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Cet article est un des premiers rasultats d'un
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Cet article est centré sur l'analyse du rdle joué par
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Les réflexions concernant les foncrions possibles, les contenus souhaitables
ou les usages supposés des informations médicales permettant de décrire 'ac-
tivité des hépitaux et 2 destination des usagers ont généralement été abot-
dées a partir des logiques ou des points de vue des professionnels, qu'il s'agisse
des travaux de spécialistes de I'évaluarion du systéme de soins' ou de ceux
s'inspirant des théoriciens de 'économie de l'information?. Ce théme n’est
cependant pas resté confiné a la sphere purement académique. Tt a su trou-
ver, depuis maintenant prés de dix ans, une audience publique au travers des
nombreux palmarés qui ont fleuri ces demiéres années dans les médias®. Mais
qu'il s'agisse de travaux académiques ou de publications d’origine médiati-
que, les informations ou indicateurs concernés sont exclusivement le produit
de 'expertise des professionnels. Plus rares ont été les recherches qui ont
abordé cette thémartique de 'information médicale 4 destination des usagers,
en s'efforcant de mettre & jour de fagon directe les attentes spécifiques de
ceux & qui elle est supposée &tre destinée*. Enfin, il n'existe pas, & notre con-
naissance, de travaux ayant abord€ cette question de l'information médicale
sur I'hépital & partir de Vanalyse de son usage en tant qu’outil stratégique,
dans le cadre de mobilisation collective d'usagers ou de victimes.

C'est ce & quoi nous allons nous attacher ici, en prenant pour exemple
I'action du Lien (Lutte, information et études sur les infections nosocomia-
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Solidarité et Santé,
Dress, n® 2, avril-
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5. Notamment au
rravers de la création
de I'Cniam (Office
narional d'indemni-
sation des accidents
médicaux ) en mai
2003 et des CRC1L
(comités régionaux
de conciliation et
dindemnisation),

6. Cf. les objectifs
du Lien tel qu'on
peut les Lire sur son
site web.

les), association qui s'est donnée pour mission de défendre les victimes d'in-
fections nosocomiales (infection contractée 4 'issue d'un séjour de plus de
48 h 4 I'hdpital). Pourquoi ce choix du Lien ? Essentiellement du fait qu’il a
d’emblée associé 4 sa mission premiére, visant & une juste indemnisation des

victimes d'IN (sujet que nous n'abordons pas ici), un travail de persuasion -

en faveur de la publication d'indicateurs de résultats permettant de mesurer
les efforts réalisés par les établissements dans le champ des infections noso-
comiales. Autrement dit, outre son action en faveur de I'indemnisation des
victimes au travers d'un dispositif original, dont la construction et les moda-
lités de mise en place résultent en partie de son action’, le Lien a été 1'un des
acteurs les plus actifs parmi ceux qui ont ceuvré pour que soient publies par
'administration de la santé des informations permettant de mesurer la per-
formance des établissements (dans le domaine de I'organisation de'la préven-
tion du risque nosecomial)}, et ce sous une forme autorisant (théoriquement)
des comparaisons et en conséquence des choix pour les usagers.

Cette strarégie d'action peut se prévaloir I'une certaine logique : I'exigence
d'une information transparente et publique constitue en effet la conséquence
de son objectif premier qui était de parvenir 4 1a reconnaissance publique des
préjudices des victimes d'IN et 2 leur juste indemnisation®, Cette reconnais-
sance passant par une phase de dénonciation du systéme jugé responsable
des dommages causés, le Lien a développé une critique virulente du systéme
de lutte contre les IN et plaidé pour une plus grande efficacité de celui-ci.
Mais, pour pouvoir juger de Uefficacité des transformations 4 lui apporter, il
fallait non seulement disposer d’outils valides de mesure de fonctionnement
du nouveau systéme mais aussi s’assurer que ces évaluations seraient diffusées
aupreés du grand public. Ce combat du Lien en faveur d'une information ob-
jective et transparente, basée notamment sur des indicateurs de résultats, va
se heurter assez vite & 'hostilité d'un important segment des professionnels
en charge des [N, tout en suscitant des réactions ambivalentes de la part des
pouvoirs publics. [You la naissance d’'une controverse qui va s'étendre sur
prés de dix ans.

Cest 4 'histoire de cette controverse que nous convions le lecteur. Nous
décrirons les déterminants de sa genése, ce qui nous aménera 2 faire une
description succincre de la stratégie globale d'action du Lien, puis les diffé-
rentes phases par lesquelles cette contraverse est passée, avant de montrer les
circonstances ayant présidé & sa résolution ainsi que la nature de la solution
élaborée. Enfin, nous essaierons de voir en quoi ces solutions préfigurent une
forme nouvelle de rapports entre les usagers de 'hdpital, les professionnels
et les gestionnaires. Le contenu de cet article s'appuie sur une revue biblic-
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graphique, I'analyse de documents administrarifs et de la littérature grise,
une revue de la presse et des médias audiovisuels, enfin sur une quarantaine
drentretiens formels et informels avec les principaux acteurs directement im-
pliqués dans I'élaboration et la gestion du systéme de lutte contre les IN:
professionnels soignants, cliniciens et/ou opérateurs du systéme de lutte con-
tre les IN a différents niveaux, membres de Padministration, principaux ani-

mateurs du Lien.

L'AFFAIRE DE LA CLINIGUE DU SPORT

’histoire débute par la publication dans le quotidien le Parisien, le 11 sep-
tembre 1997, d'un long article portant & la connaissance du grand public
les souffrances morales et physiques endurées pendant six ans par Béatrice
Cerreti et résultant de l'infection qu'elle a contractée lors d'un séjour hospi-

7 Pourunpointde  talier’. Relayé dans les 24 h par plusieurs passages de son mari sur les chaines
vue direct, on pourta
consulter le livre de
B. Cerettl, Ill:;dm@u ce de fagon durable) la problématique des IN. La premitre conséguence de
coneaminge, Edition A ) 1. ) . L.

PArchipel, 2004, certe médiatisation, en termes de mobilisation, va étre la création de l'asso-

de télévision, ce récit va faire brutalement émerget dans P'espace public (et

ciation des victimes du Xenoppi,  laquelle le Lien va succéder quelques mois
plus tard, étendant sa mission de défense a Pensemble des victimes d'IN,
quelle qu'en soir I'étiologie.

Lirruption brutale en juin 1997 des IN dans Vespace médiatique ne doit
pas faire croire qu'aucun dispositif de lutte contre les IN n'existait antérieu-
rement au sein des hopitaux. S'il en avait &té ainsi, affaire de la clinique du

_Sport aurait alors révélé une lacune béante de I'Etat et des professionnels en
termes de gestion du risque nosocomial. Or, la réalité est que la prévention,
le dépistage, la surveillance, le controle et le traitement des IN constituaient
‘autant de préoccupations connUEs de longue dare des professionnels hos-

8 Décret 88.657du  pitaliers. Pourtant, ce n'est que Je 8 mai 1988 que parait un décrer® dont le
8 mai 1988rendant
obligatoire la mise
- 1’13‘:;““ «in  au Pr Hartmann et qui va étre 2 l'origine de 'élaboration du systeme de lutte
es érablisserpents A ] .

haspitaliers des Clin - CONLTE les IN. Mais la lecture du rapport, remis en juin 1987 et préconisant
(Comitésde lutte {5 créarion des Clin, révéle aussi la place mineure occupee alors, dans l'orga-
contre les infections

nosocomiales). nisation hospitaliére, par la lutte contre les IN. Les Clin vont rester pendant
prés de dix ans des instances dotées d'une faible légitimité institutionmelle
et de moyens trés limités, & PPexception des quelques ¢tablissements univer-
sitaires disposant d'un véritable service d’hygizne. En dehors des rares cas ol

son président dispose J'une aura particuligre, celui-ci sera obligé de négocier

contenu se fonde en grande partie sur le rapport demandé par le ministére

a minima Vexécution d'un programme modeste par son content.
Pendant la période de dix ans séparant la parution de la circulaire de af-
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réglementaires et
juridiques qui ont
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du systéme de lucre
conme les infections
nosocomiales.
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faire de la clinique du sport en 1997, les espaces de mobilisation autour des
IN vont donc rester confinés au sein d'une petite élite médico-administra-
tive : celle directement intéressée a leur gestion. Pourtant, cette période va
voir s’élaborer les principes et les outils sur lesquels se fonde le systeme global
de surveillance et de lutte contre les IN. Larchitecture de ce demier ainsi
que sa logique fonctionnelle, trés inspirée des méchodes et des outils de tra-
vail du CDC?, doivent beaucoup aux apports du Pr Fabri. Celui-ci, conseiller
au ministére et missionné sur ce sujet, va €laborer avec un petit groupe d’ex-
perts un Livre blanic. Publié en 1992, son contenu porte en germe l'ensemble
des développements du furur systéme de lutte contre les IN. U'extension dans
le temps et dans U'espace de I'appareil global de gestion et de surveillance
des TN, marqué notamment par deux années charnitres {1992 et 1995), va
ainsi se faire & bas bruic'®. Elle sera marquée par des périodes « de routine »
durans lesquelles le dispositif se consolide, et ponctuée d'événements parfois
fortement médiatisés. Mais si ceux-ci peuvent avoir pour effet de renforcer
son fonctionnement, soit par I'arrivée de financements nouveaux, soit par la
mise en place de nouvelles procédures de surveillance, ils ne provoqueront
jamais la remise en cause de la maniére dont sont énoncés les enjeux liés
a Pexistence d'infections nosocomiales. Celles-ci continuent d’étre pergues
comme un ensemble de pathologies, résultant de l'actualisation inévitable
de certains risques liés 4 la pratique médicale, risques demeurant localisés-au
sein de 'hopital et n'affectant qu'une catégorie limitée de malades. C'est cet
ériquetage qui explique en partie la logique de fonctionnement du dispositif
de gesrion des IN antérieure 1997, reposant sur un appareil medico-techni-
que et administratif classique de gestion, inconnu du public et des médias.
Clest ce mode de fonctionnement, plus que architecture globale du sys-
téme, et surtout son apacité pour les profanes qui va &tre remis en cause par
le Lien. Ses critiques vont porter d'emblée sur deux points :
- d’'une part le mélange, au sein de Pinstance nationale de pilotage du dis-
positif de lurte, le CTIN, entre ptoducteurs de risque et experts en charge
de lutter contre celui-ci. D’oty, selon lui, Uexistence de conflits d'intéréts ou
de phénomenes de connivence. Cet argument sera assez systématiquement
reptis par l'association, notamment dans son expression publique, pour re-
mettre en cause efficacité du dispositif existant mais aussi faire avancer son
combat en faveur de processus de décision plus transparents ;
- l'absence d'outils de suivi et de programmes d’évaluation des résultats con-
cernant ['efficacité du dispositif, empéchant la valorisation des « bons élé-
ves » et la « sanction » des mauvais, Parmi eux, certains chirurgiens, gros
pourvoyeurs de risques, sont plus particuliérement visés. Pour le Lien, cette
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situation ne laisse d'autre choix aux « usagers victimes » désireux d'érre en-
tendus, reconnus, voire indemnisés, que de porter plainte en justice.

Or, paradoxalement, ¢'est au moment précis o surgit U'affaire de la clini-
que du sport, qui pendant prés de dix ans constituera un marqueur stigmati-
sant de l'action des professionnels et de I'Etat, tout en servant de levier aux
associations de victimes pour exiger des changements rapides et structurels,
que le systeme de lutte concre les IN apparait en passe de surmonter les fai-
blesses initiales inscrites dans ses modalités de construction.

UnN DISPOSITIF COMPLEXE, FRAGILE ET OPAGUE

Trois particularités du systéme de lutte contre les IN apparaissent structu-
rantes de 'origine de la controverse.

Ce dispositif, depuis le début des années 1990, est un outil d'amélioration
des connaissances sur les plans tant épidémiologique que clinique en favori-
sant le recueil et U'exploitation de données spécifiques aux IN. Pouvoir dispo-
ser de plus de connaissances sur les IN était trés vite apparu aux promoteurs
du systéme comme une nécessité centrale. En effet, le succeés de 'entreprise
de transformarion des pratiques qui était visé supposait de s'appuyer sur un
minimum de preuves scientifiques permettant de justifier les modifications
des conduites demandées. Cette construction d'un systtme d’information
dédié aux IN va ainsi &tre 4 Uorigine de la création et de 'extension rapide
d’'un réseau d’érablisserments volontaires (le Raisin, Réseau d'alerte, d'inves-
tigation et de surveillance des infections nosocomiales) destiné a collecter
des données sur les IN. Ce réseau va non seulement devenir le support lo-
gistique de Vacquisition d’un grand nombre de données sur la prévalence et
l'incidence des IN mais étre aussi & Uorigine de la création d'une commu-
nauté pluridisciplinaire, fortement mabilisée autour de la promotion au sein
de I'hépital d'une meilleure prise en compte de U'TN. La présence de cette
communauté va s'avérer essentielle pour vaincre les résistances suscitées par
la mise en place de nouvelles normes comportementales en matiére de pré-
vention, d’alerte ou de surveillance des IN.

D'ob la seconde dimension du dispositif de lutte : « étre le support d'un ap-
prentissage pédagogique » s'adressant & l'ensemble des professionnels de I'hg-
pital. Cet apprentissage doit permetire le passage d’une « culture de déres-
ponsabilisation » faisant des IN une fatalité inhérente 2 la pratique médicale,
2 une « culture proactive » qui en fait un objet techniquement maitrisable.
Cest 3 cette nouvelle représentation des IN, i laquelle il s'agit d'acculturer
ensemble du personnel hospitalier, que doit servir le systéme de lutte.

Troisitme poins : ce souci d'une stratégie fondée sur Vincitation et Védu-
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du Clin Paris-Nord :

Mortalitd et infection
nosocomiale 2000-
2001, juiller 2002.

cation plus que sur la coercition est en fait une stratégie de la nécessité. Les
praticiens, moteurs dans la lucte contre les IN, sont en effet majoritairement
issus de disciplines qui, au sein de I'hdpital, peuvent étre qualifiées de « do-
minées » (au sens donné A ¢e terme par Freidson ou par Bourdieu) par les
disciplines plus puissantes ou prestigieuses, notamment la chirurgie. Clest
leur faiblesse institutionnelle, tant au sein de 'hdpital que de l'université,
qui expligue ce souci de jouer sur les registres conjoints de la persuasion et de
I’éducation, en se gardant de faire part publiquement, notamment au niveau
des médias, des difficultés qu’elles rencontrent.

Clest pourquoi aucune des dimensions que nous venons de citer du syste-
me de lutte contre les IN ne sera explicitement affichée par les profe351onriels
comme des outils nécessaires au succes de leur démarche car contribuant &
terme 2 Pefficacité d'un dispositif qu'il s'agit de renforcer et de généraliser. 11
n'est donc pas étonnant que les médias naient que trés rarement parlé avant
1997 de l'organisation proprement dite de la lutte contre les IN. I'a prisé en
compte de ce silence médiatique antérieurerment & 1997 permet de compten-
dre pourquoi l'affaire de la clinique du sport a pu provoquer un tel choc dans
l'opinion, puisqu’elle ne pouvait dés lors &tre interprétée que comme témoi-
gnant d'une défaillance massive des professionnels et de 'administration.
Les interrogations suscitées par les chiffres concemant le nombre de morts
attribuables aux IN'! témoigne aussi de ce manque de confiance vis-a-vis des
données fournies, puisque leur analyse objective montre phitdt des avancées
significatives dans la lutte contre les IN.

REQUALIFIER LA PAOBLEMATIGUE

Laffaire de la clinique du sport va donc servir & « requalifier » le probléme
des IN pour en faire une des priorités fortes de U'agenda politique : il va y
avoir contestation de la gestion antérieure, laquelle va s'opérer suivant le
rituel classique de la « mise sur agenda politique ». Pour que les IN et donc le
traitement des victimes soient reconnus comme une priorité par I'Etat, il faut
parvenir  en faire le substrat d'un nouveau scandale de santé publique. Ceci
suppese qu'on est en mesure de mettre en évidence des manquements ou des
fautes, de dénoncer ou désigner des coupables, que ceux-ci soient directe-
ment (les médecins) ou indirectement {'Etat et Padministration) concernés.
D'oit une premiére étape incontournable de dénonciation des manquements
des professionnels 4 leurs devoirs, des connivences existant entre eux et l'ad-
ministration. Par ailleurs, la médiatisation du sort réservé aux victimes des
IN, en permerrant de faire sortir cette problématique de 'hdpital ot en de-
hors de quelques épisodes de légionellose, elle était demeurée relativernent
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confinée, va lui conférer une dimension de probleme public, & traiter en ur-
gence.

Dans cette étape, le rdle des médias aura été déterminant, notamment par
la manigre dont ils vont mettre'en circulation dans U'espace public et forma-
ter la nouvelle problématisation des IN en usant des procédés suivants :

- tapprocher V'affaire de la clinique du sport des scandales antérieurs de santé
publique, favorisant ainsi le sentiment que « rien n’a vraiment changé »,

- insister sur le paradoxe scandaleux que constitue le fait Pentrer 4 Ihépital
avec l'espoir d'une guérison ex d'en sortir « plus malade »,

- renforcer le phénoméne d'identification du public avec le sort des victimes,
d’autant plus insupportable qu'il résulte de divers manquements de 'hépital,
dont le non-respect des mesures d’hygiéne des mains.

Ce dernier point a joué un tdle essentiel : en choisissant de focaliser 'at-
tention du public sur une mesure qui apparait & l'évidence comme la plus
simple, mais surtout en affectant d'une efficacité préventive quasi univer-
selle, les médias ont contribué 3 donner au probléme de la prévention des IN
une version simplifiée & l'excés mais qui va servir de support & l'action des
associations (ainsi qu'a certains professionnels et 3 'administration) dans
leur travail de sape : « les choses doivent et peuvent changer rapidement »
et tout retard est inexcusable, Ces différents éléments vont &tre utilisés par
le Lien, au sein des différentes arénes ou il s'affronte avec les autres acteurs,
pour faire valoir son point de vue, notamment en matigre d’information sur

les IN.

ORIGINE ET DYNAMIQUE DE LA CONTROVERSE
suUR LINFORMATION

Cette controverse va se dérouler dans un premier temps dans un contexte
margqué pat un antagonisme fort et une méflance réciproque entre représen-
tants des victimes et professionnels. Ce « malentendu d'attendu » résulte
directement du jugement contradictoire porté sur l'efficacité du systéme de
gestion des IN, du moins tel qu'il fonctionne au moment ob surgit affaire
de la clinique du sport. Les promoteurs professionnels du systéme mettent en
avant le développement constant et la sophistication du dispositif de lutte
contre les IN pour en faire le témoin de leur engagement. Mais ils se trou-
vent, comme on 'a vu, dans une situation qui les empéche de reconnairre
publiquement leurs difficultés & « faire bouger » leurs pairs, car cet aveu met-
rrait en périt la subrile stratégie de persuasion qu'ils ont dii choisir par obli-
gation. Ce dont vont profiter les associations de victimes, dont le Lien, en
mettant 'accent sur inefficience du dispositif, dont témoignerait 'existence
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12. Aux Etats-Unis,
les résuleacs sur les
taux de prévalence
des IN dans les ho-
pitaux volontaires et
membres du réseau
de surveillance
NNIS, équivalent du
Raisin frangais, sont
longtemps demeurés
« non publics ».
Apres une période
d'ouverture, le débat
fait actuellement
rage sur la nécessité
de revenir 4 un usage
« Privé » jugé.

Sur un sujet proche,
¢f. de Thomassen E.,
« Surveillance des
infections nosoco-
miales : modgles
américains et
perspectives fran-
caises », Stve, n° 11,
éué 2006.

des victimes, et en émettant des doutes concernant le respect par un grand
nombre de médecins des mesures de prévention, voire en suggérant que les
responsables du dispositif couvrent indirectement les « déviants ». Clest cet
antagonisme frontal qui va &tre la marque des rapports entre le Lien et ses
interlocuteurs durant une premigre phase qui s'étend de 1997 a 2003 et qui
va opposet |'association et les professionnels, la position de 'administration
varjant selon la position des différents ministres et de leurs cabinets qui vont
se succéder aux affaires. .

Le Lien, d&s 1999, va donc défendre l'idée qu'il est possible de construire
un systeme d’information centré sur les IN, incluant des criteres de résultats
{des raux d’infections du site opératoire par exemple). Destinés a &cre rendus
publics, ils doivent permettre d'évaluer de fagon comparative 'efficacité de
P'action des hdpitaux. Du ¢6té des professionnels, si certains sont tentés d'al-
ler dans cette direction, la plupart y sont hostiles. Si le sentiment-de défiance
mentionné plus haut vis-a-vis du Lien contribue & cette position, ils font
valoir d’autres arguments plus objectifs : le choix des criteres de résultats est
délicat ; le recueil des données pose un certain nombre de problémes tech-
niques ; pour que ces indicateurs soient utilisables, il faut qu’ils aient du sens
pour tous, de fagon 4 aboutir 4 une interprétation commune des résultats, ce
qui nécessite du temps. Ce temps d’acculturation réciprogue est d'autant plus
nécessaire qu'il s’agit de vaincre les réticences d'une grande partie des mé-
decins & entrer dans un exercice difficile, en particulier ceux qui fournissent
les données. Tourt ceci selon eux implique, avant de pouvoir envisager une
généralisation et une diffusion publique  laquelle la majorité des profession-
nels ne sont ni préparés ni favorables, une période d’expérimentation assez
longue réservant les résultats aux seuls professionnels!?.

Une premiére tentative de mise en place d'un systéme d'information 2
destination des usagers va ainsi avorter en 2001 sur le refus de la majoricé
des professionnels d’accepter que figurent des criteres de résultats, et ce bien
qu'une minorité d’'entre eux soit préts 4 discuter de certe possibilité. L'ad-
ministration se montre peu encline i répondre 4 cette demande du Lien,
d'autant que certains de ses membres sont cités A témoigner en justice. Le
Lien ne vapas pour autant abandonner son exigence, d'autant plus que cette
demande présente I'avantage supplémentaire de lui permettre de « généra-
liser sa cause », c'ese-d-dire de sortir de son seul statur de défenseur des vie-
times pour prétendre & celui, plus large, de promoteur de nouveaux droits &
linformation pour 'ensemble des usagers de I'hépital. Il va finir par obtenir
gain de cause sous la forme de I'élaboration et de la mise en place d'un ta-
bleau de bord des IN dans des conditions que nous allons décrire.
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13. Sur ces différents
thimes, on pourra
consulrer : Robelec
M.L, « La profession
médicale face au
défi de la qualié »,
Sciences sociales et
Santé, juin 2001,

¢ ou dans la méme

revue le numéro

de décembye 1998
consacré sy théme

« Pratiques médica-
les ; hiérérogénéité et
rationalisation ».

14. Sur ce sujet on

poura consulter

Pouvrage du socio-
€conomiste D.
Benamouzig intitu-
1 Le santé au miroir
de ['économie : une
histoire de I'économie
de la santé en France,
Ed. CNRS.
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LE FRUIT DU HASARD ET DE LA NECESSITE

Si on analyse P'ensemble du processus de mise sur agenda politique du ta-
bleau de bord des infections nosocomiales et de sa concrétisation, il apparait
comme le résultat de la conjonction de facteurs i la fois structuraux et con-
jecturaux : la résolution de la controverse est en effer le résultar de la rencon-
tre « socialement prévisible » de deux macroprocessus sociaux couplés 3 un
aléa : la canicule avec ses effets politiques dévastateurs.

Le premier facteur structurel est directement li€ au théme de la modernisa-
tion de I'hdpital. Le second, de nature épistémique, est & rapporter aux nou-
velles rechniques évaluatives et épidémiologiques qui se développent dans
le monde hospitalier. Deux dimensions interviennent dans le processus de
modernisation de 'hdpital :

- la premiere est celle de la transformation de I'espace cognitif des modeles
de gestion hospitalier : I'hépital est de plus en plus assimilé 2 une industrie de
services, dont la gestion des produits standardisables releverait de méthodes
managériales, reposant sur des dispositifs de normalisation des procédures de
gestion de la qualité et des risques, eux-mémes issus des techniques du monde
de Pindustrie des services ; le dispositif de certification des hopiraux symbo-
lise cetre entrée de 'hdpital dans le monde des services industrialisés'? ;

- fa seconde est celle de l'espace épistémique des pratiques professionnel-
les : elle se manifeste par le poids croissant des recommandations de bonnes
pratiques cliniques, de 1a médecine des preuves, des essais cliniques rando-
misés, mais aussi par les avancées rapides des techniques épidémiolopiques,
biostatistiques et informatiques de traitement des données les supportant.
Leur essor s'est accompagné du développement rapide d'une communauté de
« nouveaux médecins », qu'il s'agisse d’épidémioclogistes, de spécialistes en
évaluarions ou de métrologistes de la qualité hospitaliere™.

Cette transformation des cadres de référence, qu'ils soient professionnels
ou hospitaliers, a constitué un ensemble de ressources essentielles pour le
Lien, tant sur le plan technique qu'argumentatif, pour étayer le bien-fondé
de sa demande en faveur de Pévaluation de Iefficacité et de la performance
du systéme de gestion des IN. A cet égard, il nest pas indifférent de faire
remarquer que trois des principaux leaders du Lien sont, respectivement, le
premier pharmacienne spécialisée dans la gestion de la qualité, aujourd’hui
en charge de I'évaluation des pratiques des professionnels exergant dans des
secteurs 3 haut risque infectieux & Ja HAS, le second, figure emblémarique
du Lien, chef d'entreprise acquis aux méthodes du management modemne, et
le troisieme ingénieur des systémes d’information. Le Lien va donc pouvoir
trouver des alliés aussi bien dans différents segments professionnels que dans
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dice composite des
activités de lucte
conere les infections
nosocomiales.

certains secteurs « modemes » de 'administration, porteurs de ces valeurs,
mais aussi chez certains conseillers techniques au sein des cabinets des mi-
nistres qui vont se succéder aux affaires. -

LES EFFETS INATTENDUS DE LA GANICULE -

Mais si le tableau de bord des IN va finir par &tre inscrit en haut de 'agen-
da politique, il le doit aussi 4 un aléa devenu lui-mé&me un scandale saniraire :
I'épisode de la canicule de juiliet-aott 2003. En effet, affaibli par cet épisode,
le ministre de la santé d'alors, M. Mattei, va chercher durant les mois sui-
vants & reprendre la main, notamment sur le terrain de la gestion des risques.
Le theme des IN va s'imposer 4 lui d*autant plus facilement que, durant cette
période, il est amené 4 rencontrer assez fréquemment A.M. Ceretti, d qui il
a confié la rédaction d'un rapport sur les critéres pertinents pour agréer les
associations de malades. Ce dernier va utiliser cette opportunité pour con-
vaincre un ministre jusque-la assez peu ouvert 4 la probiématique de l'infor-
mation et 4 celle des associations. Une commission multidisciplinaire, issue
du Raisin, va &tre mise en place en mai 2004 sous 'égide de 'INVS, avec
pour mission de déterminer des critéres pertinents d’évaluation du systéme
de gestion des IN. Les criteres proposés par les experts et soumis 4 validation
des professionnels et des usagers seront approuvés assez facilement en rermes
de contenu. Le ministre peut dés lors annoncer en décembre 2004, a lissue
d'une journée organisée au ministére de la santé, la mise en place du futur
rableau de bord des IN.

Concemnant le mode de présentation du premier indicareur de ce tableau
de bord", il va y avoir débat entre partisans d'un classement explicite et
pattisans d’un rendy & plat n'autorisant aucune comparaison. Une solution
de compromis va finir par s’imposer : les établissernents seront divisés en neuf
catégories, en fonction de leurs activités et de leur statut. Chacun se verra
alors placer dans un des cing niveaux possibles de sa catégorie.

Mais si l'objectif affiché est d’abord que chaque hopital s'améliore dans le
remps, sans nécessairement se comparer 4 ses « pairs », du fait de la pression
des palmargs, une note globale correspondant 4 cet indice composite et non
prévue initialement va étre élaborée A l'instigation du chargé de mission de
ta DHOS en charge du projet. Elle va dés lors étre utilisée par certains hépi-
taux dans leur communication interne mais aussi externe.

LA RESOLUTION TECHNIQUE
Il reste & surmonter une ultime difficulté pour que les indicateurs choi-
sis puissent prendre réellement forme et exister : démontrer la faisabilité du
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16. Coordination
pour ia mesure de

la performance et
l'amélioration de la
qualizé hospiralitre.
Pour les publications
relatives & cetre base
de données hospi-
talidre, se référer au
site du ministére de
la santé.

.
17 Naiditch M.,

de Pouvourville G.,
« Le PMSI : une -
expérimentation
sociale limitée pour
une innovation -
majeure du manage-
ment hospitalier »,
Revue frangaise des
affaires sociales, n° 1,
59-94, 2000.
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recueil des données nécessaires 2 la confection de ces indicateurs. Clest le
fait d’avoir pu disposer a cet instant précis d’'un groupe d’hdpitaux « préts a
'emploi » qui va le permettre. L'existence de ce groupe d’hépitaux n’est pas
non plus le fruit du hasard. Il s’explique par des facteurs proches de ceux que
nous avons déja cités. A l'origine, on trouve une équipe de chercheurs de
'Inserm spécialisés en économie et en management hospitalier et porteurs
d'un projet de recherchefaction nommé Compaqh'®. 1l ¢agit de réunir un
ensemble d’hdpitaux volontaires intéressés par un travail sur la qualité et le
management hospitalier et acceptanr de recueillir un ensemble de données
permettant de nourrir une batterie d'indicateurs, censés permettre la mesure
comparative de leur performance.

Cette initiative nécessite une mise de fonds que 'Anaes et la DHOS vont
accepter d'apporter : la premidre parce qu'elle considére cette initiative
comme susceptible de favoriser le développement de 1a démarche qualité, la
seconde parce qu'etle y voit un outil intéressant de benchmarking susceptible
d'étre généralisé 3 Pensemble des établissements de soin et de la renforcer
dans sa légitimité 4 mener la réforme des hopitaux. Mais elle voit aussi dans
le tableau de bord une occasion de répondre aux critiques récurrentes des
médias et de certains politiques, sur 'incapacité de 'administration centrale
& fournir des données permettant aux usagers d'évaluer le fonctionnement
des hopitaux. En proposant que la base Compagh soit utilisée pour tester des
indicateurs de performance, eile montre ainsi sa bonne volonté vis-a-vis du
nouveau ministre, M. Douste Blazy, qui a fait savoir qu'il était favorable aux
palmargs.

La disponibilité de cette base d'hépitaux, en permettant de tester trés rapi-
dement la faisabilité du recueil des données nécessaires, va achever de lever
les derniéres résistances des professionnels tout en permettant de recruter de
nouveaux alliés. On retrouve ici un mécanisme assez similaire & celui décrit
lors de la mise en place du PMSI? : le fait qu'a un moment crucial du proces-
sus, les objectifs du Lien se sont retrouvés partiellement alignés avec ceux de
’administration centrale (en particulier des animateurs de la cellule des IN)
et avec ceux de certains segments professionnels du soin, du management, de
la qualiré et de la recherche, a permis au projet de tableau de bord de prendre
forme et d'acquérir & la fois consistance et irréversibilité.

Meéme s'il persiste un certain antagonisme entre le Lien et les profession-
nels du fait des actions en justice intentées par certains des membres du Lien
contre des établissements et des praticiens et en cours de traitement, la ra-
pide mise en place et le succés rencontrés par la nouvelle procédure d'in-
demnisarion des victimes d'IN, 4 laquelle beaucoup de professionnels de 'IN

séve N° 12 — autorrne zoos NN



mm———— O O N O

18. Cf. le numéro

du Point de consacré

entiérement i ce
sujet.

vont finir par se rallier, va aussi contribuer 4 « détendre 'atmosphere » entre
le Lien et ses interlocuteurs et faciliter leur rapprochement sur la question
des indicateurs.

Il faut enfin revenir sur l'influence non négligeable de certains journalistes
en charge de ce sujet : au-dela du mode de formatage du probleme des IN,
qui a contribué A renforcer 'action du Lien, leur sympathie affichée vis-a-vis
de son combat, ainsi que, pour certains, leur proximité affective avec son
principal animateur, vont grandement faciliter son accés aux médias. Mais il
faur aussi insister sur le 16le joué par les personnes chargées de produire les
différents palmares, qui ont su utiliser les IN comme des instruments de leurs
promotions'®. Le fait que la premiére publication sur les IN issue de 'admi-
nistration sanitaire ait été décrite par tous les médias non comme. un tableau
de bord de gestion mais comme un classement le démontre a I'évidence.
{Quant 4 'administration centrale, on ne peut que constater son évolution
d'une attitude de relative défiance vis-a-vis des classements 4 une stratégie
plus proactive visant 4 utiliser 'existence d'enquétes er de palmarés sur les
IN, voire a en faciliter |'élaboration, pour achever de convaincre les profes-
sionnels réricents d’accepter le tableau de bord comme un moindre mal.

ConcLusion

Si l'action du Lien n’a pas abouti 4 transformer en profondeur l'architec-
ture du systéme de gestion hospitalier et extra-hospitalier des IN, déja lar-
gement construit A U'instigation des professionnels et de I'administration er
ce avant son émergence, l'association aura été incontestablement, et plus
particulierement au travers de son action en faveur d’un tableau de bord des
IN, un des acreurs ayant le plus contribué  faire en sorte que le dispositif
de surveillance et de lutte contre les IN devienne plus opérationnel et se
« durcisse ». Elle aura ainsi contribuer 4 « renforcer le niveau d'exigence »
concernant le respect, par 'ensemble de la communauté médicale, des pro-
cédures de prévention, de surveillance, de lutte et d’alerte.

Mais le mode de résolution de cette controverse peut aussi nous fournir des
pistes concernant les rapports futurs, dans le domaine de l'information publi-
que sur les IN, entre les usagers, le Lien, les professionnels, 'administration
et le politique. Certains éléments semblent traduire une forme de « pacifi-
cation » de ceux-ci, qui ouvtirait sur une phase plus « collaborative » : par
exemple le choix de désigner une professionnelle du soin pour succéder a son
animateur emblémarique, ou le fait que deux usagers du Lien soient respec-
tivement membre du CTINLS (Comité rechnique sur les infections noso-
comiales et liées aux soins, ex-CTIN) er du comité stratégique en charge de
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piloter la politique nationale de lutte contres les IN, ou encore la cré‘ation,
début mars 2006, 4 la demande du Lien, d’'une Mission nationale d'informa-
tion et de développement de la médiatisation sur les IN (IDMIN) mise en

place au sein dé la Haute Autorité de santé et dont la direction a été confiée
a A.M. Ceretti.

Reste 2 savoir si ce type d'évolution se confirmera. A court terme, la ma-

nitre dont vont se dérouler les futurs érats généraux consacrés aux IN et pré-
vus en mars 2007 va permettre de mesurer le chemin parcouru, A plus long
terme, cette évolution sera davanrage jugée & l'aune de différents critéres
constituant autant de marqueurs permettant de qualifier les lens futurs entre
usagers, professionnels et administration : B
- la capacité 4 élaborer une politique de communication et d'information
plus sereine, par exemple en cas de « crise » liée & I'"émergence d'un cluster
épidémique potentiellement d’origine nosocomiale et dans laquelle des re-
présentants des usagers seraient parties prenantes ; N
- la manigre dont la mission IDMIN saura articuler ses impératifs d'informa-
tion et de conciliation avec les professionnels en charpe de gérer les modali-
tés de délivrance de I'information aux usagers dans les hapitaux ainsi que les
conséquences de leurs éventuels manquements ;
- ce qui sortira de la possibilité nouvelle donnée aux usagers de déclarer des
événements indésirables li€s aux soins (en référence a qui se:met en place au
sein de I'Afssaps sur ceux relatifs & la consommation des produits de santé) ;
- enfin la capacité des « usagers non victimes », en particulier ceux qui parti-
cipent aux travaux des Clin, de se constituer en collectifs susceptibles de por-
ter un autre regard, une autre parole et une contribution alternative 4 celle
des « usagers victimes », ce dernier point interrogeant les modalités actuelles
de représentation des usagers dans le champ des infections nosocomiales.

contact
naiditch@dies. fr ou naiditch@jussieu.fr

Michka Naiditch est médecin cde santé publique et maitre de conférence
& Puniversité Paris-7. Il est chercheur au sein du Dies (Développement,

innovation, évaluation en santé).
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