fic-
tif, travaillant sur une pathologie elle-méme
théorique ; des éléments de littérature sur les
bonnes pratiques, leurs conséquences sur les
traitements et I'état de santé des patients y
étaient présentés. Le travail réalisé dans la jour-
née a consisté a calculer, pour ce réseau fictif,
plusieurs montants de colts engendrés et de
colts évités, ceux-ci étant fonction de certaines
conventions de calcul sous-jacentes.

La seconde journée a porté sur le volet
« dimensions du changement ».

Les participants ont été séparés en quatre grou-
pes, chaque bindbme apportant un (ou plusieurs)
projet de réseaux auquel il avait travaillé. Ce tra-
vail en groupe a été 'occasion de tester la grille
d’'analyse proposée, c'est-a-dire la pertinence
des cing dimensions qui nous servent a structurer
la démarche d’évaluation. Le présent guide retra-
ce les actes de ces séminaires et dégage les con-
clusions de I'ensemble de ces travaux en termes
de propositions méthodologiques pour I'évalua-
tion des réseaux.

Plan du guide

Une premiére partie présente la philosophie gé-
nérale de I'évaluation : celle-ci découle d’'une ana-
lyse des enjeux majeurs associés aux
expérimentations de réseaux dans notre systéme
de soins.

La deuxieme partie rappelle quelques principes
fondamentaux de I'évaluation, en les appliquant
au cas particulier des réseaux.

La troisieme et derniére partie détaille les propo-
sitions méthodologiques, assorties d’exemples :

* pour I'évaluation de la performance, sur une
série de cing dimensions (partie 3.1),

e en réservant une partie spécifique a I'évalua-
tion des conséquences économiques (partie
3.2).

Une approche pratique du guide a été privilégiée
en récapitulant les recommandations a la fin de
chaque question abordée. Un glossaire définis-
sant les notions® utilisées est également fourni en
fin de document.

6. Les termes commentés dans le glossaire sont signalés dans le texte par une astérisque.
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1. Des enjeux des réseaux aux enjeux de I'évaluation. La genese du cadre
méthodologique de I'évaluation des réseaux

La conception que nous avons des réseaux et des enjeux qui y sont associés nous condui-
sent a adopter une certaine philosophie de I'évaluation, ce qui se traduit directement dans le
cadre méthodologique proposé. C’est I'objet de ce chapitre que de retracer ce cheminement,

en examinant successivement quatre questions.

- Quels sont les enjeux associés au développement des expérimentations de réseaux ?

- Comment considérer dés lors cet « objet » qu’'est le réseau ?

- Quelles conséquences faut-il en tirer en matiere de démarche évaluative ?

- Comment décliner cette démarche de maniére concrete ?

Quels sont les enjeux associés
au développement des expérimentations
de réseaux ?

Le document de 'ANAES (1999) met en lumiére
plusieurs enjeux majeurs qui semblent étre atta-
chés au développement des réseaux : d'une part,
les réseaux seraient porteurs, par leur principe de
fonctionnement, d’améliorations en matiére de
qualité des prises en charge ; d'autre part, ils
pourraient initier une transformation profonde du
fonctionnement et du mode de régulation des sys-
témes de soins et de santé, par une sorte d'effet
d'apprentissage cumulatif dans le temps et dans
I'espace. Le rapport souligne que les réseaux
pourraient contribuer a corriger les principaux
dysfonctionnements du systéme de soins par :

* une meilleure adaptation de celui-ci aux atten-
tes et aux besoins* des patients, qui seraient
replacés au cceur du fonctionnement du sys-
teme ;

e un décloisonnement du systeme de soins a
différents niveaux : entre médecine ambula-
toire et hospitaliére, entre spécialistes et géné-
ralistes, entre secteur public et privé ; entre les
champs sociaux et médicaux ;

* un accroissement de la compétence collective
des professionnels de santé par une mise en
commun plus efficiente de leurs expertises et
savoir-faire, aboutissant & une nouvelle répar-
tition des taches et des responsabilités, non
seulement entre eux mais également avec les
professionnels d'autres champs (juridique,
éducatif, social).

De cette reconfiguration devrait résulter un ajus-
tement de I'offre de services plus approprié aux
besoins des patients, notamment grace a un
meilleur équilibre entre soins curatifs et préventifs
et par la mise en ceuvre de nouvelles formes de
gestion par la population de son capital santé.

Ces changements passeraient par trois mécanis-
mes principaux :

 une transformation des mécanismes de coor-
dination* et/ou de coopération* entre les diffé-
rents professionnels, mais intéressant aussi
les patients ; la coordination apportant une
réponse a la gestion de lincertitude et de la
complexité des prises en charge dues a la
segmentation horizontale et verticale des
métiers. Ceci permettrait d’améliorer la qualité
de la prise en charge, et simultanément, ren-
drait plus «rationnelle » la trajectoire* des
patients, d'ou une meilleure efficience* pro-
ductive du systéme ;

* une meilleure capacité du monde profession-
nel & prendre en compte la dimension écono-
mique des soins, le réseau ayant de ce point
de vue un rble pédagogique (en familiarisant
ses membres avec une gestion plus globale
des ressources, notamment dans le cas de
rémunérations forfaitaires) ;

* une plus grande transparence dans les méca-
nismes de reddition de comptes grace a un
partenariat amélioré de I'ensemble des
acteurs du systéme, notamment des profes-
sionnels avec les tutelles, et se manifestant
par un partage négocié de l'information médi-
cale.
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Les attendus des réseaux se situent donc a deux
niveaux :

 celui du patient individuel ou de la popula-
tion des patients concernés, pour lesquels
on escompte un bénéfice d'une meilleure
coordination et coopération des acteurs ;

* un niveau plus systémique, qui renvoie a
une transformation plus globale des prati-
ques*, des cultures et des fonctionnements du
systéme de soins.

La seconde dimension peut apparaitre plus floue
et elle est, a I'évidence, plus difficile & capturer
dans une évaluation. Pourtant, elle est indénia-
blement présente et I'on peut méme dire, parado-
xalement, que c’est parfois une retombée positive
tangible du processus méme d'élaboration des
projets de réseaux, avant leur mise en ceuvre ef-
fective, que de faire dialoguer des acteurs qui jus-
gue la s'ignoraient, autour de diagnostics parta-
gés et de recherche en commun d’améliorations.

Qu’est-ce qu’'un réseau ?

Cette double attente vis-a-vis des réseaux ren-
voie en fait a une double lecture de « I'objet » ré-
seau.

D'une part, le réseau est une structure, une orga-
nisation, qui produit des services a des usagers /
patients : en ce sens le regard qu’on peut porter
sur lui n'est pas fondamentalement différent de
celui qu’on peut porter sur toute organisation — si
ce n'est, bien sar, que le propre de cette organi-
sation en réseau, est précisément d'étre innovan-
te par rapport aux formes traditionnelles de
production des soins.

Mais le réseau est aussi une dynamique d'ac-
teurs, un espace de construction collective de
nouvelles références professionnelles, de nouvel-
les manieres d’envisager le travail en commun,
de nouvelles valeurs ; un espace de créativité ins-
titutionnelle ou peuvent se renégocier les rbles de
chacun et s'inventer des solutions nouvelles, en
d’autres termes un lieu d’expérimentation sociale
au sens plein du terme.

Quelles conséquences faut-il en tirer
en matiére d’'évaluation ?

La démarche d’évaluation proposée ou I'on cher-
chera a juger les réseaux sur leur capacité
« d’'innovation organisationnelle » rend compte
des deux dimensions que nous venons de citer :
le réseau comme structure innovante et le réseau
comme dynamique d’acteurs.

Pour juger du réseau / structure, organisation re-
lativement stabilisée, s’appliqueront les métho-
des d'évaluation standard, qui conviennent a
n'importe quelle organisation ou programme de
soins ou de santé. Le réseau a en effet un objec-
tif formulé d’amélioration de la prise en char-

ge des patients, en modifiant, pour une
population cible, une situation existante jugée
problématique et que I'organisation actuelle entre
professionnels ne parvient pas a régler. Le juge-
ment de sa performance en tant que structure se
référera naturellement a cet objectif.

Néanmoins, la spécificité des réseaux conduit a
adapter ces cadres méthodologiques. Notam-
ment, si I'évaluation doit s’attacher & I'améliora-
tion du service rendu au patient, elle mettra
également fortement I'accent sur les processus
par lesquels cette meilleure organisation des
soins est obtenue (coordination des interventions,
continuité* de la prise en charge, fluidité des tra-
jectoires des malades...), puisque c’est la un en-
jeu majeur des réseaux. Cette dimension est
d’autant plus importante que la perception du ré-
sultat médical final ne sera pas toujours possible
(cf. le développement sur ce point en partie 3.1).
Dans ce registre, I'évaluation peut mobiliser un
certain nombre d'indicateurs* chiffrés (qui em-
pruntent & la démarche d’'évaluation médicale et
médico-économique), mais aussi d'approches
plus qualitatives se référant a la sociologie des or-
ganisations, qui fournit des cadres conceptuels
pertinents pour analyser les modes de coordina-
tion.

Si les méthodes et concepts mobilisables ne po-
sent donc pas de problémes majeurs, la mise en
ceuvre de I'évaluation peut étre délicate dans la
mesure ou un réseau, a la différence des autres
organisations, regroupe des professionnels qui
ont tous pour particularité d'appartenir, par
ailleurs et de facon permanente, a d'autres orga-
nisations ou institutions, elles-mémes régies par
des logiques d'action et des valeurs différentes.
Réussir a construire des objectifs opérationnels*
communs, réussir & s'entendre sur les criteres*
de jugement dans I'évaluation en conciliant des
points de vue divers, sont des préalables a I'éva-
luation qui peuvent se révéler difficiles. Mais pré-
cisément, la réflexion sur I'évaluation, menée en
méme temps que la construction du projet, peut
aussi aider en retour a la formulation des objec-
tifs.
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Quelle déclinaison concréte
de cette démarche générale ?

Pour décliner de maniére concreéte I'idée ci-des-
sus, nous proposons d’évaluer* le « potentiel d'in-
novation organisationnelle » des réseaux, dans
sa double acception, selon une grille d’analyse
distinguant cing dimensions b osur lesquelles ce
caractére innovant devrait logiquement se mani-
fester.

m Quel est I'impact du réseau sur les
patients / usagers ?

C’est la premiére question que le réseau doit se
poser, puisque I'objectif affiché d’un réseau est en
général d’organiser les intervenants autour du pa-
tient, en s’adaptant a ses besoins, et non l'inver-
se. Cette nouvelle approche, pour étre réellement
mise en ceuvre, demande une modification de la
relation entre les professionnels de santé et les
patients.

Cela signifie que dans I'évaluation, le point de vue
du patient doit aussi étre pris en compte : nous
verrons que ce n’est pas toujours aisé, dans les
recommandations de la partie 3.

m Quelles sont les conséquences du réseau
sur I'organisation des soins, sur les prati-
gues individuelles et collectives des pro-
fessionnels ?

C’est 1a une dimension majeure du fonctionne-
ment en réseau. Est-ce qu’il permet de définir des
trajectoires idéales pour les patients, est-ce que
les trajectoires réelles sont conformes a ces tra-
jectoires idéales, sinon pourquoi ? Comment le
réseau a-t-il modifié le partage des taches, par
quels outils et mécanismes assure-t-il la coordi-
nation / coopération entre intervenants ? A-t-il,
au-dela des aspects d’organisation collective, des
répercussions sur la qualité de la pratique indivi-
duelle, grace au développement des échanges,
confrontations et décisions collectives ?

1. Ce faisant nous nous affranchissons de la structuration
désormais classique du modele de [I'évaluation d’'une
intervention/programme et/ou action de santé (cf. glos-
saire) méme si les éléments de ce derniére se retrou-
vent a des niveaux divers des cing dimensions
proposées ici. Ce point sera abordé a nouveau plus loin
(partie 2.5).

m Quelles sont les conséquences du réseau
en termes de partenariat entre les
acteurs ?

On dépasse ici le cadre de la coordination opéra-
tionnelle, visant I'organisation du processus de
prise en charge autour de la clientéle du réseau,
pour aborder la capacité du réseau a transformer
durablement les relations entre acteurs, la fagon
de contractualiser et de rendre des comptes
(donc dans une perspective plus systémique).

m De quelles innovations le réseau est-il
porteur en matiére d'incitations financie-
res et de rémunération des profession-
nels ?

Les dérogations tarifaires qui accompagnent la
mise en place des réseaux autorisent d’expéri-
menter de nouveaux modes de rémunération.
Méme si les expérimentations actuellement pré-
vues restent limitées dans leur ambition, elles
peuvent étre porteuses de réflexion sur I'évolution
des outils de régulation dans ce domaine.

m Quel est I'impact du réseau sur la réorga-
nisation de I'offre de soins ?

Cette derniére dimension est sans doute la plus
complexe a apprécier, mais il faut la garder a I'es-
prit : car c’est bien comme un levier de change-
ment pour I'ensemble du systéeme de soins que
sont aujourd’hui pergus les réseaux. En quoi les
pratiqgues mises au point au sein du réseau se dif-
fusent-elles hors du réseau ? Quel impact a terme
sur les restructurations (hopital / ville, etc.) ? Quel
impact non seulement pour la clientéle du réseau,
mais pour la population dans son ensemble, y
compris les groupes les plus vulnérables en ter-
mes d'accés ?

Avant d’aborder 'analyse de chacune de ces di-
mensions, il n’est pas inutile de rappeler des prin-
cipes plus généraux que doit respecter toute
évaluation, et qui sont particulierement impor-
tants dans le cas des réseaux. C'est I'objet de la
partie 2 ci-aprés qui propose, également, des re-
commandations pratiques en regard de chacun
de ces principes.

Aprés cette perspective générale, sur les réseaux
(partie 1) et I'évaluation (partie 2), la troisiéme
partie de ce guide adoptera un niveau d’analyse
plus précis en proposant des recommandations
pratiques, des démarches et des outils adaptés
aux réseaux.
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2. Les grands principes de I'évaluation

L’évaluation est « une démarche consistant fondamentalement a porter un jugement de va-
leur sur une intervention (une pratique, une organisation, un programme, une politique) dans
le but d’aider a la décision » (Contandriopoulos, 1991).

Aussi, toute démarche évaluative, associe une phase d’observation et de mesure a une pha-
se de jugement, ce qui implique de définir des critéres, des instruments de mesure (indica-
teurs) et des points de comparaisons (référentiel, norme). La partie 3 de ce guide déroulera
cette démarche appliquée aux réseaux.

Mais avant d’entrer dans I'application de cette démarche au cas des réseaux, quelques re-
peres de nature plus générale nécessitent d'étre posés concernant I'organisation de I'évalua-
tion, le cadre dans lequel elle s’inséere, les concepts généraux auxquels elle se réfere. Qui
doit évaluer ? Pour qui ? Quand ? Comment se situer par rapport aux grandes catégories
d’évaluation habituellement distinguées ?

Ces questions sont abordées ci-dessous, en retracant des éléments issus des interventions
et des débats du premier séminaire. Des recommandations en sont dégagées. Elles ren-
voient aux principes généraux auxquels une évaluation de qualité se réfere habituellement.
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Principe 1 : définir des questions
évaluatives communes

Les acteurs impliqués dans les réseaux sont mul-
tiples : professionnels appartenant & différents
métiers et disciplines, provenant d’institutions va-
riées (hopital, médecine de ville, conseils géné-
raux, partenaires du champ médico-social...),
auxquels viennent s’ajouter les financeurs et
d’autres partenaires.

Cette diversité, qui constitue la richesse des ré-
seaux et, pour une part, leur raison d'étre, est
aussi une difficulté pour la construction d’un projet
commun d’évaluation. Ainsi, si tous les acteurs
concernés s'accordent sur la finalité générale des
réseaux, I'amélioration de la qualité des soins,

et sur la nécessité d’une évaluation, chacun, de la
place qu'il occupe dans le systeme de santé et
compte tenu de sa culture propre, pourra avoir
une vision et/ou des préoccupations différentes
par rapport a un projet donné. En d’autres termes,
il n’est pas certain que tous les acteurs du réseau
s’accordent sur ce que signifie concrétement
« améliorer la qualité des soins ».

Il est donc essentiel, dans un premier temps, de
faire émerger des questions communes aux diffé-
rents acteurs, questions auxquelles I'évaluation
devra répondre. C’est la condition pour que I'en-
semble des acteurs s'approprie les résultats de
I’évaluation ou bien en assume la co-responsabi-
lité.

Cette vision partagée de I'évaluation ne pourra
exister gue si I'ensemble des acteurs ont dévelop-
pé une représentation* collective du fonctionne-
ment et surtout des attentes vis-a-vis du réseau.
L’'acquisition d’'une telle représentation demande

une phase d’apprentissage progressif et collectif
au cours de laquelle les acteurs expliciteront ce
gue sous-tend pour eux chaque objectif et/ou ac-
tion mis en ceuvre par le réseau. Cette phase est
fondamentale, mais c’est bien souvent la ques-
tion de I'évaluation qui va obliger les partenaires
a l'aborder. En effet, se mettre d’accord sur ce
gue I'on va regarder et comment on va l'interpré-
ter oblige a préciser ce que I'on cherche a obtenir
et interroge, par conséquent, les objectifs comme
les stratégies (ou nouvelles pratiques) mises en
ceuvre pour y parvenir.

Il est donc essentiel de ménager des espaces
d’échange entre tous les acteurs pour réaliser ce
travail d’aller-retour entre : d'un c6té, I'explicita-
tion de la démarche d’évaluation ; de l'autre, I'or-
ganisation en réseau.

Recommandation 1

La démarche évaluative commence par une explici-
tation précise, et commune a l'ensemble des ac-
teurs, des attentes vis-a-vis du réseau et donc de
ses objectifs principaux. Ces attentes et objectifs du
réseau permettront de formuler un certain nombre
de questions (environ trois ou quatre) qui constitue-
ront les objectifs de I'évaluation.

Dans un processus d'évaluation, il est donc trés im-
portant de vérifier :

. que tous les acteurs ont été impliqués ;

. qu'il existe des dispositifs favorisant les échan-
ges sur les valeurs et représentations sous-ten-
dant le travail en réseau, de fagon a s'assurer
gu'une représentation commune du (des) pro-
bleme(s) que le réseau se propose de résoudre
a bien été construite et/ou qu'elle perdure ;

. que les moyens choisis pour aboutir a une solu-
tion sont validés par tous les acteurs.
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Principe 2 : élaborer un dispositif
d’évaluation

Une évaluation fait habituellement intervenir un
(ou des) évaluateur(s) et un commanditaire.

Concernant le commanditaire, le cas le plus sim-
ple est celui d’un seul commanditaire qui investit
dans une action et qui souhaite en évaluer I'im-
pact.

Cette situation est en fait assez rare. En particu-
lier, les organisations en réseau font le plus sou-
vent intervenir des acteurs différents, de
partenaires et de financeurs, si bien que la cons-
titution d’'un comité de pilotage de I'évaluation®
(environ 12 personnes) comprenant des repré-
sentants de chacun des groupes professionnels
et des instances décisionnaires parait souhaita-
ble.

En effet, cette instance, dont le rble est de faire en
sorte que les partenaires s’accordent sur l'orien-
tation que doit prendre I'évaluation, tant en ter-
mes d’'objectifs et de dimensions a évaluer que de
modalités de mise en ceuvre (calendrier, régles
du jeu, etc.), favorise I'adhésion de tous a I'éva-
luation ainsi qu’a ses résultats.

Le suivi au jour le jour de I'évaluation sera confiée
a un groupe de travail ou groupe « projet » qui,
constitué des le début du processus évaluatif,
contribuera a I'élaboration du projet d’évaluation
et pourra méme dans certains cas, le mener de
bout en bout. Dans une perspective participative
et de collégialité, sa composition sera pluraliste,
comme celle du comité de pilotage, mais avec un
effectif plus restreint par souci d’efficacité.

Faut-il, pour conduire I'évaluation, faire appel a un
tiers extérieur (consultant ou organisme spéciali-
sé en évaluation) ?

Une équipe d’évaluateurs peut indéniablement
étre utile, du fait de son expertise sur les métho-
des et techniques de I'évaluation, mais aussi par-
ce que sa position d’extériorité peut lui permettre
d’agir comme médiateur/animateur, tant aupres
du comité de pilotage que du groupe « projet »,
notamment pour faire émerger la vision commune
dont nous avons souligné la nécessité.

Mais le codt de l'intervention des évaluateurs ex-
ternes est a mettre en regard de I'ambition et de
la maturité de I'expérimentation. Il peut étre jugé
comme démesuré pour des petits projets mobili-
sant peu de moyens, ou pour des projets non en-
core stabilisés. En revanche, pour les projets de
grande envergure, un accompagnement par un
(ou plusieurs) évaluateur(s) est probablement in-
contournable. La réflexion est donc a mener au
cas par cas.

Recommandation 2

On s’assurera qu’un comité de pilotage de I'évalua-
tion sera constitué réunissant I'ensemble des repré-
sentants de chacun des groupes professionnels et
des instances décisionnaires. Ce comité de pilotage
définira les orientations initiales du projet d’évalua-
tion, puis les ajustements nécessaires au cours de
sa mise en ceuvre opérationnelle.

Un groupe de travail plus restreint, ou groupe
« projet » sera constitué. Il sera chargé de suivre de
prés, voire d’élaborer et de mener de bout en bout,
I'évaluation.

La question de faire appel a un regard externe et a
une équipe d’évaluateur(s) est a trancher au cas par
cas en gardant a I'esprit que :

. un appui méthodologigue externe peut étre sou-
haitable, au-dela d’'un apport d’expertise, pour
favoriser I'émergence d’'une vision commune
aux différents acteurs et partenaires/financeurs
tant sur I'évaluation que sur le dispositif en ré-
seau ;

. si pour les projets de grande envergure, un re-
gard externe est probablement incontournable,
dans les autres cas il importe de s’assurer que
cela n’'induit pas des codts démesurés par rap-
port a l'importance propre du projet de réseau
concerneé ;

. lintervention d’'une équipe extérieure ne doit
pas empécher le groupe « projet » ou le comité
de pilotage de participer au processus évaluatif
ni de porter un regard critique sur celui-ci.

1. Le comité de pilotage de I'évaluation et celui du projet de I'expérimentation peuvent étre confondus. Cela n’a cependant rien

d’'obligatoire.
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Principe 3 : préciser les finalités
et les destinataires de I'évaluation

Pour quoi et pour qui réalise-t-on une évaluation ?

La littérature reconnait a toute démarche évalua-
tive une finalité a trois dimensions dont nous rap-
pelons, tout d'abord, les caractéristiques. Nous
présentons, ensuite, les deux lignes de partage
auxquelles il est habituellement fait référence, et
qui proposent des distinctions selon le type de fi-
nalités et de destinataires concernés. La premie-
re ligne de partage oppose I'évaluation interne &
I'évaluation externe tandis que la seconde distin-
gue, sans les opposer, I'évaluation sommative de
I'évaluation formative. Notre préférence va a la
seconde partition qui nous parait plus adaptée,
notamment, dans le cadre de I'évaluation des ré-
seaux.

m Une finalité & trois dimensions : cognitive,
normative et instrumentale

» L'évaluation possede une dimension cognitive.
L'une de ses finalités est de produire de l'infor-
mation, c'est-a-dire, notamment en ce qui con-
cerne le réseau, une meilleure connaissance
et compréhension de son fonctionnement et
de ce qu'il produit.

« L'évaluation posséde une dimension norma-
tive. La finalité de [I'évaluation implique la
notion de jugement de valeur. Il s'agit ici d'ana-
lyser et interpréter les résultats a l'aune de
référentiels (comparaison avec la situation
antérieure, avec des pratiques théoriques
jugées optimales...).

« L'évaluation posséde une dimension instru-
mentale. L'évaluation est menée dans un
objectif d'aide a la décision, ses conclusions
doivent pouvoir avoir des conséquences opé-
rationnelles, en terme d'inflexion de I'action.

Ces trois dimensions ne s'opposent évidemment
pas. Au contraire on les retrouve dans toute dé-
marche évaluative. En effet, des propositions de
changements éventuels, s'inscrivant dans une fi-
nalité instrumentale, ne manqueront pas de s'ap-
puyer : d'une part, sur une bonne compréhension
du réseau (finalité cognitive) ; et d'autre part, sur
une comparaison (finalité normative) avec un ou
des référentiels permettant de dire en quoi le ré-
seau est conforme ou non a ces référentiels et en
quoi il apporte du « mieux » ou non par rapport a
ces derniers.

m Une ligne de partage classiqguement utilisée
entre évaluation externe et évaluation
interne

« Selon cette terminologie, I'évaluation externe
est réalisée dans le but d’'aider des instances
extérieures a prendre des décisions de recon-
duction, de généralisation ou d’arrét des pro-
jets évalués. Elle est plutbt centrée sur les
résultats, en termes de colt/efficacité et
d’'amélioration de santé. Si I'on se réféere au
principe précédant, sa conception et réalisa-
tion sont le plus souvent confiées a des
experts extérieurs.

» L'évaluation interne est destinée, pour sa part,
aux professionnels impliqués dans I'action.
Elle répond a leurs préoccupations et s'inté-
resse de fait plutdt a leur fonctionnement dans
une optique de transparence mutuelle concer-
nant leur pratique et leur activité pour les
adapter au mieux des objectifs poursuivis.
Pour revenir au principe précédant, I'évalua-
tion interne est le plus souvent prise en charge
par les promoteurs eux-mémes, sans avoir
recours a des experts extérieurs.

Cette distinction d’« interne ou externe » s'appuie
donc sur I'hypothése que ces deux types d'éva-
luation renvoient a des utilisateurs et a des objets
totalement opposés. Pourtant, ces deux démar-
ches s'intéressent, de fait, & la méme activité et
aux mémes acteurs . Par ailleurs, dans une pers-
pective plus large ou I'on pourra chercher a com-
parer ou a transférer les conclusions des
évaluations, I'évaluation externe ne peut s'affran-
chir ni du « comment », ni du « pourquoi » le pro-
jet marche ou pas. De méme, I'évaluation interne
ne peut se désintéresser de la question des résul-
tats (méme intermédiaires), ceux-ci étant a méme
d’inciter les professionnels & s'interroger sur leur
mode de fonctionnement. Ce constat nous con-
duit : d’'une part, a réserver cette distinction entre
évaluation interne et évaluation externe a la seule
question de « par qui est menée I'évaluation » et
donc au principe précédant ; d'autre part, a adop-
ter la distinction, proposée entre autres par Patton
(1987), entre évaluation sommative et évaluation
formative.

m Une distinction entre évaluation formative
et sommative

Dans ce cadre-ci, la véritable ligne de partage se
situe peut-étre plutdt entre I'évaluation formative
et I'évaluation sommative, qui loin de s’exclure
'une de l'autre, seront plutét toutes les deux mi-
ses en ceuvre, selon des modalités et des tempo-
ralités cependant différentes.
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» Une évaluation formative fait partie intégrante
du dispositif expérimental, au méme titre que
les autres éléments méthodologiques constitu-
tifs du projet. Elle constitue un processus itéra-
tif et interactif permettant aux partenaires de
procéder a une analyse critique et collective
de leurs fonctionnements réciproques et
d'adapter le projet et leur comportement en
fonction des objectifs atteints. Il s'agit ainsi de
doter les partenaires d’'un « outil » d’accom-
pagnement permanent et de pilotage du dis-
positif en réseau. Mise en place dés le début
de I'expérimentation, elle favorise le dévelop-
pement d'une vision partagée du fonctionne-
ment et des attentes vis-a-vis du réseau. Cette
évaluation participe donc pleinement aux pro-
cessus d’'apprentissage organisationnel né-
cessaire dans les réseaux de soins. Elle doit
étre menée avec professionnalisme et bénéfi-
cie le plus souvent d’'un appui méthodologi-
que, d'ou le terme fréquemment employé
d’évaluation-formation.

e Une évaluation sommative ou « évaluation-
bilan » permet de faire, de fagon périodique, le
point sur les objectifs atteints. Destinée tant
aux tutelles qu’aux promoteurs de I'expéri-
mentation, elle s'intéressera aux résultats
(dont elle tentera de comprendre les détermi-
nants) comme aux regles de fonctionnement
mises en ceuvre dans le cadre du réseau afin
de voir en quoi elles sont (ou non) respectées.
Les résultats de ces bhilans périodiques ali-
menteront bien évidemment les analyses
effectuées dans le cadre de I'évaluation for-
mative et vice et versa.

Ces deux types d’évaluation sont aussi pertinen-
tes lI'une que lautre, et surtout non exclusives
'une de lautre. La seconde ne peut cependant
étre mise en ceuvre qu’au bout d’un certain temps
de montée en charge de I'expérience, méme si
elle doit avoir été prévue d’emblée, notamment
pour disposer d’'une période de référence, pour
monter les recueils d’information nécessaires,
etc. L'évaluation formative y participera en ce
sens gqu’elle se préoccupera de mettre en place
les « outils » nécessaires a la mise en ceuvre de
I'évaluation sommative.

Recommandation 3

La finalité d'une évaluation est a trois dimensions :
une dimension cognitive (connaissance), une dimen-
sion normative (jugement par rapport a une référen-
ce) et une dimension instrumentale (€laboration de
conclusions opérationnelles ou de propositions de
changements éventuels).

. Lestrois dimensions sont indissociables : méme
si la dimension instrumentale est en générale
mise en avant — dans le sens ou on inscrit, en
général, I'évaluation dans une logique d’amélio-
ration donc d’action et/ou de changement — elle
implique nécessairement les deux autres (con-
naissance et jugement par rapport a une réfé-
rence).

. Elles doivent susciter de la part de I'évaluateur
la méme rigueur méthodologique.

La distinction classique entre évaluation externe
(destinée aux instances extérieures et confiée a des
experts extérieurs) et évaluation interne (destinée et
réalisée par les professionnels engagés dans l'ac-
tion) s'appuie, a tort, sur I'’hypothése que ces deux
types d'évaluation renvoient a des utilisateurs et a
des objets totalement opposés. Elles s’intéressent,
en fait, a la méme activité et aux mémes acteurs. Du
coup, cette opposition ne semble pas avoir lieu
d’étre. Le dispositif - comité de pilotage, groupe pro-
jet et équipe d’évaluateurs - proposé ci-dessus (re-
commandation 2) permet d'ailleurs de la dépasser
en faisant de I'évaluation une activité qui devient I'af-
faire de tous (acteurs directement engagés comme
instances extérieures).

Une autre ligne de partage apparait étre plus perti-
nente entre évaluation formative et évaluation som-
mative : la premiere, mise en place deés le début du
processus expérimental, en fait partie intégrante et
constitue un outil permanent de pilotage du projet ; la
seconde permet de faire le point, de fagon périodi-
que, sur les objectifs atteints, elle nécessite un cer-
tain recul.

On s’assura que ces deux types d’évaluation sont
prévus, car bien que n’épousant pas la méme tem-
poralité ni la méme finalité, elles sont complémentai-
res l'une de I'autre, les outils (recueils d’information)
mis en place dans le cadre de I'évaluation formative
servant aussi a I'évaluation sommative.
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Principe 4 : trouver le bon moment
de I'évaluation

Traditionnellement, la littérature relative a la meé-
thodologie de I'évaluation distingue I'évaluation
ex ante (avant), concomitante (pendant) et ex
post (apres).

L’évaluation ex ante, cherche a juger de la perti-
nence, de la qualité, de I'intérét d’un projet. Elle
n'est pas abordée dans ce guide, dont I'ambition
est seulement d’aider les personnes qui construi-
sent ou instruisent les dossiers, a se faire un juge-
ment* sur un aspect précis du projet, c’est-a-dire
le protocole d'évaluation proposé.

Dans cette perspective, il faudra s’assurer que le
projet d’évaluation fait la distinction entre les dif-
férents temps, c’est-a-dire I'évaluation concomi-
tante et ex post.

L’évaluation formative est concomitante puis-
gu’elle fait partie intégrante du dispositif expéri-
mental, accompagnant en continu le projet dans
sa mise en ceuvre et rétroagissant sur les objec-
tifs et les modalités d’organisation.

L’évaluation sommative, pour sa part, cherche a
apprécier aprés un certain temps les résultats et
l'intérét de I'expérimentation. Ne pouvant étre
mise en ceuvre qu’avec un certain recul, elle sera
menée ex post, selon la terminologie en vigueur
dans le domaine de I'évaluation.

Recommandation 4

On distingue traditionnellement trois moments diffé-
rents dans le processus évaluatif, I'évaluation ex
ante (qui juge de I'opportunité d’un projet), I'évalua-
tion concomitante (qui suit la mise en ceuvre du pro-
jet) et I'évaluation ex post (qui est menée a
posteriori).

Dans le cadre de I'instruction par les ARH et les UR-
CAM des projets de réseaux (évaluation ex ante),
celles-ci ont a juger a la fois, de la pertinence et la
qualité du projet de réseau en tant que tel, mais aus-
si du protocole d’'évaluation proposé par le réseau.
Concernant ce dernier point, elles auront a s'assurer
que la démarche évaluative prévoit une évaluation
concomitante ainsi qu’'une évaluation ex post qui
pourront étre respectivement constituées par I'éva-
luation formative et sommative (voir recommanda-
tion n° 3).

Principe 5 : définir une grille d’analyse

La définition d’'une grille d'analyse (que va-t-on
évaluer et avec quels outils ?) est la conclusion de
tout ce qui précéde. La premiére question a été
traitée dans la premiére partie de ce guide, qui
montrait que la diversité des enjeux attachés aux
réseaux de soins impliquait une évaluation multi-
dimensionnelle, car le réseau est susceptible
d’avoir un impact sur des segments divers du sys-
téme de soins (nous avons en fait identifié cing di-
mensions du changement). Pour répondre a la
seconde question, il s’agit de déterminer dans
qguelle mesure les méthodes et boites a outils
existantes sont adaptées a une telle évaluation.

Si I'on peut en effet s’entendre sur une définition
trés générale de I'évaluation (rappelée au début
de ce chapitre), plusieurs approches pratiques
ont été développées qui proposent chacune une
« boite a outils » spécifique : d'une part, I'évalua-
tion d'une intervention, d'une organisation d'un
programme en santé ; et d'autre part, I'évaluation
médico-économique. Nous les évoquerons rapi-
dement ci-dessous, pour montrer en quoi la dé-
marche proposée emprunte a ces différentes
méthodes tout en essayant d’en dépasser les li-
mites.

m L'évaluation d'une intervention, d'une orga-
nisation, ou d'un programme en santé

Les bases classiques de I'évaluation d’une inter-
vention/organisation/programme en santé s'ap-
puient, pour une large part, sur le modeéle proposé
par Champagne en 1985. Ce dernier, repris et
adapté au contexte francais (cf. graphique n°1 du
glossaire), distingue plusieurs dimensions (perti-
nence, cohérence, efficacité, etc.) qui pourront,
chacune, faire I'objet d’'une évaluation. Dans I'ap-
plication la plus habituelle de ce modéle, I'évalua-
tion consiste trés souvent a analyser une
intervention/organisation/programme selon trois
composantes : la structure (les moyens matériels,
humains et financiers), le processus (comment
ces moyens sont utilisés), le résultat (ce que cela
produit). De fagon plus spécifique, ce cadre est
mobilisé dans 'analyse de Donabédian (1988), a
ceci prés que ce dernier I'applique plus précisé-
ment a I'évaluation de la qualité des soins®>,

Nous n’aborderons pas ici linventaire des
moyens mobilisés, bien que nous soyons cons-
cients qu’il ne s’agit pas d’un point trivial (partie
3.2), pour ne traiter que de la question des pro-
cessus et des résultats.

2. Le glossaire présente page 64 une définition de structure/processus/résultat dans le cadre de I'évaluation de la qualité de

soins.

3. En ce sens, on peut dire que le cadre de référence de Donabédian est inclus dans celui de Champagne : I'évaluation d’'une
intervention/organisation/programme poursuit en effet généralement un objectif global, qui peut éventuellement comprendre

la qualité des soins.
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= Les processus

Si I'on s’en tient & I'approche de Donabédian,
I'analyse des processus est centrée sur I'évalua-
tion des pratiques professionnelles individuel-
les, a travers notamment la mise en ceuvre
d’audits médicaux. La méthodologie des audits et
sa diffusion ont été confiées, depuis une dizaine
d'années a 'ANDEM devenue ANAES. L'objectif
de l'audit médical est de comparer les pratiques
de soins a des référentiels existants, dans la pers-
pective d'une modification de ces derniéres et
pour en améliorer la qualité.

Ce type d’évaluation peut étre mobilisée dans le
cadre des réseaux pour analyser la dimension in-
dividuelle des pratiques et vérifier que le réseau
contribue a I'amélioration des pratiques des pro-
fessionnels. Elle est évoquée a ce titre page 31
dans le volet « pratiques individuelles ».

Cependant, si cette méthode a toute sa place
dans I'évaluation des réseaux de soins, cela ne
doit pas faire oublier qu'au-dela des modifications
de pratiques individuelles, d’autres changements
de pratiques sont attendus des réseaux. Ceux-ci
concernent notamment I'’émergence de nouvel-
les pratiques collectives  (organisation, trajec-
toires, élaboration en commun des consensus,
etc.) qui, elles-mémes, contribueront & une amé-
lioration des pratiques individuelles. Ce point est
développé page 30 dans le volet « pratiques
collectives ».

Par ailleurs, cette modification des pratiques indi-
viduelles et collectives pose la question des trans-
formations intervenant a un niveau plus
systémique et que I'évaluation devra prendre en
compte. Il s’agit notamment de la nature des rela-
tions entre les acteurs, de la fagon qu’ils ont de
contractualiser et de se rendre des comptes, ainsi
que de la fagon qu'ils ont de répartir entre eux
compétences, taches et roles (cf. page 34). Ce
point n'est jamais traité en tant que tel dans I'utili-
sation habituelle du modéle Donabédian.

Enfin, il faut tenir compte du fait que les expérien-
ces de réseaux soumises au COFRES sont aussi
des demandes de dérogations tarifaires, qui en-
tendent donc poser le probléme des modes de ré-
munération (cf. page 35), probléme, la encore,
jamais posé en tant que tel dans la typologie de
Donabédian.

= Les résultats

Les résultats correspondent autant a la satisfac-
tion des utilisateurs qu’aux changements atten-
dus dans I'état de santé de la population prise en
charge par un dispositif. Ces changements sont
en général traduisibles en années de vie (en bon-

Les différentes méthodes de comparaison
co(ts / résultats dans I'analyse économique

. Analyse de minimisation des codts (si les résul-
tats sont d’'emblée identiques dans les différen-
tes options étudiées) ;

. Analyse co(t - efficacité : I'efficacité est le résul-
tat sanitaire exprimé avec un indicateur physi-
gue unique (nombre de morts évitées, d'années
de vie gagnées...) et I'on compare les ratios
colt/efficacité des différentes options.

. Analyse co(t - bénéfice : valorise les résultats
en termes monétaires ce qui permet d’agréger
plusieurs résultats différents (mais cette traduc-
tion monétaire souleve de nombreuses ques-
tions)

. Analyse codt - utilité : résultat mesuré en an-
nées de vie gagnées pondérées par la qualité
de vie de ces années.

(d’aprés Drummond et al., 1998)

ne santé) gagnées, en incidence de certaines pa-
thologies ou bien encore en dysfonctionnements.
On peut donc concevoir que I'évaluation des ré-
sultats repose, en partie, sur des mesures quan-
titatives d’'état de santé, telles que la survie, la
diminution de I'incapacité ou la diminution de I'in-
cidence de certaines complications dans une po-
pulation donnée.

Or, dans le cas des réseaux, une telle évaluation
des résultats parait difficile a mettre en ceuvre.

Tout d’abord, le délai dans lequel I'évaluation est
censée survenir (trois années aprés le début de
fonctionnement) est en fait bien trop court pour
pouvoir réunir les conditions nécessaires a la me-
sure d'un changement d’état de santé ; on se
tournera donc plus volontiers vers la mesure de
résultats intermédiaires (cf. page 26).

Par ailleurs, un réseau ne cherche, en fait, pas
toujours a améliorer in fine I'état de santé (au
sens sus-cité) de la population prise en charge :
par exemple, un réseau de soins palliatifs vise
surtout a améliorer un processus de prise en
charge et non & augmenter la durée de vie des
patients ou a diminuer la prévalence d’'une patho-
logie.

Enfin, il n’est pas toujours possible de faire la part
des choses entre ce qui est imputable au réseau
et ce qui est imputable a des facteurs environne-
mentaux. En effet, un réseau coexiste générale-
ment avec d’autres modalités d'offre de soins
dans une zone géographique donnée, ne serait
ce qu'avec d'autres réseaux du méme type dans
une région. Il est donc nécessaire de distinguer
les résultats relatifs & la population prise en char-
ge par le réseau de ceux relatifs a la collectivité
dans laquelle il fonctionne. Si le premier niveau
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releve de la responsabilité des réseaux eux-mé-
mes, le second reléve de celle des instances tu-
télaires qui ont en charge la planification de I'offre
de soins (cf. point 3.1.5).

m |'évaluation médico-économique

L’évaluation médico-économique vise a éclairer
des choix entre des décisions alternatives en
comparant leurs codts et leurs résultats. Elle mo-
bilise un corpus théorique et méthodologique im-
portant et fréquemment appliqué, notamment
dans les pays anglo-saxons. Différentes métho-
des sont classiquement distinguées (cf. encadré).

Ces méthodes sont bien adaptées lorsque I'on
cherche a comparer des stratégies diagnostiques
et/ou thérapeutiques précises (comparaison de
deux traitements médicamenteux ou de deux pro-
tocoles de prise en charge) et lorsque leur mise
en ceuvre fait appel a des protocoles bien établis
(essai thérapeutique avec randomisation et grou-
pe témoin). Mais elles sont nécessairement ré-
ductrices de la complexité des situations
analysées, notamment parce qu’elles n'integrent
que des résultats mesurables quantitativement,
et agrégés en un indicateur unique lorsgu’ils sont
multidimensionnels. D’autre part, elles considé-
rent le systéme de production de soins comme
une « bofte noire » consommatrice de ressources
et productrice de santé, sans chercher a analyser
le processus de production en tant que tel.

Ce cadre strict de I'évaluation économique doit
donc étre enrichi dans le cas des réseaux, car :

e ce quon en attend est multidimensionnel
(améliorer les résultats pour les patients con-
cernés, mais aussi faire évoluer les processus
de production de soins, construire de nouvel-
les formes d’organisation de la médecine
ambulatoire, etc.). Certains de ces éléments
(satisfaction, organisation, coopération) peu-
vent étre assez immatériels et qualitatifs ; ils
ne se mesurent pas de maniéere satisfaisante
par un chiffre, leur agrégation en un indicateur
unique n’est guéere envisageable ;

» s'agissant de formes nouvelles d’organisation,
il est essentiel non seulement d'évaluer le
résultat produit mais la maniére dont ce résul-
tat est produit, donc de s’intéresser aux pro-
cessus (comment la coordination est
organisée, quels sont les nouveaux métiers
qui émergent ou les déplacement de frontiéres
entre les responsabilités, quels sont les outils
qui la favorisent, etc.), ce qui n’est pas l'objec-
tif de I'évaluation économique.

Il faut rappeler par ailleurs que la rigueur et le
« niveau de preuve » des conclusions des éva-
luations médico-économiques sont fonction des
conditions de comparaison des deux situations

alternatives. Le modeéle pur de I'essai randomisé
avec groupe contrdle est, dans la pratique, impos-
sible & mettre en ceuvre lorsqu’il s'agit d’évaluer
des innovations organisationnelles etl’'on ne peut
éviter les facteurs de confusion multiples. L'inté-
rét d’appliquer strictement le cadre méthodologi-
gue de I'évaluation médico-économique est, dés
lors, moins net.

Au total, I'approche proposée garde le principe
d’évaluer, par rapport a une situation de référen-
ce, les « résultats » et les colts du réseau, mais
en élargissant considérablement la notion de ré-
sultats ; il vaut mieux d’ailleurs parler d’impacts,
ou de conséquences :

e conséquences quantifiables mais aussi non
quantifiables ;

» conséquences en termes de résultats pour les
patients, mais aussi en termes de modification
des processus de soins (également importan-
tes et parfois plus évaluables — cf. analyse ci-
dessus du modéle de Donabédian et de
Champagne) ;

 voire conséquences plus systémiques (cons-
truction de nouveaux modéles de régulation et
d’organisation de I'offre de soins).

Recommandation 5

L’évaluation dans le domaine de la santé mobilise le
plus souvent deux cadres de référence principaux :
« I'évaluation d’une intervention/organisation/pro-
gramme en santé » ou « I'évaluation médico-écono-
mique ». Chacun de ces cadres renvoie a des corpus
d’analyse et a des « boites a outils » particuliers qui
présentent des lacunes dans leur application aux ré-
seaux.

Cela est en grande partie da au fait que le réseau ne
peut étre réduit, ni a une organisation et/ou structure
de santé (puisqu’il est également un espace d’expé-
rimentation sociale), ni a un protocole bien précis
(qu'il soit d’ordre diagnostic et/ou thérapeutique).

Aussi, pour I'évaluation des réseaux, il convient de
mettre a contribution ces cadres de référence, par
I'utilisation conjointe de leurs méthodes éprouvées,
tout en s’en affranchissant pour combler leurs lacu-
nes. C'est dans cette perspective que nous propo-
sons une grille d’'analyse spécifique, permettant
d’étudier les impacts de la mise en ceuvre des ré-
seaux. Elle se compose de cing dimensions :

. l'usager : qualité de la prise en charge et résul-
tats intermédiaires ;

. l'organisation des prises en charge : respect de
la trajectoire , pratiques et compétences collec-
tives (coordination), pratiques individuelles ;

. le partenariat entre les membres du réseau ;
. les rémunérations ;
. la réorganisation de I'offre de soins.
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3. Méthodologie et dimensions de I'évaluation

Cette partie déroule la démarche d’évaluation en fonction de la grille d’analyse qui est pro-
posée, en passant d’abord en revue les cing dimensions sur lesquelles le réseau peut étre
porteur d’innovation et d’amélioration, puis en abordant dans une partie spécifique I'aspect

économique.

3.1 L’analyse des dimensions du changement

Comme nous l'avons développé précédemment, le réseau est porteur de changements :
nouvelle place du patient dans le systeme de soins, nouvelles fagons de travailler que ce soit
dans sa pratique personnelle ou avec les autres professionnels, nouvelles fagcons de se par-
ler, nouvelles fagons d’étre rémunéré, etc. Cette partie propose un certain nombre de recom-

mandations pour analyser ces changements.

Dimension 1 : les conséquences
du réseau pour l'usager

L’expérience de soins en réseau vise a placer le
patient au centre de I'organisation des profes-
sionnels et des autres partenaires (travailleurs so-
ciaux, financeurs). Au minimum, tout projet de
réseau se justifie par une amélioration pour l'usa-
ger, soit I'usager potentiel dans le cas des ré-
seaux d'exercice global ou des réseaux visant
une sous-population, soit le patient atteint d'une
maladie particuliére pour les réseaux centrés sur
une pathologie. Mais I'organisation en réseau de-
vrait aussi dépasser cette simple amélioration des
résultats pour 'usager et lui offrir un r6le central et
plus actif dans la définition et la délivrance des
soins (cf. partie 1).

Il en va de méme pour I'évaluation : elle ne doit
pas uniquement rechercher des impacts en ter-
mes d’amélioration des résultats de I'action de
soins ; elle doit également rechercher des im-
pacts en amont, en termes de participation a I'éla-
boration du processus de soins.

La mise en ceuvre d’'actions spécifiques pour con-
fier ce rdle nouveau a l'usager est donc un point
clé de I'évaluation : celle-ci devra répondre aux
deux questions suivantes concernant le patient.

* « Quel est le degré de participation du patient
dans la définition et dans la gestion de la prise
en charge ? »

* « Quel est I'impact de la prise en charge en
réseau sur l'usager/patient ? »

m Quel est le degré de participation du patient
dans la définition et dans la gestion de la
prise en charge ?

Outre le fait que la participation du patient puisse
étre considérée comme un principe fondamental
de la démarche de réseau, la fagon dont les pro-
moteurs du réseau ont pris en compte l'usager
dans le projet peut s’avérer déterminante.

C’est par exemple le cas des projets qui font du
patient une cible particuliére d'actions de forma-
tion ou d'éducation — cas d'un réseau diabéte qui
cherche a éviter la survenue de complications en
améliorant l'information du patient — ou des ré-
seaux qui font du patient le porteur actif de l'infor-
mation® — cas d'un réseau ol le patient est
détenteur de son dossier médical ou tous les in-
tervenants sont tenus de consigner sur un sup-
port ce qu'ils ont fait.

Il est nécessaire mais non suffisant d’estimer la
participation des patients de maniéere objective,
par exemple a partir d’'un taux de participation a
des réunions, du nombre de fois ou le patient a
oublié son dossier ou du pourcentage d’informa-
tions retenues par le patient (voir 'exemple du
diabete ci-dessous).

L’évaluation de I'observance est un exemple de li-
mite pour [|'évaluation objective. La littérature
montre en effet qu’elle est difficile & mesurer de
maniére objective : les mesures indirectes sim-
ples, comme le nombre de boites de médica-
ments achetées, ne renseignent que trés mal sur
la consommation effective du médicament®. Nous
recommandons le recours a des entretiens ap-
profondis avec quelques patients sur leurs diffi-
cultés a suivre les recommandations du réseau.

Outre la mesure de I'observance ou du respect
des régles du réseau, I'évaluation doit aussi per-
mettre de savoir pourquoi un patient refuse de

1. Le patient devient alors de fait le coordinateur de sa prise en charge.

2. Les protocoles rigoureux de mesure de I'observance, comme par exemple 'utilisation de mouchards électroniques sont trop

coliteux pour la plupart des réseaux.
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participer au réseau. Ce peut étre un défaut d’in-
formation : une femme enceinte a risque peut re-
fuser d'étre transférée dans une maternité de
niveau plus élevé si personne ne lui a expliqué le
mode de fonctionnement du réseau inter-materni-
tés. Ce peut étre également parce que, lors de la
préparation du projet, les objectifs liés au patient
sont en fait des représentations des profession-
nels eux-mémes convaincus du bien fondé de
leur projet. La recherche d'une explication des
dysfonctionnements nécessite le questionne-
ment direct du patient selon des techniques d’en-
tretiens.

L’évaluation, par l'intéressé lui-méme, de sa par-
ticipation aux décisions et a I'administration quo-
tidienne du soin devient encore plus nécessaire
lorsque le réseau fait du patient ou de sa famille
un co-décisionnaire du processus de prise en
charge au sein du réseau. C'est le cas des projets
de réseaux de soins palliatifs qui souhaitent per-
mettre aux personnes de décéder ou elles le sou-
haitent. L'atteinte de cet objectif suppose
I'élaboration d'un dispositif, au sein du réseau,
destiné a garantir une bonne écoute de la deman-
de et une réponse adaptée. L'évaluation doit donc
s’assurer de la capacité du réseau a permettre
I'expression et la prise en compte du souhait des
personnes, cet objectif opérationnel* étant con-
forme & la finalité du réseau. Elle doit donc s'inté-
resser aux processus qui permettent d'atteindre
cette finalité : le patient a-t-il bénéficié d’entretiens
avec des psychologues au sein du réseau, le ré-
seau a-t-il proposé un contrat avec le patient ou
son entourage ?

m Quel est I'impact de la prise en charge en
réseau sur l'usager/patient ?

Pour évaluer I'impact de la prise en charge sur le
patient, il est particulierement riche d’associer les
mesures cliniques objectives de type indicateur
quantitatif et les mesures subjectives d’évaluation
de la satisfaction et de la qualité de vie.

= Les mesures objectives

Les indicateurs permettent de quantifier les ob-
jectifs du réseau. Il serait illusoire de vouloir dres-
ser la liste des indicateurs cliniques par
pathologie ; nous présentons donc simplement le
cas du diabéte pour illustrer le lien entre objectif
(ou critére ) et indicateur.

Exemples de critéres et d'indicateurs associés

Critere :
avoir un diabéte équilibré

Indicateurs :

- pourcentage de diabétiques dont le taux de HbA1C
est supérieur ou égal a 7 %

- pourcentage de diabétiques dont les bandelettes
urinaires de contréle ont montré la présence de
corps cétoniques et de glucose lors des auto-
contrbles

- nombre d'hospitalisations pour coma ou
hypoglycémie

Critere :
améliorer le dépistage des complications
Indicateurs :
- pourcentage de patients ayant eu un fond d'ceil
dans l'année
- pourcentage de patients ayant eu une recherche
de microalbuminurie dans I'année

Critere :
connaitre sa maladie et les mesures
alimentaires

Indicateurs :

- nombre de patients connaissant |'attitude a adopter
avant et aprés un exercice sportif

- nombre de patients connaissant |'attitude a adopter
en cas d'hypoglycémie

- nombre de patients effectuant correctement

et régulierement les autotest de glycémie et
de bandelettes urinaires

Pour juger de I'évaluation, il faut pouvoir juger de
la pertinence des indicateurs choisis. Nous insis-
terons sur deux points.

Premiérement, il est souvent impossible d’identi-
fier un résultat final d’amélioration de la santé
(augmentation de I'espérance de vie, disparition
de la pathologie), soit parce que I'évaluation doit
étre réalisée dans des délais trop courts, soit par-
ce que I'on étudie une pathologie chronique.

C’est le cas du diabéete présenté plus haut. On
évalue alors des résultats intermédiaires, en fai-
sant I'’hypothése qu’il existe un lien causal entre le
résultat intermédiaire (le dépistage précoce) et
I'amélioration de I'état de santé ou sa non dégra-
dation a plus long terme. En toute rigueur, si un
projet de réseau a été validé et est arrivé au stade
de I'évaluation, c’est qu'’il s’appuyait sur une ana-
lyse de littérature confortant cette hypothése de
lien entre résultats intermédiaires et résultats de
santé. Cependant, I'évaluateur devra lui aussi va-
lider chaque indicateur « objectif » de résultat in-
termédiaire proposé par le réseau, au regard de
son lien, attesté dans la littérature, avec le résultat
final recherché.
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Deuxiemement, il est indispensable de s’assurer
gue l'indicateur reflete bien le point de vue du pa-
tient et non celui des professionnels. Reprenons
'exemple des réseaux de soins palliatifs. Cette
activité, trés subtile et délicate, ne peut clairement
pas étre mesurée par un indicateur du type taux
de déces au domicile, qui est un indicateur non
valide, en particulier du fait qu'il n'est pas rare que
les personnes souhaitent, aprés un long séjour a
domicile, finir leur vie a I'h6pital. Juger de l'atteinte
de la finalité du réseau par I'évolution du nombre
de décés au domicile risque de masquer I'effort
du réseau et peut méme conduire a une dérive,
dans la mesure ou les promoteurs vont chercher
a éviter I'hospitalisation pour remplir le critére, au
détriment du choix du patient qui est la finalité du
projet. On peut proposer, dans ce cas, que soit
mise en place une analyse a posteriori de chaque
cas, au regard de la finalité du projet et/ou de me-
surer la qualité de la fin de la vie, ce qui suppose
de faire appel a des méthodes qualitatives bien
calibrées.

= Les mesures subjectives
Il faut distinguer dans I'évaluation subjective :

» [|'évaluation de la qualité de vie, qui renvoie au
jugement du patient sur son état de vie
compte tenu de son état de santé ;

» [|'évaluation de la satisfaction, qui renvoie au
jugement du patient sur sa prise en charge.

Les instruments d’évaluation de la qualité de
vie se sont fortement développés depuis une
vingtaine d’années®, chacun répondant a des ob-
jectifs bien particuliers. Il est donc impératif de
s'assurer que linstrument choisi est adapté a
I'étude réalisée.

En particulier, il faut distinguer les instruments gé-
nériques et les instruments spécifiques. Les me-
sures génériques évaluent [|'état global des
patients, quelle que soit leur pathologie. Les me-
sures spécifiques sont adaptées a une pathologie
particuliére, ou a un groupe d’individus (person-
nes agées, adolescents), et sont donc plus sensi-
bles.

De plus, les divers instruments ne permettent pas
de produire la méme information. Un index per-
met de calculer un score global de qualité de vie.
Le plus simple est bien sar I'échelle unique, gra-
duée ou non, sur laquelle il est possible de lire di-
rectement la valeur associée a la qualité de vie. A
contrario, un profil tente de décrire I'état de santé

de l'individu et ne fournit donc pas de score agré-
gé.

Il faut savoir que les questionnaires, au méme ti-
tre qu’'une balance, doivent répondre a des pro-
priétés de mesure bien définies. Les procédures
qui permettent de tester la qualité (validité*, fiabi-
lité*) d’'un questionnaire sont trés longues et le
simple fait qu'il ait déja été utilisé n’est pas une
validation au sens strict ; toute validation fait ap-
pel a des techniques statistiques précises (Midy,
1997). De plus, un questionnaire est validé dans
son ensemble : au méme titre que I'on ne peut
pas retirer un plateau d'une balance, le retrait
d’une question peutinvalider les systemes de cal-
cul de scores, surtout s'il y a des pondérations.
Enfin, il faut savoir que la traduction d'un ques-
tionnaire est une démarche assez compliquée,
qui doit également suivre des regles strictes, tant
au niveau de la traduction linguistique, que de la
traduction culturelle.

Selon A. Leplége (1999), il est parfois préférable
de se contenter d'une mesure de niveau informa-
tionnel plus faible mais de meilleure qualité du
point de vue de la validité. Or, il existe aujourd’hui
un certain nombre de questionnaires traduits et
validés en francais, et il est donc préférable de les
utiliser en priorité, sans les modifier, méme s'ils
ne paraissent pas tout a fait répondre a toutes les
interrogations que I'on se pose.

Si toutefois, aucun questionnaire validé n'est dis-
ponible et que I'on construit un instrument, il est
recommandé de le tester au préalable. De plus, il
est toujours possible d’associer le questionnaire
(ensemble structuré d’items) avec une échelle vi-
suelle simple, afin de tester la corrélation entre les
deux mesures et leur impact sur les conclusions
de I'évaluation (voir page 48 les analyses de sen-
sibilité).

La satisfaction des patients :  I'évaluation sub-
jective ne porte plus sur le résultat de I'action de
soins, comme c'était le cas pour la qualité de la
vie, mais porte sur le processus de soin. La satis-
faction des patients est un critére de qualité des
soins. Il s'agit d’'une mesure simple a comprendre
et trés attractive pour beaucoup de réseaux, mais
qui doit répondre & des critéres méthodologiques
rigoureux.

En particulier, la littérature sur ce théme montre
gu’une mesure de satisfaction peut étre un indica-
teur de la qualité des soins, mais sous des condi-
tions de validation semblables a celles évoquées
pour les indicateurs de qualité de vie.

3. On trouvera en annexe 3 quelques références commentées de questionnaires de qualité de vie.
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Il existe actuellement en France plusieurs outils
(validés ou en cours de validation) de mesure de
la satisfaction des patients hospitalisés. On peut
citer, par exemple, le questionnaire générique
Saphora - MCO (Pourin, 1999) et le travail de L.
Salomon et al. (1998, 1999).

La satisfaction est un phénomene multidimen-
sionnel, c’est-a-dire qu'il existe plusieurs domai-
nes indépendants. On peut retenir les domaines
suivants, définis par Ware :

* les relations humaines avec les profession-
nels, incluant I'information médicale ;

* la qualité technique des soins (compétence
des professionnels) ;

» ['accessibilité* et la commodité de la structure
de soin ;

» |'aspect économique (aspects financiers et
administratifs) ;

» Jefficacité* des soins sur la santé ;
* la continuité des soins ;

» |'environnement physique (hotellerie,
calme...);

» la disponibilité de la structure et des profes-
sionnels par rapport au patient.

Nous recommandons, par conséquent, de ne pas
accepter une mesure de satisfaction fondée sur
un questionnement trés global portant sur le ré-
seau dans son ensemble, évaluation qui risque
fort de ne pas étre discriminante, et de préférer
des questions portant sur des points spécifiques
de l'activité du réseau et de ses professionnels.

Recommandation 6

Des lors que I'ambition des réseaux est de faire évo-
luer le rapport entre le malade et le systéeme de soins,
I’évaluation ne doit pas se limiter a la mesure de I'im-
pact sur les patients, elle doit aussi mesurer leur degré
de participation a la définition et a la gestion de la prise
en charge.

Pour cela, les mesures quantitatives sont
insuffisantes : pour juger de la participation du patient,
il faut s’adresser au patient. L'évaluation combinera
donc les méthodes quantitatives (indicateurs) et quali-
tatives (questionnaires, entretiens semi-directifs).

L’évaluation de I'impact sur les patients devrait idéale-
ment associer des mesures cliniques objectives et des
mesures subjectives (satisfaction par rapport aux
soins, qualité de vie par rapport a un état de santé).

Concernant la satisfaction, nous déconseillons I'utilisa-
tion d'une évaluation globale, non discriminante, au
profit d’instruments de mesure qui détaillent les diffé-
rents éléments du processus de soins.

Quelques précautions sont a rappeler :

. mesure objective : il estimpératif de s’assurer que
les indicateurs retenus pour mesurer les objectifs
spécifiques du réseau traduisent bien le point de
vue des patients et non celui des professionnels ;

. mesure subjective : il est préférable d'utiliser en
priorité les questionnaires de satisfaction et de
qualité de vie traduits et validés en frangais.

Si on utilise un questionnaire existant, il est recom-
mandé de contacter les concepteurs pour s’assurer de
la validité de I'outil et pour connaitre les hypothéses et
techniques de calcul des scores. Rappelons que I'on
ne peut pas retirer une question, sans risquer d’invali-
der le questionnaire.
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Dimension 2 : les conséquences
sur les trajectoires et sur les pratiques
collectives et individuelles

Nous pensons que la notion de trajectoire, en tant
gu’organisation de la prise en charge et des soins
délivrés au patient, est au coeur des réseaux et
gu’elle doit étre soutenue par I'amélioration des
interfaces entre les professionnels.

Dés lors, on peut s'attendre & ce que la mise en
avant de la notion de trajectoire dans la pratique
médicale entraine des modifications dans les pra-
tiques professionnelles*, qu’elles soient collecti-
ves ou individuelles. Nous donnons ici quelques
pistes méthodologiques qui permettent I'analyse
de ces trois éléments liés a I'organisation de la
prise en charge.

m La notion de trajectoire

L'optimisation des trajectoires (ou du parcours)
des patients dans le systéme de santé est un des
enjeux fondamentaux du travail en réseau.

Cette notion renvoie a lidée d'une meilleure
« fluidité » apportée dans les parcours des pa-
tients, en évitant notamment les ruptures impré-
vues de prise en charge4. Dans cette perspective,
les trajectoires au sein du réseau doivent étre ren-
dues visibles et compréhensibles tant aux profes-
sionnels qu’aux patients/usagers.

L'existence d'une trajectoire est subordonnée,
d’un point de vue technique, a la mise en place de
mécanismes de coordination entre les profes-
sionnels, mais sa réalisation reléve d'un principe
de coopération : elle doit étre acceptée par les
professionnels.

Pour cela, il faut impérativement que les profes-
sionnels (et les patients) qui vont y prendre part
s’impliquent dans la définition de ce gu'’ils accep-
teront comme un modéle de trajectoire. Cela sup-
pose que les professionnels, engagés dans le
projet, se prétent en amont a un exercice auquel
ils ne sont pas habitués et qui consiste a se met-
tre d’accord sur ce que doit étre la trajectoire idéa-
le et, par conséquent, sur ce que doit étre la
« bonne » prise en charge. Réussir & se mettre
d’accord sur ce point repose sur la construction
d'une représentation commune aux différents
professionnels de cette trajectoire idéale ou a
priori.

L’évaluation cherchera a savoir s'il existe, pour
les professionnels du réseau, une vision commu-

ne de la(les) trajectoire(s) a priori, sile réseau dis-
pose des moyens adéquats pour rendre ces
trajectoires intelligibles et praticables pour le pa-
tient et, enfin, si la trajectoire réelle est conforme
a la trajectoire modéle.

» Le premier point sera donc de voir dans quelle
mesure chaque professionnel est a méme
d'expliciter concrétement et de fagon assez
fidele le parcours du patient, les points de con-
tact prévus avec les différents intervenants
(par exemple au moyen d'un schéma), voire
I'agencement des biens et services proposés :
qui doit intervenir, @ quel moment, comment,
pourquoi et pour quoi faire ? En effet, la(es)
trajectoire(s) idéale(s) aura(ont) d’autant plus
de chance de se réaliser que les acteurs se
seront accordés sur leur nature exacte.

» Au-dela de cette explicitation entre acteurs, on
cherchera & savoir si ceux-ci se sont dotés
des moyens adéquats leur permettant de ren-
dre les trajectoires définies a priori intelligibles
et praticables pour le patient. En effet, dans le
cas contraire, le réseau risque de se retrouver
avec de beaux « tuyaux » mais vides de tout
contenu (cf. dimension patient).

» Le troisieme point sera de s'interroger sur la
conformité de la trajectoire observée a poste-
riori & celle qui était définie a priori, et sur la
capacité du réseau a réagir par rapport a
d’éventuels écarts (sont-ils justifiés, que tra-
duisent-ils ?). Cela ne sera possible que si
I'explicitation de la trajectoire attendue est suf-
fisamment précise pour définir des indicateurs.
L'écart entre trajectoire théorique et réelle se
mesurera le plus souvent en référence a des
points de passages prévus dans la trajectoire
idéale et a la nature des services qui y sont
délivrés. Les indicateurs pourront s’exprimer
sous la forme de taux de contacts avec cer-
tains acteurs considérés comme clés.

Prenons I'exemple d’'un réseau visant a l'amélio-
ration du suivi de grossesse et dont un des objec-
tifs spécifiques est le dépistage du risque psycho-
social. Cet objectif s’est traduit, d’'un point de vue
opérationnel, par la création d'un poste « sage-
femme réseau » dont I'une des fonctions consiste
a se rendre systématiquement au domicile des
femmes enceintes lui ayant été signalées par le
médecin qui a fait leur déclaration de grossesse.
Dans ce cas, le taux de femmes entrées dans le
réseau et qui ont eu une visite de la sage-femme
réseau, couplé au délai écoulé entre le signale-
ment et la visite, mesurent l'atteinte de I'objectif
concernant ce point de passage, en sachant que
ce qui est en jeu est la mise en place de mesures
préventives précoces”.

4. Pour visualiser ce que peut étre une trajectoire de soins le lecteur se reportera au glossaire.
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Dans un réseau « diabéte », c’est par exemple le
taux de patients entrés dans le réseau et qui ont
eu une consultation avec une diététicienne lors du
bilan initial qui constituera un indicateur de trajec-
toire réalisée.

A ce point de développement, deux remarques
méritent d’étre formulées.

La premiére remarque a trait au systeme d'infor-
mation disponible permettant le recueil des don-
nées nécessaires a I'évaluation de la conformité
de la trajectoire réelle a celle attendue. En effet,
le calcul d'indicateurs relatifs a des points de pas-
sage considérés comme obligés nécessite, cer-
tes, que ceux-ci soient identifiés dans le cadre
d’'une étape préalable (explicitation de la trajectoi-
re), mais cela ne suffit pas. Il faut de plus que les
acteurs se soient dotés des outils permettant le
recueil de ces indicateurs, ceux-ci pouvant s’ap-
puyer sur les supports d’'information utilisés a des
fins de gestion au cas par cas des prises en char-
ge (fiches de liaison, dossiers partagés, etc.),
mais également sur un systéme d’information
spécifique. Il importe cependant d’'étre conscient
que cette phase de recueil de données et d’éva-
luation des trajectoires nécessite, en général un
investissement trés importante, notamment en
temps, la rendant parfois difficile a réaliser, tout
du moins pour I'ensemble des trajectoires.

La seconde remarque est relative a la recherche
d’un écart entre la réalité et le projet initial. L'exis-
tence d’'un écart ne doit pas forcément faire con-
clure a I'échec du projet ; elle permet au contraire
d'ajuster ou de modifier certaines caractéristiques
de celui-ci. En particulier, cela peut étre le révéla-
teur de dysfonctionnements, aussi bien en termes
de mécanismes de coordination, que de prati-
gues collectives et/ou organisationnelles ou indi-
viduelles, qui seront du coup recherchés. Ceci
souligne également la nécessité de prendre en
compte I'ensemble de ces éléments dans 'éva-
luation, au risque, sinon, de ne pas étre en mesu-
re de comprendre le phénoméne en question.

D’un point de vue opérationnel, la mise en place
de processus de coordination et de coopération,
qui garantissent au mieux la réalisation effective

des trajectoires idéales, repose en grande partie
sur la modification, voire sur I'’émergence de nou-
velles pratiques professionnelles. Ces derniéres
intéressent autant les pratiques individuelles,
dans le cadre du colloque singulier, que les prati-
gues collectives.

m Les pratiques professionnelles collectives

Ce paragraphe traite de I'élaboration, par les ]loro-
fessionnels, d'un véritable collectif structuré’ ; il
ne s’agit plus de l'organisation des prises en char-
ge au cas par cas mais de I'organisation des pro-
fessionnels. Sous cet angle, les réseaux sont
particulierement innovants. En effet, '’émergence
des réseaux témoigne de l'importance croissante
gue prend la question de I'amélioration des inter-
faces entre professionnels de santé (médecins
généralistes, médecins spécialistes, paramédi-
caux, travailleurs sociaux...), en faisant I'hypothe-
se qu'une meilleure interface interne est gage de
flexibilité. C’est notamment pour répondre a cet
enjeu que les organisations en réseaux ména-
gent, le plus souvent, des espaces, des temps et/
ou des lieux d'échange qui réunissent les diffé-
rents professionnels impliqués dans le réseau.

Ce renforcement de la complémentarité entre
professionnels se traduit généralement par la
mise en place de réunions collectives. Celles-ci
peuvent avoir directement pour objectif d’explici-
ter les trajectoires idéales et les regles de coordi-
nation (cf. ci-dessus), mais elles peuvent aussi
avoir d’autres buts, tels que se former en com-
mun, analyser collectivement des dysfonctionne-
ments organisationnels constatés, confronter des
pratiques individuelles, etc. Dans ce cas, elles
constituent autant d’occasions d'aborder de fagon
indirecte la question des trajectoires et surtout
celle des conditions organisationnelles de leur
réalisation : coopération, discussion des réles,
des taches et des compétences de chacun.

L’évaluation pourra s'appuyer sur deux types

d’éléments :

» la quantité et la qualité des échanges organi-
sés : le réseau a-t-il ménagé des espaces, des

5. Le projet postule que la visite initiale de la sage-femme a domicile permet un bilan des risques médico-psycho-sociaux pré-
sentés par une femme, cela dans l'optique de la mise en ceuvre d’une prévention la plus précoce possible. Ainsi, plus la pro-
portion de femmes ayant eu une visite précoce de la sage-femme est élevée, plus la prévention est réalisée.

6. Le séminaire, organisé en mai 2000 par 'INSERM pour la cloture de I'appel d'offre « filieres, trajectoires, réseaux », pour
présenter le résultat des projets de recherche qui avaient été sélectionnés, a abordé cette question. Il est en effet apparu que
I’étape cherchant a reconstituer les trajectoires a posteriori (sous la forme d’indicateurs) avait demandé aux différentes équi-
pes, et compte tenu des systémes d’information disponibles, un investissement tel qu'il est apparu parfois démesuré, cela

dans une vision tant de recherche que pragmatique.

7. Il s'agit dans ce cas d'un groupe de professionnels partageant un ensemble de valeurs communes, une méme représentation
du but recherché ainsi que des régles d'ajustement mutuel vis-a-vis d'un probléme de santé ou d'une population. Ce collectif
peut étre plus ou moins formalisé par des documents, chartes et outils de travail, voire une personnalité morale et un finance-

ment spécifique. Il peut exister en dehors de toute formalisation.
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temps et/ou des lieux de réunion collective
(comité de pilotage, groupes de travail, grou-
pes « qualité », etc.) ? On considérera égale-
ment les motifs de réunion (formation
commune, travail collectif a partir des dysfonc-
tionnements organisationnels, analyse collec-
tive des pratiques), ainsi que la régularité des
rencontres et la participation effective des pro-
fessionnels (on pourra, par exemple, calculer
les taux de participation pour chaque type de
réunions) ;

» limpact de ce travail collectif sur I'explicitation
et la redéfinition des roles des acteurs du
réseau. Y a-t-il eu redistribution des taches et
des compétences, de nouveaux métiers sont-
ils apparus (coordinateur, opérateur de
réseau...) ? Ces transformations, souvent
subtiles, ne pourront pas forcément étre objec-
tivées a l'aide d'indicateurs quantitatifs. Il sera
ainsi plutét fait appel a des méthodes qualitati-
ves se référant, notamment, aux disciplines
scientifiques telles que la sociologie des orga-
nisations, la psychosociologie et la psychody-
namigue du travail (Dejour, 1995 ; Friedberg,
1997).

L’enjeu de cette organisation collective est la ca-
pacité d’adaptation et de réaction du réseau au
cas par cas, par un ajustement mutuel des ac-
teurs en routine.

Si les trajectoires idéales définissent un cadre de
référence, cela n'’empéche en rien que chaque
patient ait une trajectoire particuliere, compte
tenu de ses particularités propres et d'événe-
ments aléatoires : pouvoir réagir au cas par cas,
dans un cadre prédéfini mais flexible.

Il s’agira donc, dans un premier temps, de repérer
les outils formels (fiches de liaison, dossiers com-
muns, consultations multidisciplinaires, etc.) com-
me les outils informels (téléphone, fax, rencontres
impromptues, etc.) mis en place a des fins de
coordination. Seront également examinées la na-
ture ainsi que les modalités de partage et de cir-
culation de [linformation qui permettent aux
acteurs de réagir a 'intérieur d’un collectif.

Prenons I'exemple de deux outils, mis en place
par un réseau de gérontologie : une réunion pluri-
disciplinaire et un outil d’aide a la prise en charge.

» Dans le cas de la réunion pluridisciplinaire, il
faut distinguer deux cas : soit la réunion est
prévue de maniére systématique par le proto-
cole du réseau, soit elle est une procédure
ponctuelle, déclenchée par I'un des profes-
sionnels lorsqu’il le juge nécessaire. Dans le

premier cas, I'information quantitative (propor-
tion de patients inclus dans le réseau et ayant
bénéficié d'une telle visite, avec la présence
effective de tous les intervenants prévus) est
un indicateur de la réalité de la trajectoire du
patient (point précédent). Par contre, dans le
second cas, cette information sera plutét un
indicateur de la réalité des pratiques collecti-
ves.

» Dans les deux cas, l'information qualitative
sera probablement plus intéressante (de quoi
a-t-il été question ? Certaines réponses peu-
vent-elles étre automatisées ? Quelles compé-
tences ont été mobilisées ?). En particulier, il
faudra porter un éclairage sur les difficultés
rencontrées pour mettre en place la réunion
(combien de temps entre le moment ou l'initia-
teur convoque ses collegues et le moment ou
elle a lieu).

» D’autres projets de réseaux gérontologiques
proposent d'utiliser des outils comme le Resi-
dent Assessment Index (RAI) pour s'assurer
de la réalité d'une prise en charge globale. Il
s'agit d’'un questionnaire permettant, d'une
part, de standardiser le bilan selon différentes
dimensions d'une situation a domicile et,
d'autre part, de proposer un plan de soins
cohérent. Dans ce cas, c'est le taux d'utilisa-
tion de cet outil qui devient I'indicateur suscep-
tible de renseigner a minima sur la mise en
ceuvre effective de I'approche globales.

m Les pratiques professionnelles
individuelles

Si la dimension la plus novatrice mise en avant
dans les réseaux est celle de I'organisation col-
lective comme facteur d’'amélioration de la qualité
des soins (meilleure coordination, répartition des
taches, continuité des soins), le développement
des échanges entre professionnels peut aussi
contribuer a I'amélioration des pratiques indivi-
duelles. La confrontation d’acteurs, en provenan-
ce de disciplines différentes, peut en effet amener
chaque professionnel a s'interroger sur sa prati-
gue personnelle, aider a la diffusion de référen-
tiels et de protocoles (par une politique active de
formation continue), voire méme conduire a en
élaborer par des consensus locaux.

L'amélioration des pratiques individuelles comme
retombée des efforts faits par les professionnels
pour s’organiser collectivement intéresse égale-
ment I'évaluation.

Ce sera particulierement le cas lorsque le réseau
se donne pour objectif de créer ses propres réfé-

8. Il faut remarquer, dans ce cas, pour les promoteurs du réseau, que c'est l'outil RAl qui permet la coordination.
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rentiels sur la base de consensus locaux et de les
diffuser parmi les professionnels du réseau.

On cherchera donc a savoir si de tels référentiels
existent, comment ils sont élaborés, diffusés, s'ils
sont utilisés et respectés. On cherchera égale-
ment a savoir si ces aspects (notamment, concer-
nant [l'utilisation et le respect) font I'objet de
discussions collectives permettant de partager
les difficultés rencontrées individuellement lors de
la mise en ceuvre de ces référentiels.

Mais méme lorsque le réseau ne produit pas ses
propres référentiels, il est intéressant d’analyser
si I'amélioration de la conformité des pratiques in-
dividuelles aux recommandations et référentiels
de pratique clinique existants est un résultat du
fonctionnement en réseau.

On estici dans un domaine — I'évaluation des pra-
tiqgues médicales — qui s’est développé en France
depuis une dizaine d’années avec la création de
'ANDEM, devenue ANAES, et qui repose sur un
socle de travaux empiriques et d’outils méthodo-
logiques aujourd’hui bien établis, pouvant étre
mobilisés pour cette dimension de I'évaluation.

L’encadré ci-contre rappelle rapidement en quoi
consiste cette évaluation des pratiques profes-
sionnelles —ou encore, selon la terminologie ha-
bituellement utilisée, « audit médical » ou « audit
des pratiques »— ainsi que les questions que po-
sent I'élaboration de recommandations profes-
sionnelles et surtout leur mode de diffusion.

Pour conclure, I'évaluation des pratiques indivi-
duelles a toute sa place dans la démarche d’'éva-
luation appliquée aux réseaux de soins.

Cependant, I'ensemble des développements pré-
cédents nous conduit a penser que I'évaluation
de réseaux ne peut s’y cantonner. Ce serait en
guelque sorte faire fi de I'essentiel des change-
ments induits par les dispositifs en réseaux, tels
gu’ils ont été présentés plus haut.

Nous défendons I'hypothése qu'une approche
collective du soin va créer les bases d'une
meilleure réactivité des professionnels au cas par
cas. Cela peut faire émerger de nouvelles manié-
res de travailler en commun et le cas échéant, de
définir de nouvelles répartitions des rdles, des ta-
ches et/ou des compétences. On pourra aussi re-
pérer I'apparition de nouvelles compétences, soit
par une création de novo, soit par la révélation de
compétences latentes non nécessaires ou non
exprimables dans I'organisation traditionnelle des
soins. Enfin, ce sont de nouveaux métiers ou
fonctions (par exemple la coordination) qui sont
susceptibles de voir le jour.

Méthode d’'évaluation
des pratiques individuelles

L'audit médical est, selon la définition donnée par
I'’ANAES, « une méthode d'évaluation qui permet, a
I'aide de critéres déterminés, de comparer les prati-
ques de soins a des références admises ». La réali-
sation d’un audit comporte six étapes : le choix du
theme, le choix des critéres (sur la base du référen-
tiel de pratique), le choix du type d’étude, de recueil
des données, l'analyse des résultats (mesure de
I’écart de la pratique réelle par rapport a la « bonne »
pratigue ou la pratique de référence), élaboration
d’actions correctrices et suivi des recommandations.

La réalisation d’audits médicaux pose inévitable-
ment la question de I'élaboration de recommanda-
tions professionnelles. Il existe plusieurs moyens de
dresser un référentiel et notamment : la quantifica-
tion du niveau de preuve scientifique, la conférence
de consensus et la quantification d'avis d’experts.
Les deux premieres méthodes, adaptées des métho-
des anglo-saxonnes, ont été mises en place en Fran-
ce depuis plusieurs années par 'ANDEM, puis
I’ANAES. La derniére est en cours d’'adaptation.

Une chose est de se poser la question de I'élabora-
tion, une autre est de s'interroger sur I'impact effectif
de ces recommandations sur les pratiques, cela
n’étant pas sans lien, bien sar, avec I'opportunité de
mettre en ceuvre ou non des audits médicaux a des
fins d'évaluation. En fait, cetimpact dépend, en gran-
de partie, de la facon dont ces recommandations
sont diffusées et/ou utilisées. On distingue habituel-
lement trois grands modes de diffusion.

. Le premier consiste en la diffusion simple de ré-
férences professionnelles, sous la forme de do-
cuments imprimés ou de matériels audiovisuels
(par contact, mailing), de publications scientifi-
ques ou professionnelles, formations médicales
continues didactiques.

. Le second consiste en des modes de diffusion
plus interactifs que les précédents sous la forme
de 'élaboration de consensus locaux, de visites
confraternelles auprés des médecins, ou enfin
de formations médicales continues interactives.

. Le troisieme consiste, pour sa part, a proposer
un « encadrement » des pratiques, sous la for-
me d’audits feedback (avec retour d’'information
aux médecins concernés), de rappels au mo-
ment de la décision (par voie informatique ou
papier).

Sur la base de la littérature empirique (essentielle-
ment anglo-saxonne), sont considérées comme vrai-
ment efficaces les visites confraternelles aupres des
médecins et 'encadrement des pratiques sous la for-
me de rappels au moment de la décision. L'audit
avec retour d’information, la formation médicale con-
tinue interactive et les leaders d’opinions semblent
avoir moins d’influence ou, tout du moins, une in-
fluence temporaire sur les pratiques.

Ainsi, ce ne sont pas forcément les méthodes qu'on
utilise habituellement, a savoir la diffusion simple de
recommandations, leur publication, la FMC ou I'audit
médical (s'il est pensé sans retour d’information) qui
ont prouvé leur efficacité.
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Recommandation 7

L'évaluation des conséquences du réseau sur I'organi-
sation des soins devrait aborder trois points.

Les trajectoires de soins

. L’évaluation devra se préoccuper de savoir si le
dispositif est porteur d’une trajectoire a priori, et si
celle-ci a fait I'objet d’'une validation clinique et
d’une explicitation qui est claire pour tous (profes-
sionnels, patients) : chaque professionnel est-il a
méme d'expliciter concrétement et de fagon assez
fidele le parcours du patient et les points de con-
tact prévus ? Ces professionnels se sont-ils par
ailleurs dotés de moyens pour rendre les trajectoi-
res lisibles aux patients ?

. Une étape ultérieure sera de comparer, dans la
mesure du possible (cf. le systeme d’information),
en quoi les trajectoires effectivement observées
(a posteriori) sont conformes ou non aux trajectoi-
res idéales ou a priori.

. Pour objectiver le parcours des patients, les indi-
cateurs se référeront le plus souvent aux points de
passage prévus dans une trajectoire donnée (taux
de contact des patients du réseau avec certains
acteurs). La mise en évidence d’un écart doit faire
rechercher des dysfonctionnements, aussi bien
en termes de mécanismes de coordination au cas
par cas, que de pratiques collectives et/ou indivi-
duelles (dynamique du réseau).

Les pratiques professionnelles collectives

Il s’agit d’'un des éléments les plus novateurs dans cet-
te dimension. Il importe donc que I'évaluation s’attache
a en faire une analyse fine.

. On cherchera a savoir si le dispositif a ménagé
des espaces, des temps et/ou des lieux de réu-
nions collectives. On considérera également le
motif de ces réunions : formation commune, tra-
vail collectif a partir des dysfonctionnements orga-
nisationnels, analyse collective des pratiques
(individuelles) avec ou non une réflexion sur les

conditions organisationnelles de leur mise en ceu-
vre.

. Le second point est de s’assurer que ces rencon-
tres ont bien lieu (fréquence des réunions, taux de
participation) et qu’elles aboutissent a un réel dia-
logue conduisant éventuellement a des négocia-
tions sur la répartition des roéles, taches et
compétences dans le cadre du dispositif et plus
spécifiquement dans I'explicitation des trajectoi-
res a priori.

Cette organisation collective de la profession doit se
prolonger dans le cadre de la prise en charge au cas
par cas des patients. D’'un point de vue qualitatif, on
cherchera a repérer les outils formels (fiches de
liaison, dossiers communs, consultation multidiscipli-
naire, etc.) et informels (téléphone, fax, rencontres im-

promptues, etc.) mis en place a des fins de
coordination de prises en charge au cas par cas.

L'étape ultérieure est quantitative et consiste a s'inter-
roger sur les taux d’utilisation de ces outils, en particu-
lier ceux qui ont fait I'objet d’'une formalisation.

Les pratiques professionnelles individuelles

On cherchera a savoir si le réseau et ses acteurs ont
adopté des protocoles ou des référentiels de bonne
pratique.

L'étape ultérieure consistera a vérifier qu'ils sont utili-
sés et gu'ils sont respectés, ce qui pourra conduire a
mettre en ceuvre des audits de pratiques

Du point de vue des outils, I'évaluation des consé-
guences du réseau sur I'organisation des soins déli-
vrés au patient et sur les pratiques professionnelles
(collectives et individuelles) ne pourra se limiter a la
seule mobilisation des méthodes quantitatives (élabo-
ration d’indicateurs), mais devra au contraire s'ap-
puyer également sur les méthodes qualitatives
relevant de la sociologie (entretiens semi-directifs,
analyse de documents).

Les deux dimensions traitées jusqu'a présent, « patient » et « organisation et pratiques »,
sont présentes dans I'évaluation de la plupart des programmes de santé. Certes, en adaptant
nos recommandations a I'évaluation de cet objet nouveau qu’est le réseau, nous avons pro-
posé des indicateurs inhabituels ou utilisés de manieére non conventionnelle. Pour autant,
nous avons pu nous appuyer sur des outils de mesure nombreux et validés.

Tel n'est plus le cas pour les trois derniéres dimensions, « partenariat », « rémunérations »,
« organisation de [l'offre », que nous allons aborder maintenant, et qui sont rarement abor-
dées dans I'évaluation des programmes de santé. L’apport spécifique des expériences de ré-
seaux réside justement dans les conséquences qu’elles peuvent et entendent entrainer sur
ces trois dimensions. L'évaluation doit donc utiliser des outils originaux, d'utilisation moins
traditionnelle et, surtout, plus fortement dépendants des évaluateurs les mettant en ceuvre.
La compétence, le degré d’expérience et d’implication de I'équipe évaluatrice a bien évidem-
ment un réle a jouer dans I'évaluation des dimensions précédentes, mais c’est principale-
ment pour ces trois dimensions que l'adaptation de I'évaluateur a l'objet évalué sera

déterminante.
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Dimension 3 : les conséquences
du réseau sur l'institutionnalisation
du partenariat entre professionnels

L’implication du patient, sa position centrale, la
définition d’'une trajectoire idéale, I'adoption de
nouvelles pratiques, a la fois mieux renseignées
et plus coopératives, sont les productions obliga-
toires de tout projet de réseau de soins. C'est
pourquoi nous avons placé leur évaluation en téte
de nos recommandations.

Pourtant, ces changements ne caractérisent pas,
a eux seuls, le fonctionnement en réseau : un pro-
gramme de santé élaboré par I'autorité publique,
un centre hospitalier ou un laboratoire pharma-
ceutique peut lui aussi modifier les compétences,
les pratiques, voire I'implication du patient. Alors
gue le programme applique une régle hétérono-
me, fixée & l'avance, & des acteurs qui la recoi-
vent passivement, le réseau se veut espace
d’élaboration autonome de la régle, autant que
structure d'application et de mise en ceuvre (cf.
partie |, définition du réseau). Nous avons donc
voulu faire de la constitution d'un partenariat entre
d'une part les institutions elles-mémes (DDASS,
Conseil Général, ARH, CPAM, CNAM, etc.) et,
d'autre part, ces institutions et le monde profes-
sionnel, une dimension a part entiéere, méme si
son caractére transversal nous a déja amené a le
traiter en filigrane dans les dimensions précéden-
tes.

Le réseau en tant qu'espace d'élaboration et
d’adaptation permanente suppose, pour exister,
un décloisonnement et une complémentarité en-
tre acteurs.

» Le décloisonnement, c’est la mise en place
d’'instances ou d'occasions de rencontres et
de confrontations entre les segments jugés
trop isolés de notre systéme sanitaire et
social : le médical et le social au premier chef,
mais aussi I'hopital et I'ambulatoire, le public
et le libéral.

N

e La complémentarité vise a empécher que
cette confrontation ne dégénére en concur-
rence : il s'agit d'instaurer les espaces de
négociation pour que la rencontre produise de
la coopération (cf. partie 1).

Cela nécessite, la encore, une modification im-
portante des pratiques individuelles et institution-
nelles, modification qu'on appelle « instauration
du partenariat ».

Concrétement, instaurer le partenariat nécessite
des rencontres, des débats, des arbitrages et des
prises de décisions entre acteurs du monde sani-
taire et social, et du monde de I'assurance mala-
die®. Par rapport a la dimension précédente, on
voit ainsi que l'un des objectifs du réseau est
d’ouvrir le monde sanitaire sur le monde social et
institutionnel. Pour les partenaires engagés dans
ces programmes, un tel travail constitue quelque
chose de véritablement nouveau. L'examen mi-
nutieux de certains projets, bien ficelés sur le pa-
pier, révele parfois qu’ils sont élaborés par un
seul partenaire. Leur mise en oeuvre risque alors
de s’avérer délicate, dans la mesure ou les parte-
naires impliqués qui sont aussi souvent les co-fi-
nanceurs n'ont pas été associés a I'élaboration en
amont du dossier. Au-dela de la confiance néces-
saire a I'élaboration d’un partenariat sur lequel re-
pose l'avenir du projet, c'est un dispositif de
travail et de régulation fonctionnel qui doit se dé-
ployer de maniére commune et consensuelle
pour que ce partenariat devienne opératoire et
cela de fagon pérenne.

Dans le monde de I'entreprise ou de I'administra-
tion, les transformations visant 'amélioration du
fonctionnement traditionnel sont souvent introdui-
tes par des démarches dites « en projet »™°, qui
bénéficient d’'un statut spécial au sein de I'entre-
prise, compte tenu de leur caractére potentielle-
ment innovant. A cet égard, les réseaux peuvent
étre considérés comme un processus pédagogi-
gue visant a introduire, a titre expérimental, une
nouvelle regle du jeu entre des acteurs qui ne se
connaissent pas et dont les motivations peuvent
étre différentes. Le réseau peut alors étre carac-
térisé comme un lieu d’émergence de régles so-
ciales, d’'une communauté sociale.

Pour qu’un projet soit validé, il faut qu’il ait prévu
des espaces de confrontation / négociation, comi-
té de pilotage, coordination des professionnels
etc. L’évaluation aide & améliorer le partenariat,
en s'assurant que ces espaces sont utilisés.

* Quelle est la fréquence des réunions, qui y
participe effectivement, qui y prend la parole,
mais surtout, comment sont prises les déci-
sions ?

9. On pense particulierement aux discussions entre les tenants de la gestion du risque au sein de I'Assurance maladie et les
professions de santé, mais aussi aux partenariats entre les différentes institutions que sont le Conseil Général, les Caisses
Primaires d'Assurance Maladie, un Centre Communal d'Action Social et une Union Régionale de Médecins Libéraux.

10. Une démarche « en projet » est transversale par rapport aux organisations hiérarchiques verticales ou aux découpages par
équipes et directions des entreprises et administrations : une telle démarche fera travailler, pour un temps limité, avec un
objectif défini par une instance de décision véritablement dotée de moyens, des professionnels tres différents, tous impliqués
dans le processus de production, sous la direction d’un leader provisoire, pas nécessairement de rang le plus élevé.
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« Comment les différents partenaires ressen-
tent-ils le fonctionnement du partenariat ?

e Quels sont les éléments contractuels
élaborés ? Conventions ? Chartes ? Proces-
sus d'adhésion ?

Recommandation 8

L’évaluation doit s’assurer que les outils de négocia-
tion et de rencontre n’existent pas que sur le papier,
mais gu’ils ont véritablement provoqué dialogues et
prises de décision commune, ce qui peut laisser sup-
poser que des regles collectives se sont mises en
place entre les professionnels de santé, les profes-
sionnels du monde social et ceux du monde institu-
tionnel.

Pour ce faire, on recommande que I'évaluation utili-

se les outils suivants :

« les minutes du Comité de pilotage et des réu-
nions internes de coordination ou d’orientation.
Leur examen systématique permettra d’élaborer
des indicateurs quantitatifs (fréquence des réu-
nions, participation des différents partenaires,
voire degré d’'implication mesuré par le temps
de parole) ;

. des entretiens semi-directifs avec différents
membres du réseau, au travers desquels on
tentera a la fois de comprendre comment est
ressenti le fonctionnement des outils du parte-
nariat et d’appréhender des formes moins insti-
tutionnalisées de rencontre et de négociation ;

. des questionnaires de satisfaction remplis par
I'ensemble des acteurs.

Dimension 4 : les conséquences
en termes de rémunération
et de financement

Le fonctionnement en réseau suppose des rbles
nouveaux pour les acteurs : professionnels de
soins, travailleurs sociaux, institutionnels, mais
aussi patients. Ces roles nouveaux peuvent en-
trainer des rétributions en nature ou monétaires.

Il convient tout d’abord de préciser le sens donné
dans ce sous-chapitre au terme « rémunéra-
tion ». Pour ce faire, on distingue trois sens pos-
sibles :

 larémunération du travail de chaque acteur du
réseau, qui est ici traitée ;

 le codt total du réseau pour le ou les payeurs,
qui sera traité dans la partie sur les co(ts ;

* la rémunération totale du réseau, c’est-a-dire
la comparaison de son co(t pour les payeurs
et du service qu'il apporte, point traité dans la
partie 3.3.

Le probleme de la rémunération des acteurs ne
concerne stricto sensu que les réseaux dits
« Soubie », pouvant solliciter une ou des déroga-
tions tarifaires. Les autres réseaux modifient les
volumes d'actes et les responsabilités, mais pas
la valeur unitaire de I'acte ni ne remettent en cau-
se le principe du paiement a l'acte.

Nous incluons cette dimension « rémunération
des professionnels » dans les dimensions du
changement parce que, selon nous, si un réseau
met en ceuvre une innovation organisationnelle,
celle-ci devra porter sur une redéfinition par les
professionnels eux-mémes non seulement de
leurs rbles et compétences, mais aussi des rému-
nérations qui y sont attachées.

L’évaluation de I'effet du réseau sur les modes de
rémunération est donc d'abord une évaluation
des procédures qui ont permis aux professionnels
d’élaborer et d’appliquer de nouveaux principes
de rémunération de I'activité de soin.

L’évaluation éventuelle de I'impact économique
de ces nouvelles rémunérations fera, rappelons-
le, 'objet des parties 3.2 et 3.3.

Il s’agit bien d’'une dimension autonome dans les
conséquences du fonctionnement en réseau
élaborer de nouveaux principes de rémunération
est une étape supplémentaire venant compléter
les discussions sur la redistribution des roles et
I'élaboration de la trajectoire du patient. En effet,
si la discussion sur les rbles et les trajectoires
peut rester technique et relativement anonyme,
toute remise en cause du statu quo sur les rému-
nérations est chargée symboliquement de consi-
dérations sur la compétence des individus et la
valeur relative de leur formation initiale. De telles
considérations sont trés souvent taboues au sein
du systeme de soins frangais et il n’est donc pas
évident qu’un réseau sache mettre en place les
procédures rationnelles d’élaboration de nouvel-
les rémunérations correspondant aux nouveaux
réles définis.

L’évaluation comporte donc un premier temps,
dont I'objectif est de s’assurer que le réseau (les
professionnels, mais également les autres parte-
naires du réseau) s’est donné les moyens d'une
réelle discussion sur les rémunérations, sur leur
mode, sur leur fondement et sur leurs conséquen-
ces.

Dans un second temps, il conviendra de s'assurer
que le principe de rémunération adopté est effec-
tivement appliqué. On cherchera donc a savoir,
notamment a travers des entretiens avec les ac-
teurs du réseau, si le mode de rémunération choi-
si est adapté a la réalité (par exemple, toutes les
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modalités du forfait sont-elles réalisées en prati-
que). Dans le cas, pour l'instant virtuel, d'un ré-
seau demandant une enveloppe de fonction-
nement globale et distribuant les fonds aux pro-
fessionnels, on devra aussi évaluer la qualité de
gestionnaire de la structure, a travers des mesu-
res de délais nécessaires pour que l'argent aille
du réseau aux professionnels.

Enfin, il conviendra de s'intéresser a I'aspect dy-
namique des discussions sur les rémunérations :
les membres du réseau remettent-ils en chantier
leurs principes de rémunération ou les modalités
d’application au fur et & mesure que la pratique
leur fournit des indications sur le fondement de
ces principes ou leur application.

Recommandation 9

L'évaluation doit s’intéresser a la rémunération des
professionnels. Pour ce faire, elle cherchera, dans
un premier temps, a savoir si :

« il existe des discussions autour des rémunéra-
tions ;

. comment sont menées ces discussions quand
elles existent ;

. si elles abordent le probleme du service rendu
ou de tout autre étalon rationnel permettant de
rétribuer les réles nouveaux des acteurs au sein
du réseau.

Cette étape est indispensable pour pouvoir aborder
dans un second temps la mise en ceuvre pratique
des principes de rémunération.

L'évaluation doit prévoir des indicateurs de faisabilité
et d’application des principes de rémunération dans
la vie quotidienne du réseau, ainsi que, le cas
échéant, de satisfaction des professionnels face au
réseau comme structure de paiement et de gestion.

Enfin, on pourra se demander si la dynamique du ré-
seau peut répercuter les conclusions de l'analyse
dans les négociations autour des compétences, des
réles et des pratiques.

La encore, on privilégiera, en sus des indicateurs
guantitatifs, les entretiens avec des acteurs, en
n'omettant pas les représentants des financeurs.

Dimension 5 : les conséquences
sur la réorganisation de I'offre de soins

Au-dela de leur action locale sur un groupe de pa-
tients ciblés, les projets de réseaux de soins peu-
vent constituer un levier pour faciliter une
restructuration plus globale de I'offre de soins.

Les principes qui guident les restructurations, tel-
les qu'elles sont envisagées aujourd’hui, sont
bien en effet des principes de complémentarité,
de travail en commun de structures et de profes-
sionnels ayant chacun leur réle dans un ensem-
ble de soins gradués. L'objectif est de substituer
la coopération a la concurrence, de promouvoir la
circulation des compétences (équipes partagées
entre plusieurs institutions, permanences tour-
nantes), ce qui va de pair avec un fonctionnement
plus transversal. Cette doctrine est claire pour le
secteur hospitalier dans certains domaines : péri-
natalité, cancérologie, urgences.

D’autres orientations générales peuvent égale-
ment étre citées, telles que le développement
d'une démarche communautaire incluant les
soins ou la recherche d'alternatives a I'hospitali-
sation. Ces derniéres permettent au patient de ne
pas étre coupé de son cadre de vie, grace a un re-
déploiement vers les soins.

Ces évolutions sont au coeur des expérimenta-
tions de réseaux et au-dela de leur activité propre,
elles peuvent contribuer a la diffusion d’une cultu-
re de travail collectif et de coopération qui est sus-
ceptible d’accélérer les mutations évoquées ci-
dessus a plus grande échelle.

Cet « effet de levier » sur la réorganisation du
systeme de soins est évidemment tres difficile a
capturer dans une évaluation.

A I'échelle d'un réseau, on peut difficilement de-
mander que cet aspect figure dans le protocole
d’évaluation et il ne semble pas raisonnable de
rendre les acteurs d’'une expérience isolée comp-
tables des modifications de leur environnement
en matiére de planification et d’offre de soins ou
de services de santé.

Il pourrait en revanche étre intéressant de tenter
de I'appréhender dans une évaluation plus globa-
le des expérimentations, en tant que politique pu-
blique.

Recommandation 10

L'évaluation par le réseau n'a pas nécessairement a
traiter de la réorganisation de I'offre provoquée par le
fonctionnement du réseau. Méme s'il est certain que
I'effet de levier existe, que les réseaux participent
d’évolutions considérées comme souhaitables dans
la restructuration de l'offre, ce niveau d’évaluation
devrait probablement étre réservé pour une appro-
che plus globale d'un ensemble d’expérimentations.
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3.2 L'analyse des codts

Calculer des colits est souvent considéré comme un exercice facile, en tous cas au plan con-
ceptuel, méme si, au plan pratique la disponibilité des données peut poser probleme. Autant
chacun est convaincu de la complexité méthodologique d’évaluer des résultats, de les quan-
tifier, de les pondérer, autant le codt parait, lui, s'imposer comme une évidence.

En fait, le concept de codt n'a rien de simple, ni de « naturel ». C’est une construction intel-
lectuelle qui peut renvoyer a différentes théories économiques donnant a cette notion un
sens différent. Et dans la pratique, toute estimation de codt procéde d’une série de conven-
tions de calcul : différents systemes de conventions et de choix méthodologiques peuvent
étre justifiés, qui donneront in fine des résultats variables en termes d’estimation des codts.

Une premiére recommandation générale pourrait dés lors étre formulée : éviter l'illusion du
« vrai » colt, unique et incontestable, garder un regard critique et vigilant sur cette partie de
I'évaluation, en relativiser les résultats a I'aune des conventions retenues.

Les développements qui suivent permettront d’illustrer concrétement cette recommandation,
en abordant la suite logique des questions qui se posent dans la pratique lorsque I'on cher-
che a évaluer les conséquences économiques d’'un réseau.

Pour chaque question, les options méthodologiques possibles sont présentées, en explicitant
les conséquences de différentes conventions a partir d’exemples. Des recommandations
sont formulées ensuite sur la convention a adopter, suivant en cela les conclusions qui ont
été dégagées des débats avec les représentants des URCAM, dans le cadre de la journée
consacrée a l'analyse des codlts induits par les réseaux.

Ces recommandations sont structurées autour des questions suivantes :

e Faut-il raisonner en codt absolu ou en surco(t ?

e Du point de vue de quel acteur doivent étre appréciés les colits ?

e Quelles catégories de codts prendre en compte ?

e Faut-il valoriser les ressources avec des prix standard ou des prix réels ?
e Comment valoriser les séjours hospitaliers ?

« Comment traiter les ressources mises en ceuvre par les acteurs du réseau sans contre-
partie financiére ou quels colts non-apparents faut-il prendre en compte ?

e Faut-il actualiser et quel taux d’actualisation choisir ?
* Quelles analyses de sensibilité réaliser ?

Des exemples concrets seront déroulés pour illustrer I'application pratique des principes de
calcul recommandeés.

39

Point 1 : faut-il mesurer des co(ts
absolus ou des différentiels de colts ?

Ce point mérite d’'étre clarifié en premier lieu, pour
éviter des confusions, car on voit utilisées dans
les évaluations la notion de codt, mais aussi les
notions de surco(t ou de codt évité, qui renvoient
implicitement au résultat de la confrontation de
deux scénarios, avec ou sans réseau.

La recommandation que I'on peut formuler sur ce
point, dont la justification sera développée ci-des-
sous, est double :

» ['évaluation doit chercher a mesurer le diffé-
rentiel de colts entre la situation avec réseau
et une situation de référence ;

* le choix de la situation de référence n’est pas
anodin, il doit étre explicité et justifié.

Le raisonnement en différentiel est en effet le seul
qui intéresse I'évaluation. Puisqu'il s’agit de por-
ter un jugement sur le réseau, la démarche éva-
luative est nécessairement comparative : quels
sont les avantages et inconvénients de la situa-
tion avec réseau, par rapport a une situation ou
celui-ci n'existe pas ? Le jugement sur les perfor-
mances du réseau, dans ses différentes dimen-
sions (cf. partie 3.1), procéde d'une telle
démarche comparative. De la méme fagon, le
seul résultat pertinent en matiére de conséquen-
ces économiques est le différentiel entre deux si-
tuations, avec et sans réseau.
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Il est donc inefficace, d’'un point de vue pratique, Ces différences peuvent concerner :
de comptabiliser, le plus souvent de maniéere ap-
prochée, tous les colts mis en ceuvre par le ré-
seau, alors qu’il est possible de comptabiliser
seulement les éléments de codts qui changent en
raison de la mise en place du réseau™.

» des ressources propres au réseau, qui n'exis-
tent pas dans la situation de référence (par
exemple le colt du systeme d’information du
réseau, le salaire du coordonnateur, etc.) ;

» des ressources mobilisées differemment pour
la prise en charge des patients, par exemple
des hospitalisations dans la situation de réfé-

rence comparées a une prise en charge
ambulatoire par le réseau, etc.

Exemple extrait de I'étude de cas fictive présentée en annexe 1

Le réseau de prise en charge de la pathologie chroni- . examens de laboratoires.
que (on choisit volontairement une pathologie généri-
que, afin de concentrer I'attention sur les problémes
techniques de I'évaluation) se donne pour objectif, par
rapport a une situation de référence qui est la prise en
charge actuelle des patients dans la région, de dépis-

La comparaison des colts impliqués dans la situation
avec réseau par rapport a la situation de référence peut
donc étre schématisée ainsi, pour une année donnée :

ter précocement les malades, de les suivre réguliére- Situation de référence Situation avec réseau

ment, de les éduquer et ainsi :

. de retarder de trois ans les complications impli- Colt de la prise Colt de la prise en charge
quant un traitement de suppléance lourd ; en charge des patients es patients

. d’augmenter la proportion de patients traités a do- « N1 patients suppléés dont : | « N1 patients supplés dont :
micile de 30 % (52 % contre 40 %) ; - 40 % a domicile - 52 % & domicile

. de diminuer la probabilité d’hospitalisation aigué - 60 % en établissement - 48 % en établissement
de 25 % (12 % contre 16 %). . ) o

« Consultations * N2 patients dépistés

. . - . - forfait de dépistage
Pour ce faire, le réseau mobilise les ressources sui-

vantes : - forfait d'ouverture du dossier

. une équipe de 4 salariés, dont une infirmiére de - forfait de bilan

coordination ; « N3 patients suivis

. des frais de fonctionnement, d’assurance ; - consultations de suivi

« larémunération des médecins chargés des séan- du généraliste

ces collectives d’éducation pour la santé ; - capitation du chronicologue

. les autres moyens étant prétés par la CRAM (lo-

cal) ou le CHU (informatique). Codt de la mise en ceuvre

du réseau

Salaires, frais de fonctionnement,

Le dépistage précoce et le suivi des patients, qui dans i ° ! :
séances d'éducation pour la santé

la situation actuelle ne sont pas dépistés, impliquent
également d’autres ressources :

. rémunérations forfaitaires des généralistes pour : Dans cet exemple, les patients bénéficiant d'un traite-
le dépistage (hors frais de prescriptions des exa- ment de suppléance fonctionnelle peuvent recevoir des
mens de laboratoire), 'ouverture du dossier et le soins autres (examens réalisés en ville, traitement de
bilan ; complications...) ou des indemnités journaliéres : implici-

tement, on suppose que le réseau n'a pas d'impact sur
ces postes de dépenses par rapport a la situation de ré-
férence. Il est donc inutile de les comptabiliser.

. rémunération des chronicologues sous la forme
d’'une capitation annuelle pour le suivi des pa-
tients ;

. consultations de suivi des généralistes ;

11. Sans compter que cette notion de codt absolu du réseau souleve de nombreux problémes conceptuels. Certains auteurs
contestent méme que cette notion de cot d’un bien, d’un service ou d’une organisation ait un sens, tant il peut varier selon
les conventions de calcul — pour de plus amples développements de cette argumentation voir Riveline, 1980).
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m Quelle situation de référence prendre ?

Dans la plupart des cas, le scénario alternatif sera
le statu quo, c'est-a-dire la situation courante
sans réseau.

Le cas peut exister, bien qu’il semble peu proba-
ble, d'un réseau assurant un service totalement
nouveau, vis-a-vis duquel aucune alternative de
soins n'existait préalablement. Le différentiel de
co(t s’identifiera alors aux co(ts supplémentaires
induits par le réseau, le colt de la situation de ré-
férence étant nul. Mais un tel cas de figure appa-
rait assez théorique, et en général le réseau
propose une modalité alternative de prise en
charge par rapport a celle actuellement offerte
aux patients. C’est cette prise en charge actuelle
qui logiquement servira de référence, puisque
c'est par rapport a elle que le réseau cherche a
apporter une amélioration (exemple précédent de
la prise en charge des diabétiques, possibilité de
soins palliatifs & domicile au lieu du recours a I'’h6-
pital en phase terminale, etc).

Il faut néanmoins garder a I'esprit que le choix de
la référence n’est pas neutre pour I'évaluation de
'avantage comparatif du réseau.

Prenons le cas d’un réseau qui se propose de fai-
re sortir plus tét des patients, jusque la hospitali-
sés, en favorisant une prise en charge
ambulatoire. On peut calculer le codt différentiel
de ce réseau en prenant pour référence I'’hospita-
lisation, ce qui & I'évidence mettra en évidence de
fortes différences en faveur du réseau. Cepen-
dant, il existe d’autres modes de prise en charge,
en particulier 'H.A.D. (hospitalisation a domicile),
éventuellement moins colteux que I'hospitalisa-
tion compléte. On voit bien que si on recalcule le
co(t différentiel du réseau en prenant cette struc-
ture pour référence, l'avantage du réseau sera
peut-&tre moins manifeste.

On doit donc au minimum exiger d’une évaluation
gu’elle explicite la situation de référence et qu’elle
la justifie. S'il est évidemment hors de question de
demander & un réseau cherchant & améliorer des
dysfonctionnements locaux de se comparer a une
situation théorique autre que celle a laquelle il est
confronté, rien n’empéche les décideurs chargés
in fine de pérenniser ou généraliser des expérien-
ces, de relativiser les résultats au regard d'une
autre modalité alternative de prise en charge des
patients.

Recommandation 11

Le calcul des co(ts se fera toujours en différentiel, en
mesurant la différence entre les flux monétaires de la
prise en charge avec réseau et ceux de la prise en
charge sans réseau (prise en charge de référence).
Les items qui ne présentent pas de différence entre
la prise en charge en réseau et la prise en charge de
référence pourront ne pas étre évalués ; a contrario,
il est important de s’assurer que I'ensemble des
colts qui seront concernés par la mise en place du
réseau sont pris en compte.

La prise en charge de référence doit étre explicitée.
Il est recommandé de se fonder sur la situation ac-
tuelle, sauf si une alternative crédible existe dans la
région.

On pourra s'assurer de la légitimité de la référence
choisie, en particulier pour éviter que ne soit toujours
choisie la référence la plus « chere » et donc la plus
favorable au réseau. On pourra ainsi s'interroger sur
la cohérence de la référence choisie par rapport aux
objectifs du réseau.

Point 2 : des codts pour qui ?

Rappelons cette régle de base de tous les ma-
nuels d’évaluation économique : un co(t est tou-
jours supporté par un acteur donné ; il est donc
nécessaire de préciser, dés le début, le point de
vue adopté pour évaluer les conséquences éco-
nomiques (et ne pas le modifier en cours de rou-
te).

Celui-ci peut en effet changer complétement la
perspective sur la ressource mobilisée. Prenons
I'exemple des indemnités journaliéres : elles sont
considérées comme des charges du point de vue
de I'Assurance maladie ; elles représentent une
recette pour les patients actifs ; et si 'on imagine
un point de vue de la société qui globaliserait I'ac-
teur «Assurance maladie» et [lacteur
« patients », elles ne constituent qu’un transfert
interne et ne sont donc pas a considérer.

Dans I'évaluation des codts, les points de vue tra-
ditionnellement adoptés sont :

 le point de vue des professionnels de la santé,
notamment des hbépitaux ; ce point de vue
conduit a un calcul de type «colt de
production » ; qui valorise 'ensemble des fac-
teurs de production ;

* le point de vue de I'’Assurance maladie, qui
conduit & comptabiliser, a partir des données
de liquidation, I'ensemble des dépenses (pres-
tations en espéces et remboursement des
soins) ;
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* le point de vue de I'Etat et des collectivités
locales, qui financent des revenus de substitu-
tion pour des personnes qui ne peuvent tra-
vailler du fait de leur maladie, des prestations
sociales a destination des personnes agées
ou des handicapés, etc. ;

* le point de vue des patients et/ou de leur
entourage familial, qui devrait en principe con-
duire & comptabiliser uniquement les dépen-
ses qui sont a leur charge (médicaments non
remboursés et automédication, transport per-
sonnel, garde d’enfants...). Ce calcul présente
deux difficultés : d’'une part, les données sont
rares ; d'autre part, il est souvent difficile de
distinguer ce qui reste réellement a la charge
du patient et ce qui est pris en charge par une
assurance complémentaire, car les données
de liquidation (connues par les régimes
d’Assurance maladie obligatoire) permettent
de connaitre uniquement les dépenses pré-
sentées au remboursement mais non prises
en charge par la Sécurité sociale. Seules des
enquétes auprés des ménages peuvent
apporter une information plus fine sur la part
non remboursée par I'assurance obligatoire ;
en pratique et en I'absence de telles enquétes,
on fait souvent I'hypothése que la couverture
complémentaire est actuarielle, c’est-a-dire
que ce qui est pris en charge aujourd’hui est
payé par ailleurs (sur longue période) via les
primes ; en d’autres termes, on considére que
tout ce qui n’est pas pris en charge par I'Assu-
rance maladie obligatoire est un codt pour les
patients.

Outre ces points de vue spécifiques des différents
acteurs, on voit souvent dans la littérature sur
I'évaluation médico-économique la référence a
un point de vue dit « de la société », qui fait la
somme des colts supportés par tous les acteurs
précédemment cités : les codts qui sont des re-
cettes pour d'autres sont alors considérés comme
des transferts qui s’annulent. Nous ne recom-
mandons cependant pas d’adopter ce point de
vue, compte tenu des difficultés pratiques que
cela souléve, et plus fondamentalement des dé-
bats théoriques que leur analyse suscite actuelle-
ment'?,

Exemple extrait de I'étude de cas fictive
présentée en annexe 1

Par rapport au tableau comparatif présenté au point
3.2.1. on aboutit a la décomposition suivante.

Assurance maladie et autres financeurs :
. colts de fonctionnement du réseau ;

. montants remboursés pour la prise en charge
dans la situation avec réseau et dans la situation
de référence (ici en I'occurrence 100 % dans la
mesure ou il s’agit probablement d’'une patholo-
gie lourde classée en ALD, sauf le forfait journa-
lier dans le cas de I'hospitalisation aigué).

Patient et entourage :
« soins : forfait journalier ;

. autres: il n'y est pas fait référence dans I'exem-
ple, mais on pourrait imaginer en complexifiant
que la prise en charge a domicile entraine des
colts supplémentaires pour les patients.

Notre point de vue initial était de calculer les codts
du seul point de vue de I’Assurance maladie, par
souci de clarté et de simplicité.

La nécessité d’'une vision plus large s’est déga-
gée des débats du séminaire URCAM, soutenue
par deux arguments sur la spécificité des
réseaux :

* les réseaux visent, dans beaucoup de cas, a
substituer une prise en charge ambulatoire ou
a domicile a une prise en charge hospitaliére ;
ce faisant, ils peuvent conduire a un transfert
de charges financiéres vers le patient ou son
entourage, que I'on méconnait si I'on ne s’inté-
resse qu'au point de vue de I'’Assurance mala-
die™;

* un certain nombre de réseaux fondés sur le
charisme de leurs leaders obtiennent des res-
sources aupres de divers partenaires : tel con-
seil général prendra en charge la location des
locaux, telle autre collectivité locale les frais
d’éducation thérapeutique des patients, etc.
Ne pas comptabiliser ces colts au motif qu’ils
ne sont pas, dans un premier temps, suppor-
tés par I’Assurance maladie biaise I'évaluation
du fonctionnement économique « normal » du
réseau.

Il est donc proposé de prendre en compte : d'une
part, les patients et leur famille ; et d’autre part,
les différents autres financeurs.

12. Entre autres, cela implique pour I'évaluateur de disposer d’une procédure d’agrégation des codts pour chaque acteur. Les
évaluations du point de vue de la société prétendent le plus souvent étre neutres en adoptant une pondération implicite éga-
litaire pour tous les acteurs (on fait la somme de tous les codts nets de transfert, quelle que soit I'identité des agents écono-
miques qui les supportent). Cependant, cette pondération n’est qu’un choix parmi d’autres ; 'économie normative considere
par exemple le plus souvent que les dépenses publiques ont un codt social plus élevé par franc dépensé que les dépenses
privées. Ce probleme apparaitra plus clairement quand nous étudierons les colits directs et indirects.

13. Cf. par exemple les résultats de I'enquéte Hospitalisation A Domicile (CREDES, a paraitre).
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Recommandation 12

Le différentiel de codts entre la situation avec réseau
et la situation de référence (cf. point 1) pourra étre
évalué pour trois types de financeurs :

« I’Assurance maladie ;
. les patients et leur entourage ;

. les autres financeurs (collectivités locales, fonds
spécifiques, hopital, etc...).

L'un des objectifs de ce calcul (rappelons qu'il s’agit

d’'un différentiel) peut étre de mettre en évidence des

enjeux de transferts financiers entre acteurs (notam-

ment de I’Assurance maladie vers les familles) dans

le fonctionnement en routine de I'expérimentation.

Il n’est pas recommandé de sommer les trois points
de vue dans une tentative d’approche du colt pour
la société, notion relativement abstraite et contesta-
ble sur le plan thérorique.

Point 3 : quelles catégories de codts
prendre en compte ?

Les économistes de la santé ont coutume de dis-
tinguer trois types de codts : directs, indirects et
intangibles. Bien que plusieurs économistes
anglo-saxons rejettent cette terminologie (Drum-
mond, 1998), nous avons choisi de la conserver
car elle est encore trés présente dans la littérature
médico-économique.

Les coldits directs valorisent 'ensemble des res-
sources consommeées lors de la prise en charge
d’'une pathologie. Il peut s’agir de frais médicaux
(hospitalisation, soins ambulatoires, médica-
ments...) mais aussi non médicaux (frais de
transport non médicalisé, frais de garde des en-
fants, frais de transformation du domicile...). En
revanche, les revenus de remplacement éven-
tuels pour les malades actifs devant cesser leur
activité professionnelle ne sont pas comptabilisés
comme des codts directs, parce que ce ne sont
pas des ressources directement rémunérées au
titre de la prise en charge médicale.

Les colits indirects valorisent des ressources
qui ne sont pas directement rémunérées au titre
de la prise en charge, comme dans le cas des
codts directs, mais qui sont pourtant rendues in-
disponibles pour d’autres activités (temps du pa-
tient ou de la famille, bénévolat). En fait, la plupart
des études évaluent les codts indirects au travers
des pertes de production engendrées par une
productivité* amoindrie ou par I'absentéisme (du
patient ou de sa famille). Les indemnités journa-
lieres trouvent ici leur place, du point de vue de
'assureur qui les couvre et seulement, rappelons-
le, si le réseau induit une différentielle sur ce
point.

Les codts intangibles valorisent des consé-
guences immatérielles de la maladie sur le patient
et son entourage familial : perte de bien-étre,
souffrance, douleur, stress, peine... Il est parfois
difficile d’établir une différence conceptuelle co-
hérente entre ces conséquences immatérielles et
les codts indirects, comme le montrent certains
auteurs (Luce, 1990).

La prise en compte des codts directs est incon-
tournable.

* Pour I'Assurance maladie, les items de co(t
direct sont au moins ceux qui constituent les
postes de l'agrégat consommation médicale
totale des comptes de la santé pour leur part
remboursable.

» Pour le patient et la famille, on comptabilise
les dépenses engagées dans la prise en
charge et qui ne sont pas remboursées par
I’Assurance maladie.

» Autres : subventions diverses des institutions
régionales, municipales, etc.

Pour analyser les colts directs, il peut étre inté-
ressant de regarder la répartition entre les codts
fixes et les codts variables. De maniéere générale,
sur tout projet industriel, le risque que le projet ne
fonctionne pas du tout est minimisé quand les
co(ts fixes sont faibles. Au mieux, un projet inno-
vant sans aucun co(t fixe est un projet sans ris-
que réel (s'il ne se concrétise pas sur le terrain, il
n'entrainera aucun surco(t par rapport a la situa-
tion antérieure).

Nous proposons de ne pas prendre en compte
les colts intangibles, c'est-a-dire de ne pas
chercher a valoriser monétairement des éléments
tels que le stress, la douleur, etc. (cette valorisa-
tion reposant sur des conventions toujours con-
testables), mais de les prendre en compte dans
les résultats , sous forme d’indicateurs de qualité
de vie (cf. page 27).

La question des codts indirects est plus épineu-
se.

Techniquement difficile, la valorisation des co(ts
indirects fait aujourd’hui I'objet de critiques fonda-
mentales et de débats non tranchés. Si le temps
dépensé par le patient et par ses proches au titre
de la prise en charge doit impérativement appa-
raitre dans I'évaluation, surtout lorsque le réseau
a pour effet de transférer une partie de la prise en
charge vers la famille, la question se pose cepen-
dant de l'intérét de la valorisation de ce temps
dans un calcul de co(t.

Lorsque la famille prend en charge un patient, elle
peut étre amenée a réaliser les actes de soins et
de nursing“. Ce transfert de production de la
sphére sanitaire a la sphére domestique s’accom-
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pagne, pour la famille, d’un effort qui peut se tra-
duire par une réduction du temps de travail de ses
membres (avec perte de revenu) ou une réduc-
tion de leur loisir. Deux options sont alors possi-
bles :

« valoriser la production domestique, au tarif qui
serait payé si l'activité était réalisée par des
professionnels (aide ménagére, soins de nur-
sing, etc.) mais cette option ne nous parait pas

pertinente15 ;

* ou bien, et c’est ce point de vue que nous pro-
posons de retenir ici, prendre en compte ce
co(t pour la famille sans chercher a le traduire
en unité monétaire.

L'analyse de la charge des soins pour le patient
ou la famille comporte alors :

e une perte de revenu (comptabilisée dans le
co(t) si le temps consacré se substitue a du
temps de travail rémunéré ;

e une perte de bien-étre (comptabilisée en
négatif dans la mesure de la qualité de vie) si
elle vient s’imputer sur du temps de loisir ;

* une analyse impérative des transferts de pro-
duction de soins de la sphére sanitaire a la
sphére domestique, de préférence en volume
hors de l'analyse de colt, pour éviter les
impasses signalées en note 15 ci-dessous.

Si I'on récapitule les options retenues en ce qui
concerne les codts indirects :

» pour I'Assurance maladie, on présentera, sans
I'additionner au calcul de codt direct, I'impact
de la prise en charge en termes d’'indemnités
journalieres, afin de produire un indicateur de
type « changement de x% du montant des
indemnités journaliéres » ;

» pour les patients, il n'y a pas de codt indirect.
Par contre , I'un des résultats de la prise en
charge pourra étre la réduction du nombre de
jours non travaillés ou de la durée totale de
'incapacité due a la prise en charge, ce qui
permet de ne pas introduire une discrimination
envers les personnes sans emploi (retraités,
travail a domicile...) ;

* pour la famille, on comptabilise dans le calcul
de codt la prise en charge privée lorsqu’elle se
substitue a du temps de travail (salaire perdu).
Dans les autres cas, on supposera que la

réduction du temps de loisir sera comptabili-
sée dans I'évaluation de la qualité de vie. On
préconise en plus une mesure en volume des
temps consacrés au patient & la suite de sa
prise en charge par le réseau ;

pour les autres acteurs, théoriquement, on
devrait calculer les colts de remplacement
supportés par les employeurs (Koopmans-
chap, 1995), ainsi que d’autres codts suplpor-
tés par les autres membres de la société el
ne nous semble pas pertinent de les retenir
dans la mesure ou nous n'adoptons pas un
point de vue social (recommandation 12).

Recommandation 13

Selon la typologie économique des codts (colt di-
rect, indirect et intangible) :

. il estindispensable de calculer les colts directs
(médicaux et non médicaux) quel que soit le
point de vue adopté. Le ratio co(t fixe/variable
peut étre calculé ;

. les «colts intangibles » ne sont pas pris en
compte, ils font partie des conséquences non
économiques ;

. les «codts indirects » sont abordés prudem-
ment, en raison des débats irrésolus qui pesent
sur la nature de ces co(ts et sur la méthodologie
de valorisation.

Du point de vue des patients et de leurs proches, la
réduction du temps de loisir n'est pas considérée
comme une conséquence économique, elle se tra-
duit par une réduction de qualité de vie. Lorsqu'il
s'agit de temps rémunéré, on ne comptabilise com-
me un codt que les pertes de salaires directement
imputables a la prise en charge du patient (qui est in-
disponible en général du fait de sa maladie, pas de
sa prise en charge). En pratique, cela revient a
comptabiliser dans les co(ts les seules pertes de sa-
laires subies par un proche qui réduit (ou cesse) son
activité pour prendre en charge le patient. Par con-
tre, le nombre de jours d’incapacité du patient est un
indicateur pertinent de résultat.

Du point de vue des autres acteurs, I'évaluation des
colts indirects, définis en termes de pertes de pro-
duction, n’est pas un élément indispensable. Si tou-
tefois les promoteurs veulent présenter cet aspect
de l'impact de la prise en charge, ils doivent le faire
en termes de volume.

L’analyse des transferts de production de soins de la
sphére sanitaire a la sphere domestique est un impé-
ratif. Pour éviter les biais dus au probleme de la va-
lorisation des services de soins produits par des
sphéres différentes, nous recommandons de réaliser
une analyse de cette production en volume, hors de

14. Ces activités sont dites de quasi-marché car il existe un marché ou potentiellement la famille pourrait acheter ces services.

15. Valoriser une activité domestique par le prix demandé par les professionnels fournissant un service équivalent conduit sou-
vent a des impasses : la premiére difficulté revient a définir un service équivalent, sachant que I'offre extérieure ne peut
Jamais recouvrir complétement les services offerts par des proches. La deuxieme difficulté est plus fondamentale : le codt
estimé par la famille pour prendre une décision économiquement rationnelle (rendre le service elle-méme ou l'acheter sur le
marché) n'est pas le prix qu’elle aurait di payer a I'extérieur, mais bien la différence entre la pénibilité éventuelle a rendre le

service et son prix de marché.

16. Le retrait partiel ou total d’un individu (patient ou famille) de la sphére productive a un impact pour la société (réduit le volume
de produit consommable, impact sur les transferts sociaux par le biais des prélevements).
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Point 4 : faut-il utiliser des prix standard
ou des prix réels pour valoriser les
ressources ?

L’activité d'un réseau se décrit en volumes (d'ac-
tes acquis ou prodigués, de consommables ache-
tés, de services acquis aupres de prestataires
hors réseaux) et en prix facturés par unité de vo-
lume consommé ou produit.

On peut alors choisir de valoriser les volumes de
ressources consommeées selon le prix spécifique
au réseau, on parle d’approche en prix réel, ou
selon un étalon, appelé prix standard.

Un certain nombre de ressources (consultations
de professionnels conventionnés, médicaments,
etc.) ont un prix unique sur tout le territoire et qui
s'appliqguera a tous les réseaux, quelles que
soient leur localisation et leur spécificité. Pour ces
ressources, la question du choix entre prix réel et
prix standard ne se pose pas véritablement, puis-
gu’ils sont égaux.

En revanche, d’autres ressources sont payées a
des prix unitaires différents selon la zone géogra-
phique ou selon I'identité de I'offreur (qui refléte
sa productivité, la rente qu'il peut extraire du mar-
ché ou la qualité du service qu'il délivre). C'est le
cas par exemple :

e des spécialistes en secteur 2 (dépas-
sements) ;

 des cliniques (prix de journée négociés) ;

* des hoépitaux (budgets globaux historiques —
rappelons que la valeur unitaire du point ISA
varie de 1 & 3 sur le territoire national etde 1 a
1,5 au sein d’'une méme région ) ;

* ou du systéme d’information ; on peut imagi-
ner (ce n'est pas une hypothése d'école) que
les colts des équipements informatiques envi-
sagés dans les projets de réseaux soient trés
variables pour des fonctionnalités voisines.

Faut-il, dans ces cas, valoriser les ressources
consommeées en utilisant les prix réels (donc spé-
cifiqgues) ou en utilisant un étalon, identique pour
tous les réseaux (un prix standard) ?

Le choix entre réel et standard se pose notam-
ment pour la valorisation des séjours hospitaliers
évités, car il s’agit de consommations fictives, non
facturées, ni créditées au réseau. Si on utilise les
codts hospitaliers par GHM, le prix standard con-
duit par exemple a prendre la valeur nationale
moyenne du point ISA (ou tout autre étalon cons-
truit par I'’Assurance maladie), alors que le prix
réel conduit a prendre la valeur de I'établissement
concerné par le réseau. L'évaluateur peut égale-

ment choisir de calculer trés précisément le colt
d’'un séjour dans un établissement particulier en
utilisant les données de la comptabilité analytique
et/ou selon une méthode de microcosting (esti-
mation du prix d'un acte par décomposition en
unités de valeurs, par exemple le temps de tel
professionnel, valorisé a son taux de salaire).

Les avantages de I'approche par le prix standard
sont :

e une possibilité de comparer entre eux des
réseaux travaillant sur des pathologies ou des
populations proches, quelle que soit leur zone
géographique d’exercice ;

« la production d'un discours normatif sur la
« valeur » pour l'institution qui utilise I'évalua-
tion des actions entreprises par le réseau.
Cela signifie que la valorisation élimine les
rentes potentielles tirées de [I'exploitation
d’une situation locale, par exemple dans le cas
d'un réseau économisant des journées d’hos-
pitalisation et situé dans une région ou les
hépitaux sont particulierement chers.

Cependant, nous savons qu’une telle approche
pose des difficultés pratiques et conceptuelles.

En premier lieu, elle suppose que les évaluateurs
disposent de normes pour valoriser les différen-
tes activités. Nous proposons ci-dessous les so-
lutions suivantes, mais il faut bien convenir
gu’elles sont difficiles & mettre en place :

» pour I'hdpital, on a vu que la valeur moyenne
du point ISA servait d’étalon naturel, mais rien
n‘empéche évidemment I’Assurance maladie
de fabriquer son propre prix standard ;

» pour la valorisation des services des spécialis-
tes, la logique conduit & prendre comme réfé-
rence le prix pratigué en secteur 1 (c'est
d’ailleurs ce qui est fait en général dans la pra-
tique) ;

e pour certains colts de fonctionnement du
réseau (par exemple codt du systeme d’infor-
mation), des références émergeront progressi-
vement de la confrontation des expériences,
les construire peut étre un objectif de I'Assu-
rance maladie ;

e pour les dérogations demandées par les
réseaux, on ne dispose d'aucune norme déja
établie et il semble difficile d’en construire une.
En effet, conformément a la logique de notre
recommandation sur les conséquences du
réseau en termes de rémunérations (page 35),
nous pensons que la construction d’'une telle
norme nationale de dérogations serait contra-
dictoire avec le projet expérimental du réseau :
on l'a dit, il s'agit aussi d'une expérience de
négociation différente entre financeurs et pro-
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fessionnels, fondée sur le partenariat et la
recherche de régles communes pour valoriser
les réles. En revanche, rien n’interdit & I'’Assu-
rance maladie de produire des enveloppes
normatives (capitations) par type de réseaux :
sans interférer avec la négociation des déro-
gations accordées pour tel ou tel service spé-
cifique, ces normes d’enveloppe permettraient
de comparer les réseaux entre eux ex post,
pour des services rendus comparables.

Mais, outre la difficulté pratique de trouver des
standards pertinents, cette approche a pour in-
convénient de mettre le réseau dans une situation
abstraite qui ne rend pas compte du contexte lo-
cal dans lequel il intervient. On retrouve ici le
méme raisonnement que pour la situation de ré-
férence (cf. point 1).

En conclusion, malgré son intérét indéniable, I'ap-
proche au co(t standard, outre les difficultés pra-
tiques qu’elle pose, renvoie a ce que I'on pourrait
appeler une méta-évaluation de I'ensemble de
I'expérimentation, et donc :

« d'une part, ne nous parait pas relever de la
responsabilité des réseaux ;

» d'autre part, semble prématurée.

Cependant, pour qu’elle soit possible a terme, il
est indispensable que les évaluations des ré-
seaux, réalisées en codt réel, présentent une mé-
thodologie assez détaillée et surtout transparente
pour que I'on puisse revaloriser les colts selon
une démarche standard.

Recommandation 14

La valorisation des codts des réseaux sera réalisée
au co(t réel (voir le cas particulier de I'hospitalisation
ci-apres).

Cependant, pour permettre a terme une méta-analy-
se de I'ensemble de I'expérimentation, la méthodolo-
gie utilisée doit étre parfaitement transparente et la
présentation des calculs doit étre assez détaillée
pour disposer des volumes, que I'on pourra alors re-
valoriser selon une approche différente.

Point 5 : comment valoriser les séjours
hospitaliers ?

Dans la recommandation 14, nous avons préconi-
sé une approche au co(t réel, avec cependant
une réserve pour les séjours évités en hospitali-
sation publique ou les méthodes « pures » de
colts réels, & savoir les méthodes de microcos-
ting et/ou de comptabilité analytique, peuvent étre
remplacées par une valorisation au GHM fondée
sur une tarification régionale du point ISA.

Précisons bien que ce point ne concerne, en toute
rigueur, que les séjours évités et non les journées
évitées au sein d’'un séjour, pour lesquelles il ne
semble pas exister a ce jour de prix standard, ce
qui nous raméne & I'évaluation au prix réel. Ce-
pendant, si 'Assurance maladie se dote d’instru-
ments de prix standard de journée, on pourra
appliquer le raisonnement ci-dessous a ces ins-
truments, en remplacant « GHM » par prix de
journée.

L'utilisation de ce standard pose cependant un
probléme, lié au fait que I'hépital ne produit pas
gue des journées d’hospitalisation utilisables par
le réseau évalué, mais aussi des journées dans
d’autres secteurs et qu'il utilise, pour ce faire, des
ressources communes.

Une ressource non affectée a un produit particu-
lier peut alors étre imputée a ce produit, selon des
techniques propres a la gestion, faisant appel aux
notions de charges directes et de charges indirec-
tes (a ne pas confondre avec les codts directs et
indirects)l7.

» Les charges directes sont liées a l'activité étu-
diée ; elles sont donc attribuables sans ambi-
guité a une prise en charge identifiée
(consultation, services médico-techniques,
laboratoire, radiologie...)™.

» Les charges indirectes (également appelées
frais généraux) désignent les ressources qui
sont partagées par plus d'une activité ou d'un
département (par exemple, la maintenance
des batiments, les dépenses d'eau et d'électri-
cité, le service administratif, la blanchisse-
rie...). Il existe aussi des charges indirectes
par imprécision comptable, les consommables
de trés faible valeur unitaire, qui sont en géné-
ral achetés pour I'ensemble de la firme et

17. Les charges sont appelées parfois aussi « codts » directs et « codts » indirects. Cette utilisation d’une méme terminologie
pour désigner des notions différentes dans le domaine du calcul économique (cf. ci-dessus la définition des codts directs,
indirects et intangibles) et dans le domaine de la gestion et de la comptabilité est source de confusion, c’est pourquoi nous

utilisons ici I'appellation de charges plutét que codits.

18. Une charge directe n’est pas nécessairement une charge variable : par exemple, la dépense d’énergie nécessaire pour
chauffer une salle d’'opération est fixe mais, pour peu qu’on ne méne qu’un type d’opération dans cette salle, parfaitement

attribuable a un produit et un seul, donc directe.
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qu’on n’affecte pas a tel ou tel produit ou ser-
vice (exemple : les compresses ne sont pas
attribuables a un patient particulier). Les
sciences de la gestion préconisent plusieurs
méthodes d’'imputation des charges indirectes,
fortement conventionnelles et dont la perti-
nence économique peut parfois étre remise en
question.

L’évaluateur a donc le choix entre une approche
aux codts complets , qui tient compte de I'en-
semble des charges, directes et indirectes, sup-
portées par les établissements de soins et les
professionnels de la santé lors de I'exercice de
leur activité (démarche adoptée pour le calcul des
codts par GHM) et une approche aux codts par-
tiels, qui ne retient qu’une partie de ces charges
(en général, ce sont des charges directes telles
gue les consommables médicaux).

L'approche aux co(ts complets surestime les
économies concretes réalisées par I'Assurance
maladie lorsque des séjours hospitaliers n’ont
pas lieu, du fait du mode de détermination des
ressources hospitalieres.

Exemple extrait de I'étude de cas fictive
présentée en annexe 1

Le réseau de prise en charge de la pathologie
chronique permet, pour des patients ayant un
traitement de suppléance, de diminuer la proba-
bilité d’hospitalisation aigué de 16 % a 12 %.

D’apres les statistiques de I'’Assurance maladie
6 000 personnes recoivent un traitement de sup-
pléance. Si on applique ces pourcentages, 960 pa-
tients seront hospitalisés dans la situation de
référence et 720 patients seront hospitalisés dans la
situation avec réseau.

® Premier calcul : on applique la méthode du
coQt complet
Co0t du GHM : 41 600 F.
Codt de I'hospitalisation aigué :
- situation de référence : 40 MF ;
- situation avec réseau : 30 MF ;
- différentiel : 10 MF.

m Deuxiéme calcul : on suppose qu'il y a rigi-
dité budgétaire totale

Les séjours hospitaliers évités ne donnent lieu a
aucune économie réelle : le différentiel entre les
deux situations est donc nul, contrairement au cal-
cul précédent qui établit une économie de 10 MF.

19. www.lepmsi.fr.

Ce ne serait pas le cas si les établissements
étaient rémunérés sur la base d’un prix par GHM
pour chaque séjour. Mais aujourd’hui, dans les ré-
gions ou le PMSI est utilisé pour I'allocation de
ressources, on est plutét dans un contexte de re-
distribution a la marge et I'on peut considérer qu'a
court terme, les codts hospitaliers sont rigides a la
baisse.

On pourrait méme aller jusqu’a une position extré-
me qui consisterait & considérer que I'Assurance
maladie n’évite aucun co(t lorsqu'on évite une
journée ou un séjour — dans ce cas le choix serait
de ne retenir, ni les colts complets, ni les colts
partiels mais un codt nul.

On peut cependant également défendre qu’a long
terme, on évoluera vers des modalités de finance-
ment qui se rapprocheront d’'une tarification au
séjour et que les ajustements vont se faire vers le
co(t complet.

On pourrait également justifier 'utilisation du co(t
complet par un autre argument si I'offre hospita-
liére était rationnée et induisait des files d’attente
puisque dans ce cas toute occupation de lit évitée
se traduirait systématiquement par un lit réalloué.
En France cet argument semble discutable car
I'offre hospitaliere est encore jugée plutdt excé-
dentaire, encore que dans certains secteurs on
puisse observer quelques tensions.

Pour résumer, si on adopte un point de vue prag-
matique, la valorisation du séjour hospitalier pu-
blic au colt complet ne semble pas devoir étre
retenue. Par contre, cette valorisation devient
pertinente si I'évaluation est inscrite dans une dé-
marche politique incitative.

L’autre possibilité est de prendre une position in-
termédiaire et de ne retenir du PMSI que les codts
partiels du GHM correspondant, c'est-a-dire les
charges directement attribuables pour se rappro-
cher des colts marginaux du séjour. Il y a cepen-
dant deux limites a cette approche :

* les charges directes représentent environ
27 % des dépenses totales hors structures
19 ,
(base 95)" ;

e un certain nombre de séjours n'ont pas de
GHM (moyen ou long séjour) ; dans ce cas, on
adoptera un calcul au prix de journée.
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En conclusion, la valorisation des séjours hospi-
taliers dans le secteur public peut se faire selon
trois hypothéses différentes, dont chacune peut
étre argumentée.

» Hypothese 1 : il y a rigidité totale du budget
par rapport a I'éventail de cas de I'hdpital. Les
séjours évités ne conduisent a aucune écono-
mie réelle. La valeur des séjours évités est
donc nulle, méme s'il est possible de les
dénombrer physiquement.

* Hypothése 2 : il y a économie partielle sur les
charges directes. La valeur du séjour évité est
égale au colt marginal estimé par les co(ts
variables.

» Hypothese 3: along terme, on devrait aboutir
a une allocation des ressources hospitaliéres
sur la base des éventails de cas de chaque
établissement. On valorise le séjour hospitalier
au co(t complet (échelle nationale des co(ts).

Ne retenir que I'nypothése 3 conduit & surestimer
les économies potentielles. Par contre, les hypo-
theses 1 et 2 conduisent a faire supporter au ré-
seau des dysfonctionnements liés au systeme.
Pour illustrer cette position, on peut imaginer
deux réseaux identiques mais dont l'un serait
dans un secteur géographique ou les patients
sont majoritairement pris en charge dans le sec-
teur privé et dont I'autre aurait, au contraire, une
forte représentativité du secteur public. Selon ces
deux hypothéses de calcul, le réseau qui se subs-
titue & une prise en charge privée est largement
bénéficiaire par rapport au réseau qui se substi-
tue a une prise en charge publique, alors que se
sont bien les deux mémes réseaux.

Recommandation 15

Il est recommandé de faire les calculs et de publier
les résultats selon au minimum les deux hypothéses
extrémes (aucun transfert et transfert total).
L'assemblée des Urcam propose de garder le séjour
évité en unité physique de résultat, ce qui permettrait
d’établir un indicateur de type : co(t des hospitalisa-
tions évitées. Cette suggestion d’un indicateur de vo-
lume, complétant les indicateurs en valeur, peut étre
retenue.

Point 6 : quels colts non apparents faut-
il prendre en compte ?

Nous avons déja traité, dans le point 3 (page 41),
de la comptabilisation de ressources mises en
ceuvre par un des acteurs sans contrepartie finan-
ciére, en I'occurrence les patients et leur famille.

Mais d'autres acteurs peuvent également mettre
a disposition des ressources non achetées ou ré-
munérées. C’est méme d’autant plus probable
que l'on se situe dans le cadre d’expérimenta-
tions, menées souvent par des promoteurs impli-
qués. Ceux-ci mobilisent souvent du temps de
maniére bénévole pour I'animation et la coordina-
tion du réseau, et convainquent éventuellement
d’autres partenaires, y compris d’ailleurs I'Assu-
rance maladie, d’engager dans I'opération temps,
matériel ou personnel.

Dans les projets présentés, ces codts sont non
apparents. Du strict point de vue économique, il
faudrait pouvoir les comptabiliser car une fois
passée la période expérimentale il faudra bien
trouver des financements pérennes pour ces em-
plois.

Exemple extrait de I'étude de cas fictive
présentée en annexe 1

Le réseau de prise en charge de la pathologie chro-

nigue dispose :

. d'un prétde local parla CRAM : on peut indiquer
le nombre de m?;

« d'un prét du CHU pour I'informatique : ici une va-
leur approximative de I'équipement pourrait étre
indiquée.

Par ailleurs la conception et le contenu du kit d’édu-
cation pour la santé ne sont pas facturés (réalisation
par les médecins du réseau a titre gratuit).

Les généralistes ne sont pas non plus rémunérés
quand ils participent a la formation. On peut donner
une idée du temps - médecin correspondant.

Pour ne pas étre trop ambitieux, nous proposons
de ne pas chercher systématiquement a les valo-
riser mais, en revanche, de les repérer pour en te-
nir compte dans la réflexion (notamment en
termes de rémunération de I'activité au sein du ré-
seau), soit en unités physiques, si c’est possible,
soit qualitativement.

Recommandation 16

La comptabilisation des codts non apparents par les
réseaux est un apport important a une future norma-
lisation d'un prix standard. L'information peut donc
étre recueillie mais il serait prématuré de I'intégrer au
calcul actuellement.

Le bénévolat est une conséquence économigque
pour le médecin. Il est préférable de la décrire en
unités physiques et il n’est pas utile dans I'état actuel
de la traduire en flux monétaire.
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Point 7 : faut-il actualiser les calculs et
guel taux d’actualisation choisir ?

m La prise en compte du temps dans I'évalua-
tion

Jusqu'a présent, nous avons implicitement envi-
sagé des comparaisons annuelles de colts (dans
la situation de référence et avec le réseau). Mais
il est possible que l'action et I'impact du réseau,
notamment s’il implique une démarche de pré-
vention, se déroulent sur plusieurs années et que
la comparaison des colts une année donnée ne
soit pas pertinente.

Prenons I'exemple du réseau de prise en charge
de la pathologie chronique fourni comme étude
de cas, qui vise a faire reculer I'apparition des
complications par un dépistage et un suivi plus
précoce des personnes a risque.

Si I'on compare les codts des situations avec et
sans réseau la premiére année de fonctionne-
ment du réseau (année n), on aboutit a la situa-
tion suivante :

* 600 personnes sont dépistées en n par le
réseau et font I'objet d’un suivi ;

» ces 600 personnes, dans la situation de réfé-
rence, n'auraient donné lieu a aucun co(t
puisqu’elles n'auraient pas été dépistées et
que le colt des complications n’intervient qu'a
n+3.

On voit bien qu'il serait absurde de réaliser une
comparaison de colts uniqguement sur cette pre-
miére année de fonctionnement.

On est donc amené a réaliser cette comparaison
année apreés année, en prenant pour une cohorte
de patients, les codts en n, n+1, n+2, etc... Pour
construire deux échéanciers de dépenses effecti-
ves, I'un pour I'expérience étudiée et I'autre pour

la situation de référence. Ces échéanciers sont fi-
gurés ci-dessous.

Des lors, se pose la question de la maniéere
d’agréger ces colts annuels, car comparer des
échéanciers de dépenses n'est pas simple et les
réduire a deux chiffres facilite évidemment la
comparaison.

m Pourquoi un taux d’actualisation

Pour agréger les colts des différentes années,
peut-on simplement les additionner ?

Cela reviendrait a dire qu’il est indifférent de dé-
penser (ou d’économiser) aujourd’hui, demain ou
dans 10 ans. Or, intuitivement, chacun sait qu'il
préfere disposer de ressources maintenant que
plus tard. C’est ce qu’exprime I'adage populaire
« un tiens vaut mieux que deux tu l'auras » et ce
que les économistes désignent sous le terme de
« préférence pour le présent » d’'un agent écono-
mique. On peut quantifier cette préférence par un
taux « r», dit d’actualisation, selon lequel (1+r)
francs percus dans un an procurent la méme sa-
tisfaction qu’un franc pergu aujourd’hui.

On peut aussi l'interpréter comme un taux d'inté-
rét dans une perspective de colt d’opportunité :
au lieu de dépenser un franc aujourd’hui, je peux
choisir de le placer sur un marché financier, asso-
cié & un certain niveau de risque, sur lequel il me
rapportera (1+r) francs I'an prochain.

Enfin, un troisieme argument peut étre avancé :
l'incertitude des prévisions augmente au fur et a
mesure que I'on s’éloigne dans le temps. Il est
donc prudent d’accorder moins de poids a des
événements dont la réalisation est prévue dans
un futur lointain.

Echéancier de l'intervention du réseau
comparaison avec la situation de référence

Exemple extrait de I'étude de cas fictive présentée en annexe 1

apparition de la pathologie

Situation de référence

Réseau age

complications déces

| suppléance ————— 3

complications déces

prévention - suivi—J»  <——  suppléance ——pp»
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m  Quel taux choisir ?

La difficulté consiste alors a faire un choix simple
et définitif entre plusieurs hypothéses de calcul.

C’est d'autant plus délicat que cette hypothese
est loin d’étre neutre pour le jugement que portera
sur le réseau l'utilisateur de I'évaluation. Avec un
taux d’actualisation nul, on pourra ainsi présenter
sous un jour favorable les conséquences écono-
miques d’'un réseau supposant un trés gros inves-
tissement aujourd’hui et de trés nombreuses
journées d’hospitalisation évitées dans dix ans ;
avec un taux d’actualisation trés élevé, on pré-
sentera les conséquences économiques de ce ré-
seau pour les fonds publics sous un jour
nettement moins favorable. On peut distinguer
cing hypotheses possibles.

e Hypothese 1 : on prend un taux de 0 %. Ceci
revient a supposer que la préférence pour le
présent est nulle. Cette hypothése a été reje-
tée lors des séminaires de formation, notam-
ment vis-a-vis du troisieme argument évoqué
ci-dessus, c'est-a-dire le risque d’erreur sur
les anticipations. Un taux nul revient en effet a
donner le méme poids dans les calculs aux
dépenses actuelles (et donc connues avec
une précision relativement forte) qu'aux
dépenses anticipées et qui sont donc plus sus-
ceptibles d’étre erronnées.

e Hypothése 2 : On adopte un taux reflétant la
rémunération minimale d’'un agent économi-
gue qui épargne ou ne consomme pas tout
son revenu. On pourra adopter le taux conven-
tionnel de rémunération du livret A (actuelle-
ment de 3 %) ou le taux auquel I'Agence
Centrale de Cotisations des Organismes de
Sécurité Sociale (Accoss) emprunte pour
escompter sa trésorerie.

» Hypothése 3 on suit la recommandation
francaise pour la pharmacoéconomie (collec-
tif, 1997), qui fixe un taux unique pour tous les
projets, a 5 %. Un tel choix est purement con-
ventionnel, il est apparu dans Weinstein et
Stason, (1977).

* Hypothése 4 on adopte un taux officiel
retenu pour les frais engagés par la collectivité
et préconisé par le Commissariat Général au
Plan (CGP) pour les grands projets (actuelle-
ment autour de 10 %).

» Hypothése 5 : pour I'actualisation des résul-
tats concernant les particuliers (actualisation
des effets futurs), les partisans de I'école du
bien-étre penchent pour une évaluation par les
individus eux-mémes, via des enquétes ; le
probléme est que le résultat moyen est trés
élevé (autour de 20 %) et que la variance est
importante. Un taux aussi élevé pénaliserait
systématiquement les programmes de long
terme.

Quel que soit le taux d’actualisation choisi, nous
préconisons qu’il soit commun a I'ensemble des
réseaux évalués. Il serait donc souhaitable que
I’Assurance maladie propose une option sur ce
point, en recommandant I'emploi d’un taux (toute
évaluation s’en écartant devrait justifier son
choix).

Pour autant, un seul taux pour tous les réseaux
ne signifie pas un taux incontestable. Nous préco-
nisons aussi que I'évaluation des codQts soit me-
née avec plusieurs hypothéses de taux
d’actualisation (voir la recommandation 18 ci-des-
sous sur I'analyse de sensibilité). La valeur com-
mune déterminée par I'’Assurance maladie doit
étre interprétée comme une valeur centrale,
autour de laquelle seront menées les analyses de
sensibilité.

Recommandation 17

Les procédures d’'actualisation sont nécessaires
dans le cas de projets ayant une dimension plurian-
nuelle. Cette procédure impose la détermination
d’'un taux d’actualisation.

L’Assurance maladie pourra étre amenée a fixer un
taux central valable pour toutes les évaluations de
réseaux, et autour duquel les équipes d’'évaluation
pourront éventuellement proposer des variantes.

A priori ce taux devra étre non nul, pour tenir compte
du risque inhérent aux anticipations. La solution ex-
tréme a 20 % est aussi a écarter.

On peut, plutét qu'une valeur fixe, adopter une sour-
ce (CGP, livret A) susceptible d’évoluer dans le
temps, selon la conjoncture et I'opinion des agents
économiques

Point 8 : quelles analyses de sensibilité
réaliser ?

Les points évoqués précédemment montrent qu’il
peut exister plusieurs conventions de calcul, tou-
tes justifiables, sans que l'une s'impose de ma-
nieére évidente. Dés lors, il est important de savoir
si le résultat des calculs de co(ts et le jugement
gu’on peut en dégager, en comparant le réseau a
la situation de référence, sont sensibles & un
changement de conventions. Si c’est le cas, les
résultats sont évidemment a prendre avec pré-
caution.

Nous avons déja, de fait, abordé cette question
des analyses de sensibilité en indiquant que plu-
sieurs approches du codt hospitalier (cf. page 44)
ou plusieurs taux d’actualisation (cf. page 47)
pouvaient étre testés.
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Une analyse de sensibilité est aussi intéressante
guand les données sur lesquelles s’appuie I'éva-
luation sont connues avec incertitude. Cette in-
certitude peut étre due au fait de travailler sur un
échantillon, au manque de précision des parame-
tres utilisés (extrapolations) ou aux hypothéses
méthodologiques posées.

L’'analyse de sensibilité simple consiste a faire va-
rier les valeurs des grandeurs incertaines dans un
intervalle plausible et a mesurer I'impact de cette
variation sur les résultats des calculs. Il est possi-
ble de mener cette analyse en faisant varier suc-
cessivement chaque grandeur isolément, c’est-a-
dire en laissant les autres inchangées (analyse de
sensibilité univariée) ou collectivement (analyse
de sensibilité multivariée). Une forte variation du
résultat, en réponse & une modification Iégére de
I'estimation d’une grandeur, montre que la con-
clusion de I'étude est peu robuste et qu’il convien-
drait d’'obtenir des estimations plus « fiables »
(c’est-a-dire de variance plus faible) de la gran-
deur en question.

Exemple extrait de I'étude de cas fictive
présentée en annexe 1

L'analyse de co(t est dans un premier temps réali-
sée en utilisant des colts complets pour I'hopital,
avec un taux d’'actualisation de 5 %. Dans un second
temps, on teste la sensibilité des conclusions en mo-
difiant le taux d’actualisation, puis I'hypotheése de
non rigidité des colts hospitaliers.

Situation

e Réseau
de référence

Résultat de base

(5 %, colt complet)
Résultat avec un taux
d'actualisation a 10 %

984 MF 806 MF

681 MF 487 MF

Résultat avec un taux

d'actualisation & 2,5 % 1199 MF 1052 MF

Résultat avec une rigidité
totale des codts hospitaliers 642 MF 570 MF
(codt évité = 0)

Dans cet exemple, le réseau présente des co(ts sys-
tématiqguement inférieurs quelles que soient les hy-
pothéses posées. On dit alors que les conclusions
de l'analyse sont robustes.

D’autres méthodes sont décrites dans la littératu-
re (Briggs, 1994). L'analyse de seuil consiste a re-
chercher la valeur critique des paramétres a partir
de laquelle la conclusion de I'étude change. Ce
type d'analyse peut étre particuliérement utile
lorsqu’un paramétre est indéterminé ; dans le cas
des réseaux, ce type d’'analyse pourrait étre appli-
guée aux tarifs dérogatoires.

L'analyse des extrémes consiste a encadrer
I'évaluation par une borne inférieure, calculée a
partir des estimations les plus pessimistes de
tous les parametres, et une borne supérieure in-
tégrant alternativement toutes les estimations les
plus optimistes. Si les conclusions sont stables
sur ces différents scénarios, I'évaluateur peut étre
confiant sur la fiabilité de son étude. Une sophis-
tication de cette analyse permet de probabiliser
l'incertitude.

L’'analyse de sensibilité probabiliste permet d’as-
signer une distribution aux variables incertaines
en utilisant des techniques de modélisation telles
que la simulation de Monte Carlo ou les méthodes
non paramétriques (Bootstrap).

Recommandation 18

Il est recommandé au minimum de présenter les cal-
culs de colt selon un intervalle de confiance et, si
possible, de faire une analyse de sensibilité simple
sur les variables suivantes : le nombre de patients in-
clus dans le réseau, le taux d’actualisation, la nature
des colts hospitaliers, ainsi que la dimension du ré-
seau (nombre de professionnels).
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3.3 Comment mettre en balance innovation et codt pour le payeur ?

Une fois évalués les impacts du réseau sur les résultats et sur les codts, la question naturelle

qui se pose est : « en a-t-on pour son argent ? ».

Ca n’est évidemment pas a I'évaluation de trancher sur cette question. Cependant, son réle
est d’apporter des éléments d’aide pour une telle décision. Il faut donc s’'assurer que I'éva-
luation apportera tous les éléments nécessaires pour la prise de décision.

Le décideur est ici considéré comme un acheteur,
c’est-a-dire celui qui, dans une entreprise, choisit
les fournisseurs (dans notre cas, les réseaux) qui
vont lui permettre de satisfaire au mieux ses pres-
cripteurs (la demande politique ou sociale) dans
la limite budgétaire impartie. Comme tout ache-
teur, son attitude peut évoluer entre deux extré-
mes : soit il achete au meilleur rapport qualité /
prix (ou service rendu / prix) sans se soucier de la
maniere dont les fournisseurs s’y prennent pour
obtenir ce rapport (on parle de mécanismes d’en-
chéres), soit il « ouvre la boite noire » et exige
des fournisseurs qu'ils suivent un processus uni-
que de travail et de production (on parle de méca-
nisme de « controle »).

Dans la vie des entreprises, toutes les attitudes
intermédiaires existent, un large degré d’autono-
mie du fournisseur étant associé a quelques nor-
mes et recommandations quant aux processus
de fabrication.

Le type d’indicateurs a produire et le role joué par
I'évaluation dépendent fortement de la perspecti-
ve adoptée par le décideur - acheteur.

L’évaluation permet d'établir un lien entre le ser-
vice rendu par le réseau et les colts, mais c’est
au décideur de fixer la norme selon laquelle un
service rendu « vaut le co(t » pour le budget dis-
ponible.

Il parait important de souligner dés maintenant
que cette norme n’est pas nécessairement un
gain budgétaire par rapport a la situation sans ré-
seau. En d'autres termes, les réseaux n’'ont pas
toujours a faire la preuve qu’ils dégagent des éco-
nomies budgétaires, mais doivent mettre en pa-
rallele ce qu'ils coltent et ce qu'ils apportent, le
décideur se faisant ensuite le porte parole des
préférences collectives.

Le décideur - acheteur peut adopter deux attitu-
des extrémes, «l'enchére » ou le « contrdle-
qualité ».

L’enchére — attitude consistant a acheter au
meilleur rapport service rendu/prix — est sans
doute la facon la plus « naturelle » de raisonner
pour un acheteur, mais elle suppose une idée tres
claire de la valeur du service apporté par un ré-

seau de soins ou par toute entité produisant des
soins. En France aujourd’hui, une telle procédure
serait vraisemblablement anticipée et ce pour
deux raisons :

e tout d'abord, le cadre expérimental dans
lequel on méne cette réflexion sur I'évaluation
des réseaux commande que la notion de juste
rémunération ne soit pas définie a partir des
rémunérations existantes. Ces rémunérations
sont introduites dans l'analyse en tant que
références de comparaison, mais pas en tant
que norme de juste rémunération. C'est un
des rboles des réseaux que d'éclairer la
réflexion par I'expérimentation, ce qui pourra
conduire a I'élaboration de normes futures,
traduisant la « juste » rémunération au service
rendu ;

e ensuite, statuer sur le service apporté par un
réseau ou un producteur de soins réclame une
bonne connaissance du fonctionnement et de
I'organisation des producteurs de soins en
général, connaissance qu’apportera l'ouver-
ture de la boite noire.

C’est pourquoi on aura toujours intérét a utiliser
les informations fournies par le réseau sur son
fonctionnement réel, au-dela des principes rete-
nus dans son protocole. Il s’agit donc d’ouvrir la
boite noire. Nous avons montré ci-dessus que les
services apportés par les réseaux sont largement
autant organisationnels (c'est-a-dire concernant
les processus de production) que médicaux. Il pa-
rait, des lors, impossible de mener une réflexion
sur la rémunération au service rendu sans dé-
composer les processus de soins.

Les indicateurs d’évaluation relevés par le réseau
permettront donc au décideur d’agir, dans un pre-
mier temps, comme consultant, et de conseiller
les acteurs du réseau sur les points qui lui sem-
blent entraver son bon fonctionnement et, par-
tant, d’affecter la qualité du service qu'il rend.

L'évaluation va permettre d’identifier des écarts
par rapport aux références actuelles ; elle permet-
tra en cela d'initier un processus d’explication des
écarts constatés. C'est a cette seule condition
que l'expérimentation pourra jouer son réle de
« construction de normes » par un processus
d’aller-retour entre les décideurs et les profes-
sionnels. Par exemple, méme si nous ne recom-
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mandons pas au décideur de s'immiscer dans le
processus d'allocation des réles aux différents
professionnels de soins dans le réseau, rien ne lui
interdit dans une optique de « contrble-qualité »
de:

e demander au réseau de justifier des allo-
cations contre-intuitives (pourquoi tel acte est-
il réalisé par tel professionnel et pas tel
autre ?) ;

» pointer des dysfonctionnements sous forme
de non-respect des regles fixées par le
réseau, notamment en volumes de travail ou
d’'actes produits.
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Réseaux et évaluation

Plus de dix ans apres le développement des ré-
seaux ville-hdpital, plus de cinq années apres
I'instauration des expérimentations de réseaux et
de filieres de soins (ordonnances de 1996), la
guestion de I'évaluation des réseaux reste entie-
re, en dépit de la place centrale que les textes lé-
gislatifs lui ont conférée.

[l faut reconnaitre que I'évaluation des réseaux de
soins est doublement problématique : d’une part,
les acteurs des réseaux de soins (promoteurs,
partenaires professionnels ou institutionnels, fi-
nanceurs) sont confrontés a une contrainte qu'ils
connaissent mal — I'évaluation — ; d’autre part, les
méthodologistes de I'évaluation sont confrontés a
un objet — le réseau — qu'ils ont du mal a appré-
hender. Ce travail s’est ainsi efforcé de traiter du
théme de I'évaluation des réseaux en adoptant
chacune de ces perspectives.

Du point de vue des méthodologistes de I'évalua-
tion, ce document tente de clarifier les enjeux des
réseaux et offre une analyse critique des cadres
de références en matiére d’évaluation dans le do-
maine de la santé. Du point de vue des acteurs
d’'un réseau, il répertorie les questions qui se po-
sent concrétement lors de I'évaluation d’'un ré-
seau et les confronte aux réponses apportées par
les différents cadres de référence en matiére
d’évaluation.

Le guide, tel gu'il est construit, refléte cette double
volonté. L'analyse des textes officiels (qu'ils
soient issus de I’Assurance maladie ou du Minis-
tére), ainsi que I'examen détaillé de plusieurs pro-
jets de réseaux, nous ont permis de mettre en
évidence la cohérence de « 'objet » réseau, que
nous décrivons comme une « innovation organi-
sationnelle ». Nous soutenons I'hypothése que
cette innovation organisationnelle est susceptible
d’'induire de nombreux changements dans notre
systeme de soins. Cette unité dobjet d'étude
autorise alors la mise en place d'une démarche
d’évaluation adaptée.

Ce terme d’innovation organisationnelle recouvre
tout & la fois un aspect technique, relatif a une
nouvelle structure de production des soins, et un
aspect plus immatériel qui renvoie a une nouvelle
dynamique d'acteurs. Cette vision duale du ré-
seau nous a amené a deux conclusions principa-
les.

Premiérement, il est indispensable que le cadre
d’analyse qui structure I'évaluation soit adapté a
la multi-dimensionalité du réseau et qu'il reflete la
diversité de ses enjeux. Nous avons donc propo-
sé un cadre d’analyse en cing dimensions, I'éva-

luation devant traiter de I'impact du réseau sur les
patients, sur les pratigues des professionnels
(qu’elles soient collectives ou individuelles), sur
les relations entre les différents acteurs du syste-
me (patients, professionnels ou institutionnels) ou
sur la rémunération des professionnels. La cin-
guiéme dimension est un peu particuliére car elle
concerne l'impact systémique du réseau sur l'or-
ganisation de I'offre de soins ; cette dimension,
qui réclame un niveau d’observation plus global
(vraisemblablement régional), ne peut relever de
la responsabilité individuelle des réseaux.

Deuxiemement, nous avons pu montrer la riches-
se méthodologique des approches traditionnelles
de I'évaluation dans le domaine de la santé, qui,
lorsqu’elles sont exploitées de maniére conjointe,
permettent de répondre largement a I'analyse de
I'aspect technique (ou structurel) du réseau, pré-
cédemment évoqué. Cependant, un des points
fondamentaux que ce travail a pu mettre en évi-
dence est la nécessité de dépasser ces appro-
ches si I'on veut rendre compte des attendus
immatériels du réseau de soins et faire en sorte
qgue l'évaluation serve aux partenaires engageés
dans l'action a mieux piloter leur projet. Cette
constatation est récurrente, quelle que soit la di-
mension étudiée.

Certes, cela place les évaluateurs dans une posi-
tion relativement inconfortable car ils vont étre
obligés de sortir des sentiers parfaitement balisés
gu’ils connaissent bien, pour se tourner vers des
méthodes qualitatives issues d’autres disciplines
telles que la psychométrie ou la sociologie.

Ajoutons a cela que I'analyse de cette expérimen-
tation ne pourra pas faire I'économie d’une vérita-
ble évaluation globale, organisée sur le plan
national a partir de quelques réseaux. Le cadre
d’analyse, que nous avons proposé dans ce do-
cument, nous semble poser les bases communes
minimales nécessaires a une approche monogra-
phigue de ce type, bien que nous soyons cons-
cients que ce cadre reste largement amendable
et améliorable.

Nous sommes également parfaitement cons-
cients qu'aucun cadre d’évaluation n’est neutre,
et que celui que nous proposons ne déroge pas a
cette regle. Le choix de traiter la question de
I'évaluation des réseaux suivant un double niveau
de lecture s’appuie sur I'hypothése que ce qui est
en jeu, dans cette évolution de notre systéme de
santé, c’est bien une transformation profonde des
liens entre organisation de la prise en charge et
production de connaissances.
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Le réseau n’est, ainsi, pas seulement une forme
d’organisation particuliere qui produit des servi-
ces, mais aussi une fagcon de nommer une démar-
che d'apprentissage et d’expérimentation de la
mise en organisation pour avancer vers de nou-
velles connaissances, tant sur le plan de I'exerci-
ce individuel que collectif.

Cette intrication entre ces deux plans d’analyse
s’inscrit dans la continuité de la démarche initiée,
il y a deux siécles, autour de '« objet » clinique,
qui représentait simultanément une structure
fonctionnelle hospitaliére et une nouvelle dynami-
gue d’apprentissage autour de la mise en tableau
de la maladie. Ainsi, pour faire le paralléle avec
I'analyse de Michel Foucault (1963), le réseau est
a la trajectoire des patients dans le systeme de
santé, ce que le service clinique a été pour l'insti-
tutionnalisation du regard clinique : une structure
de prise en charge et un mode de raisonnement
pour élaborer une nouvelle mise en tableau de la
maladie.

Si le cadre de I'évaluation n’est pas neutre en ce
gu’il reflete la dimension normative du réseau, la
réalisation et les conclusions de I'évaluation ne
seront pas neutres non plus dans le devenir des
réseaux de soins. Que les conclusions de I'éva-
luation aient un impact sur la généralisation des
réseaux, cela n'est pas révolutionnaire, c'est
méme I'une des finalités fondamentales de toute
démarche d’évaluation ; par contre, le réle que
joue l'évaluation dans I'élaboration méme de la
dynamique d’acteurs est beaucoup plus inhabi-
tuel.

Nous avons a maintes reprises souligné que
I'évaluation nécessitait la mise en place d’espa-
ces de réflexion et de discussion sur les enjeux
des réseaux et les moyens nécessaires pour les
atteindre. Or, nul doute que ces réflexions partici-
pent a I'évolution des rapports entre les différents
acteurs du systeme de soin.

En particulier, le réseau offre I'opportunité d’'une
réorganisation des rapports institutionnels entre
les professionnels. Dans cette perspective, I'éva-
luation, si elle implique comme nous le recom-
mandons les différents partenaires et financeurs
du projet, est un espace opérationnel pour faire
évoluer les contextes institutionnels qui n’ont, jus-
gu'a présent, pas toujours su favoriser les dyna-
miques d’acteurs vis-a-vis d’'une réorganisation
de leurs fonctionnements. Nul doute que I'évalua-
tion est un de ces espaces particuliers ou nais-
sent des représentations sur les réles
professionnels attendus, sur les identités profes-
sionnelles, sur la place de chaque discipline et
meétier ou sur la hiérarchie respective des savoirs,
ne serait ce que lorsqu’elle aborde la problémati-
gue de la « juste » rémunération.

L'évaluation apparait alors comme une variable
stratégique de premier plan, car il est par ailleurs
tentant, pour ceux qui détiennent aujourd'hui une
certaine autorité dans le systéme de santé exis-
tant, de se saisir du champ de force que consti-
tuent les dynamiques sociales a I'ceuvre dans les
réseaux pour le canaliser vers une consolidation
institutionnelle des positions acquises. Au con-
traire, il serait dommage que I'évaluation cede a
la crainte d’aborder les véritables enjeux d'une
transformation réelle des contextes institutionnels
dans lesquels s’inscrivent les roles et les identités
des uns et des autres, qu'il s'agisse des profes-
sionnels, des assureurs, des tutelles ou des usa-
gers.
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Ftude de cas :
projet de réseau de prise en charge d’'une maladie chronique

On fournit ci-dessous les éléments d’information
nécessaires pour suivre la journée de travail sur
les codts, animée par J. C. Moisdon (Centre de
Gestion Scientifiqgue, Ecole Nationale Supérieure
des Mines de Paris). Il s’agit de la description d’'un
réseau fictif, travaillant sur une pathologie elle
méme théorique. On donne les éléments de litté-
rature sur les bonnes pratiques et leurs consé-
guences sur les traitements et I'état de santé des
patients. Le travail & réaliser dans la journée con-
sistera & calculer, pour ce réseau fictif, plusieurs
montants de codts engendrés et de codts évités,
et de mettre en évidence les conventions sous-
jacentes.

Quelques éléments de contexte:  on s'intéresse
au cas d'une maladie chronique fréquente tou-
chant un organe (3 % de la population est atteinte
par la maladie), générant 8 milliards de francs de
dépense par an pour '’Assurance maladie. Il s’agit
d’'une maladie chronique évolutive. Le probléme
posé est la précocité du dépistage et la mise en
oeuvre des moyens thérapeutiques adaptés pour
retarder 'apparition de complications invalidantes
(hypertension artérielle, troubles neurologiques).

Le processus thérapeutique: on sait aujour-
d’hui mettre en place des mesures pour retarder
la survenue des complications comme le régime
alimentaire, I'hygiéne de vie. On sait aussi qu'un
suivi régulier, impliquant des examens biologi-
ques, permet de repérer et traiter précocement
les complications, et de mettre en oeuvre un trai-
tement visant a pallier la défaillance de I'organe.
Ce traitement nécessite un appareil et, selon le ni-
veau d'éducation du patient et son état, une pré-
sence médicale et paramédicale.

La prise en charge aujourd’hui dans le systéeme
francais semble éloignée des recommandations
de la Société Internationale de la Maladie Chroni-
que :

 le dépistage est trop souvent tardif ;

» les bonnes pratiques ne sont pas diffusées et
connues par les médecins de ville généralis-
tes, voire méme spécialistes (les spécialistes
libéraux, exergcant en ville, pour la maladie
sont des « chronicologues », il existe aussi
des chronicologues hospitaliers).

Trois modalités de prise en charge sont possibles
pour les patients nécessitant un traitement de
suppléance fréquent de I'organe défaillant : le do-
micile, des centres spécialisés ambulatoires,
I'hospitalisation de jour en CHU. En cas de com-
plications aigués, ces patients sont pris en charge

dans des structures de réanimation médicale (ur-
gences). Ces soins peuvent étre réalisés dans dif-
férents types de structures (juridiques et de
rémunération) : associatives de type Loi de 1901,
hospitalieres publiques (HAD ou établissement),
hospitalieres privées. Ces structures ont des
colts et des modes de rémunérations variables,
sont trés cloisonnées et leur utilisation n'est pas
toujours adéquate.

On sait aujourd’hui, par la littérature (Arsimoni, P.
et Bonessian A., 1999, International Disease
Quarterly, 422(9), 4524-39), quelles sont les bon-
nes pratiques, et leurs conséquences :

* le dépistage précoce et les traitements
« préventifs » (régime alimentaire et hygiéne
de vie, vaccinations) permettent de retarder de
trois années en moyenne la mise en route du
traitement de suppléance ;

* le suivi régulier permet de traiter précocement
les complications ;

» le suivi régulier améliore I'état général et la
qualité de vie du patient, ainsi que son éduca-
tion sur la maladie. Il est alors en mesure
d’accéder au traitement de suppléance dans
une structure plus légére, notamment a domi-
cile. Une enquéte longitudinale a permis de
montrer que le suivi régulier augmentait, tou-
tes choses égales par ailleurs, la probabilité
d’étre traité & domicile de 30 % (tableau n° 1),
et diminuait de 25 % la probabilité d’hospitali-
sation aigué par les urgences (tableau n° 2).

Tableau n° 1
Effet du suivi sur le traitement de suppléance

peldeiparent Proportion traités

a domicile
Avec suivi régulier et éducation 52 %
Sans suivi régulier ni éducation 40 %

Guide de lecture : 52 % des patients avec suivi régulier et
éducation sur la maladie sont traités a domicile

Tableau n° 2
Effet du suivi sur I’hospitalisation en urgence

Proportion hospitalisation

T ien L
ype de patient aigué sur un an
Avec suivi régulier et éducation 12 %
Sans suivi régulier ni éducation 16 %

Guide de lecture : 12 % des patients avec suivi régulier et
éducation sur la maladie sont hospitalisés pendant I'année
pour la maladie chronique
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Le projet

Obijectif : retarder la nécessité de la suppléance,
améliorer la qualité de vie du patient et optimiser
I'utilisation des ressources, en évitant les hospita-
lisations aigués et le recours inadéquat a des
structures lourdes.

Moyens et fonctionnement du réseau

Sur la région, 60 000 patients sont atteints ou po-
tentiellement atteints par la maladie chronique
(estimation fondée sur une enquéte épidémiologi-
gue régionale, de type Inserm), dont 6 000 ont un
traitement de suppléance (statistiques de I'Assu-
rance maladie).

Tableau n° 3
Répartition de la prise en charge
des 6 000 patients suppléés dans la région

ASS.O_ CHU Privé Total
ciation
A domicile 1700 700 0 2 400
Centre ambulatoire 5, 0 1500 1800
spécialisé
Hopital de jour 0 1300 500 1800
TOTAL 2 000 2 000 2 000 6 000

On suppose que, dans le cas avec suivi régulier
et éducation pour la santé, les passages vers les
traitements a domicile se font au prorata de I'exis-
tant entre les associations et le CHU.

Le réseau regroupe des généralistes, des chroni-
cologues libéraux, des éducateurs sanitaires et
des infirmiéres de ville, sur une base volontaire,
ainsi que des centres de traitement par suppléan-
ce, les associations de prise en charge a domicile
et le CHU.

L'engagement dans le réseau entraine, de la part
du professionnel de soins, le respect du protocole
de soins, inspiré du référentiel de la littérature.

Référentiel pour les patients non suppléés

Le généraliste s'engage a dépister les personnes
arisque venant a sa consultation (60 000 person-
nes a risque représentent 10 % de la population
de la région) et & proposer l'inscription dans le ré-
seau aux patients atteints. Si le patient accepte, le
généraliste l'inscrit auprés d’un chronicologue, et
lui ouvre un dossier spécifique auprés de l'infir-
miére de coordination du réseau. Le généraliste
réalise un bilan (il prescrit donc une série d'exa-
mens biologiques, série standardisée dans la lit-
térature) et s’engage a suivre le patient, un
minimum de deux fois par an. Il adresse le patient
a un chronicologue du réseau.

Afin de s’approprier le protocole, le généraliste
assiste a un cycle de formation, en tant qu'audi-
teur.

Le chronicologue s’engage a suivre le patient une
fois par an et prend les décisions d’orientation
majeures dans le protocole de soins.

La structure de coordination dispense I'éducation
pour la santé sur la maladie au cours de séances
collectives. Ce sont les généralistes et les chroni-
cologues du réseau qui animent ces séances, or-
ganisées par la structure. La structure met aussi
a disposition un kit pédagogique pour chaque pa-
tient. Celui-ci recgoit quatre séances de formation
collective au cours de la premiére année de prise
en charge, une séance regroupe 25 patients.

A priori 54 000 personnes sont concernées par
les actions visant a retarder la suppléance (les
60 000 patients potentiels de la maladie, aux-
quels on enleve les 6 000 déja suppléés) et per-
mettre une prise en charge au domicile. Les
promoteurs estiment que, tous les ans, il entre en-
viron 600 patients dans le processus de préven-
tion, ce qui conduit a organiser 4*600/25 =
96 séances de formation par an.

Nota bene : la durée de vie d’'un patient entré en
suppléance est de 10 ans. Le retard a I'entrée en
suppléance, grace au suivi régulier et a I'éduca-
tion pour la santé, se répercute sur l'espérance de
vie (le patient gagne donc trois ans en moyenne).

Dérogations demandées

» Forfait dépistage = 300 francs pour le généra-
liste par patient dépisté. Ce forfait dépistage
ne concerne pas les frais de prescription des
examens de laboratoire ; les tarifs des exa-
mens sont ceux de la nomenclature.

» Forfait ouverture du dossier = 1 C pour le
généraliste.

e Salariat pour l'infirmiére de coordination du
réseau, employée a plein temps.

 Forfait bilan = 2 C pour le généraliste.

e Suivi, a raison d'1 C par consultation de suivi
réalisée par le généraliste.

e Le généraliste n'est pas rémunéré pendant
qu'il recoit la formation (soit quatre journées).
Pour sa participation a une séance de forma-
tion, en tant que formateur, il recoit un forfait
de 1 000 francs.

» Le chronicologue demande une capitation par
patient pour I'année, a hauteur de 1 500 francs
par an, y compris pour les patients non entrés
dans le processus de prévention, mais qui doi-
vent étre suivis par le chronicologue afin
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d’'améliorer leur bien étre. Cette capitation
comprend la participation du spécialiste aux
séances de formation.

Nota bene : il y a 150 chronicologues dans la
région, pour 60 000 patients potentiels d’apres
I'enquéte de type Inserm, soit 400 patients par
médecin, donc un revenu total potentiel par
médecin de 600 000 francs par an.

Autres dépenses

» Budget de la séance : la structure de coordina-
tion bénéficie d'un local prété par la CRAM,
pouvant abriter un public de 30 personnes et
partagé avec la CRAM. La structure de coordi-
nation paye lI'assurance, soit 30 000 francs par
an.

* Le « kit » est acheté par la structure, pour ses
seuls frais de réimpression, la conception et le
contenu ayant été réalisés gratuitement par
les médecins concepteurs du réseau.

» Trois salariés a temps complet travaillent pour
la structure, en plus de l'infirmiére de coordi-
nation, pour organiser les séances de forma-
tion. Leur co(t salarial total (charges
comprises) est de 1 000 000 de francs par an.
lls sont logés dans les locaux de la CRAM et
travaillent sur du matériel informatique appar-
tenant au CHU.

* Les frais de fonctionnement de la structure
(courrier, site internet) sont de 500 000 francs
par an.

» Pendant les trois premiéres années, la struc-
ture engendrera aussi des frais d’investisse-
ment a travers la procédure d'évaluation.
L'évaluation est confiée a la Société Régionale
d’Audit, société anonyme. La SRA pilotera tout
d'abord la phase d’élaboration des indicateurs
d’évaluation, qui mettra en ceuvre un groupe
de travail associant I'URCAM, I'ARH, la
DRASS, la société savante de la maladie et
des personnalités qualifiées. Elle procédera
ensuite a l'audit proprement dit, consistant en
une exploitation de données anonymisées de
liquidation des caisses de I'assurance mala-
die, une exploitation des enregistrements
d’activité centralisés par l'infirmiére de coordi-
nation du réseau, une enquéte de satisfaction
auprés des patients inscrits dans le réseau (et
des membres de leur ménage), une série
d’entretiens semi-directifs avec les profession-
nels participant au réseau (libéraux et hospita-
liers).

Le réseau est actuellement en phase de négocia-
tion avec la SRA pour I'établissement du contrat
(prix global et échéancier). La SRA a d'ores et
déja fait savoir qu’elle fera enregistrer la méthode
d’évaluation comme sa propriété intellectuelle et
gu’elle percevra une rémunération pour les utili-

sations ultérieures éventuelles dans d’autres ré-
seaux de la maladie.

Nota bene : ce cas d’école laisse volontairement
de cOté la prescription médicamenteuse, qui est
au cceur de nombreux projets de réseaux. Les
problemes de codts liés au médicament sont trai-
tés, dans le cas fictif présent, par l'intermédiaire
des colits, engendrés et évités, des examens de
laboratoire.
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L'évaluation de la qualité de vie

Les principaux questionnaires génériques
validés en francais

Le DUKE. (auto-questionnaire, 17 items). Ques-
tionnaire court, qui permet de décrire les caracté-
ristiques de la population générale.

F. Guillemin et al., Le profil de santé de DUKE : un
instrument générique de mesure de qualité de vie
liée a la santé, Santé publique, 1997, 9(1) : 35-44.

Le Sickness Impact Profile mesure I'impact per-
¢cu de la maladie, en mettant I'accent principale-
ment sur les dysfonctionnements dus a la
maladie. En pratique, son utilisation est limitée par
le nombre d’items (138), ce qui le rend obsoléte.

A. Chwalow et al., A french version of the sickness
impact profile : stages in the cross cultural valida-
tion of generic quality of life scale, Fundam. Clin.
Pharmacol, 6, 1992, 319-326.

Le Nottingham Health Profile évalue I'impact
des maladies et des traitements sur la santé res-
sentie. Questionnaire court de 38 questions re-
groupées en 6 dimensions, selon un mode de
réponse dichotomique (oui/non). Il est peut discri-
minant pour les personnes ayant un bon état de
santé apparent, il est donc plus adapté pour une
population ayant un état de santé sévere.

INSERM Unité 164, Adaptation en Francais du
NHP et caractéristiques opératoires de la version
francaise, 16 avenue Paul Vaillant Couturier -
94807 Villejuif cedex - 1988

Le SF-36. Mesure le degré de fonctionnement
physique, psychologique et social. Il existe une
version courte (SF-12). Ce questionnaire (dans sa
version 36 items) explore les dimensions tradition-
nelles de la qualité de vie : activité physique, dou-
leur, relations avec les autres, santé psychique,
vitalité, santé percue... Il est probablement l'instru-
ment qui se développe le plus en France.

Groupe IQOLA, pour la France, Alain Leplége. IN-
SERM unité 292. Hopital de Bicétre. 82 rue du gé-
néral Leclerc. 94276 Le Kremlin Bicétre Cedex.

EUROQOL. Simple d'utilisation, les concepteurs
le recommande pour les enquétes postales.
Pour obtenir la version traduite du questionnaire
EQ-5D, il faut contacter le groupe EuroQol qui se
charge d’envoyer le questionnaire avec les
modalités d'utilisation, I'adresse donnée sur le site
(www.euroqol.org) est celle de :

dr Frank de Charro, EuroQol Business Manager
PO Box 4443. 3006 AK Rotterdam. Netherlands
E-mail: fdecharro@compuserve.com

Quelques questionnaires spécifiques traduits
et validés en francais

Questionnaire de Minnesota.
portant sur l'insuffisance cardiaque.

Questionnaire

Briancon S et al., Mesure de l'incapacité et de la
qualité de vie dans l'insuffisance cardiaque, Archi-
ve des maladies du cceur et des vaisseaux, 1997,
n°12 : 1577-1585.

Questionnaire d’activité de Goldman. Ques-
tionnaire portant sur les capacités fonctionnelles.

Briancon S et al., Mesure de l'incapacité et de la
qualité de vie dans l'insuffisance cardiaque, Archi-
ve des maladies du cceur et des vaisseaux, 1997,
n° 12 :1577-1585

Questionnaire de St Georges. Questionnaire
portant sur les insuffisances respiratoires chroni-
ques.

C. Bouquet et al., Validation du questionnaire St
Georges pour mesurer la qualité de vie chez les
insuffisants respiratoires chroniques, Rev Mal
Resp ; 1996, 13.

Questionnaire Asthme.  Questionnaire sur la
qualité de vie des personnes asthmatiques.

Il en existe une version longue, une version abré-
gée et une version pour les enfants. Contacter
pour tout renseignement :

Elizabeth Juniper, Dpt of Clinical Epidemiology
and Biostatistics. Mc Master University Medical
Centre, Room 2C10. 1200 Main Street West. Ha-
milton, Ontario, Canada L8N3Z5.

Email : Juniper@fhs.csu.mcmaster.ca ou sur in-
ternet www-fhs.mcmaster.ca

Questionnaire QLQ-C30 (version3). Question-
naire adapté a I'évaluation de la qualité de la vie
en oncologie;

Il existe une version commune sur le cancer et des
modules plus spécialisés par exemple pour le can-
cer de I'oesophage ou colorectal. Pour avoir le
questionnaire ainsi que le manuel d'utilisation, il
faut contacter :

Sharon Carthy, EORTC Study Group on Quality of
Life. Tél : (00)3227741661.
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Glossaire

Ce glossaire a pour objectif d’expliciter de facon précise les différents termes utilisés dans le
domaine de I'évaluation en général, et dans celui de I'évaluation des réseaux en particulier.
L’ordre dans lequel sont définis les termes ne suit pas I'ordre alphabétique mais un enchar-
nement logique, en cascade, a partir de la définition du mot EVALUER. On y trouve des
exemples destinés a rendre plus concretes ces définitions. Certains termes sont soulignés
pour indiquer qu'ils seront définis plus avant dans le texte.

Nous tenons a remercier les différents auteurs auxquels nous avons emprunté certaines dé-
finitions. Les différents ouvrages qui nous ont servis a construire ces glossaires sont regrou-

pés dans la bibliographie générale.

Liste alphabétique des termes commentés dans le glossaire

AccessibIlite..........ocoviiii 71
Analyse colt-bénéfice..........ooeviviriirieeeeeeeinnnn, 67
Analyse colt-efficacité ...........cccocvvvvveeereeeennnn, 67
Analyse colt-Utilite ...........ccceeiiiiiiiiieiiee, 67
Besoin collectif ..o 65
Besoin individuel .............ccocciiiiiiiiii e 65
CONEIeNCE......coviieiiece e 67
Connaissances (produire des) .......cccccceeeevvnnes 62
Continuité des SOINS ........ccovvveevirieeree e 69
COOPAIALION ..ot 68
CoordiNAtioN ......ccveiiiiiiie e 68
Coordination (les mécanismes)..........ccccceeenee. 68
Coordination (les outils).........ccccceeeeeeiiiiiiiiinnnnns 68
GBI ..t 62
Efficacité.......ccocviiii 66
Efficacité expérimentale (efficacy).........c.......... 66
Efficacité réelle (effectiveness)..............cccc....... 67
EfficiencCe.....cvvviei e 67
EVAIUET ..o 62
FIabilité ..o 63
IMPACT......cciiiiiiieiii e 66
INAICATEUN ... 62
INtErVENTION......ooviiiiee e 64
Jugement (POrter UN) .......cooccvveveernirnereinnnineeeenns 62

Objectif général .........cocccvvivieiiiieie e, 66

Objectif intermédiaire...........ccoovvvvveveeeeeeeeiiiin, 66
Objectif opérationnel..........cccccevveveeeiiiiiiicinn, 66
Objectif SPECIfiqUue......ccceeveeiiiiiiiiiee e, 66
Pertinence (d'un indicateur) .............cccveerinnenn. 62
Pertinence (d’'un programme) ...........ccccoecvveennn. 67
Pratiques Collectives .........cccccevviirieeeiniciieeeene 70
Pratiques individuelles .............ccccvveveveeeenninnns 70
Prise encharge........ccccooiieiiiiiiieieie e, 71
ProCeSSUS ......cevviiiiiiiiiie e 65
Productivité .........ccooviiieiiieiie e 67
Qualité d'un indicateur ...........ccocveevvivieeeeeinne, 62
Qualité des SOINS .....ccevcvvevveriiiieee e 64
Réalisation (outpul)..........ccccvvveeeeeeieeeeeiciieiinns 66
Représentations............occcccvvviieeeieiee e 63
Reproductibilité ..o, 63
Ressource (input)........ccccccvceeeeeiiiiiieeeniineeen 66
RESUIAL.....ceeiiiiiiiieeiiie e 65
Résultats (0UtCOME).........ccevveeeiiiiiiiiiiciieeens 66
SHUCTUIE .. 64
Trajectoire a posteriori (ou réelle).................... 69
Trajectoire a priori (ou idéale).............cccvvveeee.. 69
Trajectoire de SOINS........cccceevvirieieeiiiiieeie e 69
ValBUIS ...oviiiiiiiiieii e 63
Validite ..o 63
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EVALUER

C’est produire des connaissances afin de construire un jugement sur une intervention (stra-
tégie diagnostique ou thérapeutique, organisation, programme de santé ou politique de san-
té) dans une perspective éventuelle de changement et/ou d'action.

Produire des connaissances

Il s’agit de recueillir des données de fagon objec-
tive et selon des régles méthodologiques préci-
ses.

Les connaissances produites (en dehors des ef-
fets économiques traités ailleurs) peuvent con-
cerner 3 domaines (ou champs) : les structures,
les processus et les résultats.

Les données que I'on va recueillir pour chaque
étape dépendent des critéres choisis pour mesu-
rer chacun de ces champs. Les critéres seront
traduits par des_indicateurs.

Porter un jugement

Le jugement va se construire & partir des connais-
sances quantitatives recueillies grace a des indi-
cateurs, mais également a partir des connais-
sances apportées par des études de nature qua-
litative, mobilisant des techniques de questionnai-
res et/ou d’entretiens (individuels ou collectifs).

Mais porter un jugement ne dépend pas unique-
ment des connaissances « scientifiques ». Il dé-
pend des représentations et des valeurs portées
par chaque individu.

CRITERES ET INDICATEURS
Critére

Caractéristique dont l'intensité, observée sur un
groupe ou un individu au moyen d’'un indicateur,
permet de classer ce groupe ou individu. Dans
une évaluation, les critéres sont généralement les
objectifs intermédiaires et/ou objectifs spécifi-
ques. Par exemple, I'observance peut étre un cri-
tére de I'implication du patient.

Indicateur

Un indicateur est une variable, qualitative ou
guantitative, permettant de mesurer un critére.
Pour reprendre I'exemple précédant, un indica-
teur du critére « observance » peut étre le nom-
bre de médications prescrites réellement prises.
Les indicateurs les plus courants s’expriment en
terme de présence ou d'absence, ou sous la for-
me d’'un taux : fréquence d’événements désira-
bles (réalisation d'un examen, distribution d'un
dossier commun de suivi aux patients) ou indési-
rables (mortalité, infection nosocomiale).

La construction d’un indicateur de type fréquence
implique la détermination sans ambiguité de son
numérateur ainsi que de son dénominateur. Se-
lon la nature des objectifs spécifigues choisis, I'in-
dicateur pourra étre plus ou moins pertinent pour
la réalité qu’il est censé mesurer. Par exemple,
dans un réseau diabéte, sil'objectif général est de
maitriser dans le temps le chiffre glycémique des
patients diabétiques, le numérateur est clair, mais
le dénominateur pose probléeme. Faut-il considé-
rer 'ensemble des usagers effectifs du réseau
(D1) ou I'ensemble des usagers potentiels du ré-
seau (D2) ? Le choix va en fait dépendre du degré
de précision de I'objectif général du réseau.

Si on considére I'objectif spécifigue O1 qui serait
de maitriser dans le temps le chiffre glycémique
des patients du réseau, le dénominateur D1 sem-
ble adapté. Par contre, si I'on tient compte d’un
autre objectif spécifique (O2 : améliorer I'accessi-
bilité de la population cible), alors le choix de D1
comme dénominateur tendra a surestimer |'effet
du réseau. Il faudrait, dans ce cas précis connai-
tre le taux d'usage du réseau (D1/D2) et confron-
ter les deux indicateurs pour avoir une évaluation
plus juste.

Cet exemple renvoie a la question plus générale
de la qualité d’'un indicateur.

Qualité d'un indicateur

Pertinence sur le plan théorique

L'indicateur sera dit pertinent sur le plan théorique
pour le critére auquel il est associé, s'il est sensi-
ble, spécifique, valide et fiable (cohérence interne
et reproductibilité). On dira aussi qu'il a les pro-
priétés métrologiques requises.

Pertinence sur le plan pratique

L’indicateur sera dit pertinent sur le plan pratique
s'il est immédiatement disponible ou facilement
accessible de fagcon a ce que son co(t et/ou son
délai d’obtention soient compatibles avec les res-
sources et délais prévus dans I'évaluation.

Idéalement, l'utilisation d’un indicateur sera donc
justifiée s'il est a la fois pertinent sur le plan théo-
rique et sur le plan pratique.
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Validité

Une mesure est dite valide lorsque la part du biais
('erreur systématique de mesure) est faible. La
validité traduit en fait que l'indicateur mesure ef-
fectivement le critere qu'il est censé mesurer.

Fiabilité

Une mesure est dite fiable si I'erreur aléatoire de
mesure est faible : la variabilité de la mesure s’ex-
pligue alors bien par la variabilité du critére. La
fiabilité d’un instrument est mesurée par sa cohé-
rence interne et sa reproductibilité.

Reproductibilité

C'est la capacité pour un indicateur a produire
des scores stables lorsque le critére n'a pas subi
de variation. On parlera de reproductibilité dans le
temps lorsque I'on teste la stabilité de la mesure
entre deux dates, ou de reproductibilité inter-ob-
servateur lorsque I'on teste la stabilité de la me-
sure produite par des observateurs différents.
Plus un indicateur est « automatisable », plus il
est fiable.

REPRESENTATIONS ET VALEURS

Représentations

Ensemble d’éléments de connaissance, de natu-
re consciente ou inconsciente, qui structurent no-
tre appréhension du monde social.

Valeurs

Les valeurs aménent chacun a juger désirables
ou indésirables certains buts (on parlera alors de
finalité en valeur) mais aussi a privilégier certains
moyens d’action.

Valeurs et représentations interviennent donc
conjointement : d’'une part, en tant que principes
producteurs de sens ; et d'autre part, comme
sources d'initiatives et de décisions. A ce titre el-
les influent de maniére forte sur les modalités de
construction des réseaux de soins et sur la natu-
re de leurs objectifs.

Des divergences entre les représentations et les
valeurs des différents acteurs du réseau expli-
guent souvent pourquoi, en dépit du fait que son
objectif général apparaisse partagé, les points de
vue concernant ses objectifs spécifigues, mais
aussi ses objectifs opérationnels, et les moyens a
mettre en ceuvre pour y aboutir, puissent différer
et donc générer des conflits.

Tableau n° 1
Exemples de questions concernant
les valeurs et représentations

Dans I'exemple d'un programme de lutte contre
l'alcoolisme, s'agit-il uniquement de sevrer les patients
alcooliques (systeme de valeur normative) ou bien faut-il
agir de fagon a ce que chaque patient puisse gérer
mieux sa dépendance (humanisme individuel), ou
permettre une meilleure insertion socioprofessionelle,
ou encore familiale (valeur sociale). On congoit bien sar
que les objectifs opérationnels different.

Un réseau de soins palliatifs, dont I'objectif général est
de permettre a chaque patient en fin de vie de mourir
dans les lieux ou il le souhaite, suppose que le point de
vue du patient primera toujours sur tout autre, en
particulier pour prévoir les interventions, et que le
processus de soins lui attribuera une place, un statut et
une marge de manceuvre plus importante dans la
gestion de sa trajectoire. Cet objectif spécifique impose
d'énormes contraintes en terme d'organisation et
nécessite une convergence forte du systeme de valeurs
des professionnels, garantie essentielle du maintien
d'objectifs aussi ambitieux.
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EVALUATION DANS LE DOMAINE DE LA SANTE (CONCEPTS GENERAUX)

L'évaluation dans le domaine de la santé peut étre synthétisée au moyen d’'un schéma (gra-
phique n° 1) ou I'on fera apparaitre différents criteres (pertinence, cohérence, productivité,
efficience, efficacité) en fonction des différents éléments structurant I'intervention (besoin,
objectifs, ressources, réalisations, résultats, impacts).

Intervention

Une intervention est constituée par un ensemble
de moyens (physiques, humains, financiers, sym-
boliques), mobilisés dans un contexte spécifique
et & un moment donné, dans le but de modifier
une situation problématique donnée et de produi-
re des biens et services spécifiés.

Cette définition générique peut s’appliquer a diffé-
rents types d’interventions plus ou moins comple-
xes ou plus ou moins ciblées en termes,
notamment, d’'objectifs & atteindre. Ainsi, sous le

terme d'intervention, on entend aussi bien straté-
gie thérapeutique, unité de soins, établissement
ou organisation en santé, programme de santé ou
méme politique de santé. On peut donc appliquer
cette définition au réseau, dés lors qu’on le consi-
dére comme une structure/organisation.

Le cadre de référence et les différents niveaux
d’évaluation d’une intervention figurent dans le
graphique ci-dessous.

Graphique n° 1
Les différents niveaux d'évaluation d’une intervention de santé

|______________I
Cohérence |
‘ Intervention |
Réatications | ,
Besoin Objectifs Ressources éalisations Résultats ___Impact
| (structure) (process) | (results) effets indirects
- - - - — — — — - effets directs
Pertinence J | Productlwte |
produit/ressources
Efficience

résultats/ressources

Efficacité

Qualité des soins

Selon'0.M.S.% la qualité des soins est ce qui doit
permettre « de garantir a chaque patient I'assorti-
ment d’actes diagnostiques et thérapeutiques qui
lui assurera le meilleur résultat en termes de san-
té, conformément a I'état de la science médicale,
au meilleur co(t pour un méme résultat, au moin-
dre risque iatrogénique et pour sa plus grande sa-
tisfaction en termes de procédures, de résultats et
de contacts humains a l'intérieur du systeme de
s0ins ».

En pratique, cette définition est peu opérationnel-
le. Donabedian (1988) a jeté les bases concep-
tuelles permettant, en partie, d'objectiver la
gualité des soins et d’opérationaliser son évalua-

1. Organisation Mondiale de la Santé

résultats/objectifs

tion. Il décrit trois niveaux d’analyse de la qualité
des soins : la structure, la procédure, les résul-
tats.

Structure

La structure correspond aux moyens matériels,
humains et financiers, considérés tant du point de
vue de leur quantité, de leur qualité que de leur
organisation. Sont considérés les élements d’'ac-
cessibilité du lieu dans lequel les soins sont déli-
vrés (en termes financiers et juridiques,
géographiques et temporels, culturels et éduca-
tifs)
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Processus

Le processus renvoie a la pertinence et 'adéqua-
tion des soins délivrés. L'évaluation de ces deux
dimensions se fait habituellement en France par
la technique de I'audit clinique (ou médical) telle
guelle a été formalisée par 'ANDEM-ANAES
pour [I'exercice hospitalier et ambulatoire.
D’autres dimensions, rarement prises en compte,
concernent la continuité et la coordination des
moyens mis en ceuvre pour délivrer les soins.

Résultats

Les résultats correspondent aux variations de
I'état de santé (clinique, fonctionnel, qualité de
vie) ainsi qu’a la satisfaction des usagers.

Besoins

Il faut distinguer les besoins individuels et les be-
soins collectifs

Besoins individuels

Ensemble des ressources jugées nécessaires
par individu a un instant donné. Par exemple, la
théorie de Maslow identifie cinq besoins fonda-
mentaux chez I'étre humain suivant qu’ils sont
physiologiques, de sécurité, d’identité, d’amour et
d’estime de soi.

Le besoin ressenti par un individu correspond au
déplaisir résultant de I'écart entre les ressources
dont il dispose et celles dont il juge la disponibilité
nécessaire.

Le besoin exprimé ne correspond qu’a la partie
des besoins ressentis qui aboutiront & une expli-
citation de la part de l'individu concerné et qui
conduiront, en général, a une demande de soins

Le besoin diagnostiqué correspond au besoin dé-
terminé, sur une base plus ou moins objective,
par des professionnels de santé.

Besoins collectifs

Ensemble des ressources jugées nécessaires
par une population. Leur prise en compte consti-
tue un élément structurant de toute politique de
santé publique.

Dans un contexte de ressources limitées, des ar-
bitrages doivent étre réalisés entre les différents
besoins. En effet, si certains besoins sanitaires
ont un caractére évident qui préte peu a débat,
d’autres besoins peuvent donner lieu a des hié-
rarchisations qui peuvent varier selon les posi-
tions de divers groupes d'intéréts et en fonction
du contexte local ou régional.

La détermination des besoins sanitaires peut re-
poser :

= sur des indicateurs existants ;

= sur des enquétes épidémiologiques ou psy-
chosociologiques ;

= sur des recherches de consensus (par exem-
ple priorisation régionale des actions de santé).

Obijectifs général, spécifique, intermédiaire et
opérationnel

L'objectif général exprime le résultat (but) final re-
cherché par le réseau. Il se décompose en objec-
tifs plus détaillés : objectif intermédiaire et objectif
spécifique. Les objectifs opérationnels décrivent
les actions correspondantes a mettre en place,
sur le terrain, pour réaliser les objectifs intermé-
diaires ou spécifiques (cf. graphique 2).

Pour comprendre la distinction entre ces termes,
nous donnons quelques exemples fondés sur le
cas d'un réseau de soins palliatifs.

= L'objectif général du réseau est d'améliorer la
prise en charge des patients en fin de vie.

= Deux objectifs intermédiaires pour le réseau
pourront étre par exemple : premiérement, que
tout patient du réseau puisse mourir dans I'en-
vironnement de son choix (a domicile, s'il le
souhaite) ; et deuxiemement, que de bonnes
conditions de prise en charge soient réunies.

= Les objectifs spécifiques pourront étre par
exemple : d'améliorer I'expression et la traduc-
tion de la demande du patient, d'améliorer la
connaissance et les compétences des profes-
sionnels désirant s'impliquer, d'assurer une
permanence et une continuité des soins au do-
micile des patients en fin de vie, de proposer
un soutien psycho-social aux familles.

= Les objectifs opérationnels seront de mettre en
place une formation aux soins palliatifs desti-
née aux professionnels impliqués, des temps
de rencontres et de régulation, une structure
de coordination et/ou un dossier commun de
suivi a domicile ainsi que des vacations de psy-
chologue.

Ressources ( input)

Eléments de I'environnement dans lesquels se
déroule I'action. Cela inclut les ressources maté-
rielles (budget, équipements, locaux), financie-
res, humaines (nombre et qualification du
personnel) ainsi que les grands traits de fonction-
nement et d’organisation (exemple : staffs médi-
caux organisés de facon réguliére)

Mots voisins : structure, moyens (humains et maté-
riels).
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Graphique n° 2
Les différents objectifs qui structurent une évaluation

Objectif
intermédiaire n° 1

N Objectif
< Objectif général ) intermédiaire n° 2

Objectif
intermédiaire n° 3 )

Réalisations (output)

Services effectivement délivrés, y compris les ac-
tivités résultant du travail du praticien qui pose le
diagnostic, fait des recommandations ou prescrit
un traitement, les activités du patient résultant de
sa participation au réseau ou les staffs pluridisci-
plinaires. Cela comprend également les éléments
nécessaires a la coordination des différentes ac-
tivités ou services produits par les uns ou les
autres (espace d'échanges, réunions, élaboration
d’outils de coordination).

Mots voisins : services, biens produits, processus
(process), activités

Résultats ( outcome )

Les résultats sont les effets attendus des services
rendus par le réseau sur I'état de santé du patient
et de la population. lls incluent le degré de satis-
faction du patient vis-a-vis des services rendus ou
sa qualité de vie.

Mot voisin : effets directs.

Impact

Effets non attendus du réseau, c’est-a-dire ceux
qui n'étaient pas explicitement compris dans ses
objectifs. Il est fondamental de les considérer
dans toute évaluation de programme, car ils ap-
portent des éléments importants pour pondérer le
jugement sur les résultats, en renforcant ou en
minimisant, selon les cas, les effets globaux at-
tendus du réseau.

Mot voisin : effets indirects.

Objectif
opérationnel n° 1
Objectif
spécifique n° 1 ) Objectif

opérationnel n° 2
Objectif
spécifique n° 2

Objectif
spécifique n° 3 )

Efficacité

Ce sont les résultats (ou effets directs) obtenus
par rapport aux objectifs initiaux du réseau.

L'analyse distingue l'efficacité expérimentale (ou
théorique) et I'efficacité réelle (ou en pratique).

Efficacité expérimentale (efficacy)

Compare le résultat de 'intervention aux objectifs
initiaux en se plagant dans des conditions optima-
les et/ou expérimentales. Par exemple, dans le
domaine du médicament, les résultats d'essais
contr6lés randomisés de phase 3 mesurent une
efficacité expérimentale, avec un niveau de preu-
ve considéré comme supérieur.

Dans le cadre des réseaux, on peut difficilement
avoir recours a un essai randomisé en deux grou-
pes de type « avec/sans », comme on peut le fai-
re dans le cadre d’'essais thérapeutiques de
phase 3. En effet, il faudrait randomiser, soit sur
les patients, ce qui a peu de sens dans le cadre
de réseaux censés modifier d'abord les compor-
tements médicaux, soit sur les professionnels de
santé, ce qui serait probablement source de biais
par communication informelle entre médecins
(biais de contamination). On fera plutét, si les cir-
constances locales et matérielles s’y prétent, une
étude de type « avant/aprés » avec groupe de
contrdle ou de type « icifailleurs », malgré une
grande difficulté a contrbler certains facteurs de
confusion (précisément ce que I'on évite par le ti-
rage au sort).

Les essais randomisés visent a ce que la popula-
tion concernée par l'intervention et la population
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touchée coincident grace au respect de critéres
d’inclusion et d’exclusion explicites. Ceci n’est
évidemment pas possible en situation réelle.

Efficacité réelle (effectiveness)

Compare le résultat de 'intervention aux objectifs
initiaux en se placant dans des conditions réelles
de la pratique (utilisation en routine). Par exem-
ple, l1a encore dans le domaine du médicament,
les essais de phase 4 mesurent une efficacité
réelle.

La différence entre efficacité théorique et efficaci-
té réelle se situe donc au niveau de la population
sur laquelle le résultat de I'intervention est mesu-
ré : dans le premier cas, il s'agit d’'une population
contr6lée grace a des procédures d'inclusion ;
dans le second cas, il s’agit de la population réel-
le, avec des caractéristiques qui peuvent interagir
sur l'intervention (observance en particulier, mais
également habitudes alimentaires, comorbidités,
etc.).

Prenons I'exemple d'un réseau diabétique dont
on voudrait mesurer I'efficacité en prenant com-
me indicateur de résultat le taux de patients qui
ont un taux d’HBA1C inférieur a 7 %, signe d'un
bon équilibre. Et supposons que l'objectif de ce
réseau était d'atteindre un taux de patients de
95 %. Si le résultat du réseau est de 70 %, cela si-
gnifie que l'efficacité du réseau n'est que de 74 %
(70 % / 95 %).

L'efficacité expérimentale serait vraisemblable-
ment différente de cette efficacité réelle pour di-
verses raisons : accessibilité optimale (horaires
d’ouverture, information sur I'existence du ré-
seau, éloignement géographique du réseau...),
changement de comportement (patients et pro-
fessionnels) motivé par I'inclusion dans un proto-
cole, etc.

Efficience (efficiency)

On dira qu'une intervention est efficiente si elle
permet d’obtenir le meilleur résultat pour une
quantité de ressources données. Les méthodes
d’évaluation qui permettent de déterminer l'inter-
vention efficiente parmi un ensemble d’interven-
tions sont les analyses co(t-résultat, fondées sur
I'estimation du codt d’'une unité de résultat. Plu-
sieurs méthodes existent selon la nature du résul-
tat qu’elles permettent d’analyser :

= Analyse co(t-efficacité : le résultat des inter-
ventions est analysé sur un parameétre unique,
exprimé en termes physiques. Ce pourra étre,
par exemple, le nombre de vies sauvées ou le
nombre d'années de vie gagnées.

= Analyse codt-utilité : le résultat des interven-
tions est analysé selon un point de vue qualita-
tif, grace a des techniques (méthodes de
révélation des préférences, index de classifica-
tion des états de santé, etc.) qui permettent
d’'associer aux états de santé une valeur syn-
thétique et cependant multidimensionnelle (qui
integre les aspects physique, psychique et so-
cial de la santé). Le QALY (Quality Adjusted
Life Year) est un indicateur qui permet ensuite
d’associer la dimension qualitative et quantita-
tive, en pondérant le nombre d’années de vie
par ce coefficient de qualité de vie.

= Analyse colt-bénéfice : le résultat d’'une inter-
vention de santé est exprimé en termes moné-
taires par des méthodes d’évaluation
contingentes.

Productivité

C’est larelation entre le volume d’activités produi-
tes et le volume de ressources utilisées. Elle ne
préjuge ni de la pertinence, ni de la qualité de la
mise en ceuvre de ces réalisations, ni du résultat
escompté.

Un réseau X a une meilleure productivité qu’'un
réseau Y s'il produit un volume plus important de
soins (nombre de consultations), a ressources
égales (nombre d’heures travaillées). Le niveau
du point ISA constitue un indicateur de productivi-
té hospitaliere.

Pertinence d’un programme

Elle exprime le fait que les objectifs de ce pro-
gramme répondent aux principaux besoins et en-
jeux connus et identifiés. Elle constitue I'élément
central d'une évaluation ex ante sur la base de cri-
teres objectifs, évaluation qui peut se doubler
d'un jugement d'opportunité, concernant la déci-
sion de mettre en ceuvre tel programme ou tel ré-
seau (par rapport & d'autres programmes ou
réseaux), en s’appuyant pour cela sur des critéeres
plus contextuels, voire politiques.

Cohérence

Un programme de soins, ou un réseau de soins,
est dit cohérent si les ressources et les interven-
tions mises en place sont adaptées a la réalisa-
tion des objectifs.
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EVALUATION DES RESEAUX (CONCEPTS SPECIFIQUES)

Le travail en réseau présente un certain nombre de spécificités dont il faut tenir compte dans I'évaluation.
Nous présentons ici les concepts de coordination, de coopération, de trajectoire de soins, de continuité

des soins, d’'accessibilité et de performance.
COORDINATION ET COOPERATION

Coordination

Ensemble des activités et des moyens conscients
qui visent & assembler et a synchroniser les ta-
ches de nature différente, réalisées par des pro-
fessionnels disposant de compétences variées,
de fagon a réaliser au mieux les objectifs que
s’est fixée 'organisation.

Cette définition technique correspond assez bien
a la notion de coordination des soins utilisée dans
le champ médical et qui se caractérise par la prise
en compte, lors de chaque contact, d’'un enchai-
nement logique des taches des différents profes-
sionnels, celles-ci étant finalisées par l'atteinte
d’'un résultat plus ou moins explicite. Cet enchai-
nement logique est facilité par un certain nombre
d’outils.

Les outils de la coordination

= Outils de nature technico-organisationnelle :
dossier médical, fiches de transmission, syste-
me d'information, staffs interdisciplinaires ;

= outils de nature humaine : le coordinateur ;

= outils de nature cognitive : formations commu-
nes.

Mécanismes de la coordination

Selon les approches, les mécanismes de coordi-
nation au sein des organisations sont nommés de
facons différentes.

Ainsi I'approche par la sociologie des organisa-
tion distingue 5 formes de coordination :

= la standardisation a priori sur les qualifications
et les compétences (formation initiale et conti-
nue) ;

= la supervision directe par un autre membre
supposé plus compétent (ou compagnon-
nage) ;

= la standardisation des procédures, qui semble
bien fonctionner dans les situations de travalil
de routine, c’est-a-dire présentant un faible ni-
veau d'incertitude ;

= |a standardisation par les résultats, qui suppo-
se une certaine preévisibilité de ceux-ci et laisse
plus de liberté aux acteurs ; en pratique ce mé-

canisme de coordination est peu applicable
dans les organisations de soins ;

= I'ajustement mutuel par communication infor-
melle entre acteurs, qui apparait plus perfor-
mant pour gérer des situations d’incertitude.

Selon l'approche par I'’économie des organisa-
tions, d’autres mécanismes de coordination sont
analysés :

= l'autorité : mécanisme de « transfert du pouvoir
de décision, de facon explicite ou implicite,
d'un agent ou d’'une classe d’agents [le princi-
pal] a dautres agents [I'agent] » (Ménard,
1997) avec rétroaction de I'agent vers le princi-
pal;

= la centralisation de la décision : mécanisme de
centralisation des décisions, avec rétroaction
du subordonné vers le supérieur. Ce mécanis-
me caractérise une organisation hiérarchique ;

= la décentralisation de la décision : mécanisme
de structuration des processus de décisions
décentralisées, avec rétroactions mutuelles.
Ce mécanisme caractérise une organisation
en réseau.

Coopération

Les organisations de soins sont caractérisées par
le fait que les situations de travail dans lesquelles
des phénoménes aléatoires viennent perturber le
déroulement « standard » des pratiques sont pré-
sentes avec une fréquence beaucoup plus impor-
tante que dans les autres processus de services .

Ceci s'explique par la complexité particuliere des
actions de soins mais aussi par la singularité irré-
ductible des patients, celle-ci se manifestant a la
fois par des attentes mais aussi des formes de
réaction ou de participation trés variables face
aux actions entreprises pour les traiter. Ce con-
texte particulier nécessite des ajustements, au
cas par cas et au quotidien, qui relévent de la coo-
pération ou, en d'autre termes, du facteur humain.
La notion de coopération renvoie a celle d'un col-
lectif de travail ou chaque acteur accepte de de-
venir un participant du collectif et du procés de
travail ; il en partage les valeurs, les objectifs et
les mécanismes (formels ou informels) comme
structurant son propre processus de décision.
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TRAJECTOIRES ET PRATIQUES

Trajectoire de soins

Ensemble des points de contacts du patient avec
le systéme de soins (voir pour exemple graphique
n° 3). Chaque contact est situé dans le temps (da-
te du contact), il est caractérisé par la nature du
(des) professionnel(s) impliqué(s), par la structu-
re concernée ainsi que par I'ensemble des biens
et services délivrés (nature et volume).

Trajectoire a priori (ou idéale)

Trajectoire correspondant a une prise en charge
optimale, construite par les professionnels a partir
de I'état des connaissances et des besoins des
personnes. Par définition, il ne peut pas y avoir de
rupture dans la délivrance des soins par rapport
aux besoins des patients, puisqu'on raisonne par
rapport & un patient standard dont on a précisé a
priori, et ce a chaque étape, les besoins.

C’est essentiellement en cherchant & construire
de facon collective cette trajectoire, c'est-a-dire a
en expliciter les différents constituants, que les
acteurs du réseau vont confronter leurs systémes
de valeur (coopération) et construire leurs régles
de pratiques mais aussi leurs régles organisation-
nelles (coordination).

Trajectoire a posteriori (ou réelle)

Trajectoire constatée sur le terrain pour un patient
donné. Sa connaissance repose sur l'existence
d’'un systeme d’information adapté.

La confrontation du modéle et de la réalité, c’est-
a-dire de la trajectoire a priori et de la trajectoire a
posteriori, constitue I'un des moyens les plus uti-
les pour analyser le fonctionnement en réseau,

principalement en ce qui concerne la continuité
des soins.

Continuité des soins

La continuité des soins exprime le fait que les
soins médicaux doivent étre délivrés selon une
succession d’interventions parfaitement coordon-
nées dans l'espace et dans le temps, de fagon a
ce gqu'il n'y ait pas de retard ou de rupture par rap-
port aux besoins de soins des patients.

Bien que le terme soit utilisé de fagon récurrente,
sa signification paraissant aller de soi, il s'agit
d’une des notions les plus difficiles a définir de fa-
con précise. Elle peut étre caractérisée par 5 di-
mensions :

= dimension temporelle : délivrance des soins
dans un intervalle de temps optimal quel que
soit le moment ou le besoin de soins
s’'exprime ;

= dimension géographique : délivrance des soins
quelle que soit la situation géographique du pa-
tient ;

= dimension interdisciplinaire : recours a des ex-
pertises spécialisées multiples et coordon-
nées ;

= dimension relationnelle : attentes partagées
dans la nature de la relation de soin entre les
malades et les professionnels ;

= dimension informationnelle : capacité des sup-
ports d’'information a permettre une communi-
cation adéquate entre les professionnels et
avec le malade.

Graphique n° 3
Exemple de trajectoire (patient ayant souffert d’'une fracture
du col du fémur puis ayant un épisode de grippe)

M1 M2 M3
N\ \/ V2
/'\ /' \ /'\
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L'analyse de la continuité des soins repose sur la
confrontation de la trajectoire a priori et de la tra-
jectoire a posteriori.

Exemple fictif schématisé par le graphique n° 4.
Mme X, enceinte (date des derniéres régles :
22/03/1999), se fait suivre par son gynécologue-
obstétricien dans un réseau de soin. On recom-
mande fortement (trajectoire a priori), pendant
une grossesse d'évolution normale, de faire
3 échographies néonatales, une a la 8° semaine
d’aménorrhée (17/05/1999), une a la 24° semaine
(5/09/1999) et la derniére a la 28° semaine
d’aménorrhée (2/10/1999). En réalité, I'évaluation
de la trajectoire a posteriori de la patiente peut
montrer qu’elle n'a fait sa premiére échographie
qua 15° semaine d'aménorrhée (5/07/1999),
quelle n'a pas eu I'échographie de la 24° semai-
ne mais qu’elle a eu celle de la 28° semaine. Une
fois démontrée la discontinuité des soins, I'éva-
luation pourra en chercher les explications (dé-
faut d’information de la patiente, empéchement
aléatoire, etc.)

Il n'est pas nécessaire de confronter les deux tra-
jectoires en tous points, mais uniguement en cer-
tains d’entre eux, désignés alors par le terme de
« points critiques ». En effet, une anomalie déce-
Iée a leur niveau laisse supposer, avec une forte
probabilité, une dégradation en aval de la trajec-
toire. Par exemple, la non-réalisation de la secon-

de échographie, destinée a dépister des
anomalies morphologiques du feetus, peut avoir
des conséquences graves sur le devenir de ce
dernier.

Cependant, dans la mesure ou toute trajectoire
idéale admet un certain degré de variabilité ac-
ceptable, en fonction en particulier de la nature du
patient analysé, tout écart n’est pas nécessaire-
ment le signe d'une défaillance de la prise en
charge. Ceci étant, certaines anomalies décelées
nécessiteront une analyse de la cause des écarts.

Pratiques
Pratiques collectives

Ensemble des pratiques négociées collective-
ment au sein du réseau dans le but de spécifier le
réle (compétences, taches et responsabilités) de
chaque professionnel dans la prise en charge
d’'un patient, compte tenu du rdle des autres pro-
fessionnels du réseau. Cela renvoie a la notion de
coopération, ou la pratique individuelle est repla-
cée dans une structure collective.

Pratiques individuelles

Ensemble des pratiques du professionnel, au
sein de son cabinet, compte tenu des référentiels
médicaux existants.

Graphique n° 4

Comparaison des trajectoires
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Accessibilité ( access)

Le réseau doit se donner les moyens de rendre
les services qu'il propose accessibles a sa popu-
lation cible. Cette notion d’accessibilité des servi-
ces se décline selon trois dimensions, chacune
d’elles constituant les barrieres que doit
« surmonter » la population dés lors qu’elle désire
recourir aux services :

= financiere et juridique : droit d’accés, exonéra-
tion ou non du ticket modérateur, couverture
complémentaire ;

m culturelle et éducationnelle : la population cible
a connaissance de I'existence du réseau ; son
organisation lui est compréhensible et les
moyens proposés lui conviennent ;

m géographique et temporelle : proximité, dispo-
nibilité, horaire.

Prise en charge

La notion de prise en charge des patients au sein
du systeme de santé renvoie a deux niveaux tota-
lement différents qu’il convient de ne pas confon-
dre:

= le premier concerne la prise en charge médica-
le, au sens large : celle-ci intéresse 'ensemble
des interventions d’ordre médical, paramédi-
cal, psychologique ou social délivrées a un pa-
tient par les différents acteurs du champ
sanitaire ou social ;

= le second concerne la prise en charge financie-
re, qui s'intéresse aux modalités de finance-
ment des soins. Dans notre systéme, la prise
en charge financiére fonctionne généralement
sur un mode de tiers garant (remboursements
des frais a posteriori). Dans le mode de tiers-
payant (initiative récurrente dans les réseaux),
le prestataire de soins est payé directement
par I'assureur, le patient ne réglant que la part
non-couverte.
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