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1 - INTRODUCTION

1.1 Objectifs

Sl-Stat a été contacté par la Fédération des Réslea8anté de Franche-Comté (FRS-FC) pour réalisétat des
lieux des réseaux. Ce projet a été financé parHARI'URCAM qui ont fait figurer deux objectifs :

1 - Etat des lieux,

2 - Proposition de mutualisation permettant d'sexyér une économie de moyens.

Rappelons que la FRS-FC avait préparé un progradarteavail en plusieurs étapes, consistant notarmenéaire
I'état des lieux des réseaux de Franche-Comtéex des groupes de travail, puis accompagner la ernisoeuvre
des actions. Ces deux derniéres étapes devaippug&r sur la création d'une équipe indépendaataittant au
sein de la FRS-FC et composée au moins d'un médemépidémiologiste et d'une secrétaire. Togsét&ments
figurent dans la demande de financement soumisegiembre 2002 a I'ARH et a 'TURCANdmande Budgétaire
FRS-FC 10-09-02.ddcles objectifs indirects de I'enquéte pour la FRS sont de bien connaitre chaque réseau,
établir une relation privilégiée avec chaque réseacenser les problémes et les solutions origsgnaeer les
réseaux en difficulté/retard, représenter les idspeéparer des groupes de travail pour 2003...

L'enquéte n'est pas réalisée dans une démarclaudiBon (effectuée parallelement par les instanég®nales) et
nous devons accorder une certaine confiance adardéons des coordinateurs (qui sont néanmoingsiatt a une
cohérence liée a la rédaction d'un rapport, "skgdsécrits restent..."), et ce d'autant qu'il esficlié¢ d'obtenir

spontanément tous les documents d'un réseau. Nous @onc posé comme principe qu'un document nomifo
par un réseau en réponse a notre demande diregtstait pas. Nous relativisons cette démarcheesmagidant en
plusieurs occasions l'approbation des résultatedguéte au coordinateur.

Rappelons par ailleurs que nous sommes directemmaliqués dans le développement de deux des 2hugse
candidats (RAIDS-UN et Rapid-fr) ainsi que danstiaté de la FRS-FC. Notre travail pourrait étmapgunt de
partialité concernant les biostatistiques et I'épitblogie. Cependant, l'originalité du travail gui résulte tient a ce
que :

» le travail s'est effectué par étapes (en vérifinrg le coordinateur est suffisamment informé paumer un
avis), et dans le sens d'une démarche qualitédreloh d'adhésion aux objectifs de I'enquéte) anec u
bonne participation des coordinateurs,

e nous n'avons jamais pris l'initiative d'aborderdasstions statistiques face au coordinateur

< les conclusions de I'enquéte seront soumises prdbation de I'ensemble des participants (coordinat
avec toute la confidentialité demandée, FRS-FCs pubmoteurs) jusqu’a un consensus sur la situation
régionale en 2003.

1.2 Le déroulement de 'enquéte

A l'étape de la premiére prise de contact, uneiaiffé résultait de la méconnaissance qu'avaientaios
coordinateurs des criteres définissant un résealts'identifier" en tant que réseau, a laquelleosi@it une
meéconnaissance partielle des autres réseaux oordexte régional (portail FC-Santé, DRDR, ...). Tuvisg, le
début de notre état des lieux a montré I'hétérag€nie degré d’information des coordinateurs susitaation
régionale et des étapes franchies, une certairffeulié a nous transmettre une documentation adéqua
comprendre les objectifs. Cela pouvait compromédtizon déroulement de I'enquéte.

Nous avons donc préparé une réunion afin de psanx coordinateurs la définition d'un réseagcsaer sur les
criteres a retenir, résumer les principes d'évaloateur faire connaitre les autres réseaux dedgon. Ce n'est
qu'apres ce travail qu'il a été possible de lesrimgwer sur leur réseau et de leur demander d¢ks gauvaient

envisager comme économie de moyens.

Réunir les coordinateurs de réseau devait permadtrgassurer que les questions de I'enquéte rseiraierprétées
de la méme facon par chaque coordinateur de résteque les réponses seraient homogenes. Par exemiale
question : "comment avez-vous intégré l'évaluatdans votre activité ?", certains coordinateurs pativse

contenter de répondre qu'ils ont effectivementgréé'évaluation sur un seul indice sans se rendrepte de la
complexité du travail effectué par d'autres coatiinrs avec l'appui de structures et d'équipesmaés. De la
méme facon, une question sur le nombre de patientde professionnels de santé adhérents au résiéae d'un

véritable casse-téte quand il s'agit de synthétides réponses hétérogénes: un réseau peut citserlés

professionnels qui ont participé a des réunions €paosité" tandis qu'un autre ne parlera queadx@ui participe
activement au réseau a travers la création de demtsnde travail ou la prise en charge effective phgents ;

certains coordinateurs donneront tous les patimgsa I'hépital sans qu'ils aient bénéficié d'untable "bénéfice

réseau” tandis que d'autres ne compterons queqewnt signé la charte (on sait que cette sigeadigr la charte
présente des difficultés pratiques dont nous n'semcore qu'une faible idée).
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Notre travail s’est donc réalisé en plusieurs phase

prise de contact, demande de documents décrivanbjectifs du réseau,

réunion avec les coordinateurs pour préparer I'éte(réunion du 12 mai 2003)

entretien confidentiel avec chaque coordinatewédeau a l'aide d'une « grille de lecture »,
présentation des résultats pour mettre chaque icabedr au méme niveau de connaissances,
questionnaire d’ « entretien final » avec le cooatéur aprés approbation de sa grille de lectuzesad
plaquette,

6. communication des résultats.

agrwdpPE

Les deux questionnaires, « grille de lecture »ettretien final », sont présentés en annexe 2.

1.2.1 Réunion des coordinateurs du lundi 12mai 2003
La réunion a permis notamment :
» de présenter les différents réseaux,
« de présenter des principes d'évaluation, pourdinér dans I'esprit de la médecine factuelle (ewide
based medecine) et pour préparer des questiote gertinence,
« de faire approuver les définitions et les critématifs a la notion de réseau de santé (5 criteres
« d'expliquer la nécessité d'une plaquette de prédiemt standardisée (cf. annexe 3, svp),
« de demander a chaque coordinateur I'état d’avaneedseson réseau.

La réunion a commencé par une présentation designemontacts que nous avions établis et les pii@us
concernant plaquette, évaluation, équipe minimunmpaict. Au cours de cette présentation, les coaelins ont
décrit leurs objectifs a I'assistance avant quegaige une discussion sur les perspectives d'adéda FRS-FC a
travers les problémes rencontrés par les coordirgate

Des informations diverses ont été transmises papéeticipants et des discussions ont concernémmogant le
travail de I'ARH sur l'informatique (DMMP, DMP) Bimportance accordée au portail FC-santé, le partat avec
la Fédération Régionale des Associations de Sknthoix collectif des méthodes d'évaluation etghaisation, la
nécessité de mutualiser les moyens, le probléma destion des données, le projet de Maison Rélgatea Santé
Publique, la valorisation de la prévention dansdgage entre réseaux, etc.

Les coordinateurs ont affirmé vouloir tous affichare totale transparence (notamment budgétairehaRpions
d'ailleurs que nous avions proposé a chaque caedin de garder éventuellement confidentiel ungigaes
entretiens réalisés, mais qu'un seul coordinateus ta demandé.

La réunion a mis en avant combien le partage desnimations coordonné par la FRS-FC pouvait aideqoke
réseau a comprendre le contexte régional, puisesdlations chez les autres ou reprendre des detsragistants
pour gagner du temps, au vu du peu de connaissgigaient certains coordinateurs de la situaggionale.

Etaient présents :

Docteur Régis AUBRY, Réseau de Soins PalliatifsRRatifs)

Docteur Marie-Anne BERTRAND, Réseau Hémophilie (ld@imilie)

Docteur Isabelle BEURTON-CHATAIGNER, Réseau Vill®Hgital Hépatite C (REVHOC)

Monsieur Philippe BONNET, Réseau Passerelle 39s@rabe39)

Docteur Antoine BURGUET, Réseau Périnatal (Périnat)

Professeur Jean-Marc CHALOPIN, Réseau Espoir (fissuice Rénale Chronique) (Espoir IRC)

Docteur Jean GALMICHE, Réseau d'Aide au diagnosti@ la Prise en charge des Détériorations cogsitiv
(R@pid-fr)

Docteur Philippe LECUYER, Réseau de Gérontologiér{@@to.-Baume)

Docteur Dominique MAGNIN, Clinique d'AntiCoagular(tS8AC-Dole)

Docteur Nicolas MENEVEAU, Réseau Cardiologie (Caluljie)

Docteur Jean-Philippe MEYER, Réseau d'Allergold&AFT)

Docteur Etienne MOLLET, Réseau Diabéte (Gentiane)

Professeur Thierry MOULIN, Réseau d'Alde au Diagieost aux Soins - Urgences Neurologiques (RAIDSYUN
Docteur Lionel PAZART, Réseau Qualité des étahiimsas (RéQua)

Docteur Corinne RENEAUX, Réseau de Réhabilitatiesgratoire (RR Respir.)

Monsieur Philippe VOILLEQUIN, Réseau Ville-Hdpitabxicomanies Réseau25)

Absents ou excusés :

Docteur Didier BERGELIN, Réseau Gériatrique de 846Gtériatrie-Gray)

Docteur Emmanuel GUARDIOLA, Réseau Cancérologien(@eologie)

Docteur Pascal MILLET, Réseau Toxicomanie Ville-iHap(Addict.-Nord)

Docteur Daniel TALON, Réseau Franc-Comtois de Lattetre les Infections Nosocomiales (RF-CLIN)
Docteur Florence TIBERGHIEN, Réseau Douleur (Dor)leu
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1.2.2 La grille de lecture
La grille de lecture est présentée en annexe 2.fgtmet de recueillir les éléments principaux détet des lieux
des réseaux. Les question posées reposaient quoites suivants : la typologie du réseau, lesiteras définissant
I'activité en réseau, I'état d’avancement ou dedjexpérience du réseau (dans ce cas précis, naums aemandé
au coordinateur de définir lui-méme les étapeschias, de méme que l'année de début informel egprdmier
financement), la description de I'équipe d’animatet des adhérents, le travail de formation, lacietson des
partenaires et des prestataires, les demandesindecédment 2003, les documents usuels, les modes de
communication, I'informatisation éventuelle d’'unsdeer patient, les liens souhaités ou effectifgendih les attentes
du réseaux (problémes, solutions, attentes).
Certaines informations n’ont finalement pas été pi@bées : les documents de formation (évaluaticalitgtive
difficile faute de temps), les budgets initiauxaahuel (restreint a la notification d’'une demandRCIR éventuelle).

Dans le méme temps, nous avons recueillis les dectssources des différents réseaux (présentésnene 3) et
qui montrent une grande hétérogénéité d’informatiproduites. Les coordinateurs ont souvent évoquéavail

important de rédaction de documents de formatiercahduites a tenir, etc., qui révele la qualitérduail effectué
dans ce domaine et dont nous ne pouvons que reodrgte.

Tous les réseaux ont complété la grille de leattii@pprouvé les informations recueillies.

1.2.3 L’entretien final

L’entretien final n'a été réalisé qu'apres que ¢@minateur ait approuvé la plaquette et la gdielecture, et qu'il
ait acquis une connaissance suffisante de la ®ituaggionale pour pouvoir émettre un avis critiqliese

décompose en une liste de propositions sur les dilene coordination des réseaux, les postes aatimér la
perception des groupes de travail proposés parR&-FC. Nous avons envisagé initialement d’interroge
adhérents du réseau et de nous informer sur h@Bear la base d’'un tirage au sort de la prentédne du nom de
famille (le plan de randomisation est en place)ufNavons du abandonner ce complément d’enquéte dauemps,
mais plusieurs coordinateurs ont réagi favorabléradidée d’une enquéte externe sur leurs adhgrent

Deux réseaux parmi les 21 n'ont pas complété lstqprenaire d’entretien final.

1.3 Lesréseaux en présence

1.3.1 Réseaux candidats retenus dans I'enquéte
La FRS-FC nous a fourni une liste de 26 réseauxesguels devaient porter lI'enquéte. La liste deréseaux est
présentée en annexe 1, comprenant les 26 réseauxegsguels I'état des lieux a été demandé airsidiputres
réseaux, dits "émergents". Les réseaux "émergemsont pas I'objet de cet état des lieux, mais Ewation
respective est présentée en fin de rapport poungitre d'appréhender I'évolution du contexte régidhfaudra par
exemple anticiper les intervenants des problénaekiitologie dans la région.

Nous avons donc pris contact avec ces réseauxi@audemander de présenter leur réseau, et defaousr une
plaguette de présentation, des bilans d'activitéooti autre document permettant de résumer encpheti leurs
objectifs et leurs actions. Cette étape a constitné premiére et surprenante difficulté, puisqudgndale
professionnalisme de certains réseaux, la plupaieat la plus grande difficulté a se présenteirevanéme a
identifier ce qui les définissait comme réseau aetés L'hétérogénéité des documents qui nous éntra&asmis
(chapitre "bibliographie recueillie") illustre biee probléme.

Certains coordinateurs ont prévenu de la dissalutitminente de leur réseau quand nous avons pnigcibavec
eux :

a) Réseau Santé Action Jeunes

Centre de Guidance Infantile - 26, rue de TreyGfbBesancon

Docteur BOURG Christian-03.81.53.48.02 03.81.488%hrbourg@club-internet.fr

b) Réseau VIH
CHU J. Minjoz - Méd.Interne - Boulevard Fleming5030 Besancon
Docteur GIL Helder-03.81.66.89.15 03.81.66.8gil@chu-besancon.fr-

c) Réseau Sida-Toxicomanie
CH Saint Jacques - 2, Place St Jacques - 25000\@®sa
Prof. LAURENT René-03.81.21.83.02 03.81.21.93.0®% fraurent@ufc-chu.univ-fcomte.fr-

Par ailleurs, une coordinatrice n'avait pas intégseprincipes du réseau dans son activité etlassée dans les
réseau "émergents" (Réseau Alcool-Tabacologie de)Lu
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1.3.2 Des réseaux "émergents" non inclus dans I'enquéte
Nous complétons la présentation du contexte régiemagrésentant les réseaux qui nous ont été sigmandant

I'enquéte.
Réseau Alcool-Tabacologie

Personne a contacter :

Docteur Yannick Selles

Entretien : Le groupe d'addictologie de Haute-Sapperrait évoluer vers une activité en réseau, nhais
fonctionnement n'a pas été discuté avec les imants du projet.

Réseau d'Addictologie

Réseau Infection-Antibiotiques Personne a contacter :

Réseau des troubles du langagePersonne a contacter :

Réseau de Maintien a domicile Personne a contacter :
Personne a contacter :

Réseau Mucoviscidose

Personne a contacter :

Professeur Carayon (gakirokgue)
Docteur Estavoyer

Docteur Amsallem

Docteur Aplisadom (Belfort)
Didier Guillaume-Sage
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2 - L'ETAT DES LIEUX : OU EN SONT LES RESEAUX FRANC-COMTOIS ?

2.1 Typologie des 21 réseaux

L'historique et l'activité d'un réseau sont tréf€édents selon que le réseau a débuté par uneioohésal ou avec
une ambition régionale. De méme, certains réseatuoe plus grande spécificité ville ou inter-éisd#ments,
tandis que les réseaux qui proposent un décloisneneville-hdpital rentrent mieux dans les criteuékes pour des
actions de santé coordonnées autour du maladaudang de I'histoire de sa maladie.

Les abréviations qui seront utilisées pour désigresr réseaux tout au long de notre rapport songinges entre parenthéses.

2.1.1 Six réseaux locaux « de proximité » :
Réseau de Gérontologie de Franche-Comté (Gérddoime)
Réseau Gériatrique de Santé du Pays de Gray (G&iaty)
Réseau Ville-Hobpital Toxicomanies du Doubs (RésBabDaubs)
Réseau Toxicomanie Ville-Hopital Nord Franche-Co(#tédict.-Nord)
Réseau Passerelle 39 du Jura (Passerelle39-Jura)
Clinique d'AntiCoagulants de Dole (CAC-Dole)

2.1.2 Quinze réseaux régionaux « thématiques » :

2.1.2.1 Inter-établissements
Réseau Franc-Comtois de Lutte contre les Infectmsocomiales (RF-CLIN)
Réseau Douleur de Franche-Comté (Douleur)
Réseau Périnatal de Franche-Comté (Périnat)
Réseau Hémophilie de Franche-Comté (Hémophilie)

Réseau Qualité des établissements de Franche-CRe@ua)
A noter que des réseaux tels que Rapid-fr, canegi®] cardiologie, ou Espoir-IRC, qui ne sont pé&ssés dans les réseaux qui prennent en
charge simultanément la ville et I'ndpital, ont @ésrésent des objectifs qui leur permettrait detipgper au décloisonnement ville-hdpital :

Réseau Espoir (Insuffisance Rénale Chronique) dedhie-Comté (Espoir IRC)
Réseau Cardiologie de Franche-Comté (Cardiologie)
Réseau Cancérologie de Franche-Comté (Cancérologie)

2.1.2.2 Libéraux
Réseau d'Aide au diagnostic et & la Prise en climg®étériorations cognitives en Franche-ComtéfiR@)

2.1.2.3 Ville et Hopital
Réseau de Soins Palliatifs de Franche-Comté (RSP)
Réseau Ville-HOpital Hépatite C de Franche-Comt&\(ROC)
Réseau d'Allergologie de Franche-Comté (RAFT)
Réseau Diabéte en Franche-Comté (Gentiane)
Réseau d'Alde au Diagnostic et aux Soins - UrgeNeesologiques de Franche-Comté (RAIDS-UN)
Réseau de Réhabilitation Respiratoire de Franchet€(RR Respir.)

2.1.3 Population cible

Les personnes qui peuvent étre prises en chargenstamment des toxicomanes (réseau25-Doubs, RHe36F
Jura et Addict.-Nord) et des personnes agées (@ér@aume, Geriat.-Gray, Rapid-fr). D'autres sphigs
concernent les nouveau-nés, insuffisances rénhtesiques, cardiologie, cancérologie, hémophiléns palliatifs,
hépatite C, allergologie, diabéte, urgences negiles et réhabilitation respiratoire. La couvestpotentielle
concerne donc une partie importante de la populaénérale avec un grand nombre d'interactionsigitgs entre
réseaux autour de la personne malade. Les intenacsouhaitées entre les réseaux ont donc fajet'alune
analyse spécifique. Les critéres d’inclusion ekdlesion sont rarement précisés par le réseau.

2.2 Les difficultés évoquées par les coordinateurs

Pour recueillir les attentes particulieres desa#senous leur avons demandé de détailler les abstaencontrés
ou ce qui constitue un frein dans leur activitér: reoyenne, chaque coordinateur a évoqué spontahénoen
difficultés ou freins dans l'activité du réseau.uslrésentons les principaux obstacles qui ontétéits par la
majorité des coordinateurs. Par ailleurs, les gmistoriginales développées par les réseaux séseptées dans le
paragraphe 3.3.

2.2.1 Fragilité financiére
Le manque de lisibilité a long terme ou la diffiéub obtenir des financements (en particulier drutld'activité)
sont des obstacles au travail des coordinateurs.
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Exemples : financements non provisionnés, redrictie budget obligeant a limiter les ambitions, man de
moyens organisationnels, incertitudes sur le fakes financements, sous-dotation de I'équipe dedawation...
En particulier, ce manque de moyens retentit sgekdion de I'équipe d’animation du réseau.

2.2.2 Gestion de I'équipe d’animation du réseau
Les problémes d’animation sont souvent liés au martjeffectifs (en particulier de secrétariat), alpsences non
remplacées (en particulier pour le coordinateurcqutribue fortement aux orientations).

Exemples : absences non remplacées de plusieufgsgionnels de santé, congé maternité, poste pesren
pourvu, problémes de personnel, personnel insuffisgmps dédié a I'administration, maintenir lesvailleurs
sociaux, pérenniser certains emplois...

Il en découle aussi des problémes de coordinatidfogganisation.

2.2.3 Organisation du réseau
L’'animation du réseau peut étre complexe du faibdbématique, de la nécessité de coordonnen€iffé pbles ou
d'impliquer les professionnels de santé, de ladaititeraction entre certains groupes de profesgisn
Exemples : pbles difficiles a coordonner, manquadhision, velléités d'indépendance, activité parson
dépendante, activité géographiquement inégale,ldaimplication, réticence ou manque de disponibildes
professionnels adhérents (notamment les médecinéraéstes), calendrier interne des établissemefaghle
nombre de spécialistes, besoin de dérogations dstaion de type SOUBIE, conflit d’intérét ou dté@lentre la
ville et I'h6pital...

2.2.4 Outils informatiques
Les outils informatiques sont une préoccupation tarils peuvent manquer, étre abandonnés ou nil@ést Ils
sont quelquefois mal percus ou ignorés des prafiessis de santé, qui rencontrent alors des difésupour les
diffuser.

Exemples : avoir Vidal et CIM10, application Intetrabandonnée, difficultés logicielles, probléméasilgsation
des outils informatiques ou inquiétant les adh&eintcertitudes sur le futur des S,

besoins d'un site Internet, de former les professits de santé a des outils existants, de tempsigoapplications
Internet ou d’un forum de discussion opérationnel...

2.3 Criteres d'appréciation générale du réseau

2.3.1 Définition d'une plaquette
Nous avons entrepris de créer dans un premier tempglaquette de présentation pour chaque résezarriger
les coordonnées qui nous ont été fournies initialgnles plaquettes établissent notamment la paitedu réseau,
ses objectifs généraux et opérationnels, et eficpber celui qui va étre évalué pendant I'anné@XCes différents
plaguettes ont été soumises a l'approbation dudowdeur du réseau et sont présentées dans I'aBnéxenportait
d'abord de pouvoir évaluer la pertinence et la e des objectifs.

2.3.1.1 La pertinence

La pertinence est rarement argumentée par leswéseamme si les besoins auxquels répondent lesciis]
paraissaient implicites. Nous savons pourtant géiyit d'un point crucial pour la survie du rés@aplus long
terme, et qui doit étre suffisamment étayé poupamétre remis en cause ultérieurement ni pardieSrants, ni par
les personnes prise en charge, ni par les institsitiDans les étapes qui précédent la créatioreftamu réseau, les
réunions autour de la définition des objectifs @oivtraduire une recherche de consensus, et noougeer sur la
conviction personnelle du coordinateur, méme deeglest légitime. Chaque professionnel du réskmdudonc étre
en mesure de défendre la pertinence des objectifs.
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Efficience
Pertinence Productivité
Besoins Objectifs Ressources Réalisations Résultats Impact
Cohérence
Efficacité

Figure 2.3-1 : Critéres d'évaluation d’'une action @ santé (source CREDES 2001)
Il faut justifier par une démonstration claire etgrtinente que I'objet du réseau « répond a un morhéonné a un besoin de santé identifié
des usagers dans une aire géographique définienpre en compte I'environnement sanitaire et social ART D 766-1-2 du décret « qualité
du réseau »

Un réseau en phase de création doit pouvoir étags sur ses objectifs pour vérifier que les moimnels de
santé adhéreront par la suite aux objectifs duatédee coordinateur de réseau doit accepter |'étialuinhérente a
cette phase initiale, en dépit des difficultés auetlgs il doit faire face par ailleurs.

2.3.1.2 La déclinaison des objectifs
Les objectifs des réseaux sont rarement déclinésbgattifs opérationnels, au point que nous avest&int cette
dimension de I'évaluation a une question pragmatsur les objectifs particuliers et nouveaux denkse 2003.
Nous savons cependant que si les objectifs opéregie sont bien définis pour l'année, le réseauraallautant
plus facilement faire adhérer les professionnelsal#é a ses objectifs, continuer & animer le véd&mnée en
année sans perdre des adhérents avec le temps.
Fixer des objectifs annuels peut s'avérer diffidleréaliser en pratique, mais n'empéche pas potantale
coordinateur de réagir au coup par coup a I'é\arytionctuelle de la situation et redéfinir sesnitde du moment.

2.3.2 Etat d'avancement - expérience acquise par les résex
L'état d'avancement d'un réseau est difficile @grlaur une échelle d'étapes hiérarchisées, magieunconcevoir
I'évolution du réseau comme une successions d€tapequant I'expérience accumulée. Nous retienditons ici
une échelle qui permet de mettre en avant I'expegieacquise par le réseau: on peut schématisar eel
considérant qu'entre sa naissance et une actigrténpisée, il lui faudra franchir plusieurs étapésrites ci-
dessous :

1. La création est une nécessité pertinente (enquéties besoins de la population générale, struitura'une
équipe adhérant aux objectifs),

Rédaction d'un projet, demande de financement abt@éseau dit "en création"),

Certains objectifs initiaux ont recu des réponsesitlles (réseau dit en "montée en charge"),
Le réseau est constitué avec les professionnedamté espérés et bilan d'activité au promoteur,
Renouvellement d'objectifs, projets en cours diéatin (réseau dit "expérimenté"),

Equipe pérennisée, montée en charge vers I'exhaéisti

Le réseau a évalué tous ses obijectifs initiauxaute sa zone géographique et se préoccupe dadtirde ses
résultats.

No o ~LD

Il est bien évident qu'un réseau qui en est enadee premiere étape a nécessairement derrierenltiisiorique
conséquent et peut avoir aussi une expériencertienes étapes ultérieures : il n'y a donc |a deméjoratif.

Il est important de remarquer d'hors et déja quiauéseau n'a atteint le dernier stade. C'est auiubien a cette
ambition qu'il doit se préparer : un ensemble dédgssionnels formés et organisés entre eux, daqiipe dédié au
réseau valorise les résultats par la communicaters la population générale et la communauté migdiddous
avons donc focalisé certaines questions spécifiquesaptitude a la communication pour anticipaptitude a une
activité pérenne.

-/ "]
-10 - 6 novembre 2008



S-Sat Etat des lieux des réseaux de santé de Fra@cimeté

Géronto.-Baume

Gériatrie-Gray . —— | ——— RSPalliatifs
~

~~, RR Respir.

Réseau25-Doubs RAIDS-UN

Addict.-Nord . REVHOC

CAC-Dole Gentiane

Périnat —_ o

o :m)"/»///// Espoir IRC
Cardiologie

“ancérologie

Figure 2.3-2 : Etat d'avancement des réseaux
Dans le premier cercle figurent les réseaux en paade création qui rédigent un projet de financemeatec des objectifs définis et des
professionnels de santé adhérant au projet ; daasdeuxiéme cercle figurent les réseaux montant érarge, qui sont financés avec une
équipe dédiée a la réalisation des objectifs, pane premiére évaluation ; et dans le troisitme derfigurent les réseaux plus expérimentés
dont I'équipe et les professionnels de santé sampliqués dans des objectifs réévalués a partir desiltats des années précédentes.

A partir de cette échelle, nous pourrons distinguas niveaux d’expérience :

* Réseau en création :
les objectifs sont définis et des professionnelsateé adhérent au projet, mais les financements pas
encore été obtenus a partir du dossier de crédtioaseau.

« Réseau en montée en charge :
une équipe est dédiée a la réalisation des olgeatihis les moyens productifs mis en ceuvre ne peuve
encore pas étre redéfinis a partir d'une évaluation

» Réseau expérimenté :
I'équipe et les professionnels de santé s'impliquéans des objectifs réévalués a partir des années
précédentes pour tendre vers des résultats cobéregtficaces.

La plupart des réseaux sont entre la phase 3 @edx réseaux formalisent encore leurs objectifséaligent un
dossier de création (cardiologie, cancérologiendla cas des réseaux Espoir-IRC, hémophilie etTR&Btés a
I'étape 3) cette situation reléve d'un paradoxequiiis n'ont pas présenté de dossier de créairomef ou recu de
financement dédié spécifiguement aux objectifs égseau (passés outre I'étape 2), ce qui les conduira
inéluctablement a rencontrer des probléemes d'agihésu d'évaluation. Ce paradoxe est dangereux fsour
crédibilité du réseau, donc pour son financemetdtrieur ; le réseau RAFT a néanmoins réussi a dé&fiéo
d'activité de secrétariat - poste sans lequel quen pas faire de "lobbying" efficace - au réseau.

Pour schématiser I'évolution des réseaux, noussangiracé pour chaque réseau une courbe reliangkadu début
informel, l'année du premier financement dédiéémeau et I'expérience acquise en 2003 (cf. ci-dsssup.) :
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9 réseaux expérimentés :
bilans complets d'activité,

réévaluation des objectifs
3. Expérience initiaux
acquise

10 réseaux montant en
charge : premiers bilans
d'activité, évaluation des
objectifs initiaux

2. Année du
Ter financement

2 réseaux en création...

Olivier Retel @SI-Stat 2003

1993 1995 1997 1999 2001 2003
Année du début d'activité informelle

Figure 2.3-3 : Progression schématique de l'activitdes 21 réseaux franc-comtois
En abscisse est affichée I'année pendant laquedlenBcessité d’'une structuration en réseau est apjeay les points intermédiaires figurent
I'année du financement du réseau ; I'ordonnée a @mindique I'état d’avancement ou degré d’expérimnacquise par le réseau : en jaune,
sont figurés les réseaux en phase de création,@me sont figurés les réseaux en montée en chatgenebleu les réseaux dits expérimentés.
Un réseau dont la mise en place a été rapide aune trajectoire plus verticale.

On constate qu'il faut en moyenne 4 a 5 ans eatf@rinalisation de l'idée du réseau et son finamectraffectif Si
I'on éclate le graphique précédent en deux grapbiden écartant les réseaux cardiologie et camgpeotiont le
dossier de création en cours), on observe quajectoire est assez homogéne pour les réseauxntdiépasseé le
stade de la premiére évaluation des objectifsplles expérimentés), avec une trajectoire différqmter le réseau
Périnat (utilisation originale du terme réseaulpaBENFC en 1976 et mise en place de la fichealsoin Tél.) et
les réseaux CAC-Dole et Gériatrie-Gray (dont laficement a été rapide). Ces réseaux mis a pdéblg informel
se situe généralement dans la période 1994 -1996 :

3. Expérience
acquise

=®— Gériatrie-Gray
Passerelle39-Jura

=8—CAC-Dole
Addict.-Nord

=@ Géronto.-Baume

=@ Réseau25-Doubs

=@-RSPalliatifs
Périnat

=@—RF-CLIN

Olivier Retel @SI-Stat 2003

2. Année du
Ter financement
T T

1993 1995 1997 1999 2001 2003
Année du début d'activité informelle

Figure 2.3-3a : Progression schématique de l'actiéi des 9 réseaux expérimentés
La plupart des réseaux expérimentés ont formali§dée du réseau dans la période 1994-1996, a I'eptin du réseau Périnat qui a utilisé
cette notion trés tot et de deux réseaux plus résequi ont bénéficié directement de financementsliés.

Pour les réseaux moins expérimentés, les débuimiefs se situent dans la période 1997-1999, aef#ion des
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réseaux RéQua et Hémophilie dont la mise en platé eelativement rapide, ou des réseaux RapitREYHOC
dont la nécessité est apparue 1 ou 2 ans auparaeasntseaux expérimentés se sont donc formaisésoyenne 3
ans plus tét que les réseaux en montée en charggji@ourrait indiquer qu’'une période de 3 an# @aqu’ici
nécessaire pour faire aboutir la montée en ch@geobserve des trajectoires rectilignes pour lesaéx Gentiane
ou RéQua (étape 4) ou plus incurvées pour les ugsPauleur et REVHOC qui n'ont pas dégagé une éxuip
suffisamment dédiée a I'animation du réseau (é8pe

3. Expérience
acquise

2. Année du
Ter financement

1993 1995 1997 1999 2001 2003
Année du début d'activité informelle

=®—Douleur
RéQua
=@—Témophilie
R@pid-fr
Gentiane
REVHOC
=@=RAIDS-UN
RAFT
RR Respir.
=®—CEspoir IRC

Olivier Retel @SI-Stat 2003

Figure 2.3-3b : Progression schématique de I'actitd des 10 réseaux montant en charge
La plupart des réseaux qui montent en charge ontnfialisé I'idée dans la période 1997-1999 et ont &té&ancés a partir de 2000. Les
exceptions proviennent d'interruption dans I'actiéi de I'équipe ou du fait que I'équipe est dédiémains d’'un équivalent temps plein.

Si certains ont une trajectoire rectiligne, qudtra une création rapide et efficace, la plupag Beseaux s'appuient
sur un historique long qui garantit une bonne axvité des professionnels de santé adhérentseataflexion sur
la pertinence, avant la création formelle du réskas coordinateurs ont souvent évoqué des réunilisissions
pendant cette période, qui leur permet finalementahstituer un premier "noyau actif' de professas de santé.
Cette phase de 4 ans est propice a une mise engtdgectifs pertinents et d'un réseau de conf@ofessionnels
privilégiés : ce sont les deux premiers criteres gous présentons dans le paragraphe suivant.

De ces différentes expériences, il ressort deslpitgpes selon I'état d’avancement :
e Création : une équipe avec 0 a 1 ETP dédié pendant 4 a 5 ans,
« Montée en charge une équipe de 2 a 4 ETP pour évaluer les objettifiire des patients sur 1 a 3 ans,
e Pérennisation :une équipe 3 a 6 ETP pour étendre et modifieadtiosns en vue d’améliorer les résultats.

2.3.3 Les critéres définissant un réseau
Il s'est avéré dés le début de notre étude quiifmp des réseaux avaient des difficultés a smidéft a identifier
formellement dans leurs actions ce qui reléve #ffement d'une activité de réseau. Les 5 critegtenus se veulent
une synthése des définitions que nous présenteadessbus :

Définitions :

v «Le réseau constitue a un moment donné sur uitotexrdonné la réponse_organisdain
ensemble de professionnels et/ou de structures,cuwes problémes de santé précis, prenant en
compte les besoins des individus et les possibitig la communauté » (Coordination Nationale
des Réseaux).

v' « C'est un ensemble de moyens humains et de matériganisésdans une aire géographique
déterminée afin d’atteindre des objectifs commu(GNAMTS).

« Les réseaux de santé ont pour objet de favoliseceés aux soins, la coordination, la continuité o
l'interdisciplinarité des prises en charge saniésimotamment de celles qui sont spécifiques aineg populations,
pathologies ou activités sanitaires. lls assur@et prise en charge adaptée aux besoins de la persant sur le
plan de I'éducation a la santé, de la préventiondidgnostic que des soins. lls peuvent participdes actions de
santé publique. lls procédent a des actions d'@tialu afin de garantir la qualité de leur servieeprestations..»
(Art. L6321-1 du Code de la Santé Publique)
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Le réseau décliné par la FRS-FC :

a pour objet I'organisatiode la mise en complémentarité et la coordinati®nous les acteurs.
est promoteur de nouvelles pratigsasitaires et sociales.

est centré sur I'amélioration de la santé des @ajpms concernées.

est pluridisciplinaire : il s’efforce d'inclure lgopulation et le maximum d’acteurs impliqués.
exclut toute hiérarchie : les acteurs et les citgysont des partenaires de droit et de devoir a
I'élaboration d’un projet de santé.

est un carrefour d’informatioret de communication, interne et externe.

accepte le principe de I'évaluation et de la pgoditton a I'élaboration d’outils de formatiat de
recherche.

v inscrit I'action dans la proximité I'échelle du quartier, de la ville, de la régio

AN N NANEN

AN

Les 5 criteres que nous avons définis sont déclilads un ordre qui pourrait correspondre a descpufpations
progressives dans |'évolution d'un réseau, qui denta définition des besoins jusqu'au travail ISmpact des
résultats : identifier des besoins en santé etqa@pen réponse une pratique originale pertineméttre en relation
et former les professionnels de santé autour delgestifs, éduquer et prendre en charge les patiénaluer les
résultats obtenus pour adapter sa pratique, augmlartohérence et I'impact des actions du résé@npisé...

- Critere 1 : Apporter une pratique originale pertinente
« La pratique doit avoir une pertinence indiscutabt répondre & un probléme de santé non géré pa€ldecine
classique »
La pratique doit étre originale en ne se substityms seulement a une activité gérée par la méelecin
classique, mais en apportant une dimension suppl@&me. Elle doit aussi étre pertinente en répondaies
besoins exprimés.

- Critere 2 : Avoir des contacts professionnels privilégiés etom hiérarchiques, dans une perspective de
décloisonnement des spécialités médico-sociales
« Chaque professionnel sait joindre un autre act#isanté dans la journée dans une perspective de
décloisonnement des spécialités médico-sociales »
Les objectifs du réseau doivent étre soutenus parptdofessionnels de santé volontaires qui s'imeiig
activement dans la réalisation des obijectifs. Iseaé doit s'appuyer sur un noyau de professioacéfs qui
produira un travail important en termes d'amélioratles pratiques professionnelles, de formatienprise
en charge des patients, etc. ; c'est une phasgierppour les réseaux qui montent en charge.

- Critere 3 : Bien connaitre les patients
« Bien connaitre I'état de chaque patient dandesiers mois est une des principales préoccupationsseau,
pour ne pas laisser échapper toute amélioration ipdssle leur prise en charge »
Le réseau humain de compétencenstitué doit s'assurer de la bonne prise ergehetrla qualité de vie des
patients. On peut centrer l'activité autour dugudtien évitant les événements indésirables. La adiang
terme du patient peut étre centralisé (connaissatiecte du dossier) ou délégué (formations des
professionnels). Plutdt qu'un critére de connaissalirecte du patient pris en charge, il s'aggaieir si I'on

peut connaitre les problemes, les plaintes voirgualité de vie des patients concernés a traveys le
informations fournis par les professionnels du aése

« Critére 4 : Intégrer I'évaluation
« L’évaluation est intégrée dans le discours deagset dans sa pratique pour démontrer 'amélioratiensanté
des personnes cibles »
Cet aspect est maintenant bien compris des réspant il s'agit de démontrer que I'améliorationsdaté
des personnes cibles est efficace et ne reléevd'pas seule "bonne intention”. L'évaluation intesaenet en
place pendant la montée en charge du réseau darsspnit de médecine factuelle (evidence-based
medecine).

e Critere 5 : Avoir vocation a étre un centre d’information et deformation
« Le réseau est porteur de Bonnes Pratiques Rélgismh de messages de prévention, par consensus »
Le réseau est naturellement porteur de BonnesgBetiRégionales, qui résultent d'un travail d'aorattion
des pratiques professionnelles, et de messageaa i de prévention, par consensus et parce egpiecte
les 4 premiers critéres. C'est un des points flgtsréseaux expérimentés qui développent un gramibne
de documents et d'actions en ce sens.

Les deux premiers critéres sont essentiels a la eniplace du réseau qui, pour se pérennisers'dpijpuyer sur des
objectifs pertinents et un "noyau dur" de professals de santé motivés. Les deux critéres suivatégent plus de

la montée en charge du réseau, qui vérifie soudgtia mettre en pratique les projets qu'il a éablenfin, aucun

réseau ne peut prétendre pérenniser son activit s& préoccuper de l'impact de ses résultatsgpondant au

dernier critére.
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Dans le tableau ci-dessous, nous présentons umééde I'évaluation que nous avons faite pour chaéseau en
les classant par nombre de critéres croissantallétion d'un critére est moins sévére pour unatésa cours de
constitution, pour lequel on vérifie la crédibildé€ I'intention, que pour un réseau expérimenté&igluogn demande
des faits concrets détaillant la maniére donttik&it le critere :

Pratique Contacts | Proximité | Evaluation | Formation

originale | privilégiés [ avec le intégrée -infor
Nombre de patient mation |Nombre de
réseaux critéres
concernés satisfaits

1 oui oui 3
1 oui oui 3
1 oui oui 4
8 oui oui 4
3 oui oui 4
7 oui oui oui oui oui 5
21 100% 100% 81% 52% 90% ot

Tableau 2.3-1 : Réponses aux 5 critéres
Ce tableau présente les différents profils de répes aux 5 critéres. La colonne de droite résumentenbre de critéres satisfaits (deux
réseaux n'en satisfont que 3) et celle de gauchdigue le nombre de réseaux correspondant a ce frdfes deux premiers criteres sont
satisfaits pour 100% des 21 réseaux. Environ 50% deseaux n'ont pas encore intégré concrétementdk@ation a leur activité.

On peut constater que tous les réseaux validerd 8nét 5 critéres. Tous apportent une pratiqugiraie et sont
organisés en contacts professionnels privilégiks @ 80% des réseaux connaissent bien leursifsaéeprennent
en charge les formations, l'information des pasesit des professionnels. Cependant, on remarquerésede la
moitié des réseaux seulement a intégré I'évaludims I'organisation du réseau (52%).

Pratique Contacts Proximité Evaluation | Information-

pertinente privilégiés patient intégrée Formation

Géronto.-Baume
Gériatrie-Gray
Passerelle39-Jura
Réseau25-Doubs
Addict.-Nord
CAC-Dole
Douleur
RF-CLIN

RéQua

Périnat
Cardiologie
Cancérologie
Espoir IRC
Hémophilie
Re@pid-fr

RAFT

Gentiane
REVHOC
RAIDS-UN

RR Respir.
RSPalliatifs

- Point fort

| En place

Point faible

il

Tableau 2.3-2 : Trouver des solutions aux difficults rencontrées
Ce tableau indique les dimensions dans lesquellesréseau rencontrait des difficultés (en rouge) @laborait des solutions (orange) au
moment de notre enquéte. Des solutions originaleledrs problématiques peuvent étre recherchées pdas réseaux signalés en vert. Les
cases grisées indiguent les réseaux qui n'ont pasation a prendre directement en charge des maladems pour autant que cela ne
diminue a notre avis leur role de réseau de santé.

Remarque : Le tableau 2.3-2 est destiné a permettre a chaggeau qui rencontre des problémes ponctuels de
trouver des solutions originales développée pauttka réseaux, et dont il pourrait s’inspirer. @l neprésente donc
pas une grille d’évaluation et ce d’autant plus tpgecritéres s'appliquent differemment selon queéseau est
local/thématique, libéral/hospitalier, ou émergéaquérimenté.
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En croisant I'état d'avancement du réseau et ldr@de criteres satisfaits, on constate que taiggkgeaux qui ont
au moins atteint le stade d'avancement 4 (c'estealds réseaux expérimentés et plusieurs réseantamt en

charge) répondent a I'ensemble des critéres deittdi

Certains réseaux n'ont pas vocation a prendretdiresit en charge des personnes malades, commeéskeux
Périnat, RF-CLIN, difficultés ou RAFT. Cette patiarité ne doit pas les empécher d'étre percus eomes

réseaux a part entiére (avec tout ce que cela sapfiimteractions entre professionnels de saraé)iscjouent un

rble tout aussi important dans la prévention endkoration des pratiques professionnelles. list sailleurs

souvent a méme de compléter leur connaissanceatéipar des enquétes auprés des patients.

On peut ajouter une distinction entre les réseacaux et thématiques : ceux-ci ont plus de raisor'@ppuyer sur
I'évaluation pour montrer leur proximité avec ldiguat et sur l'information pour faire connaitrerieobjectifs, ceux-
Ia ont plus de facilité a s'organiser autour degpts, mais ont une moins bonne lisibilité réglena

2.4 Les moyens mis en oeuvre

Nous détaillons certains aspects de l'activité Plesréseaux qui peseront certainement dans I'éwalulie la
dynamique régionale au cours des prochaines années.

2.4.1 Moyens humains : I'équipe dédiée a l'activité du réeau

Nombre de réseaux

1a19
2a29
3a39
4a49

o)
[Io)
©
[19)

0,5a0,9

Equivalent Temps Plein de 'équipe d'animation

Figure 2.4-1 : Distribution de 'ETP dédié a I'animation du réseau
Ce graphique montre la diversité des moyens dégagechaque réseau. Deux réseaux ne disposent pasel’'équipe dédiée et un réseau
dispose d'une équipe a 6 ETP.
Les équipes des réseaux sont présentées succimttdares les plaquettes en annexe. Nous constatmndeq
effectifs décrits par les coordinateurs représeénéenmoyenne environ deux Equivalent Temps PleifiP(Epar
réseau.

2.4.1.1 Les profils de poste
La plupart des métiers dédiés au réseau sont Istepale coordinateur et de secrétaire, ainsi quoiétier
d'assistance au coordinateur par l'assistant awatedir ou l'infirmiére. Peu de postes sont occappkein temps,
mais chaque réseau obtient en moyenne 2 ETP.

Coordinateur 81% 0,8 0,2 2,0

Secrétaire 62% 1,0 0,3 1,0

Infirmier coordination, hygiéne, sage-femme 33% 0,5 0,1 1,0
assistant chargé d'études et de

. communication, assitant logisticien, technicien

CentenEpelicine d'environnement, data-management, bio- R L S 20
hygiéne

médecin assistant de coordination 2/21 0,8 0,5 1,0

Assistant de coordination 2/21 1,0

Neuropsychologue 2/21 0,5

Diététicien 2/21 0,5

Educateur physique 2/21 0,5

Psychologue 1/21 1,0

Assistante sociale 1/21 0,5

Ergothérapeute 1/21 0,5

Agent administratif 1/21 1,0

Chargés de mission 1/21 2,0

Ingénieur 1/21 0,5

Kinésithérapeute 1/21 0,5

Tableau 2.4-1 : Postes dédiés a I'équipe d’animatidet nombre d’équivalent temps plein)
Tous les réseaux ne disposent pas d’'un coordinatdédié (dans ce cas la coordination s’appuie sureuatre activité professionnelle). Au
moins la moitié des réseaux qui disposent d’'uneré&gire (13 réseaux, soit 62%) I'emploient a pleiemps (1 ETP médian). Les quatre
premieres fonctions sont les plus représentatives dquipes en place actuellement dans notre région.
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2.4.1.2 La productivité
Au regard de l'équivalent temps plein dédié a lgguéseau, du nombre de patients pris en chargge et
professionnels de santé impliqués, nous constaiohm écart existe entre les réseau qui disposentaill deux
ETP et ceux qui bénéficient de 3 ETP ou plus :
Les premiers sont pour la plupart des réseaux arsae création ou qui tendent vers une premiéaguation de
leurs objectifs. lls ne répondent pas encore aasitéres de notre enquéte. lls n'ont pas encore dewpatients qui
bénéficient de l'activité du réseau, mais s'entttudéja d'environ 20-30 professionnels de santépgrticipent au
projet ou contribuent activement a la réalisatiens dbjectifs (dit le "noyau actif", qu'il faut disjuer du nombre de
professionnels de santé adhérents).

Les seconds ont souvent été financés depuis plus al, bénéficient d'une équipe minimum constitdém
coordinateur et d'une secrétaire. lls répondent @ains 4 des 5 critéres et le cinquieme a étéakiflou préparé.
lIs regroupent significativement plus de profeseila de santé dans le "noyau actif" de leur aétidest-a-dire en
moyenne 50-60 : cette "petite différence"” suffisaetle seule a mieux animer le réseau.

75

3 =70
g ® Médiane
5} -
-; Minimum 60
§ - Maximum
8
o D0
~Q
=1
A=)
A
£ 41
ot
c
3
Q)
'g b 30 L9
o)
g 251
2
1
£
2 L15
Q)
s}
L
8
IS
S
N
0-2 ETP 3-4 ETP

Nombre d'Equivalents Temps Plein (ETP)
de I'équipe dédiée a I'animation du réseau
Figure 2.4-2 : Relation entre la taille de I'équipalédiée et le pool de professionnels actifs
Ce graphique indique le nombre de professionnelgpligués dans I'activité du réseau (médiane, minimpmaximum) selon que celui-ci
dispose d’'une équipe dédiée minimale (entre 0 &dRiivalent Temps Plein) ou plus importante (entreeB4 Equivalent Temps Plein).Nous
avons exclus les réseaux RF-CLIN et RéQua de cewdapuisqu’il travaillent avec des établissements.

On observe que les premiers maintiennent un podifatenviron 30 professionnels, tandis que les seds entretiennent un pool d’environ
60 professionnels autour de leurs objectifs.

Bien s0r, cette information ne vaut que parce qibissait d'un débat avec le coordinateur deavéseé que
I'interprétation qui en serait faite n'a été dongé@ la fin de I'enquéte. Il n'est pas possibléda une définition
rigoureuse du nombre de professionnels de santremil, puisqu'ils peuvent étre aussi bien desdigs qui se
contentent de signer que des bénévoles impliquésagportent une forte quantité de travail en coution.

Autrement dit, le nombre de professionnel indiqeétpaller du simple au double selon l'interprétatipi en est
faite.

On n'observe pas de relation entre la taille dguipe ou du pool de professionnels et le nombrpadients pris en
charge. Le nombre de patients dépend évidemmetdtple la pathologie, du degré d'expérience duagst de
son bassin potentiel d’attraction. Nous remarqueiependant que le nombre de patients constitadiie lactive

du réseau releve de définitions tres différentas pocoordinateur selon qu’il désigne de facoitt&tle nombre de
patients ayant signé une charte ou plus largemssrpatients « vus », sans qu'ils soient pour autsiiement pris
en charge par le réseau. |l serait tout aussidiastk de relever le degré d’exhaustivité du résaauartir des
données de prévalence de la pathologie.

2.4.2 Les partenaires-prestataires complétant les moyersimains
Le réseau de partenaires et de prestataires imdidafacon dont le réseau gere éventuellementdaqgue et
moyens humains, mais aussi sa capacité d'inteitéctpuisqu'un réseau ne peut pas maintenir désnacdsolées
par essence. Nous nous sommes donc intéresséulemeat aux prestataires du réseau, mais ausgatenaires
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qui lui permettent de produire des résultats sam@mfements, aux financements privés qu'il ob&nplus de son
budget, et de ses contacts avec les usagers @e sant

Chaqgue réseau utilise en moyenne les servicesuepestataires. Le nombre de partenaires citése@téseaux,
équipe universitaire, association, ...) est souverttais, ce qui révéle le dynamisme. Un tiers dssaux bénéficie
de fonds privés, notamment de l'industrie pharmizgpe® pour des formations ou réunions. Un tiers rdsgaux
seulement évoque une association d'usagers dandosoaine d'activité. Rares sont ceux qui ont dedacts

formels.

Alors que I'équivalent temps plein de I'équipe aésest en général trop faible pour maintenir unieitie pérenniseé,
on constate que les réseaux franc-comtois trowlensolutions dynamiques en obtenant des finandsmemés et
en dégageant des partenariats privilégiés. Nousopsmu'il s'agit d'un indicateur rassurant dealawr ajoutée que
peut apporter un réseau, en particulier pour le&ion des professionnels et la mise en place dadsopratiques
gue nous résumons dans le paragraphe suivant.

2.4.3 Apport "bénévole" : formation des professionnels, aganisation de la prise en charge
Les "bénévoles" sont ceux qui participent activeim@ndehors de leur activité professionnelle ;agsa le plus
souvent de non-libéraux. Ces personnes sont diffiéi recenser malgré la forte valeur ajoutéelgs'apportent au
réseau : un moyen indirect de les prendre en coegitele rendre compte du dynamisme du réseau ime e
formation, d'éducation et de documents produits.

Les réseaux présentent souvent une activité imperen termes de formations et de groupes de idfiexl| s'agit
d'une activité structurante pour le réseau qutildifficile de quantifier, mais que l'on peut évalua partir des
comptes-rendus de formations et de leur contendeswdocuments produits par les groupes de réfiggimnduites
a tenir, bonnes pratiques, ...).

Ce travail est possible parce qu'autour de I'éqdipdiée (en moyenne 2 ETP), se constitue un nogtfide
professionnels, souvent bénévoles, qui produiseatimportante quantité de travail. Ces professitsnde santé
participent au comité de pilotage, a des groupesralail, etc. Il s'agit sans conteste d'une vakjoutée des
réseaux d'autant plus importante qu'elle est défi quantifier.

Quand on demande au coordinateur combien il a falengrofessionnels depuis le début de son actiViétime ce
nombre a environ 400 professionnels de santé. Gdreest trés important et représente donc une éativité de
formation qui n'est pas directement quantifiable.

Une stratégie d'évaluation consistant a recensedoeuments, les mettre en forme, les utiliser déégentuelles
campagnes d'information en complément des recomattiang nationales permettrait de valoriser et darager
tout le travail réalisé par les réseaux pour l'aondlion des pratiques professionnelles et la feionade la
population générale (en particulier dans les aspEprévention) en Franche-Comté.

De plus, des groupes de réflexion, comité de caatitin générent un travail de consensus autourBderes
Pratigues Régionales", de conduites a tenir, efcrapose souvent sur un travail bénévole du "n@etif" des
adhérents. Il ne faut pas sous-estimer l'impactceetravail de réflexion dans l'amélioration destigtes
professionnelles et de la prise en charge desnpatiBlous proposons donc de recenser les docurog¥és par
chaque réseau.

2.5 La Dotation Régionale de Développement des Réseaux

Nous nous sommes focalisé sur les intentions vis-a@le la Dotation Régionale de Développement déseRux
(DRDR) pour constater que six réseaux avaient d&posdossier (Réseau25-Doubs, R@pid-fr, GentiaAt) 8-
UN, RR Respir., RSPalliatifs), mais surtout quet segres comptaient le déposer en septembre (eHe86rJura,
Douleur, Cardiologie, Cancérologie, Hémophilie, REYC, CAC-Dole).

Les seules demandes de financement déposées emrepegsentent d'hors et déja une somme supérielae a
dotation régionale annoncée. Cette augmentation degt en grande partie a des demandes de postes
supplémentaires. On peut s'inquiéter de cettet&ituaSi chaque réseau devait disposer d'une éduipgmale”
constituée d'un coordinateur, d'un secrétariaedbdaux, cela représenterait un co(t d'environ@ED€ par an et
par réseau (codts d'un médecin, d'une secrétaite lecaux respectivement de 100 000 €, 35 00016 €00 €). Ce
qui impliquerait donc un investissement régional3dmillions d'euros, comprenant 2 700 000 € poue€gdipes
dédiées aux réseaux en Franche-Comté et 300 000rdepfinancement de locaux privés.

D'autres sources de financements ont été obtenaedep coordinateurs, mais elles représentent enooe
ressource trop anecdotique. Elles concernent ddgetsi de formation financés par des fonds publicprivés
(notamment l'industrie pharmaceutique). La rechembd financements multiples doit étre encouragaiatatit que
I'aptitude a recueillir des fonds divers est impoté pour la survie a long terme d'un réseau.
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3 - POUR PERENNISER L'ACTIVITE DU RESEAU

3.1 L'exemple du réseau Sentinelle (Inserm, Paris)

On peut retracer I'évolution de la notion de réseaavers un bref historique. En dehors des eapéeis diverses,
la naissance des réseaux ville-hopital a constitugremier cadre formel dans les années 1980.it@sgaires de la
Direction Générale de la Santé ont fait la promotilu travail en réseau en particulier pour le SIQA91), la

toxicomanie (1994) et I'hépatite C (1995). En 1986;0de de la Santé publique et celui de la SécGaciale ont
accéléré ce processus en définissant les résemmeétablissements et les réseaux expérimentaus.retemment,
les réseaux ambulatoires ont été appuyés par le Boxide a la Qualité des Soins de Ville (FAQSV)esL
financements des réseaux sont intégrés actuelleda@st une Dotation Régionale de Développement desdrix

(DRDR). Un exemple précis permettra d'illustrer lgues difficultés inhérentes a ce type d’activité.

Le réseau Sentinelles est un réseau d'environ Bol@ems généralistes bénévoles qui déclarent cleguaine en
France les maladies transmissibles vus en corisultat notamment les syndromes grippaux et les@astérites.
Ce réseau a organisé depuis 1984 le recueil infisénde données épidémiologiques, d'abord par ehifitiis trés
vite par Internet.

Son originalité est qu'il fonctionne en temps &&h/24 (les médecins se connectent aussi a 3-4 loeumatin) et
qu'il a été le premier a automatiser entieremergtteur d'information des données recueilliesidd'a'une interface
web. Cette interface a été couplée directementtada de données en 1995, permettant aux méde@itsaussi
aux médias et au public d'obtenir des cartes, dashgjues, des tableaux et des comptes-rendus &critune
pathologie surveillée, et ce sans intervention himeaJn des résultats emblématiques est l'accuionlde plus de
200 000 cas de grippes décrits bénévolement, cesjgians équivalent dans le monde.

L'équipe était alors composée de deux personngaittés (médecin coordinateur et statisticien gesiiire de bases
de données), de trois contractuels (secrétairgmigire coordinatrice et médecin chercheur). Ebaddiciait de la
structure de recherche de l'unité Inserm 444 "Epidibgie et Systemes d'Informations" et est deveumssi centre
collaborateur OMS. Autour de cette équipe salaridasieurs stagiaires en informatique ont dévelopigé
nombreuses applications Internet novatrices, dedigtts ont contribué a développer une activitéramherche
autour des données en synergie avec l'unité Inserm.

Les médecins bénévoles sont conviés chague anndée éongrés de 2 jours. De nombreuses publications
communications aux médias ont valorisé le travaites adhérents.

L'interface de ce réseau est accessible a l'adrdss®//rhone.b3e.jussieu.fr/senti/php/navigationtss!/

Les conditions pour qu'un tel réseau maintienneastinité pendant 20 ans étaient notamment :

e des salariés pérennisés

e un budget annuel de fonctionnement conventionné

* le sens de la communication et de la valorisatemrésultats

e apporter une expertise reconnue dans la spécialité
Il sera particulierement difficile de sortir de phase théorique initiale pour passer par I'éprede® actions
concreétes, car la phase "critique” d'animationé&keau pour le maintenir en activité d'année eneadagande au
moins autant d'efforts que de le créer, avec dgsies d'échecs plus conséquents.

3.2 Disposer de moyens humains

3.2.1 L'équipe d’animation du réseau
Une équipe dédiée a maintenir d'année en annéeitéadu réseau doit comporter un coordinateursecrétariat et
une troisiéme personne, désignée généralemeniesoosn d'assistant, capable de gérer les donnémsnatiques,
de dégager des résultats ou de recruter/entréésradhérents du réseau.
Chaque membre de I'équipe dédiée doit étre capdbléaire la promotion du réseau ou de participesoa
animation, sur le principe d'une société de sendpeliquant des méthodes de marketing direct augess
professionnels de santé et des malades.
On a vu qu'une équipe comportant au moins 3 ETRetengit plus de professionnels de santé dans rsoyati
actif', mais aussi que les financements 2003 e®Btgias assez diversifiés. Il est du ressort deipé réseau de
savoir entretenir les contacts privilégiés avec pagenaires (associations, réseaux d'autres régiouipes de
recherche, ...), et de faire la promotion des résutta réseau. Cette capacité a valoriser et conguanau mieux
les actions du réseau permettra au coordinateyrédenniser le budget de fonctionnement, et surdtalitenir
d'autres financements. Ces financements multiglas & leur tour révélateurs du dynamisme du rés@ast dans
cet esprit que nous avons demandé au coordinatels §taient les documents utilisés pour le foncgment et
qui traduisent indirectement le sens de la comnatioic (cf. chapitre 2, "pour sortir de la phase aléation
initiale").
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Les 21 réseaux francs-comtois cumulent 79 persoemgdoyées pour I'animatiomeprésentant une activité de 44
Equivalent Temps Plein.

3.2.2 Un réseau humain de compétences
Pour dégager une activité efficace le réseau nepgasuse reposer sur I'équipe seule, il doit béieéfdu concours
d'un noyau actifs de professionnels de santé adiséret de partenaires privilégiés qui lui apportees
contributions qu'il ne peut réaliser a lui seul.
La survie du réseau repose donc sur sa capacif@ep recruter et entretenir des professionnellanSeur
motivation, ceux-ci peuvent contribuer entre 1 @tahs a I'activité du réseau. Or s'il est facileadeuter un nouvel
adhérent au sein du réseau, il est au contrairgidénablement plus difficile de ne pas le perdaeefaux difficultés
pratiques qu'il rencontrera et les diverses baideasotivations qu'il peut connaitre.

Si I'on fait la somme des professionnels de saitgé«dactifs » au sein de chaque réseau, celasemerait plus de
800 professionnelgpour la Franche-Comté. A cette proportion impdeade professionnels de santé qui
s'impliqueraient dans les réseaux s’ajoute env8600 personnes forméear les réseaux depuis leur création (ces
personnes sont aussi bien des professionnels,agugatients ou leur famille...).

Nous ferons remarquer que les ressources en piarfasts de santé sont limitées, ce qui implique legeréseaux
pourraient avoir les plus grandes difficultés aorereler leur pool de professionnels de santé astitertains se
démobilisent. Les réseaux doivent donc prendrestolats précautions pour éviter de décourager Efegmionnels
volontaires (s'ils ne sont pas aidés par exemptes diaurs problémes d’acceés Internet ou s'ils fagant un travail
sans aucun retour, etc.).

3.2.3 Créer des temps forts
On sait que si la création d'un réseau reposepsecité a rassembler des professionnels autouredtllsj pertinents,
sa capacité a "durer"”, pérenniser ses actions ldaiesnps, conserver des moyens humains et finansieppuiera
sur l'impact qu'il saura donner aux résultats enimer le réseau. Pour cela, il devra créer depgeforts, qui
valorisent les adhérents du réseau et donne ubditésa I'extérieur, comme ceux que représentamd journée a
théme ou la diffusion d'un reportage dans un méwstial.

3.3 Avoir le sens de la communication

Nous avons essayé de juger du sens de la commionicks réseaux a travers les documents sourdes etodes
de communications.

3.3.1 Les documents générés
Nous avons demandé au coordinateur de quels dotsiitheisposait au sein du réseau : aux documenta ghase
initiale (dossier de création, bilan d'activité@jeutent ceux qui permettent de valoriser les astibans la région ou
d'animer le réseau (plaquette de présentationngbud’'activité, site Internet, publications sciéqties, journées
spécifiques, relations avec les médias).
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Géronto.-Baume
Gériatrie-Gray
Passerelle39-Jura
Réseau25-Doubs
Addict.-Nord
CAC-Dole

Douleur
RF-CLIN
RéQua
Périnat
Cardiologie
Cancérologie
Espoir IRC
Hémophilie
R@pid-fr
RAFT
Gentiane
REVHOC
RAIDS-UN

RR Respir.

RSPalliatifs

Nombre de documents

Figure 3.3-1 : Diversité des documents produits
Les documents demandés étaient ceux qui permettasn réseau de communiquer ses résultats, en exclukes autres formes de
documentation telles qu'ouvrages de formation ouides de conduites a tenir. Les réseaux expérimersst souvent ceux qui utilisent le
plus de documents a I'exception de réseaux locauktignéficient d'un meilleur contact.

A part quelques réseaux locaux, ceux qui utilisaoins de documents de communication sont des nésgau
montent en charge. Ces aspects de communicatiorerdoétre cultivés par les réseaux qui voudronoriger
I'impact de leurs résultats et maintenir la dynamigle leur activité. Les documents les plus frégqnent utilisés
sont repris dans le tableau ci-dessous :

Journal du réseau 29%
Site internet 33%
Plaquette 43%
Journées spécifiques 48%
Contacts médias 52%
Publications scientifiques 57%
Dossier de création 62%
Bilan-rapport 81%

Tableau 3.3-1 : Documents produits par les réseaux
Les documents les plus faciles a obtenir sont ldarts ou rapport d'activité ; tous les réseaux nésplosent pas d’'un dossier de création
formel. Les réseaux communiquent volontiers a I'aidle journées thématiques, de contact avec les asé@élévision ou quotidien locaux) ou
valorisent leur activité par des publications scidijues. Les plaquettes de présentation sont teguvent manquantes. Peu de réseaux
peuvent se permettre de consacrer du temps a ldigaiiion d’un journal ou I'animation d’un site Internet.

A ce bilan s’ajoute le fait que nous avions demamgéébut de I'enquéte des documents décrivaabestifs et
autres informations explicitant I'activité du réseaes réseaux nous ont fournis entre 1 et 22 dentsrsources.
Parmi eux, 10 réseaux, qui nous ont transmit aunsndidocuments, se sont révélés plus communicants.

Le nombre de documents fournis ajouté aux actiensodnmunications décrites dans le tableau précéeent
révelent étre un assez bon marqueur de la dynardiguéseau.
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3.3.2 Les modes de communication
Presque tous les réseaux utilisent volontiers l&pkéne, les courriers et organisent des réunioos gnimer le
réseau, cependant un tiers d’entre eux n'utiligarst les emails dans les échanges. Certains utililesnsolutions
originales comme I'emploi d'un "écrivain public" dun société de communication. De facon génésala,mise en
place de la plateforme FC-Santé et la vulgarisatfies outils informatiques doit conduire a modifes pratiques
de communication, les réseaux semblent néanmosez asal préparés a I'utilisation de l'informatique.

3.4 Exploiter un Systeme d'Information

Nous avons demandé a chaque coordinateur s'il ageast un Dossier Médical de Spécialité (DMP aus si
I'ARH) ou s'il utilisait un dossier informatique &palisé pour les patients du réseau. Seul un tiessréseaux
envisage un DMP. On comprend mieux l'importance Sigstémes d'Informations quand on réalise que ehaqu
DMP spécialisé représente plus de 150 variablegesail'aprés I'estimation du coordinateur : ce merdb variables
saisies varie entre 80 et 300 dont on sait qu'aitdef partie sera exploitée si aucune équipe nedplfexploitation
en charge. L'ensemble représente d’hors et dég@@#ul000 items pour les réseaux qui ont répondun@ins de
la moitié des réseaux qui ont préparé un DMP nst Seucié de I'exploitation de ces données. Paux gei ont
anticipé le probléme, les solutions envisagées donsimple utilitaire informatique greffé sur I'djgption DMP
jusqu’a un systéme complet de gestion de base mieéds couplé a des logiciels statistiques, pernteds retours
d'information automatisés sur Internet.

Les différentes équipes citées dans ce contexted&ilieurs peu nombreuses :

Statistiques : ORS-FC, SI-Stat, voire des collatimna avec E. Monnet ou J-F. Viel.

Evaluation : L. Pazart, ORS-FC, IRDQ, voire l'atleDESS de Dijon

Quand un Systeme d'Information est envisagé, tldbars mettre en place les moyens pour la mainndu parc
informatique et I'exploitation des données. L'eitplion des données doit étre rapide et compldke,doit étre
commentée par des personnes faisant autorité dagekialité. Sans un retour d'information et ddslipations
autour des résultats ont peut s'attendre a ce que :

- les personnes qui saisissent les informations sdi&mnobilisées

- la mauvaise qualité ou la trop grande quantitéaieées les rendent ininterprétatdgsosteriori

Nous avons évoqué le travail considérable que septéit le retour d'information aux adhérents peuréseau
Sentinelles ; a cela, nous pouvons ajouter legiagt, méme dans le cadre d'une équipe de rechersdea intitulée

"Epidémiologie et Systemes d'Information”, certaidennées se sont révélées inexploitables lorsegettercheurs
s'investissaient trop tard dans I'analyse. Ce mola est bien connu des statisticiens qui travaitlens l'industrie
pharmaceutique : un essai clinique représenteopngiros risque financier s'il n‘envisage pggriori comment vont
étre exploitées les informations (rédaction cirtansiée du protocole, choix des critéres de jugeneaicul du

nombre de sujets nécessaires, etc.).

Sur un plan régional, nous avons constaté quesscderdinateurs ont bien compris les objectifs gst&ne
d’Information développé par I'ARH, ils ont le plgsand mal & comprendre comment il fonctionneraratique.

3.5 Les solutions originales développées par les réseau

Nous avons demandé au coordinateur s'il avait dppél des solutions originales qui mériteraientel'ébonnues des
autres réseaux (certaines solutions originalestthtavancées par Sl-Stat, quand le coordinateuratssait mal
l'activité des autres réseaux).

Les coordinateurs trouveront quelques idées ofiggndans cette liste, dont ils peuvent a leur imspirer pour
améliorer I'animation de leur propre réseau. Lesnpers ont d'ailleurs d’hors et déja permis a desta
coordinateurs de mesurer la qualité du travailrfopar leurs collégues et de s’en inspirer.

Organisation de la coordination :

définitions rédigées des roles et conduites a teglirsieurs niveaux de coordination (au lit du aai&, appui ville-
hopital, logistique, direction) ; soirées "intefgis’ pour partager I'expérience professionnellengiétées par la
"supervision" pour permettre a un professionnetrdever une solution par téléphone ou en groupe baiele d'un
psychothérapeute ; forte dynamique locale (actioales par soirées, journées a theme, équipe nuileles
réseaux locaux) ou décentralisation (formatiodéé¢guation d’équipes locales de proximité pourdsgaux
thématiques) ; appui d'une structure (CRTH, CSS7, financement SOUBIE permettant de rénuméreadtsurs.

Proximité avec le patient :
Carnet de liaison, centrale ou permanence télégherfavorisant notamment la compliance aux traitémge
implication active des familles, travailleurs saciapharmaciens, hospitaliers et libéraux.

Formations :

posée comme préalable (5 jours) ; investissemetdymment "apprentissage au travail en réseau”,@a®chefs de
projet pour 4 groupes (coordination, instancesdiid@enelles, systémes d'information, évaluatioymiation par
Internet.
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Appel a des prestataires externes :
utilisation d'un "écrivain public" ; communicatio@alisée par un prestataire ; expertises juridmueomptable
structurées ; assurance du réseau par la Médiedfeamce.

Outils facilitant la pratique médicale :

logiciel de prescription chiomiothérapique sansiéajant en France ; outils de détection des déttians
cognitives ; expérience pratique de la visioconféecet de tablettes graphiques "sans fil" ' (irdgrnsite internet
intégrant les relations interactives

Outils valorisant I'activité :

module informatique de requetes et d’enquetestates ; maitrise des bases de données et distigti®s pour
exploiter les données ; publipostage avec apdliEatel pour le retour d'information développé alggAM
(CHU) ; intégration de I'épidémiologie complétaiévaluation.

Collaborations intra ou interrégionales :

investissement sur le long terme en envisagedotia@ation des généralistes pendant leur cursusagtugd
évaluation rédigée avec I'ORS et un soutien nati@M¥TRED) ; livre de Bonnes Pratiques ou FMC dépeé en
collaboration avec la Bourgogne

Soutien d’une coordination nationale :
évaluation rédigée avec un soutien national (ENTR&Defffectuée par un prestataire national (Anelgys
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4 - MUTUALISATION DES MOYENS : UNE QUESTION PREMATUREE ?

4.1 Les demandes d'interactions

4.1.1 Les liens souhaités avec d'autres réseaux
Aprés avoir présenté I'ensemble des 21 réseaursf@amtois retenus dans notre étude, nous avonardErau
coordinateur avec lesquels il souhaitait collabo@atte collaboration peut étre plus ou moins irtgrde selon qu'il
s'agit simplement de s'échanger ou partager dasmtots de travail, des outils communs, des prafessis de
santé, jusqu'a la prise en charge de patients.

» Lien souhaité
"/, Souhait réciproque

g
E . g
5 © el )
£o:§m§>% Z ‘q’é"& %H JuB EE 5
s¢s9%5sz_ .55 EZ: $3832EE &
E 553 ® 2 a 24 8 s 29 ST = & X 8 = 2
£E£833Y9Y3Y9 EB 2V EBRELESEEL e
S3E220822255ezs288588 &
Géronto.-Baume Olivier Retel @SI-Stat 2003 %:g %/%.%Z 3
Gériatrie-Gray 1 1
Passerelle39 2
Réseau25 4
Addict.-Nord 4
CAC-Dole 4
Douleur 5
RF-CLIN 7
RéQua 111 5
Périnat 1 2
Cardiologie 1 2
Cancérologie 2
IRC 2
Hémophilie 1 4
R@pid-fr / 3
RAFT 1
Gentiane 4
REVHOC 3
RAIDS-UN 1 | 9 |
RR Respir. 2
RSPalliatifs A | 3 |

Total Demandé : 545545523 3[8]/53441[7]6]6 3[8] 9%

Pourcentage d'interactivité :  46%

Tableau 4.1-1 : Liens souhaités par les coordinates
Chaque coordinateur a indiqué (en ligne) les réseaavec lesquelles il envisageait de collaborer (gues collaborations sont déja
effectives). L'interaction potentielle est forte jzgue prés de la moitié des interactions possilsiest envisagées (96/210). Les réseaux les plus
demandeurs(colonne marginale) sont ceux a vocativansversale (RAFT, RF-CLIN, difficultés) et les seéaux Douleur, RAIDS-UN et
RSPalliatifs qui connaissent bien les autres résgalies réseaux les plus demandés sont les réseauli@ogie, Gentiane, REVHOC et
RSPalliatifs. Les cases striées désignent les desieanméciproques.

Ce tableau montre une forte interactivité potelgtigbuisque 46% des 210 interactions possibles oét é
effectivement demandées. Il ne s'agit pas seuledestmples contacts entre professionnels, mais dnevent de
partage de professionnels de santé ou de la prishage coordonnée de patients. Cette culturéntieraction est
d'ailleurs renforcée par le sens des relationsriext®s et I'existence de "benchmarks" (équipeonaté ou
internationale dont les résultats sont une souimepiration pour le réseau) qu’'ont développé dalm@ux réseaux,
comme nous le décrirons plus loin.

Maintenant, si nous permutons par blocs la matieediens ci-dessus, nous pouvons montrer gu'iltexies sous-
groupes de réseaux liés entre eux par des demegupsoques (et entourés en noir dans la matricessous) :

-24 - 6 novembre 2008



S-Sat Etat des lieux des réseaux de santé de FraGcimaté

Réseau demandé

Liens souhaités © L
i g s8] &
ffectif a=f = e
(ou effectifs) §% » %g \g . % :
E=1 eS| =G Re % O 8‘ E
gl 5| 3| c% gl 3 L | D é
o|S|E|E| =258 Bl
s
1
1 111 1
Gentiane
Cardiologie
IRC 1
5 Périnat .
< [RR Respir. 1 1
g R 2
g RSPalliatifs 11 Zéé/é
2 |Cancérologie
5 |Douleur
[+]
2
)
<4
1 g
1
1111 1 5
%Y E
1111y 1|1 11

Tableau 4.1-2 : Groupes d'interaction déduits
Ce tableau résulte de simples permutations desdiget colonnes du tableau 4.1-1 précédent. Il fgiparaitre au moins 4 groupes sous-
jacents pour lesquels les liens possibles sontpearjues (cases entourées en noir). Ces entitésamé gas indépendantes entre elles comme
l'llustre les liens entre RAIDS-UN, Cardiologie €AC-Dole, Hémophilie. Les trois derniers réseauxtaine vocation transversale.

Les permutations font apparaitre au minimum 4 gesupous-jacents (entourés en noir) pour lesqusldidas

possibles sont réciprogues (cases striées): leaugGéronto.-Baume, Rapid-fr et RAIDS-UN souhaiterir des
liens autour des personnes agées ; les réseaulaf@entardiologie, IRC d'une part et RSPalliatancérologie,
Douleur d'autre part constituent deux autres enpgssibles ; les réseaux Réseau25, PasserelldditANord et
REVHOC demandent des interactions autour des peesdioxicomanes.

Ces entités ne sont pas indépendantes entre elieme l'illustre les liens entre RAIDS-UN, Cardialegt CAC-

Dole, Hémophilie. D’autres structures relationrelfeuvent étre déduites ; certaines peuvent naearaitre a
cause du manque de connaissance qu’avait certaandigateurs de I'existence des autres réseaux-framtois.

Les réseaux RF-CLIN, RéQua et RAFT ont une vocdtiamsversale, avec comme situation extréme lagsitpn

du réseau RAFT de pouvoir étre sollicité par lesemréseaux pour obtenir un avis.

4.2 Les priorités retenues lors de I'entretien final
Aprés avoir défini les informations de la grille Beture avec le coordinateur, lui avoir préseet dritéres, lui
avoir décrit les autres réseaux, il était possitibes de lui demander son avis sur les proposititensutualisation.
L'entretien final était d'abord l'occasion de faleesynthése de la plaquette et de la grille déutecavec le
coordinateur. Ensuite, les questions de I'entret@ternaient :

> différentes propositions de mutualisation, repri&qmrtir des attentes exprimées dans la grilllectere et
de différents textes de référence (CNR, FRS-FQatgs francais); si certaines propositions ne pseats
pas réalistes, elle permettent cependant de résasser fidélement I'opinion du coordinateur ;

» le deuxieme aspect concernait l'intérét affichérpesi4 groupes de travails proposés par la FRS-FC

» le troisiéme point avait pour but de vérifier d'yraat la crédibilité des informations fournies s réseaux
et d'intégrer d'autre part le point de vue des adtié sur I'apport de la dynamique des réseauxs ldweons
du y renoncer faute de temps.

4.2.1 Les thématiques générales retenues
La plupart des idées générales présentées au deufgntretien final sont retenues par les coorgimes. On
retrouvera leur intitulé exact dans le questiormédientretien final en annexe 2.
On constate que deux idées fortes font 'unanirattésont considérées comme prioritaires par plua®é des

-25- 6 novembre 2008



S-Sat Etat des lieux des réseaux de santé de FraGcimaté

coordinateurs : le r6le principal d’'une coordinatides réseaux devrait étre d’assurer la reprégamtat de leur
apporter une aide méthodologique. Nous verronsleyuiinensions recouvre I'idée de représentationl @ide
méthodologique a travers les propositions divedeeparagraphe suivant, et comment elles se trattuiseterme
de fonctions professionnelles.

Les trois idées suivantes intéressent plus des tiewsxdes coordinateurs, mais sont considérée eopriuritaires
par moins de la moitié d’entre eux. L'idée « d'infer sur le systtme de santé » n'est pas reprigs s
propositions diverses, il convient donc de préciger plusieurs coordinateurs dont le réseau mantharge ont la
préoccupation de comprendre le contexte régiode \national, a travers les informations transsjzar les autres
coordinateurs.

Les deux dernieres idées sont plus discutées ceueager les malades a étre acteurs de leur samtéresse plutdt
les réseaux locaux et quelques réseaux thématiqueseulent s’appuyer sur les patients (Douleur,FRRA
Gentiane, RAIDS-UN, RR Respir., RSPalliatifs) ; rganiser des formations » est le plus souvent prgére au
réseau sauf s'il s'agit de formations a la coortiamapar exemple ou que le coordinateur a anti@pggrobléme du
cumul régional des formations.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Assurer la
représentation

Apporter une aide
méthodologique

Faciliter la
communication

Informer sur le
fonctionnement

Promouvoir
collaboration

W Intéressant

Encourager les

malades & (dont

prioritaire)
W Opposition

Organiser des
formations

Figure 4.2-1 : Idées générales sur le role de la FFEEC
Ce graphique présente en bleu les idées qui orgriessé les coordinateurs, en pourcentage des opmixprimées. Parmi ces idées, certaines
sont considérées comme prioritaires (en rouge) ontontroversées (en noir).

4.2.2 Décomposition en propositions diverses
En reprenant les propositions qui ont été évogpéesant I'enquéte, nous avons pu préciser lesif@soretenues
par 'ensemble des coordinateurs.
Les propositions jugées prioritaires sont d’'aboefles qui relévent de I'aide méthodologique (idémédgale) :
fournir des biostatistiques et qualité, aider &r@ation et la consolidation des réseaux, assarésrimation des
réseaux, organiser I'évaluation externe.
Pour illustrer les deux idées générales retenuegeat constater qu’assurer la représentation éesaux se fonde
surtout sur I'idée d’amplifier I'impact, le role @mbassadeur ou le développement de la Maison Régide Santé
Publigue plutét que d’étre une volonté de jouerdla politique (qui a été interprété de fagon défite), de gérer
les conflits ou d’étre une forme d’association dasbpmmateurs (qui reste trés controversée).
Les autres propositions qui sont retenues concefaaprévention ou I'organisation de journées régles sont
guelquefois considérées comme prématurées.
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0% 25% 50% 75% 100%

Aider a la consolidation

Fournir Biostatistiques

Fournir Qualité

Ambassadeur

Aider la création

Assurer des formations

Amplifier I'impact

Maison Régionale de Santé Publique
Organiser I'évaluation externe
Contribuer prévention tous
Elaborer autodépistage

Gérer une cohorte

Réaliser des applications Internet
Faire des conférence

Organiser des journées régionales

Enquétes de satisfaction ,
B Intéressant

Contribuer prévention du réseau

M (dont
Jouer un réle politique prioritaire)

B Opposition

Gestion des conflits

Association de consommateurs

Figure 4.2-2 : Propositions diverses sur le role da FRS-FC
Ce graphique présente les propositions dans l'ordie I'intérét que les coordinateurs leur porte. Ewuge figure le pourcentage de
coordinateurs qui consideére la proposition commeqpitaire, en noir sont indiquées les propositioasntroversées.
Les propositions jugées prioritaires sont par orddimportance : fournir biostatistiques, MRSP, aidda création et la consolidation,
organiser |'évaluation externe, assurer des forntats, fournir qualité, ambassadeur et amplifier I'ipact, contribuer prévention, organiser
journées régionales et jouer un réle politique.

4.2.3 Les fonctions mutualisables
Nous avons demandé a chaque coordinateur si letidos listées leur paraissaient utiles a I'acfivén réseau et
dans ce cas s'ils souhaitaient que cette foncitrcenservée au sein de leur réseau ou si ellegiétre partagée-
déléguée.

La plupart des coordinateurs considérent que lastifins mutualisables devraient étre gérées parinstance
décisionnelle qui releve d'abord de la FRS-FC (75@€)tains les intégre aussi a la Maison Régiodal&Santé
Publique (MRSP) ; deux considérent que cela reéxetusivement de la MRSP ; trois considérent quient aussi
compléter avec des prestataires (dont un qui poppe 'ARH et TURCAM apporte une partie de l'aide
méthodologique) ou 'ORS-FC ; deux n’émettent pasid.

De plus, plusieurs propositions nous ont été trasesn
« Certaines fonctions devraient étre aussi intégréesgothérapeute, assistante sociale, traduction
linguistique, directeur délégué a la coordinationmpa FRS-FC
e certains coordinateurs demandent des moyens dmdimm

Une majorité de coordinateurs considére que la atisation des postes est une facon implicite deribarer a une
économie de moyens, méme si elle peut ne I'étra lquig terme. Certains ajoutent que I'utilisatioimigrnet ou le

partage du systeme d’information, une approche cemende I'évaluation, une gestion commune des fiais
téléphone ou de matériel informatique, le partagievéhicules, de locaux ou le financement de la FR$par les

réseaux fourniraient d’autres sources d’économie.
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@ Fonction propre au réseau O Partageable O Déléguée a la FRS-FC B Non commentée

Médecin
Secrétariat propre

Infirmiere

Psychologie
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Figure 4.2-3 : Les postes intéressants pour I'acité du réseau

Pour chaque fonction, nous avons demandé au cooadéur s'il souhaitait la conserver au sein du réseda partager avec d'autres, voire la
déléguer complétement. Les deux premieres fonctignédecin et secrétaire) sont essentielles au flumrtement interne du réseau ; les deux
fonctions suivantes sont plus spécifiqgues et n'imgsent pas tous les réseaux (pourcentage noir dfaoins 25%), mais la fonction
d'infirmiére doit étre conservée au sein du réseourcentage bleu d'au moins 50%) ; les quatre diémes fonctions (secrétariat FRS-FC
communs, sociologie, communication, et qualité esstdu graphique) ne suscitent pas toujours l'intE@®mme nous l'avions remarqué pour
celles d'infirmiére et psychologue (pourcentage ndiau moins 25%), elles peuvent sinon étre partagé les six derniéres fonctions sont en
majorité partageables ou déléguables, avec pouhétgpe les aspects juridiques et comptable. Damssemble, huit fonctions (encadrées en
rouge) sont proposées au partage par plus de latidales coordinateurs.

4.2.4 Adhésion aux 4 groupes de travail
La FRS-FC a proposé quatre groupes de travail temtthémes sont détaillés ci-dessous en italigDesis
I'entretien final, nous interrogeons le coordinataur I'intérét qu'il porte a chaque théme et ige de travail dans
lequel il serait éventuellement prét a investitelmps.

4.2.4.1 Promotion de la coordination des soins
La Fédération des Réseaux de Santé de la régidirateche-Comté souhaite mener une réflexion susysgemes de coordination. A partir des
besoins des usagers, il faut s'interroger sur léerét les niveaux de coordination ; y a-t-il un firale poste des coordonnateurs ? Quelle
formation, quel statut doivent avoir les coordoras ? Quel peut étre le statut juridique de lardamation ? Quel peut étre le systéme de
coordination le plus utile, le plus pertinent etpkis performant en s'interrogeant sur les posg#sl d’harmonisation, de mutualisation du
systeme ?

4.2.4.2 Amélioration des pratiques professionnelles :
La Fédération des Réseaux de Santé de la régidrateche-Comté souhaite favoriser la rencontre deseaux et le partage d’expériences afin
d’aboutir a une amélioration des pratiques professielles. Des programmes communs de formationsitsercherchés pour les professionnels.
Par exemple, le travail de la fédération pourraébucher sur une recherche de cohérence en mate&fermation au travail en réseau. De
méme, une réflexion sur I'apprentissage d’'une détmaqualité commune aux réseaux, sur la méthodoldgiaboration de référentiels sera
envisagée afin de faire évoluer les pratiques. Resipatients, un programme d’information sur Iésgaux de soins sera mis en ceuvre.

4.2.4.3 Développement du partage d’'informations et évaleatides pratiques professionnelles :
L'objectif de la Fédération est de chercher a miitea les expériences et les projets, a optimisecitculation d’'information, ainsi que le
développement des systemes d’évaluation entredésspionnels de santé : dossier de soins comrnulnesfde liaison ville-hopital, indicateurs

d’évaluation, aspects méthodologiques et expertisesystemeiiformatiques.

4.2.4.4 Prévention
La Fédération des Réseaux de Santé doit coordaginévaluer les actions de prévention entreprisesigmréseaux, sous la forme d’enquétes
ou d'études de cohortes constituées. Elle doitréeqeuper, a I'échelle régionale, de la gestion deques individuels et de l'information au
patient.
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Un potentiel d'environ 22 personnes impliquées

Promotion de la coordination des
soins

Amélioration des pratiques
professionnelles

Développement du partage
d’informations et évaluation des
pratiques professionnelles

Prévention

Olivier Retel @SI-Stat 2003
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\l Implication prévue B Groupe jugé intéressant\

Figure 4.2-4 : Intérét et implication dans les gropes de travail proposés par la FRS-FC
Les 4 groupes de travail ont été proposés par |aSHRC : il suscitent tous I'intérét d’au moins troiguarts des coordinateurs (en bleu est
indiqué le pourcentage des opinions favorables émpg¥es). Quand on leur demande ensuite dans queliged(s) ils pourraient s'impliquer ou
quelgu'un de leur équipe (en rouge), ils se disgmét a impliquer au moins une personne en moyenfiertains réseaux ne pouvaient pas
s'impliquer du fait de I'effectif trop faible de ler équipe dédiée (moins d’'un équivalent temps pjein

Les quatre groupes de travail ont suscité l'intéetéral puisque plus des trois-quarts des codadirmont jugé
chaque groupe intéressant. Si on leur demande gisgile mesure ils seraient prét & impliquer quelyuae leur
équipe dans un groupe de travail ou plus, soisélsdisent prét a s’investir dans un groupe ou dsoik,ils ne
I'envisage pas parce que la montée en charge dedeeau va les mobiliser a plein temps ou par oudceffectifs
dans leur équipe. Au total, 22 personnes pourradenic participer aux réflexions des groupes deattates
coordinateurs s’intéressent plus volontiers a rdimation des soins, ce qui renvoi aussi a la deimale formation
gu'ils ont approuvé dans les propositions diversta. ailleurs, la prévention est un théme jugé ptargé par
quelques coordinateurs.

/"]
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5 - DIScuUsSION

L'état des lieux des réseaux de Franche-Comtémipaux coordinateurs de prendre conscience dgrlandique
régionale. Les différentes actions entreprises rmdhe-Comté pour I'émergence d’'un fonctionnementéseau
contribuent a donner a la région une dimension tniwea L'expérience locale pourrait avoir valeuexémple dans
les années proches si ces différentes actionsiabent.

Les réflexions conduites depuis quelques annéesilmoent a attribuer un réle a la Fédération deseldéx de
Santé, a intégrer I'évaluation et a communiquds slisposent de moyens adéquats, a soutenir lemaate santé
régionales tout en exprimant des inquiétudes suirdeolution.

5.1 Lero6le de la Fédération

5.1.1 L'avis des coordinateurs
Pour l'instant, la demande est assez pragmaticaugatit que la plupart des réseaux sont encore ergénce ; les
réseaux plus expérimentés ont aussi le soucigdiiat les aspects sociaux ou les relations vilf@thb

L'intérét que portent les coordinateurs aux autésgaux concerne notamment le fait de : découesrautres
réseaux et les associations d'usagers ; profitered@ériences acquises par d'autres réseaux ; lieatupour
réaliser une économie de moyens (notamment poyrdstes comptables, juridiques ou statistiquepaltage de
patients ou I'éducation thérapeutique) ; dévelofmpprévention par interaction avec les autresaubse

Le coordinateur attribue d'ailleurs souvent a I&SHRC un rble pour contribuer a ces échanges esgreéseaux,
mais aussi certains rbles spécifiques: organiéehdnge d'informations entre les réseaux ; écligeperspectives
régionales et expliciter les positions administuedi ; aider les réseaux a chiffrer leur budgentrvenir dans la
promotion pour l'obtention de financements ; jouenrdle dans le choix des priorités, assurer ursétipo face aux
institutions et aux incertitudes financiéres, donoe sens a l'action des réseaux ; obtenir la rénagion des
déplacements.

5.1.2 Les propositions de Sl-Stat
Les pratiques soutenues par les réseaux devrdresgirer de la médecine factuelle et adapterdesmmandations
internationales de la spécialité (en particulier dgmides de 'ANAES). Ce travail doit conduire addlptation des
recommandations vers la rédaction de conduitesib@ede guide de "Bonnes Pratiques Régionalesttaths de
ces documents sont déja rédigés par les réseawemtalisés, pourraient valoriser I'effort d'améliion des
pratiques professionnelles en Franche-Comté.

L'objectif de prévention secondaire, voire prima@dépasse largement I'ambition d'un seul résedaieétre engagé
sur le long terme. Nous avons par exemple interleg®ordinateur sur l'intérét qu'il porte a la enen place d'une
cohorte de personnes saines, gérée par la FRS-§@ bénéficierait des actions de prévention deséenble des
réseaux en collaboration avec I'ensemble des @amdsrégionaux. Un tel projet permettrait d'évaud-5 ans les
premiers bénéfices sur la population franc-comtdiaetions de prévention coordonnées, et ce nderaseat pour

la santé des personnes saines, mais encore poaitléise des dépenses de santé.

Tous les coordinateurs s’accordent sur le bénégseéchanges entre les réseaux, mais il fautrlestster. D’autre
part, certains bénéfices de l'activité des résaansont pas quantifiables, ce qui pose un probl@engisibilité

extérieure. De plus, les réseaux doivent se prégafévaluation externe pour apporter la preuveede efficacité
et nous avions envisagé un protocole de randomisais patients et des adhérents pour aller dassre Nous
insisterons donc sur ces trois points particuliers

5.1.2.1 Trouver une forme efficace de collaboration entréseaux

La FRS-FC doit avant tout pallier aux difficultés dommunication qui concernerons l'information Eusystéeme
de santé, les actions de santé régionales, lesedosle demande de financement : la plupart desdo@teurs ne
disposent pas de temps pour lire I'actualité, itfdonc éviter de leur proposer des réunions fiestsgs ou des
rédactions trop lourdes. Il faudra éviter qu’'uneais perde sa capacité a participer parce qu'it pless a jour des
informations importantes pour 'activité régionaRour pallier au manque de temps, il faut veillgréserver une
méthodologie efficace de communication entre réseéas informations synthétiques devront étre emsées sous
peine de ne plus étre lues, les thémes des réudevment étre explicites, I'approbation des décisiou la prise de
rendez-vous doivent étre codifiées.
Les propositions en ce sens :

« Aborder un seul sujet par document transmis

« Utiliser les moyens informatiques (plate-forme F&ht&, visio-conférences de 2 a 3 coordinateurs)

« Privilégier des contacts par groupes de coordimat¢iéléphone, webcam, ...); ces groupes seront a

mémes de donner un avis a la Fédération (ce qué émiparticulier a la FRS-FC de devoir rassemntbles
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les coordinateurs dans les réunions)
« Réaliser un annuaire des équipes d’animation
Les collaboration entre réseaux peuvent étre fauges si I'organisation tient compte de la grandersité, tant
dans les profils « expérimentés/en émergenceloca¥thématique », « hospitaliers/libéraux » epprésentent des
préoccupations diverses.

5.1.2.2 Valoriser les aspects qualitatifs des actions eptises

La dimension humaine des différents projets nesprarait pas dans ce rapport, alors qu'il existepréeccupation
importante d’humaniser les relations avec les neaad'améliorer les pratiques professionnelles...

5.2.1.1.2.La proximité avec le patient
Le réseau a pour vocation de centrer le systénsant® autour des patients, dans un esprit de dénlwment des
spécialités médico-sociales. Il devrait en résultee proximité avec l'usager de santé qui doit @alerisée dans
ses dimensions d’écoute, continuité de la prisehange, qualité de vie afin qu’elle apparaisseetaent comme un
bénéfice identifié de I'action de réseaux.

5.2.2.1.2.Le travail d’'amélioration des pratiques professiefias
Les réseaux apportent un bénéfice important paoélioration des pratiques professionnelles. Noapgsons a la
FRS-FC de vérifier que, s'il n'est pas probanttid'es le nombre de professionnels impliqués, ont gawaluer
indirectement le bénéfice a travers le recensedenformations élaborées régionalement, les docisndentravail
produits (conduites a tenir, guides professionnetsyultant souvent et d'un travail bénévole ddessionnels
motivés, et le nombre et la qualité des formatidispensées (ce travail pourrait étre réalisé tHidin de l'année
2003).

5.1.2.3 Enquéter sur les adhérents et vérifier la prise eimarge des patients

A partir des documents fournis, nous avons tiré sart (randomisation par blocks sur le site
http://www.randomization.cojrtrois professionnels de santé et trois patieats phaque réseau.
Cette phase de I'enquéte n'a pas été réaliséecdrifiste a interviewer par téléphone trois pradesels de santé
du réseau avec I'approbation du coordinateurédation a souvent été trés positive, le coordimaitant finalement
assez curieux du résultat de cette démarche exaernéseau. Cette interview est complétée par é@nécation de
la situation de trois patients pris en charge paéseau.

5.3.1.1.2.Interview des 3 adhérents )
Il s'agissait en premier lieu de vérifier que letamt était effectivement privilégié {2 critére de définition d'un
réseau) en demandant son numéro de téléphoned’puiEr un point de vue complémentaire en interangdes
adhérents (a noter que cet aspect éveillait souvmgrét et la curiosité du coordinateur).

5.3.2.1.2.Renseignements sur 3 patients tirés au sort
Il était évidemment difficile au coordinateur deuscfournir directement l'information sur 3 patietités au sort,
sans l'aide du DMP. Notre interrogation a surtoomsisté a établir comment le coordinateur retrdudais
informations montrant une bonne connaissance dpat@nts (3™ critére de définition d'un réseau), en particulier
qui disposait de l'information (réseau centralisgédéléguant) sur le patient. La question clef étaitpatient est-il
vivant ou décédé, a domicile ou en institution ?".

5.2 Un fort potentiel régional...

5.2.1 Un contexte régional favorable
Les actions de santé engagées par ces réseauxtusoristin pari difficile (les équipes intégrent deuveaux
meétiers, I'utilisation d'Internet doit étre accomgpeée, I'animation du réseau doit étre soutenue,majs beaucoup
de professionnels de santé (et leurs tutelles)dgatimpliqués. De plus, une Fédération des RésgaBanté s'est
organisée pour représenter les réseaux, favoes@attage d'expériences et leur développement éeticplier
quant & la mutualisation des moyens et la cooridimaties formations). L'ARH et 'TURCAM ont soutenu
I'émergence des réseaux (notamment systéeme d'iafiormnovateur — dossier médical partagé et platefo
FCSanté - et crédits FAQSV). Enfin, la créatiomd'd-édération des Associations d'Usagers de Sanféne
l'importance du contexte.
Les 21 réseaux francs-comtois (et d'autres qui genent) semblent assurer une bonne couverture atbslpgies
importantes vers une prise en charge organiséejayuia étre relayée par le médecin traitant. Autbeactuelle,
aucun réseau n'a suffisamment d'expérience powir skgxemple, mais plusieurs pourront y préterdiorizon
2004-2005.

5.2.2 Un réseau de professionnels et d’usagers engagés
Pour améliorer la santé de la population (priseterge efficace des patients), il faut préalabldémgee la structure
du réseau soit mise en place (professionnels dé $armés et organisés) avec des acteurs engagéplatués
dans la réalisation des objectifs. C'est une dezsode la plupart des réseaux que nous avonsnte@sale savoir
mobiliser les professionnels de santé au-dela diotieité de routine ou isolée.
La création de la Fédération Régionale des Assonmtd’Usagers de la Santé ajoute encore a la dguem
particuliere qui s'est instaurée en Franche-Cob#é&éseau de relations tissé entre les instituti@ssréseaux et les
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usagers comprend plusieurs centaines de persorinpsue s'étendre a une Vvéritable « exception mélica
régionale.

5.2.3 Une forte activité de formation et d'amélioration e la prise en charge

La Formation Médicale est un axe trés bien pristearge par les réseaux, avec une participation riapie. |l est
donc paradoxal que cette activité soit difficildidancer pour les réseaux, avec en plus un maniqgeaht de
lisibilité des financements & long terme. C'estsaua des paradoxes quand il est demandé aux résearendre
lisibles des objectifs a long terme alors mémelguysérennité de leurs financements est menacéaietameée. Le
travail fourni repose pourtant sur une bonne dygamniet une participation bénévole difficilement wfifeable.

Etant donné le grand nombre et la qualité des fiioma entreprises, le travail d'amélioration deatigues
professionnelles et la proximité que les réseauxrnagent maintenir avec les professionnels de setnligs patients,
on peut envisager que cette cohésion des contactgihs privilégiés soit utilisée comme vecteur develles
actions de santé.

5.3 ...mais des obstacles prévisibles

Peu de professionnels s'inquiétent de la difficd#épérenniser d'année en année l'animation deawésDeés lors,
malgré des bénéfices clairs pour les patients :noemh les généralistes vont-ils tirer bénéfice dupe consacré a
des réseaux thématiques ? Comment éviter le cupmifa@mations et des informations ? Comment emtreta
motivation de professionnels peu nombreux ? Comnesptoiter le gigantesque Systéme d'Information sgii
crée ? Il s'agit pourtant bien de mettre en plaeattions de prévention ambitieuses, de sougnieille sanitaire
et d'améliorer la santé de la population franc-cisetsur le long terme.

En dépit du contexte favorable, certains obsta@les|ués par les coordinateurs pourraient comproamnt

termela mise en place du projet régional.

5.3.1 L'informatique est encore mal vécue
Le contexte régional est particulierement favorabiais le témoignage de certains coordinateurdasorauvaise
perception de linformatique par les médecins, lanque d'expérience d'Internet, I'absence de cawent
d'‘échange emails par exemple, obligerons a passedgs étapes de formation et assister les ugilisstpour
rentabiliser les outils créés : cet objectif pagsglus facilement par I'action des réseaux quioyveraient un
bénéfice de fonctionnement. De plus, il faut évigae les médecins se démobilisent du fait d’ouniéalaptés, de
temps d’acces trop long ou de saisies trop comtaaites.

5.3.2 Les données ne seront pas exploitées et leur quélit'est pas assurée
Les utilisateurs ne sont pas portés vers l'infoiquat et les coordinateurs n'ont pas encore engagéahs pour
exploiter les donnés saisies. Or cette exploitaties données est incontournable si I'on veut ga'albient saisies
par les adhérents et que les invraisemblancestsaiemédiatement écartées. Les besoins en quadiistijues et
épidémiologie liées au développement du Systénmdatthation n’ont pas été suffisamment anticipés.

5.3.3 Libérer les équipes de taches administratives
Devant les dossiers et bilans a rendre a un ryoneenu, les équipes des réseaux ont des difficaldégager du
temps de travail. Face a la difficulté d'animerd&trganiser en méme temps [|'évaluation, les instmevront
proposer une méthode d'évaluation externe qui @eegpas le temps de travail de I'équipe du rédemumise en
place de financements par 'ARH et TURCAM est easge de changer la donne pour notre région en autgnte
les moyens humains.

5.3.4 Donner des perspectives financiéres a 2-3 ans
Afin de permettre au réseau de développer sereimeses objectifs dans un contexte d'évaluationpéeepriori,
le role des institutions est de concourir a rédlaréragilité de fonctionnement des réseaux expénids, qui ne
peuvent méme pas garantir I'emploi de leur équij;e.on a pu observer que les réseaux qui ont dgpélaine
activité d'au moins 3-4 ETP ont des résultats parséquents. Notre état des lieux ne tient pas ®dgs récentes
dotations (DRDR) qui ont modifié considérablemensituation en renforcant quelques réseaux.
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6 - QUELQUES LIGNES DE CONCLUSION

L'état des lieux a impliqué 21 réseaux de santéc&r@omtois au cours du deuxiéme trimestre 2008l en
évidence la forte hétérogénéité des pratiques et'edpérience de ces différents réseaux. Il a pgraix
coordinateurs de prendre conscience de la dynantiégienale, d’améliorer leur communication, de tr@uun
consensus sur les critéres de définition d'un résede réle de I'évaluation dans leur activitéah@oins, beaucoup
de réseaux sont actuellement dans une phase eriigimontée en charge. lls souhaitent bénéfici¢exigérience
des autres réseaux, étre informés sur les actosauté régionales, mutualiser certaines foncpons réaliser des
économies de moyens (notamment celles qui appttenane aide méthodologique et une forme de reptéson
pour faciliter les démarches). A ce titre, le dyimame de la FRS-FC et lI'implication de la FRAS paignt
contribuer a 'instauration d’'une collaboration igrwale efficace.

Dans un contexte régional favorable, soutenu paeéieloppement d’'un Systéme d’Information de S#8t8) et
par la Dotation Régionale de Développement des &Ré&séDRDR), plusieurs obstacles doivent étre grdi
(promotion des outils informatiques, exploitatioffficace du SIS, renforcement des équipes d’animatio
mutualisation des moyens, implication des géndesljs..) pour accompagner le développement de egpi&rience
originale. La période 2004-2005 sera d’autant gluspice que certaines propositions (par exempleaoant
I'informatique) seront certainement mieux apprétéasdpar la communauté médicale, tandis que d’aptresont
répondre ultérieurement a une pénurie de professlsrde santé, aux besoins de veille sanitaireeoprélvention
pour la population générale, voire contribuer a oratrise des dépenses de santé. La dimension teodieda
région est un avantage pour développer une « agoefpanc-comtoise » ambitieuse, a condition ge’'e#pose sur
une collaboration étroite des acteurs de santé.

Si les réseaux francs-comtois ont encore majogiteént a démontrer individuellement I'efficacitéldars actions,

il apparait cependant que plus de 800 professisrigekanté et environ 3500 personnes formées é@nintpliqués
dans cette dynamique. Ces "réseaux humains de temngeé" représentent d’hors et déja un fort patenti
d’amélioration des pratiques professionnelles cdddcation a la santé. Les réseaux franc-comtoisgmewdonc
avoir un impact réel dans le champ de leur spéigifiqui est de placer le patient au cceur du syst#srsoins, de
décloisonner le systeme de santé (dans les dimensilbe-hopital ou médico-sociale), d’accroitre ompétences
tout en revalorisant les professionnels de santé.
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7 - ANNEXES

7.1 Annexe 1 - Lexique des réseaux candidats

Abréviation Nom du réseau Nom d'un des coordinateurs
Addict.-Nord Réseau Toxicomanie Ville-Hbpital Nord irche-Comté Docteur MILLET Pascal
CAC-Dole Clinique d'AntiCoagulants de Dole Doctetk@®NIN Dominique

Cancérologie

Réseau Cancérologie de Franche-Comté

Docteur GUARDIOLA Emmanuel

Cardiologie Réseau Cardiologie de Franche-Comté Docteur MENEVEAU Nicolas

Douleur Réseau Douleur de Franche-Comté Doct@ERGHIEN Florence

Espoir IRC Réseau Espoir (Insuffisance Rénal®fhue) de Professeur CHALOPIN Jean-Marc
Franche-Comté

Gentiane Réseau Diabéte en Franche-Comté Doceut ET Etienne

Gériatrie-Gray

Réseau Gériatrique de Santé du Ragsaly

Docteur FORCE Arnaud

Géronto.-Baume

Réseau de Gérontologie de FrancheéCo

Docteur LECUYER Philippe

Hémophilie

Réseau Hémophilie de Franche-Comté

dDoBERTRAND Marie-Anne

Passerelle39-Jura

Réseau Passerelle 39 du Jura

Monsieur BONNET Philippe

Périnat Réseau Périnatal de Franche-Comté DadiguLIN Blandine

R@pid-fr Réseau d'Aide au diagnostic et a la Raiseharge des Docteur GALMICHE Jean
Détériorations cognitives en Franche-Comté

RAFT Réseau d'Allergologie de Franche-Comté Dod#EYER Jean-Philippe

RAIDS-UN Réseau d'Alde au Diagnostic et aux Soins ehkgs Professeur MOULIN Thierry
Neurologiques de Franche-Comté

RéQua Réseau Qualité des établissements de Fraoohiz- Docteur PAZART Lionel

Réseau25-Doubs

Réseau Ville-Hbpital ToxicomanieBalubs

Monsieur VOILLEQUIN Philippe

REVHOC Réseau Ville-HOpital Hépatite C de Franche-Comté | Docteur BEURTON-CHATAIGNER
Isabelle
RF-CLIN Réseau Franc-Comtois de Lutte contreréesctions Docteur TALON Daniel
Nosocomiales
RR Respir. Réseau de Réhabilitation RespirattdrEranche-Comté Docteur RENEAUX Corinne
RSPalliatifs Réseau de Soins Palliatifs de Frar@omté Docteur PETITJEAN Christophe
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7.2 Annexe 2 - Documents d'enquéte

7.2.1 Les plaquettes de présentation des 21 réseaux
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Grille de lecture d'un réseau de santé

A - Typologie du réseau ;.
Votre réseau présente-il une dimension ? intdoliéements:
libérale :
Participez-vous au décloisonnement ville-hépitalsieotre spécialité (si réponse négative a l'uise de
dimensions ci-dessus, argumentez) ?

Quel est le bassin d'attraction envisagé ?

Précisez la ou les spécialités médicales de véseau :

B - Criteres retenus pour définir une activité en eseau /5

Apporte une pratique originale (« La pratique estuelle en ce sens qu'elle répond a un probléme de
santé non géré par la médecine classique ») :

Contacts professionnels privilégiés, non hiéranabsg(« Chaque professionnel sait joindre un autre
acteur de santé dans la journée » dans une peavepgetdécloisonnement ville-hopital) :

Bien connaitre le patient (« L’état de chaque patians les 3 derniers mois est connu ») :

Intégrer I'évaluation (« L’évaluation est intégrdans le discours du réseau et dans sa pratique pour
démontrer I'amélioration de santé des personnéssci) :

Vocation a étre un centre d’'information et de fatiora(« Le réseau est porteur de Bonnes Pratiques
Régionales et de messages de prévention par cossens

C - Etat d'avancement du réseau ;.

Avez-vous acquis une expérience dans les étapenses ?

1 - La création est une nécessité pertinente (eteqaié les besoins de la population générale, égagthérant aux objectifs),
2 - Rédaction d'un projet, demande de financemigtenuie,

3 - Certains objectifs initiaux ont recu des répankemelles,

4 - Le réseau est constitué avec les professiomigetainté espérés et bilan d'activité au promoteur,

5 - Renouvellement d'objectifs, projets en cousaluation,

6 - Equipe pérennisée, montée en charge vers Iestivité,

7 - Le réseau a évalué tous ses objectifs initeuntoute sa zone géographique et se préoccupergmtt de ses résultats,

En quelle année la nécessité d'une activité eauésest-elle fait sentir (précisez I'événement -
enquéte ou réunion, ... - marquant ce début informel)

En quelle année avez-vous obtenu un premier fimaaenepour le réseau (précisez le type de
financement) :

Quel serait, a votre avis, I'aboutissement qui c&tiserait la réussite de votre réseau :

D - Equipe dédiée spécifiquement a I'activité résea ___ Equivalent(s) Temps Plein (ETP)
Si vous disposez de moyens pour atteindre vos tifgjec
Quels sont les membre de votre équipe (role, erepigyeTP) ?

Comment sont financés vos locaux (budget annuel) ?

Combien de professionnels de santé adherent aréseau (et combien constituent un "noyau dur"
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plus actif qui participeraient par exemple au cérdi¢ pilotage ou a des groupes de travail) ?

Combien de patients constituent actuellement deadiive (parmi eux, combien ont signé une
charte ou ont été informé de leurs droits et pretiogs - précisez le contexte formel -) ?

E - Travail de formation : ___

Pour avoir un apercu de la quantité de travail aoree a la formation, nous vous demandons de
joindre une liste des dates et sujets de formatifattuées ou prévues, ainsi que les documents
afférents (contenu de la formation, conduites a,tprotocoles, ...).

A combien estimez-vous le nombre de professiorielsanté formés par votre réseau :

F - Décrivez les partenaires-prestataires qui vousident a réaliser vos objectifs ;
Prestations externes (payez-vous des prestataiveségaliser vos projets informatique, tenir la
comptabilité, vous assister dans les aspects quredi ou la communication,). ?

Partenaires de votre activité (par exemple, aéseau, équipe universitaire, association...):
Financements privés :

Association d'usagers qui pourraient étre partesale votre activité :

G - Demandes de financement en 2003 :
DRDR:___

Autre

Budget de la premiére année de fonctionnement :
Budget annuel moyen des années suivantes :

H - Quantité de documents usuels :
Dossier de création

Plaquette:

Bilan-rapport ___

Publications scientifiques : ___
Journées speécifiques:

Site Internet : ___

Journal d'activité :

Relation(s) avec les médias:

| - Modes de communications
Téléphone, Fax :

Courrier :

Email :___

Réunions :

J - Systeme d'Information Partagé
Préparez-vous un Dossier Médical Partagé (dosdmmmatique de spécialité) :

Nombre de variables du DMP :

?ojets d'exploitation autour du DMP :

K - Liens souhaités/effectifs et jusqu'a quel degré
Nombre de liens souhaités avec des réseaux franteo:
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Liens effectifs parmi ceux souhaités :
Avez-vous dans votre domaine d'activité, une équgi®nale ou internationale qui vous inspire, qui
a obtenu des résultats que vous souhaiteriez rejpeadbenchmark) ?

L - Attentes du réseau :
Quels sont les obstacle(s) que vous avez ou queremgontrez dans le développement de vos
objectifs ?

Quels sont dans une moindre mesure les faits qustitoent un frein dans votre activité ?

Quelles sont les solutions ou les aspects origin@wotre travail qui méritent d'étre connus des
autres réseaux (sur propositions de SI-Stat |€édasant) ?

Quelles attentes avez-vous spontanément de la ER§tfel réle souhaiteriez-vous qu'elle joue ?

M - Plaquette :
Approuvez-vous la plaquette qui est proposée pmggnter votre activité ?

S N N N N N N N N N NN NN N N NN NN N NN N — ™ N NN N ™ N N NN N NN SN N N N N ]} N —
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7.2.3 Le questionnaire d'entretien final avec le coordingeur
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Interview final aupres du coordinateur : <nom>

Mutualisation :
Intéressant pour le réseau¥), Priorité (A), Intéressant pour I'ensemble (O), Opposé (X)

Pensez-vous que certaines des idées ci-dessougumEmagnt pour votre réseau des propositions
réalistes de mutualisati@vec d'autres réseaux franc-comtois ? Sinonuyétdez-vous un intérét
général ou y seriez-vous oppose ?

Cochez{) si cela vous parait intéressant pour votre rés@aan entourez la case a cocher, si cela vowastgre au moins du
ressort de la FRS-FC. Ajoutez en marged cela vous parait prioritaire ou (X) si voustgs opposé...

Idées générales sur le role de la FRS-FC :

L7 Promouvoir les pratiques de collaboration entrefessionnels médicaux et sociaux
[7Organiser des formations

[J Apporter une aide méthodologique

[J Faciliter la communication entre les réseaux

L7 Informer sur le fonctionnement du systéme de santé

[TEncourager les personnes malades a étre les axtiriteur santé

[J Assurer la représentation régionale face aux tngtins

Propositions diverses sur le réle de la FRS-FC :

L7 Aider la création des réseaux

[J Aider & la consolidation du réseau

L7 Amplifier I'impact des résultats

L7 Contribuer a des campagnes de prévention d'un té&2pour I'ensemble des réseaux

L7 Fournir des services en Biostatistiques (bilardistiques, retours d'information, bulletins autorsas, planification
d'études, conduite de projets exploitant les dosnéequétes, cartographie, ...)

L7 Fournir des services en Qualité (contrdle qualfigncessus d'adhésion aux objectifs, évaluatioerivg, enquétes)
[T Elaborer des tests/quizz d'autodépistage versfaufation générale

L7 Gérer une cohorte franc-comtoise de personnesgueision malades

[7 Effectuer des enquétes de satisfaction

[7 Organiser I'évaluation externe des réseaux

[JParticiper au développement de la Maison Régiodal&anté Publique

[J Gestion des conflits

[J« Ambassadeur » (participer aux démarches de retleate financements et de promotion du réseau, retheie
partenariat)

[7Réaliser des applications Internet

[7Jouer un réle politique

[7 Etre une forme "d'association de consommateurs"

[7 Organiser des journées régionales des réseaux mté sa

[J Faire des conférence ou réunions a théeme

L7 Assurer des formations pour les adhérents de rés@aordination, travail en réseau)

Qui prendrait en charge les priorités (entouregje equipe au sein de la FRS ? de la MRSP ? de
I'ARH-URCAM ? de I'ORS ? des prestataires extefhes

Quels sont les postes que vous pensez utiles ‘jpotivité des réseaux de santé de Franche-Comté ?
parmi eux, quels sont ceux que vous voudriez (BJegaau sein de votre réseau, (P) partager avec
d’autres réseaux, (D) déléguer a la FRS-FC ?

Entourez une réponse si le poste est intéres&x(atrder), P(artager) ou D(éléguer)

[G P D] Secrétariat de votre réseau

[G P D]...des réseaux qui n'‘en ont pas

[G P D] Médecin

[G P D] Infirmiere

[G P D] Attaché de Recherche Clinique

[G P D] Psychologue

[G P D] Sociologue

[G P D] Comptable

[G P D] Juridique

[G P D] Attaché de presse

[G P D] Informaticien

[G P D] Biostatisticien

[G P D] Epidémiologiste

[G P D] Qualiticien
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Autres propositions que vous ajouteriez ? :

Qu’est-ce qui, d’apres vous, permettrait une écoaa® moyens sur le fonctionnement de
'ensemble des réseaux franc-comtois ? :

Groupes de travail
Parmi les quatre groupes de travail proposés geR#&FC, lesquels vous paraissent utiles (0)?
Auxquels seriez-vous préts a participer activenis)t

1 - Promotion de la coordination des soins

La Fédération des Réseaux de Santé de la régidmaiehe-Comté souhaite mener une réflexion sunistemes de
coordination. A partir des besoins des usagergut s'interroger sur le réle et les niveaux de @hpnation ; y a-t-il un profil de
poste des coordonnateurs ? Quelle formation, cialisdoivent avoir les coordonnateurs ? Quel piue le statut juridique de
la coordination ? Quel peut étre le systeme de dimation le plus utile, le plus pertinent et le piperformant en s’interrogeant
sur les possibilités d’harmonisation, de mutualsatdu systeme ?

2 - Amélioration des pratiques professionnelles

La Fédération des Réseaux de Santé de la régidmatehe-Comté souhaite favoriser la rencontre degaéix et le partage
d’expériences afin d’aboutir & une amélioration geatiques professionnelles. Des programmes comm@rfigrmations seront
recherchés pour les professionnels. Par exemplealail de la fédération pourrait déboucher sureurecherche de cohérence
en matiere de formation au travail en réseau. Denméune réflexion sur I'apprentissage d’'une démarghalité commune aux
réseaux, sur la méthodologie d’élaboration de réftiels sera envisagée afin de faire évoluer legigues. Pour les patients,
un programme d’information sur les réseaux de seera mis en ceuvre.

3 - Développement du partage d’informations et éatbn des pratiques professionnelles

OL'objectif de la Fédération est de chercher & mlisea les expériences et les projets, & optimiaagiiculation d’information,
ainsi que le développement des systemes d’évaiuatioe les professionnels de santé : dossier s s@mmmun, fiches de
liaison ville-hépital, indicateurs d'évaluation, pscts méthodologiques et expertises en systenoesatfques. ..

4 - Prévention

La Fédération des Réseaux de Santé doit coordagtrd@raluer les actions de prévention entreprisedgmréseaux, sous la
forme d’enquétes ou d’études de cohortes constitlgle doit se préoccuper, a I'échelle régionale,la gestion des risques
individuels et de I'information au patient.

Randomisation

Est-ce que nous pouvons interviewer trois professts de santé tirés au sort parmi vos adhérents ?
Adhérentl:

Adhérent2:

Adhérent3:

Comment pouvez-vous nous donner des nouvellestescda trois patients de votre file active ?
Patient1:__
Patient2:__
Patient3:__

Commentaires

Au regard de ce que nous avons retenu de votraudgglle de lecture) et de ce que nous résumons
sur les réseaux franc-comtois, avez-vous des comaimes particuliers a faire ?
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7.3 Annexe 3 - Documents recuelllis par SlI-Stat
Les documents recueillis sont transmis pour archivia FRS-FC.

7.3.1 Documents généraux

» Guide pratique du promoteur : novembre 2001 — UR(ddrgogne

* Le guide du promoteur : mars 2001 — URCAM Bretagne

 Principes d’évaluation des réseaux de santé : A88® - ANAES

« L’évaluation des réseaux de soins : Enjeux et Recandations - Mai 2001 - CREDES

 Bilan sur les réseaux et le FAQSV en lle de Franc80 juin 2002 — URCAM lle de France

e Rapport Annuel du FAQSV : année 2002 — URCAM FraaClomté

« Rapport Annuel 2000 : Recommandations de I'InstiiiVeille Sanitaire (renforcer les mesures deésant
publique au niveau national et améliorer le digjifasational de veille sanitaire)

» Conférence Régionale de Santé : 12 décembre 20BCAM Bourgogne

« Annexe 1 : Loi n°2001-1246 de financement de laist&csociale pour 2002 : 21 décembre 2001 (Artdde
— Section 10 — Réseaux)

« Annexe 2 : Décret n°2002-1298 relatif au financenus réseaux et portant application des articld$6P-
43 a L. 162-46 du code de la sécurité sociale gifiaat ce code : 25 octobre 2002 (Article 1- SexctiO
— Réseaux , Article 2, Article 3, Article 4)

« Annexe 4 : Loi n°02-303 relative aux droits desadak et a la qualité du systeme de santé : 4 raags 2
(Chapitre V — Réseaux — Article 84)

e Annexe 5 : Décret n°2002-1463 relatif aux critedegqualité et conditions d’organisation, de fonutiement
ainsi que d’évaluation des réseaux de santé edqiapplication de l'article L. 6321-1 du code desanté
publique (Article 1 — Titre V, Article 2)

* Note de syntheése a I'usage des réseaux de santéepodemande de financements dans le cadreldeda
4 mars 2002, relative aux droits des maladesagadlité du systéme de santé : novembre 2002 —
Mémento CNR / financement réseau

» Développer un réseau de Santé : Formation 3 etil2803 — ISCMM (Institut Supérieur de Communicati
et de Management Médical — Paris)

» Rapport provisoire sur L'Ingénierie des Réseawanvikr 1999 - FRS-PACA

7.3.2 Géronto.-Baume
e Formation 2003
* Net 2003
« Proposition de développement d'un systeme d’infdlongoour un réseau Gérontologie (décembre 2000)
» Evaluation Réseau
e Planning
e Rapport intermédiaire recu en février 2002
e Le Réseau : pour qui ? Le Réseau : pour quoi ? atdfe du dossier

7.3.3 Gériatrie-Gray
« Rapport d'activité de I'année 2002

7.3.4 Passerelle39

« Rapport d'activités 2002 des actions de réseaux

- Etat des lieux des pratiques en matiére de paaticip aux colloques, conférences et groupes dexiéfi
et expression de leurs attentes (quelques extdaits)ier 2003

* Soirée Réseaux Jura

- Etat des lieux des pratiques en matiére de paaticip aux colloques, conférences et groupes dexiéfi
et expression de leurs attentes : Décembre 2002

* Lalettre de Passerelle 39 : Nov. 2002, Janv. 28032003

7.3.5 Réseau2b
e Statuts
* Liste Adhérents
* Liste Membres
« Rapport d'activité 2002

7.3.6 Addict.-Nord
e Bilan du réseau Toxicomanie Ville-Hopital : anné&®2
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7.3.7 CAC-Dole
Rapport d’activité : Janvier 2002 — Janvier 2003

7.3.8 Douleur
Formation ISCMM 3 et 4 avril 2003 : Développer ugésRau de Santé
Réseau Douleur Franche-Comté
Un réseau inter hospitalier a I'échelle régionapaetir des hommes et des femmes de terrain
Etat des lieux des personnels de santé impliques ldaprise en charge de la douleur au premierganv
2003
Parcours du patient dans le réseau de soins
Bilan d'activité 2002
Actes réalisés dans chaque centre
Convention constitutive du Réseau Régional de tdtdre la douleur
Réseau listing
Convention constitutive du Réseau de prise en ehdeda douleur chronique en Franche-Comté
Logo
Courrier ARH
Membres du Réseau

7.3.9 RF-CLIN
Présentation des modalités de fonctionnement daés

Evaluation de l'organisation et de la structuratibe la Lutte contre les Infections Nosocomiales en

Franche-Comté : impact de la mise en place d’'usen¢ségional
Bilan d'activité du RFCLIN de sa création effect@din mai 1999
Convention Constitutive

Bilan d'activité 2000

Bilan d'activité 2001

Fonctionnalités plateforme e-santé 2001

Cabhier des Clauses Techniques Particuliéres

7.3.10RéQua
La lettre du RéQua — ao(t 2002
Projet régional « Information médicale » Mai 2002liant)
La lettre du RéQua — décembre 2001
Assemblée générale ordinaire 12 décembre 2002
Convention Constitutive pour un groupement d'inténéblic

7.3.11Périnat
Réseau périnatal de Franche-Comté : Le rapport 2003

7.3.12Cardiologie
Compte rendu d’activité du réseau cardiologie dméne-Comté

7.3.13Cancérologie
Membres du Comité de Coordination
Convention Constitutive

7.3.14Espoir IRC
Rapport d'activité 2000
Convention constitutive du versant hospitalier
Estimation du nombre de cas d’'Insuffisance RénalBairgogne et en Franche-Comté
Evaluation du nombre de patients Insuffisants R€rauBourgogne et en Franche-Comté : Etude 2002

7.3.15Hémophilie
Rapport Annuel d’Activité du Réseau Hémophilie
Définition des fonctions du CRTH et r6le du résemophilie
Convention Constitutive

7.3.16R@pid-fr
Charte du Réseau de Santé Rapid-fr
Convention Constitutive
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e Dossier DRDR (version 3. 25/02/03-2)
e Budget Rapid-fr

»  Protocole d'évaluation

* Questions sur le réseau

e Rapport d'activité du réseau

7.3.17RAFT
e Proces Verbal de la réunion du R.A.F.T. : jeudn#8 2002
e Composition du personnel du réseau d’allergologi€dinche-Comté au 31 décembre 2002
« Projet de Convention Constitutive
« Projet d’accueil individualisé pour Enfants et Aelstents allergiques
e Accord de partenariat
» Procés Verbal de la réunion du Groupe PAI : mei@8danvier 2002
» Proces Verbal de la réunion du R.A.F.T. : jeudni¢embre 2002
« Réseau d'Allergologie de Franche-Comté (RAFT)
« Rapport annuel d’activité 2002
e Liste des membres
e Journées Max Bourgeois — Besancon
« Demande de consultation diététique
» Demande de visite a domicile ou de consultatiort &&eonseillere médicale en environnement

7.3.18Gentiane
e Dossier DRDR (30/03/03)
» Dossier DRDR de demande
e Réseau Gentiane : Diabéte en Franche-Comté (Poster)
« Rapport d'activité : Financement F.A.Q.S.V. — An26€2
* Liste des annexes F.A.Q.S.V.
* Entéte Annexe
« Demande de financement au titre du F.A.Q.S.V.

7.3.19REVHOC
e Dossier DRDR (25/02/03)
e Plaquette REVHOC
« Bilan hépatite C 2002
e Liste des membres du réseau
e Bilan ARH 2000
e Evaluation REVHOC ARH juin 2002
* Projet de convention constitutive (06/02/03)
»  Statuts
» Evaluation de I'activité 2001

7.3.20RAIDS-UN
* Projet présenté dans le cadre de I'appel a pregang 2000
< Bilan d'activit¢ URCAM (14/03/03)
*  Convention Constitutive 2002
* RAIDS-UN/AVC
« Plaquette RAIDS-UN
* Dossier DRDR
e Compte rendu de I'assemblée générale du 5 mars 2003

7.3.21RR Respir.
* Fiche de poste professeur d’éducation physiqueajstc
e Bilan 2001
e Bilan 2002
e Place du CRCPFC dans le réseau
« Réhabilitation respiratoire au cabinet du kinésapéute
« Politique du réseau
e Dossier DRDR
« Fiche de r6le Médecin Généraliste
«  Fiche de réle kinésithérapeute
e Schéma de la prise en charge du malade respiratoioaique dans le réseau

-67 - 6 novembre 2008



S-Sat Etat des lieux des réseaux de santé de FraGcimaté

« Convention Constitutive

« Charte constitutive

e Convention du partenariat

» Association 3AIR

« Projet de réglement intérieur

e Charte Patient

e Critiques d'inclusion des Patients dans le réseau
* Fiche de poste Adjointe de Coordination

e SIH Ht Jura Informatique

e Cahier des Clauses Techniques Particulieres

7.3.22RSPalliatifs
» Dossier promoteur dans le cadre de la Dotation Réfgale Développement des Réseaux (25/02/03)
e Annexes
e Convention constitutive (version 4. 14/11/01)
e Dossier DRDR
e Sommaire du site Internet
e Charte du réseau
e Convention de collaboration dans le domaine dessgumlliatifs
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En reprenant les différentes définitions de I&iiture, nous avons retenu 5 critéres pour définiréseau de santé :

« Critere 1 : Apporter une pratique originale pertinente
« La pratique doit avoir une pertinence indiscutabt répondre a un probléme de santé non gérégparéldecine classique »

« Critére 2 : Avoir des contacts professionnels priVégiés et non hiérarchiques
« Chaque professionnel sait joindre un autre actEusanté dans la journée, dans une perspectid@d®isonnement des
spécialités médico-sociales »

« Critére 3 : Bien connaitre les patients
« Bien connaitre I'état de chaque patient est uee mtincipales préoccupations du réseau, pour reelgiaser échapper toute
amélioration possible de leur prise en charge »

« Critére 4 : Intégrer I'évaluation
« L’évaluation est intégrée dans le discours deaéset dans sa pratique pour démontrer I'améliamatile santé des personnes
cibles »

» Critére 5 : Avoir vocation a étre un centre d’infarmation et de formation
« Le réseau est porteur de Bonnes Pratiques Rélgisea de messages de prévention, par consensus »

Résumeé

L'état des lieux a impliqué 21 réseaux de santicf@omtois au cours du deuxieme trimestre 2008etlen évidence
la forte hétérogénéité des pratiques et de I'egpée de ces différents réseaux. Il a permis ausdawateurs de prendre
conscience de la dynamique régionale, d’amélicgar tommunication, de trouver un consensus sucriggres de

définition d’un réseau et le réle de I'évaluatians leur activité. Néanmoins, beaucoup de réseantxestuellement

dans une phase critique de montée en charge.ulsagent bénéficier de I'expérience des autresadsettre informés
sur les actions de santé régionales, mutualis¢aines fonctions pour réaliser des économies deenwognotamment
celles qui apporteraient une aide méthodologiquenet forme de représentation pour faciliter les aléhmes). A ce

titre, le dynamisme de la FRS-FC et I'implicatios ld FRAS pourraient contribuer a I'instaurationré collaboration

régionale efficace.

Dans un contexte régional favorable, soutenu pdéleloppement d’'un Systeme d’Information de S&BIB) et par la
Dotation Régionale de Développement des RéseauB®)Rplusieurs obstacles doivent étre anticipéerffution des
outils informatiques, exploitation efficace du St8&nforcement des équipes d’animation, mutualisaties moyens,
implication des généralistes, ...) pour accompagaeatéveloppement de cette expérience originale.éremge 2004-
2005 sera d’'autant plus propice que certaines itpes (par exemple concernant I'informatique)osgrcertainement
mieux appréhendées par la communauté médicaldstgnd d’autres pourront répondre ultérieurememheé pénurie
de professionnels de santé, aux besoins de vailitagre ou de prévention pour la population géleéraire contribuer
a une maitrise des dépenses de santé. La dimenwmdeste de la région est un avantage pour dévelappe
« exception franc-comtoise » ambitieuse, a condijio’elle repose sur une collaboration étroiteatgeurs de santé.

Si les réseaux francs-comtois ont encore majoeitaént & démontrer individuellement I'efficacité ldars actions, il
apparait cependant que plus de 800 professionaedamé et environ 3500 personnes formées sonindgigués dans
cette dynamique. Ces "réseaux humains de compéterggrésentent d’hors et déja un fort potentiahwélioration des
pratiques professionnelles ou d’éducation a laésdrs réseaux franc-comtois peuvent donc avoimyact réel dans
le champ de leur spécificité qui est de placeraligept au coeur du systéme de soins, de décloistmegstéme de santé
(dans les dimensions ville-h6pital ou médico-s@jiald’accroitre les compétences tout en revaldridas
professionnels de santé.

21 réseaux actifs en Franche-Comté
6 réseaux de proximité :
v Réseau de Gérontologie de Franche-Comté (Gérddaime)
v Réseau Gériatrique de Santé du Pays de Gray (G&rtay)
v Réseau Ville-Hopital Toxicomanies du Doubs (Ré&6aDoubs)
v/ Réseau Toxicomanie Ville-Hopital Nord Franche-C@i#ddict.-Nord)
v/ Réseau Passerelle 39 du Jura (Passerelle39-Jura)
v Clinigue d'AntiCoagulants de Dole (CAC-Dole)

15 réseaux thématiques :

v/ Réseau Cancérologie de Franche-Comté (Cancérplogie

v Réseau Cardiologie de Franche-Comté (Cardiologie)

v Réseau d'Aide au diagnostic et a la Prise en elteg Détériorations cognitives en Franche-Com@(id-fr)
v Réseau d'Alde au Diagnostic et aux Soins - UrgeNeeirologiques de Franche-Comté (RAIDS-UN)
v Réseau d'Allergologie de Franche-Comté (RAFT)

v/ Réseau de Réhabilitation Respiratoire de Franamt€(RR Respir.)

v/ Réseau de Soins Palliatifs de Franche-Comté (RSP)

v Réseau Diabéte en Franche-Comté (Gentiane)

v Réseau Douleur de Franche-Comté (Douleur)

v Réseau Espoir (Insuffisance Rénale Chronique)aeche-Comté (Espoir IRC)

v/ Réseau Franc-Comtois de Lutte contre les Infestidmsocomiales (RF-CLIN)

v/ Réseau Hémophilie de Franche-Comté (Hémophilie)

v/ Réseau Périnatal de Franche-Comté (Périnat)

v Réseau Qualité des établissements de Franche-QRétMiia)

v Réseau Ville-HOpital Hépatite C de Franche-CorREE(HOC)




