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1. Résumé

Le Réseau “Ensemble contre la Mucoviscidose en &h&tpes” (EMERA) est un réseau de santé
pluridisciplinaire centré sur les patients atteiésMucoviscidose suivis dans les Centres de Ressou
ces et de Compétence de la Mucoviscidose (CRCNg digion Rhdne-Alpes et leur famille.

Ce réseau est défini par :
Sa nature: Réseau de santé ville — hopital.

Son but: Améliorer le pronostic et la qualité de vie designts en privilégiant le maintien a domicile
et en organisant la continuité de la qualité désssie I'hopital a la ville.

Son approche et son organisationPour couvrir au mieux les différents champs, médparamédi-

cal, social et technique investis par la maladiegseau associe autour du patient et de sa famike

les acteurs impliqués dans leur prise en chargéessionnels de santé médicaux et paramédicaux des
CRCM et des centres hospitaliers régionaux, prifiessls de santé libéraux médicaux et paramédi-
caux de proximité, organismes de soins a domitigharmacies centrales hospitaliéres...

Son programme de formation: Le réseau organise la formation initiale et ouré des profession-
nels de santé libéraux et hospitaliers, en vueadtoopération optimale et de la dispensation dessoi
de proximité de qualité.

Son systeme d’information et de communication L’objectif est d’assurer la rapidité, la pertie
et la sécurité des échanges ; le réseau assumeration des acteurs et la régulation du systéme.

Son « référentiel » de soinsli comprend I'ensemble des recommandations prajassiles et médi-
cales pour la prise en charge des patients awdsaiéseau.

Ses procédures organisationnellesBasées sur le parcours du patient au sein du réskesidéfinis-
sent les tachede chaque acteur dans un souci de clarté et del@&oaptarité.

Son programme d’évaluation: Il permet d’apprécier le niveau d’atteinte degeotifs, la qualité de
la prise en charge des usagers, la participatida satisfaction des usagers et des professioninels
réseau, I'organisation et le fonctionnement duaésé&€impact de celui-ci sur son environnement et
I'impact du réseau sur les pratiques professioasell

La coopération des professionnels de santé, hospigais et libéraux, des patients, de leur famille
et des établissements de santé constitue un prineifondateur du réseau.

La charte a pour objet de formaliser les liens quunissent les différents acteurs du réseauelle
s’inscrit dans le cadres des recommandations d@e&dalaire DHOS/O/DGS/SD5/2001 n°502 du 22
octobre 2001 relative a l'organisation des soingrpa prise en charge des patients atteints de
Mucoviscidose et de la circulaire DHOS/03/DSS/CNAST®2002-610 du 19 décembre 2002 relative
aux réseaux de sanfgon texte est celui de la convention constitutiveudéseau.

2. Le Contexte

2.1. Une maladie grave complexe et contraignante

La Mucoviscidose est la plus fréquente des malagbegtiques potentiellement létales a I'age pédia-
trique dans les populations blanches d’Europe gmérique du Nord. Héréditaire, de transmission
autosomique récessive, elle concerne une naissainc@b00 en France ou le nombre de patients vi-
vants se situerait entre 5000 et 6000.

La Mucoviscidose n’a pas de traitement curatif,amaie prise en charge précoce et adaptée améliore
son pronostic. L'espérance de vie pour les patiguisiaissent actuellement est supérieure a 40 ans,
ceci sans préjuger de I'apport de nouvelles théragpees.
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2.2. Une prise en charge globale spécifique et précoce

La complexité du tableau clinique, la diversité d#gintes organiques potentielles (ORL, broncho-
pulmonaire, pancréatique exocrine et endocrinegtigie, nutritionnelle, urogénitale...) et des consé-
guences psychologiques, scolaires et estudiantpreggssionnelles (insertion dans la vie active et
maintien d’'une activité) et socio-économiques, deypatient et sa famille, nécessitent une approche
de soins globale, pluridisciplinaire et concertée.

Les soins quotidiens ou pluriquotidiens, individerient ajustés, impliquent activement les patiehts
leur famille. lls associent dans tous les cas/|@ésgnostic, une kinésithérapie respiratoire teapt
des traitements médicamenteux oraux ; pour certaimgonction de I'évolution de la maladie, une
antibiothérapie par voie parentérale et, en cassdffisance respiratoire chronique une oxygénothé-
rapie, voire une assistance ventilatoire ; enfamsles situations de dénutrition avérées, dedéupp
ments nutritifs par voie entérale ou parentérale.

L’essentiel de cette prise en charge peut étreed@pa domicile sous réserve d’une étroite col&bor
tion entre le patient, sa famille, les professidaimke proximité, les organismes de soins a dométile
les centres de référence qui, responsables detdioation, impliquent, dans une activité multidisc
plinaire autour des médecins référents, diversésialités médicales (dont la génétique), un persionn
paramédical spécialement formé (infirmieres, kithésapeutes, diététiciennes, psychologues, travail-
leurs sociaux), et d’autres professionnels commetseignants de I'éducation nationale. Du fadgale
relative rareté, de sa gravité et de sa compldgitdaladie voit en effet son pronostic étroitenigna

la régularité de la surveillance dans ces centeeséterence ou une file active suffisante garantit
I'implication et I'expertise. De nombreux travaue k littérature le montrent.

2.3. Lacirculaire DHOS du 22 octobre 2001

La circulaire du ministéere de I'Emploi et de la i@afité, entérinant ces données, établit que poéd-a
liorer la durée et la qualité de vie des patiettsirds de Mucoviscidose, doit se mettre en plate u
organisation structurée en réseau impliquant lepiatsa famille et les professionnels de santé kou
responsabilité de CRCM situés en milieu hospitalier

2.4. Le contexte régional

Institutionnellement4 CRCM ont été reconnus dans la région Rhéne — Alpesitres pédiatriques et
pour adultes de Lyon et de Grenoble) ou sont spivs de 500 patients, soit plus de 15% de I'efffect
enregistré par I'Observatoire National de la Musoidose (3388 patients en 2000).

Les CRCM pédiatriques assurent la prise en chaggedfants atteints de mucoviscidose jusqu’a I'age
adulte. lls regoivent les nouveau-nés dépistésmaiksance pour confirmation ou infirmation du dia-
gnostic. Les CRCM pour adultes sont confrontésidgimentation réguliére du nombre de patients liée
a I'allongement de la durée de vie, et a la gestimiiaggravation de la maladie a I'age adulte.

EMERA vient structurer un réseau informel préexistqui a partir de la fin des années 80 a réuni
progressivement les médecins des services de PlmgienBédiatrique de I'Hbpital Debrousse et de
Médecine Interne de I'hbpital Lyon — Sud, I'enseenbles professionnels de santé impliqgués dans la
prise en charge des patients atteints de Mucowseiguivis a Lyon, et depuis 5 ans, les équipes du
service de Pédiatrie et du Département de Méde&dime Spécialisée du Centre Hospitalier Univer-
sitaire (CHU) de Grenoble ; avec a I'ordre du jtms dossiers difficiles, ’harmonisation des pracéd
res de soin et de surveillance, le dépistage teaitement des complications, les protocoles dbeec
che clinique et la formation continue.

Parallelement, la collaboration avec les associatte soins a domicile (ALLP & Lyon, Agir a Dom a
Grenoble), la pharmacie centrale des Hopitaux (@nlyet les infirmieres libérales a permis
'organisation des traitements antibiotiques parevimtraveineuse a domicile. A Lyon, du fait
notamment de la préparation centralisée des atitjbes a la pharmacie centrale et de la livraisss d
perfuseurs préts a I'emploi au domicile des padigrar I'ALLP, les conditions sont optimales en

! Journal Officiel du 12 avril 2002
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termes de sécurité et de confort pour les patetritsur famille.

3. Les objectifs

3.1. Objectifs généraux
Le réseau EMERA prend en compte les objectifs généde la circulaire DHOS d’octobre 2001 :

Amélioration de la qualité de vie des patients eetieir famille par une prise en charge globale
optimisée, privilégiant le maintien a domicile end la coordination par les CRCM de soins de
proximité de qualité ;

Organisation de la formation initiale et continws ghrofessionnels de santé ;

Pérennisation d’'une activité de recherche sur ladviscidose (clinique, soins infirmiers...) ;

Mise en place d’'un systéme d’information et de camitation sécurisé ;

Optimisation des codts de prise en charge desstie

Suivi et évaluation continus de l'activité du rasdfonctionnement général, qualité des soins,
intégration des patients, des familles et des exturéseau, performances économiques).

3.2. Objectifs spécifiques

Les actions prioritaires du réseau EMERA sont hinamisation de la prise en charge de I'ensemble
des patients suivis dans la Région Rhéne — Alpes que soit le lieu de leur domicile, a partir de
référentiels communs (recommandations de pratigli@isjues et protocoles de soins établis a partir
de données validées au niveau national ou inteme)i avec une attention particuliere au dépistage
néonatal, a la qualité de la kinésithérapie etrad#isation pratique de I'antibiothérapie a doteici

Cela passe par la constitution d’'un dossier médaioaimun informatisé communiquant, I'améliora-
tion de la coordination entre les professionnelssdaté hospitaliers et libéraux, I'éducation et
I'information des patients, la mise en place d’'yst&me d’information facilitant les échanges entre
les différents acteurs, I'élaboration et la diffusid’outils d’'information et de communication entre
professionnels de santé d'une part, professiorgtefsatients d’'autre part (fiches de suivi, bullgtin

d’'information, site Internet...).

4. |dentité du réseau EMERA

Elle est établie selon les préconisations de tauldire DHOS/O/DGS/SD5/2001 n°502 du 22 octobre
2001 relative a I'organisation des soins pour lagpen charge des patients atteints de Mucoviseidos

EMERA est un réseau centré sur la prise en chdajglg et coordonnée des patients atteints de
Mucoviscidose et de leur famille. Il est un résealle — hopital dont la mise en place et le
fonctionnement sont assurés par I'Association «cRésde Soins Mucoviscidose Rhbéne-Alpes »
(ARESOMRA) et son Conseil d’Administration. Lestata de I'Association ont été déclarés a la
Préfecture du Rhéne le 17 avril 2003 et publiédaurnal Officiel du 31 mai 2003 page 3011 (numéro
de parution 20030022 ; numéro d’annonce 1484).

La population concernée est celle des patientsssdans les CRCM de la région Rhdne-Alpes.

Sont membres du réseau I'ensemble des acteursrde(gersonnes physiques ou morales) ayant signé

la Charte du réseau, apres lI'aval du Conseil d'Aditriation de I'Association ARESOMRA :

- les structures de santé — Centres Hospitaliersripeéhet les CRCM (Hospices Civils de Lyon et
CHU de Grenoble), Centres Hospitaliers n’héberggastde CRCM (Centres Hospitaliers Régio-
naux Universitaires et Centres Hospitaliers Régiaha

- 'association URPHE,

- les structures de soins a domicile,

- les professionnels de santé (hospitaliers ou lib@rarganisés autour des patients et de leur famill
pour assurer leur prise en charge sanitaire etaogotiale de fagon globale et continue.

Les patients et leur famille participent au résdigun’en sont pas membres, mais en sont les usager
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lls ont le libre choix des professionnels de sam&venant au sein du réséau

Le Conseil d’Administration de I'association ARESBK est garant de la Charte et responsable des
modifications qui lui sont apportées. Il valideQharte proposée par le Comité de pilotage du réseau
il est seul autorisé a la modifier, sur sa propitsaitive ou sur proposition du Comité de Pilotage.

5. Les acteurs du réseau

Sont désignés acteurs du réseau les usagers @wi,réses membres et I'association ARESOMRA. Les
modalités de participation et d’adhésion au réseat définies pour chacun d’entre eux.

5.1. Les patients et leur famille

Les patients et leur famille sont informés de la@h et de son contenu (article D.766-1-4 du Cade |
Santé Publiqué)lls participent au réseau de soin, & titre irdiieil et collectif.

A titre individuel

Comme dans toute affection chronique grave, lagiaation du patient et de sa famille est essdatiel
a une prise en charge thérapeutigue optimale, enete de motivation, de responsabilisation,
d’adhésion aux traitements, et, compte tenu de&ggnce acquise autour de la maladie, de réflexion
concernant I'organisation, la qualité des soinmajualité de vie. En contrepartie, le réseau @epo
une formation spécifique (informations concernantfdnctionnement du réseau, éducation pour la
santé).

La participation est volontaire (article D.766-1d@ Code de Santé Publique), basée sur une notice
d'information et formalisée par un engagement gguitur une durée de cing ans tacitement
reconductible. La notice et le formulaire de p@pttion, présentés lors d’une consultation paré& m
decin du CRCM, sont adaptés a I'dge (enfant out@fulPour les mineurs, les signataires de
'engagement sont les titulaires de l'autorité pgake. Le patient mineur signe lui-méme
I'engagement dés qu'il est en mesure de le fad@ seule signature est prise en compte lorsgu’il at
teint sa majorité.

La participation se poursuit aussi longtemps que thuprise en charge du patient et tant qu’eksn’
pas dénoncée par le patient ou sa famille s’ilisdign enfant. Le patient souhaitant se désengdger
réseau le confirme par écrit & son médecin du CRCM.

La formalisation de la participation des patientgéseau est tres importante. Elle 1égitime |'exise
méme du réseau. Elle est nécessaire pour juddifigres des tutelles et des organismes payeurs le vo
lume des prestations spécifiques a la prise ergetdgs patients du réseau. Elle signifie que liemtat

et sa famille sont d’accord avec les modalitésadmrise en charge proposée par le réseau.

En application de l'article L. 1111-6 du code desdamté publique (inséré par la Loi n° 2002-303 du 4
mars 2002 art. 11 - Journal Officiel du 5 mars 2008s patients adultes peuvent demander
I'assistance d’une personne de confidnce

2 Art. D.766-1-3 du décret n° 2002-1463 du 17 déaen002 relatif aux critéres de qualité et condiio
d’'organisation, de fonctionnement ainsi que d’éatbn des réseaux et portant application de Ilertic 6321-1
du Code de la Santé Publique.

® Décret n° 2002-1463 du 17 décembre 2002 relatif aitéres de qualité et conditions d'organisatide,
fonctionnement ainsi que d’évaluation des résedwpogant application de l'article L. 6321-1 du @ode la
Santé Publique.

4 Circulaire DHOS/03/DSS/CNAMTS n° 2002-610 du 1%ef@bre 2002 relative aux réseaux de santé, en
application de l'article L.6321-1 du code de latégoublique et des articles L.162-43 a L.162-4&dde de la
sécurité sociale et des décrets n° 2002-1298 docibre 2002 relatif au financement des réseaum 2002-
1463 du 17 décembre 2002 relatif aux critéres daitguet conditions d’organisation, de fonctionnemet
d’évaluation des réseaux de santé.

® « Toute personne majeure peut désigner une persdermonfiance qui peut &tre un parent, un prochk o
médecin traitant, et qui est consultée au cas leen@me serait hors d'état d'exprimer sa volontéeatecevoir
I'information nécessaire a cette fin. Cette dégignaest faite par écrit. Elle est révocable a tmoiment. Si le
malade le souhaite, la personne de confiance hagagne dans ses démarches et assiste aux entregelis
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A titre collectif

Les patients et leur famille peuvent aussi paricigu réseau par I'intermédiaire des associatiens d
patients et de parents et du collectif parentstieqia du réseau.

5.2. L’association ARESOMRA

ARéSOMRA est une personne morale dont I'objet $aesa de participer a la mise en place et au
fonctionnement du réseau « Ensemble pour la priseharge de la Mucoviscidose En Rhone —Al-
pes ». Son conseil d’administration est garantad€harte qui régit le fonctionnement du réseau et
'engagement des acteurs.

Les membres de I'association sont des personnesigqoi®s ou morales adhérant aux statuts de
I'association aprés approbation de leur candidgiarde Conseil d’Administration.

Les patients et leur famille sont représentés audm son Conseil d’Administration par deux mem-
bres issus du Collectif parents — patients.

5.3. Les Centres Hospitaliers hébergeant les CRCM

Conformément a la circulaire DHOS/O/DGS/SD5/200502° du 22 octobre 2001 relative a
I'organisation des soins pour la prise en charge pidients atteints de Mucoviscidose les Hospices
Civils de Lyon (HCL) et le CHU de Grenoble hébergdas CRCM :

- S’engagent a offrir aux patients et a leur familes structures de soins ouvertes toute I'année, 7
jours sur 7 et 24 heures sur 24, permettant taumtales de prise en charge (hospitalisation a temps
complet, hospitalisation de jour et consultationgs équipes pluridisciplinaires (voir ci-dessocets)
un plateau technique adapté ;

- Se conforment aux missions du service public habgit au sens fonctionnel (& savoir assurer les
examens de diagnostic, la surveillance et le tregted des malades, participer aux actions de santé
publique, d'éducation pour la santé et de préventioncourir a I'enseignement et a la formation
initiale et continue du personnel médical et padio#d, participer a la recherche médicale et para-
médicale), et juridique (égalité devant I'acces soixs, continuité des soins) ;

- Délibérent en conseil d’administration sur la cidngbn du réseau de santé EMERA.

Conformément a la circulaire ministérielle du 22obce 2001 les quatre CRCM de la région Rhéne —

Alpes :

- Comprennent une structure de soins, une équipgligkiplinaire (au moins deux équivalents temps
pleins (ETP) médicaux statutaires, un ETP d’inférai coordinatrice et un ETP de kinésithérapeute
spécialisé) travaillant en collaboration avec ddfées spécialités et un plateau technique adapté.
D’autres professionnels de santé (diététicienng;hdogue, assistante sociale) et un généticien cli
nicien jouent un réle important au sein de I'équppeidisciplinaire.

- Assument la responsabilité du diagnostic, de laniiéh de la stratégie thérapeutique et d’'uneipart
des soins, conformément au référentiel adoptéepasieau, en les adaptant & chaque patient et a son
environnement familial.

- S’engagent a assurer la confirmation et I'explaatilu diagnostic pour les nouveaux dépistés ainsi
gue leur suivi, I'éducation thérapeutique du pdtetrde sa famille, la formation initiale et comwiin
des professionnels de santé (kinésithérapeutésni@fes libérales, médecins.intervenant au ni-
veau du CRCM, au domicile du patient ou dans deststres de proximite.

- Ont la responsabilité de la coordination des seindes intervenants sanitaires et sociaux quel que
soit le lieu de réalisation des soins, et poucksgres pédiatriques de I'organisation du transfanis
les meilleures conditions des patients devenugeslalx CRCM adultes.

caux afin de l'aider dans ses décisions. Lors gie teospitalisation dans un établissement de sihe&t,proposé
au malade de désigner une personne de confiancelemiconditions prévues a l'alinéa précédenteGhisi-
gnation est valable pour la durée de I'hospitatisats moins que le malade n'en dispose autrerhestdisposi-
tions du présent article ne s'appliquent pas ldusgumesure de tutelle est ordonnée. Toutefoigigle des tu-
telles peut, dans cette hypothése, soit confirmeniksion de la personne de confiance antérieuretdsignée,
soit révoquer la désignation de celle-ci. »

®Art. L. 6111-1 et L. 6112-1 du Code de Santé Ryuiali
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- S’engagent a assurer une activité de recherchiépatvoration ou la participation a des protocoles
de recherche clinique et en soins infirmiers etedtm® en place une démarche d'évaluation de leur
organisation impliquant 'ensemble des acteursédeau.

- S’engagent a assurer la formation initiale et car@ides professionnels libéraux membres du réseau.

Les pharmacies centrales des HCL et du CHU de Glempoéparent les antibiotiques nécessaires aux
traitements a domicile, sous la forme la mieux &mpconformément aux recommandations de bon-
nes pratiques. La préparation des antibiotiguesediu d’'une pharmacie hospitaliére, en atmosphére
stérile et dans de bonnes conditions d’asepsigaeante de qualité et de moindre co(t.

5.4. L’Union Rhéne-Alpes pour la Prévention des Handicaple 'Enfant (URPHE)

L'URPHE, association régie par la loi d@ijuillet 1901 est le relais régional de I'AssoadatiFran-
caise pour le Dépistage et la Prévention des Hapside I'Enfant (AFDPHE). Elle est responsable du
dépistage de la Mucoviscidose dans son territaraigistratif (Rhdone — Alpes). Elle est en contact
avec le réseau par le biais des CRCM pédiatriques’gngagent a appliquer les obligations liées au
programme de dépistage.

L'URPHE adresse aux CRCM les coordonnées des pmtdrez qui le dépistage est positif pour
confirmation ou réfutation du diagnostic, prise @drarge des malades et conseil aux faux positifs,
notamment aux hétérozygotes.

5.5. Les structures de soins a domicile

ARESOMRA procedera tous les cing ans a la séled@neux structures de soins a domicile pour
assurer, dans le cadre du référentiel de soingshkat, la prise en charge a domicile des patiests
pectivement suivis dans les CRCM de Lyon et de @rkn Ce choix sera validé par le conseil
d’administration de I'association.

La sélection sera basée sur des critéres d’artéridiexpérience et de qualité de service concgrna
la pratique et le suivi des traitements antibiatgypar voie intraveineuse a domicile et la capacité
d’intervention dans les domaines nutritionnel (@intation entérale ou parentérale) et respiratoire
(aérosolthérapie, oxygénothérapie, ventilation niowasive). Cette sélection devra garantir
I’harmonisation de la réalisation de I'antibiothgieaa domicile sur I'ensemble de la région.

Les structures de soins a domicile qui particigantéseau EMERA adherent a la Charte du réseau et
sont des membres associés d’ARESOMRA.

5.6. Les professionnels de santé libéraux

Membres du réseau, ils constituent « I'équipe epab de proximité. Centrée sur le patient et sa
famille I'équipe regroupe le médecin traitant, ladsithérapeute et, pour ceux qui en ont besain, le
infirmiéres libérales. Le choix de ces professidmappartient au patient et a sa famille.

Le réseau s'engage a organiser une formation ptrmiet chacun d’entre eux d’accéder au niveau de
compétence médicotechnique nécessaire pour asisesoins de qualité et pour interagir efficace-
ment avec les autres acteurs du réseau.

L'adhésion du professionnel libéral au réseau ekintaire et contractuelle. Elle comporte un enga-
gement a se former a la maladie de son patieréliérer des soins de qualité en respectant leoprot
coles et les procédures du réseau, a participeeawnt a I'évaluation du réseau et de ses memares,
assurer la continuité des soins pour le patientegauguquel il s’engage, a communiquer avec les au-
tres acteurs de I'équipe et le personnel des CRGM pne prise en charge optimale.

Les professionnels de santé libéraux qui partitcipenréseau adhérent a la Charte. Leur participatio
se poursuit aussi longtemps que dure la prise argeldu patient concerné et tant qu’elle n’est pas
dénoncée par le professionnel, le patient, sa liawwil le réseau. En cas de retrait sur sa profira-in
tive, le professionnel libéral doit s’assurer qaedgcision ne compromet pas la continuité des stins
la sécurité du patient, et prendre les dispositigtessaires a cet effet.
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5.7. Les Centres Hospitaliers n’hébergeant pas de CRCM

Les établissements de soins de court et moyenrségia région Rhéne — Alpes qui accueillent les
patients suivis par le réseau peuvent étre actiielui-ci par la mobilisation de leurs moyens, en
fonction de leur compétence et de leurs ressources.

Ces établissements doivent recevoir I'agrément olmit@ de Pilotage du réseau et adhérer formelle-
ment a la Charte du réseau aprés avis de leur CGssiuniMédicale d’Etablissement et de leur Conseil
d’Administration.

5.8. Autres intervenants contractuels

lls sont amenés a intervenir et a participer asaé®n fonction des besoins du réseau.

6. Engagement des membres du réseau

Les membres du réseau s’engagent a appliquer déscptes médicaux et organisationnels adoptés
par le réseau, a contribuer a I'évaluation de leatfons, a participer a la démarche d’amélioration
continue de la qualité de la prise en charge.

Les membres du réseau s’engagent a respecterrtotidgie médicale. La sécurisation et la confiden-
tialité des données nominatives concernant leematisont obligatoires. La nature des informations
auxquelles ont accés les professionnels de santénesion de leur qualité. Toutefois, « deux ou-pl
sieurs professionnels de santé peuvent, sauf dfgposlie la personne diment avertie, échanger des
informations relatives a un méme patient, afin staer la continuité des soins ou de déterminer la
meilleure prise en charge sanitaire possible »

L'adhésion est signée pour une durée de 5 ans veladle, tacitement reconduite sauf en cas de dé-
nonciation par le signataire qui informera le Cénde Pilotage du réseau de sa décision par caurrier
En cas de manquement grave et délibéré ou répatemdeémbre du réseau a ses engagements, le
Conseil d’Administration de I'’Association ARESoMR&ut prendre l'initiative d’'une dénonciation de

la convention liant cet acteur au réseau.

7. Structures du réseau EMERA

La mise en place et le fonctionnement du réseatiagsurés par I'’Association ARESOMRA et son
Conseil d’Administration, le Comité de Pilotage miseau, les Groupes de Travail et le Collectif pa-
rents — patients.

7.1. Le Conseil d’Administration de I'’Association ARESARA

Le Conseil d’Administration est constitué de 8 meesbélus par I'Assemblée Générale avec un
mandat de 3 ans et des membres de droit que somigléecins responsables des 4 CRCM de la région
Rhoéne Alpes. Les membres de droit siegent au Agmsedant la durée officielle de leurs fonctions.
Les membres élus sont renouvelés par tiers towmnked.e Conseil doit comporter autant que possible
2 membres issus des familles des patients, 2 menalyemnt la qualité de soignants libéraux et 4 ayant
la qualité de soignants hospitaliers.

Le Conseil d’Administration désigne en son seinRmsident, un Trésorier et un Secrétaire. Les
mandats de ces membres sont de 3 ans.

Le Conseil d’Administration se réunit au minimunusdes 6 mois et aussi souvent que nécessaire, a
I'initiative du Président ou du Secrétaire, ou dm lde ses membres pour tout sujet ayant trait a
I'association. Il prend ses décisions a la majaiitéple, la voix du président étant déterminantea
d’égalité de voix.

Le Conseil d’Administration agit au nom de I'Assi@n dans les actes de la vie civile et assure sa
gestion.

" Art. 3 de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 rekatux droits des malades et a la qualité du systersanté.
8 Statuts joints en annexe.
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Le Président représente I'’Association ARESOMRA dans les actes de la vie civile et auprés des
institutions ou organismes qu'il est amené a caatagans I'intérét de I'Association. Il a capacité
contracter au nom de I'Association sur des praggisrouvés par le Conseil d’Administration. Il est
chargé de veiller & I'application des statuts desdociation et rend compte de son mandat lors de ch
que Assemblée Générale.

Le Trésorier est habilité a gérer les actifs des¢dciation en conformité avec les statuts et l&ereg
ment intérieur. Il rend compte par écrit de saigest chaque Assemblée Générale, laquelle lui donne
quitus.

Le Secrétaire est chargé de 'organisation desrskes Générales et de la tenue des actes internes
de I’Association.

7.2. Le Comité de Pilotage du réseau
7.2.a. La structure et les missions

Le Comité de Pilotage du réseau EMERA est compeg@afessionnels adhérents a ’TARESoOMRA et
de représentants des patients et de leur famille.

Les responsables des CRCM animent les réunion®chit€de Pilotage.

Les personnes siégeant au Comité de Pilotage dauédn qualité de représentants des structures de
soins a domicile n’ont pas de voix délibérative.

La participation au comité de pilotage ne donne deaucune rémunération pour les personnels sala-
riés par I'une des parties signataires de la caiveigonstitutive ou par le réseau. Les professtsin
libéraux regoivent une indemnité. Les frais de dépinent des membres peuvent, le cas échéant, faire
I'objet d’'un remboursement.

Le Comité de Pilotage est chargé de la coordinagiode la mise en ceuvre des actions propres du

réseau, sur la base de la charte. Ses missiondesont

- coordonner l'intervention des acteurs du réseau ;

- suivre un programme prévisionnel de réalisationadgsctifs du réseau et de leurs évolutions ;

- organiser le suivi des actions et veiller au rdaatématique d’'indicateurs d’activité ;

- suivre les évaluations internes et faciliter leasléations externes ;

- animer le réseau et diffuser les informations ad&mble des correspondants ;

- organiser les formations continues ;

- recueillir, analyser et utiliser les données dedu@ations pour améliorer la qualité ;

- dialoguer avec la maitrise d’ceuvre du réseau powuivi et I'évolution technique du support de
communication et des outils utilisés ;

- établir chaque année le budget et le bilan d'd@étidu réseau, et les soumettre au conseil
d’administration d’ARESOMRA, qui lui-méme les tramsttra aux parties signataires de la conven-
tion constitutive et aux tutelles.

Le Comité de Pilotage se réunit, en tout ou paatiemoins 2 fois par an sur l'initiative du Présitle
Les décisions sont prises de fagcon consensuel&csissaire par vote a la majorité simple, la doix
Président étant déterminante en cas d’égalité ke vo

Pour remplir ses missions, le Comité de Pilotagpmlie sur les propositions des Groupes de Travail
gu’il génére.
7.2.b. Le Président du Comité de Pilotage

Le Président de I'Association ARESOMRA est aus$trésident du Comité de Pilotage. Ses fonctions

et responsabilités sont celles d’'un Président digisgion :

- fixer les dates de réunion du Comité de Pilotage ;

- arréter I'ordre du jour des réunions du Comité tietd&e, proposé par le coordonnateur et en accord
avec les autres membres du Comité ;

- présider les réunions du Comité.
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7.2.c. Le coordonnateur

Le coordonnateur du réseau est chargé d’animeoheit€ de Pilotage en collaboration avec le prési-

dent. Il doit notamment :

- assurer le suivi du calendrier des réunions etdé&ss d’application des décisions prises par le Co
mité de Pilotage,

- assurer le suivi du calendrier des réunions desfi&®ode Travail ;

- préparer les réunions du Comité de Pilotage eGlespes de Travail (organisation, ordre du jour,
déroulement, présence des membres) ;

- diffuser les informations aux acteurs du réseatide® d’'information destinées aux patients et & leu
famille, décisions du Comité de Pilotage, avis Gesupes de Travail, décisions des institutions de
santé...) ;

- recueillir les informations et les piéces nécessaa la formalisation du réseau (signatures de la
Charte — Convention Constitutive, engagement éest patients et de leur famille, plan de finance-
ment et documents comptables du réseau) ;

- rédiger et archiver les documents fondateurs dearést les comptes-rendus de réunions du Comité
de Pilotage et des Groupes de Travail ;

- assurer l'interface avec les tutelles (ARH, URCADRASS, CRAM), avec CAP réseaux, avec les
structures de soins a domicile, les collectifs Wdgssionnels libéraux ou de parents — patients ;

- assurer l'interface avec les directions d’établissets sieges d'un CRCM afin, notamment, de
recueillir les éléments d’'information nécessaird'@aluation économique (cf. § 10.4.) et de facili
ter I'implantation du systéme d’information ;

- s'assurer du recueil et de la qualité des élémedtsssaires a I'évaluation du réseau ;

- assurer l'interface avec les autres réseaux de @ni€harge de la mucoviscidose en relation agec le
médecins responsables.

7.2.d. Le secrétariat du réseau

Le secrétariat centralise les tdches administmiteomptables, les demandes d’information, ed-org
nise de facon pratique I'archivage des documeradyits par le réseau. Il assiste le coordonnateur d
groupe de pilotage.

7.3. Le Collectif de parents — patients

Ce collectif est constitué :

- de patients et de parents ou titulaires de l'atdtgrarentale des enfants pris en charge au sein du
réseau ;

- de membres des associations de patients et/ouelgtpaoncernées par les objectifs du réseau.

Deux membres du Collectif sont désignés pour ppetiau Comité de Pilotage du réseau.
La participation au Collectif de parents — patiam@sdonne lieu & aucune rémunération.
7.4. Les Groupes de Travalil

Des Groupes de Travail pluridisciplinaires sont stibnés en réponse aux différents objectifs du
réseau. lls sont constitués sur une base volorgaimai les acteurs du réseau et sont coordonnde par
Comité de pilotage.

Sont prioritairement mis en place :

- un comité d'élaboration du référentiel de sdins

un comité d’élaboration du dossier de soins a ditergt du dossier partagé ;
un comité d’élaboration du budget du réseau ebddisancement ;

un comité de suivi et d’évaluation du réseau.

D’autres groupes pourront étre créés en fonctienb#soins du réseau sur proposition du Comité de
Pilotage.

Chaque réunion d'un groupe de travail fait 'objgtin compte-rendu et d’'un relevé de décision

° Cf. § 14 Glossaire
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adressé au groupe de pilotage afin de faire let goinl’avancée de la réflexion et maintenir la&oh
rence globale du projet.

La participation au Groupe de Travail ne donne deaucune rémunération pour les personnels sala-
riés par 'une des parties signataires de la caiegonstitutive ou par le réseau. Les autres mesb
recoivent une indemnité. Les frais de déplacemestrdembres peuvent, le cas échéant, faire I'objet
d’'un remboursement.

8. Référentiel de soins et procédures organisationnell du réseau

Pour atteindre ses objectifs, le réseau établietgrentiel de soins et des procédures organisaion
les. Il s’inscrit d’emblée dans une démarche d'@nglion continue recherchant I'adéquation entse le
actions du réseau et les attentes des patiengsletidfamille.

8.1. Le référentiel de soins du réseau

Il comprend I'ensemble des recommandations médicatieprofessionnelles pour la prise en charge
des patients atteints de Mucoviscidose au seirésigau : recommandations de pratiques cliniques et
protocoles de soins. L'élaboration et la diffusdunréférentiel répondent a I'objectif d’'une harmoni
sation et d’'une amélioration de la qualité de lagoen charge des patients.

Cela passe par :

- la constitution d’'un Comité d’élaboration du réfdrel ;

- une formalisation du processus d’élaboration desmenandations et des protocoles (analyse criti-
gue des études publiées, etc.) ;

- la validation du référentiel par I'ensemble desggsionnels du réseau avant sa diffusion ;

- la diffusion du référentiel & 'ensemble des prefesnels du réseau dans un format simple et facile-
ment accessible ;

- une actualisation réguliére du référentiel ;

- 'évaluation des modalités d’élaboration et dewdifbn du référentiel et la mesure de son impact sur
les pratiques professionnelles.

Y

Le Comité de Pilotage, a travers le Comité d'élabon du référentiel, est responsable de
I'actualisation et de l'adaptation du référentiel ®nction des évolutions médicotechniques et des
résultats des évaluations.

8.2. Les procédures organisationnelles du réseau

Elles comprennent la charte, le « Parcours du miatiela définition et I'organisation des taches de
différents acteurs dans le réseau. Elles définidgesmrmodalités de la communication des information
entre les acteurs du réseau via un systeme d'iaft@mpropre au réseau.

Les taches des différents acteurs sont repéréestia gfun chemin de référence du patient appelé
« Parcours du patient ». Chaque tache est casgépar un acteur, une chronologie et une descrip-
tion. Le parcours et les différentes taches satiliétpar le Comité de Pilotage en collaboratidlnys’

a lieu avec les Groupes de Travail ad hoc.

9. Le systéme d’information du réseau

Le systeme d’information du réseau est en cournide en ceuvre et remplacera a terme les fiches de
transmission papier. Il est basé sur le dossiericaégartagé communiquant et sur I'’échange
d’'informations entre les professionnels par I'imtédiaire d'un réseau sécurisé et un site web.rll pe
met un acces aisé au référentiel de pratiquegjakesi et aux protocoles de soins du réseau.

Le responsable du systeme d'information est le iggés du Conseil d’Administration de
I’Association ARESOMRA.

Le systeme d’information du réseau doit permettre :
- le partage transversal sécurisé et rapide entrerigfessionnels de santé membres du réseau des
informations médicales et administratives concertaprise en charge du patient, dans la mesure ou
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ce dernier, ou sa famille, a donné son consenteemefadrmalisant sa participation au rés&ad;
- 'archivage, la structuration et éventuellemertéitement automatisé de ces données ;
- le recueil des données destinées a I'évaluatiorllgsoit interne ou externe.

La sécurité des informations est un impératif éthjgdéontologique et juridique. Elle repose sur des

critéres précis et vérifiables :

- finalité de I'usage des informations par les diféts utilisateurs du systeme d’information ;

- définition et gestion des droits d’accés au systéfimdormation (identification, authentification,
tracabilité des accés, éventuellement signatureérigoe des utilisateurs autorisés et responsabilité
des informations) ;

- confidentialité dans la communication et dans harage des données ;

- fiabilité des informations recueillies et échangges

- intégrité et exhaustivité des informations (valgl@ar les utilisateurs autorisés)

- pérennité des informations archivées (validéedgzantilisateurs autorisés) ;

- disponibilité des informations archivées pour [Bsateurs autorisés ;

- non répudiation des informations échangées ;

- propriété précisée des informations nominativemenymisées ;

- obligation de discrétion et application du secrefgssionnel aux prestataires techniques.

Le fichier nominatif sera déclaré a la CNIL.

10.Formation des professionnels de santé

La formation s’adresse a chaque professionnel deé.sh’objectif est I'obtention et le maintien du

niveau de compétence médicotechnique nécessai® @gudlité des soins et a lefficacité de
l'interaction entre les professionnels du réseau.

La qualité de la formation se base sur :

- son interdisciplinarité (elle associe les expémsndes médecins, infirmiéres et kinésithérapeutes
hospitaliers et libéraux, et des organismes dedtion des structures de soins a domicile) ;

- le savoir-faire et les qualités pédagogiques desvienant¥ ;

- 'actualisation permanente de son contenu ;

- la mise a disposition de supports pédagogiques meget complets ;

- la remise a chaque participant d’'un document dexiéh sur la formation recue ;

- le souci d’associer un enseignement pratique adigmement théorique ;

- la diffusion de I'information scientifique et prafgonnelle au sein du réseau (référentiels de sbins
procédures organisationnelles notamment) ;

- son évaluation.

La formation comprendra dans un premier temps :

- 'organisation de séminaires et de stages portarlagrise en charge de la Mucoviscidose ;

- 'encadrement technique des soins hospitalierdendicile par des professionnels coordinateurs ;

- des réunions multidisciplinaires autour de cadauies entre professionnels hospitaliers et libéraux

- une veille bibliographique sur la Mucoviscidose ;

- des cycles de formation théorique et pratique Wéstaux professionnels de santé libéraux ;

- la création d’un forum et d’'un espace formatiorereé aux professionnels de santé sur le site Inter-
net du réseau.

11.Information et éducation des patients et de leur fiaille

L’information et I'éducation du patient et de sanfle sont des étapes fondamentales de la démarche
thérapeutique au sein du réseau.

Différentes méthodes sont ou seront adoptées.

19 Circulaire MIN/DHOS//DSS//CNAMTS/2002/n° 610 du i@cembre 2002.
' Art.40-5 de la loi CNIL du 06 janvier 1978 mod#i@ar la loi du 01 juillet 1994.
12 Médecins, infirmiéres, kinésithérapeutes hositalet libéraux.
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L’éducation sanitaire du patient est réalisée [gaitles professionnels de santé hospitaliers (igire
coordinatrice, kinésithérapeute, médecin, dié&tice) lors des consultations et des hospitalisation
au CRCM, soit par les professionnels libéraux t@s consultations en cabinet ou des soins a domi-
cile (médecins libéraux, infirmiéres, kinésithénaigs).

Les patients sont informés des décisions du Cateitéilotage du réseau.

Des plaquettes d’'information et d’éducation sargtaiseront élaborées par le groupe de travail du
Collectif parents — patients en collaboration alescprofessionnels de santé du réseau (une premiéere
plaquette de présentation du réseau a déja éiseedal sera distribuée aux patients lors de Inipre
consultation au CRCM).

Un forum et un espace information et éducations tbeux destinés aux patients, seront créés sur le
site Internet du réseau.

12 Evaluation du réseau

Les modalités d’évaluation du réseau sont défidéssI’élaboration du réseau pour suivre sa formali-
sation, son fonctionnement et ses actions

Le décret n° 2002-1463 du 17 décembre 2002 redatifcriteres de qualité et conditions d'organisa-
tion, de fonctionnement et d'évaluation des réseluganté portant application de l'article L. 6321-
du code de la santé publique stipule que « tousréés ans, ainsi que, le cas échéant, au terme du
projet, un rapport d'évaluation est réalisé permmeéid'apprécier :

Le niveau d'atteinte des objectifs ;

La qualité de la prise en charge des usagers (gsoset résultats) ;

La participation et la satisfaction des usagedestprofessionnels du réseau ;

L'organisation et le fonctionnement du réseau ;

Les codts afférents au réseau ;

L'impact du réseau sur son environnement ;

L'impact du réseau sur les pratiques professioesel

Nogh~wdbE

Les composantes de cette démarche d’évaluation sont

- Le Comité de suivi et d’évaluationpnstitué dés le début du processus évaluatéstiresponsable
de I'élaboration du projet d’évaluation et orgariseecueil des données nécessaires en relatian ave
le Comité de Pilotage ; il rédige un rapport d'éeion global tous les 3 ans.

- Le Comité de Pilotage ; il analyse et interprete résultats de I'évaluation et pilote le réseau en
conséquence.

Les outils de gestion issus des résultats de Uémin sont le tableau de bord anngei regroupe
I'ensemble des indicateurs et des données chiferelesrelevé permettant la tracabilité des déngsio
prises par le Comité de Pilotage (élaboration syatéue de rapports d’activités et proces verbaux
des conseils d’administrations, des comités etpgeude travail, indispensable au suivi des acsivité
du réseau).

Le cadre d’évaluatiose développe a partir des 4 référentiels de I'@tedn formulés par la Mission
Réseau 2000 de I'Agence Nationale d’Accréditatiba’Evaluation en Santé (ANAES) : évaluation
de la qualité des soins, évaluation de l'intégraties usagers et des acteurs dans le projet daurése
évaluation du fonctionnement du réseau, évaluatmmomique centrée sur I'action du réseau.

Ces cadres de références sont a I'origine de lateartion des indicateusur lesquels le réseau est
évalué. Il peut s’agir d'indicateurs d’activité, diucture (moyens humains, équipements, ressources
financiéres), de processus (pratiques professimmet modalités de fonctionnement) ou de résultats
(qualité des soins, qualité de vie, satisfactibon)

Une évaluation réguliere permet de réaliser ddedalk de bord des actions, d’analyser les écaés av
les objectifs prévus et éventuellement d’apportiésrganisation du réseau les corrections nécessair
et si besoin de redéfinir ses objectifs.

3 Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation &anté (ANAES). Construction et utilisation des
indicateurs dans le domaine de la santé. Pringigréraux. Paris, mai 2002.
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Un rapport d’évaluation global réalisé tous lesn3“apermet d’apprécier le niveau d’atteinte des
objectifs, la qualité de la prise en charge degersa(processus et résultats), la participatida satis-
faction des usagers et des professionnels du rébesganisation et le fonctionnement du réseau,
I'impact de celui-ci sur son environnement et I'eapdu réseau sur les pratiques professionnelles.

12.1. Evaluation de la qualité des soins

La qualité des soins est le reflet des pratiquéleatives et de I'organisation des soins en résgaa.
évaluation intégre celle des processus et celleédedtats obtenus en termes de santé.

Evaluation de la qualité des pratigues professieme

La qualité des pratiques professionnelles renvdéepertinence, a I'adéquation des soins délivtés e
I'organisation en réseau.

L'évaluation portera sur :

- 'adéquation entre les protocoles de soins dorst sleté le réseau et les situations rencontrées ;
- la qualité des protocoles de soins du réseau ;

- la prise en compte des recommandations nationeleteenationales ;

- les méthodes utilisées par les Groupes de Trawail @aborer les protocoles ;

- la conformité des soins recus par les patients gggrotocoles.

Evaluation des résultats obtenus en terme de santé

Les résultats correspondent aux changements attafahs I'état de santé de la population prise en
charge par le réseau, qui peuvent se traduire efearde vie (en bonne santé) gagnées, en incidence
des complications, en nombre de journées d’hoggatan, en évolution de parameétres cliniques et
para cliniques, ou encore en amélioration d'un @seas de prise en charge.

Les résultats de soins complexes peuvent étre é&yglar la mesure d'indicateurs de I'état global de
santé physique ou mentale, des capacités fonctleande qualité de vie.

12.2. Evaluation de l'intégration des patients et des eats dans le projet du réseau

Elle intégre 2 volets : I'évaluation de la partiijpn des patients et des acteurs et I'évaluatledr
satisfaction.

L’évaluation de la participatiomesure le degré et les modalités d’implicatiorpdtient (adhésion au
traitement...) et des acteurs (taux de participatiox réunions, respect des regles de fonctionnement
du réseau...) dans le réseau.

L’évaluation de la satisfactioest subjective et porte sur le processus de soimcérnant le patient,
elle renvoie au jugement de ce dernier sur sa priseharge). L'évaluation de la satisfaction des pa
tients et des acteurs du réseau est importantelleapeut influencer le niveau d'autres indicateurs
(adhésion au traitement, continuité des soins \@aede santé lui-méme).

12.3. Evaluation du fonctionnement du réseau
Il integre 3 volets : I'évaluation du pilotage ddseau, de la coordination et de I'action collective

L’évaluation du pilotage du résegermet de porter un jugement sur la dynamiqueédeau. On
évalue par exemple, la fréquence des réunions chit€ale Pilotage, la participation effective de ses
membres, la maniére dont sont prises les décid®rslume des documents produits...

L’évaluation de la coordinatiopermet de porter un jugement sur l'utilisation dessources du ré-
seau.

Une des conséquences naturellement attendues\vdil #a réseau est I'amélioration de la prise en

1 Art. D. 766-1-7 du Code de Santé Publique introgar le décret n° 2002-1463 du 17 décembre 20@ffre
aux criteres de qualité et conditions d’'organissatide fonctionnement ainsi que d'évaluation degaés de
santé.
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charge du patient, c’est a dire I'optimisation tfegectoire$® (parcours) des patients dans le systéme
de santé. L'existence d’'une trajectoire impliqueniae en place de mécanismes de coordination entre
les acteurs du réseau.

L’évaluation cherche a savoir s'il existe, pour é&teurs du réseau, une vision commune de la (des)
trajectoire(s)a priori, si le réseau dispose des moyens adéquats pairerees trajectoires intelligi-
bles et praticables pour le patient et, enfinagidjectoire réelle est conforme a la trajectoiclele.

L’évaluation porte aussi sur les outils de la comation : le dossier médical, les fiches de trassmi
sion, les consultations multidisciplinaires, leteyse d’information, les réunions interdisciplinairée
coordinateur.

L'évaluation de l'action collectivgpermet de porter un jugement sur I'engagementadesurs. Elle

s’appuie sur 3 types d’éléments :

- La quantité et la qualité des échanges organieascherchera a savoir si le réseau a ménagé des
espaces, des temps et/ou des lieux de réuniorstbadls ; on considérera également le motif de ces
réunions (formation commune, travail collectif artpades dysfonctionnements organisationnels,
analyse collective des pratiques ou des situapanticulieres des patients).

- Les éléments contractuels élaborés (Conventiortitatnge, Charte, Bulletins d’adhésion au réseau).

- L’assurance que les rencontres ont lieu et qu’alEsitissent & un réel dialogue.

12.4. Evaluation économique

L'évaluation des co(ts du réseau est importantefai$ pour le pilotage du réseau, pour la présenta
tion des résultats du réseau et pour les financeurs

L’évaluation des co(ts fera la distinction entre :

- les colts liés a la prise en charge des patiemesdpptions médicamenteuses, matériel médical,
interventions médicales, paramédicales, sociales...)

- les colts des activités organisées par le réseaudjoation, formation...) ;

- les codts indirects pour le patient et/ou son enipel

12.5. lIdentification des thémes sur lesquels portera Béwation du réseau

Dans le cadre référentiel d’évaluation décrit pdérément, cing thématiques d’évaluation ont été
retenuesa priori par le groupe des responsables des CRCM. Cestih@pmconstituent un premier
axe d’évaluation. Le choix de ces thémes répondsabesoins clairement identifiés par ce groupe et
devra étre validé par le Comité de Pilotage.

Il a été retenu d'évaluer dans un premier temps :

- le fonctionnement et I'organisation en réseau,

- les référentiels et protocoles élaborés et diffagésein du réseau,

- les modalités d’information des patients et de fauarille,

- ’lharmonisation entre les structures de soins aiciterprésentes sur la région,
- 'organisation de la prise en charge par les kthésapeutes.

Les autres thématiques d’évaluation seront dévéleppans un second temps, en réponse aux besoins
exprimés par les différents acteurs et partendivetseau, et en fonction de I'évolution des obfgect
opérationnels du réseau et des différentes acbimmnisées.

Pour chaque thématique, les criteres d’évaluatierord élaborés par le Comité de suivi et
d’évaluation du réseau, validés et éventuellemempdétés par le Comité de Pilotage.

!5 La trajectoire correspond & I'ensemble des pailetscontact du patient avec le systéme de soinsgu@ha
contact est situé dans le temps (date), caractgaisia nature du(es) professionnel(s), par lactira concernée
et par 'ensemble des biens et services délivrés.
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13.Annexes

13.1. Schéma descriptif de la Charte du réseau EMERAens qui unissent les diffé-
rents acteurs du réseau

CRCM Lyon Pédiatrie

ARH —_— CRCM Lyon Adultes
CRCM Grenoble Pédiatrie
CRCM Grenoble Adultes
i Infirmiéres
Le Patient libérales
LA CHARTE
Médecins
Structures deg traitants
soins a domicile .
Hopitaux
. Régionaux
Assurance — Kinésithérapeutes
Maladie

Collectif
Parents-Patients

La Charte du réseau est le document contractuat raux institutions de santé (ARH, URCAM) et
cosignée par chacun des membres du réseau. Ehalfse les liens qui unissent les différents mem-
bres du réseau.

Les professionnels s’engagent au sein de la CHantéseau, dans le respect des regles déontolsgique
applicables, & suivre les recommandations de piegigliniques et les protocoles de stins

Coordonnées des membres du réseau (liste évolutive)
L’Association AréSoOMRA

Siége Social : Ho6pital Femme Mere Enfant, Sendeepédiatrie - Pneumologie— Mucoviscidose
(Professeur Gabriel Bellon), CRCM Lyon Pédiatrie.
59 boulevard Pinel. 69677 LYON CEDEX

Les Centres Hospitaliers hébergeant les CRCM

- Hospices Civils de Lyon

Siége Administratif : 3 Quai des Célestins. BP 22889229 Lyon Cedex 02
- Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble

Administration Générale : BP 217. 38043 Grenoblde2eD9

Les CRCM

- CRCM Lyon Pédiatrie
Service de Pédiatrie, Pneumologie — AllergologMueoviscidose (Professeur Gabriel Bellon)
Hopital Femme Mére Enfant. 59 boulevard Pinel./8096Y ON CEDEX

18 Circulaire DHOS/03/DSS/CNAMTS n°2002-610 du 19efébre 2002 relative aux réseaux de santé.
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- CRCM Lyon Adultes
Pavillon Médical (Professeur Isabelle Durieu)
Centre Hospitalier de Lyon Sud. 69495 Pierre BéBidex
- CRCM Grenoble Pédiatrie :
Département de Pédiatrie (Docteur Isabelle Pin)
Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble. BP.238043 Grenoble Cedex 09
- CRCM Grenoble Adultes
Département de Médecine Aigué Spécialisée (DMAS)ceur Claire Cracowski)
Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble. BF.238043 Grenoble Cedex 09

Les Pharmacies Centrales

- Direction de la Pharmacie Centrale des HCL

Chef de Service : Alain Nageotte

57-59 rue Francisque Darcieux. 69561 Saint GenislLl@edex 1
- Pharmacie Centrale du C.H.U. de Grenoble

Chef de service : Professeur Calop

Hépital Michallon. BP 217. 38043 Grenoble Cedex 9

URPHE

- URPHE(Union Rhéne — Alpes pour la Prévention des Hamdicke I'Enfant) :
Présidents : Professeurs Pascal Gaucherand e¢Qlilarisse
Centre de Prévention Périnatale.
Hopital de I'Hétel — Dieu. 1 place de I'H6pital. Lyon Cedex 02

13.2. Le cadre juridique

La présente charte s'inscrit dans les préconisatiendifférentes lois et circulaires :

- Circulaire DH/EO n® 97/227 du 09 avril 1997 relat&ux réseaux et aux communautés d’établisse-
ments

- Circulaire DHOS/O/DGS/SD5/2001 n° 502 du 22 octalm@ relative a I'organisation des soins
pour la prise en charge des patients atteints dmMscidose

- Circulaire DHOS/03/DSS/CNAMTS n° 2002-610 du 19 etébre 2002 relative aux réseaux de
sante.

- Loi n° 2002-303 du 04 mars 2002 relative aux drditss malades et a la qualité du systeme de
sante.

- Décret n° 2002-1463 du 17 décembre 2002 relatif auteres de qualité et conditions
d'organisation, de fonctionnement ainsi que d'éattin des réseaux et portant application de
I'article L.6321-1 du code de la santé publiqueapplication des articles L.1111-7 et L.1112-1 du
code de la santé publique

- Décret n° 2002- 637 du 29 avril 2002 relatif a ¢as aux informations personnelles détenues par
les professionnels et les établissements de santé

- Décret n° 2002 — 1298 du 25 octobre 2002 relatfirancement des réseaux et portant application
des articles L.162-43 a L.162-46 du code de larggécsociale et modifiant ce code

Elle repose également sur le respect :
- du code pénal et notamment de I'article 226-13ifela respect du secret professionnel
- du code de déontologie des professions médicales

- du code de santé publique
- du code de sécurité sociale.

13.3. Le référentiel de soins du réseau

L'élaboration et la diffusion du référentiel de fimaes cliniques et des protocoles de soins répginde
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a l'objectif d’'une harmonisation et d'une améliavatde la qualité de la prise en charge des patient
Il est proposé que le référentiel de soins du éseaporte des recommandations pour la pratique
clinique et les protocoles de soins sur les théueas suivantes :

- Prise en charge des enfants dépistés : modaliggsahce du diagnostic, fréquence du suivi, fré-
guence des examens para cliniques (radiologiguelkgimues, microbiologiques) et traitements
proposés. Calendrier des vaccinations. Dépistagaledicaps.

- Stratégies des prélévements microbiologiques.

- Diagnostic et traitement de I'infection par le $tglecoque doré.

- Diagnostic et traitement de la primo-infection Paeudomonas aeruginasa

- Traitement de l'infection chronique pBseudomonas aeruginosa.

- Traitement des pathologies liées a des germescpiggts Burkholderia cepacia Aspergillus
fumigatus mycobactéries, etc.).

- Explorations fonctionnelles respiratoires.

- Prise en charge de l'insuffisance respiratoire iciopoe.

- Transplantation pulmonaire.

- Surveillance nutritionnelle : modalités d’évaluatide I'état nutritionnel.

- Stratégies de prise en charge des déficits nutriéts.

- Surveillance digestive. Traitement de l'insuffisamancréatique, traitement de I'atteinte inteséinal

- Diagnostic et traitement de I'atteinte hépato abi.

- Diagnostic et traitement du diabéte.

- Diagnostic et traitement de I'ostéoporose.

- Diagnostic et traitement de la sinusite et de lgpuse.

- Prise en charge de la grossesse.

- Prise en charge de l'infertilité masculine et féimén
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13.4. Documents d'informatiort’

13.4.a. Notice d’'information aux familles des enfants attaits de Mucoviscidose et bulle-
tin d’adhésion au réseau EMERA

CRCM Pédiatrigues - Notice d’information

Madame, Monsieur,

Votre enfant est ou vient d’étre pris en charger gaumaladie par I'équipe du service de Pédiagie d
I'Hopital , service reconnu Centre de Res®s et de Compétences de la Mucoviscidose
(CRCM). La région Rhbne-Alpes compte quatre CRCeipdPédiatriques et deux pour Adultes).

L'équipe médicale et paramédicale s’engage a taitrenen ceuvre pour que votre enfant bénéficie
des traitements de la plus haute qualité en limig@@nmaximum la durée de ses séjours a I'hopital.
Pour cela elle collabore avec les différents psiesiels de santé hospitaliers et libéraux (médecin
kinésithérapeutes, infirmiéres, pharmaciens, oggaes de soins a domicile) susceptibles de participe
a la prise en charge votre enfant a proximité @z clous.

C’est pour faciliter I'action concertée de ces pssionnels qu'a été créé le réseau Ensemble pour la
prise en charge de la Mucoviscidose En Rhoéne -AlffEgMERA). Son obijectif principal est la
continuité de la qualité des soins de I'hdpitatlamicile, en organisant une formation adaptée fesur
intervenants concernés, en coordonnant leurs Bméons, en favorisant la circulation de
l'information nécessaire entre professionnels d’paet, mais aussi entre familles et professionnels
d’autre part dans le respect des regles de cortiadiei

Grace a l'organisation qu’il met en place, le résEMERA regroupera autour de votre enfant, en
fonction de ses besoins, une équipe de profess®nampétents, informés de son cas et capables de
coopérer entre eux efficacement.

Il est pour chaque famille un gage de qualité d®ess Tous les praticiens membres du réseau,
hospitaliers et libéraux, s’engagent en signarchiarte a respecter les référentiels de soins les pl
adaptés, a mettre a jour leurs connaissances @rende mucoviscidose, a échanger rapidement entre
eux les informations nécessaires a la meilleusepen charge.

D’un point de vue administratif, il est simplemel®@mandé aux patients et aux familles de remplir et

signer l'attestation d’information concernant lseéu. Ce document témoigne du nombre de patients
concernés par le réseau. Il est nécessaire poditisaotbes administrations des moyens spécifiqgues

indispensables a une prise en charge optimaleedsdmble des patients des 4 CRCM.

Votre seul engagement est d'accepter que les piofieels échangent des données médicales
concernant votre enfant par voie informatique eioeibe confidentialité.

Cette autorisation, valable pour 5 ans, est ta@tgmeconductible. La reconduction tacite
cesse lors du changement de CRCM. L’'acte d’adh&kidralors étre renouvelé par le patient
majeur Toutefois, vous pourrez, si vous le souhaitez, ytnadin a tout moment par lettre

adressée au médecin réeféerent du CRCM qui suit eotfent.ll est bien évident que dans cette
hypothese I'équipe de pédiatrie de I'Hbpital continuerait a suivre et traiter votre enfant
avec la méme attention.

Enfin, il vous sera proposé chaque année de peeti@ I'évaluation du réseau en répondant a un
questionnaire anonyme. Il vous est également pessitadhérer au Collectif parents-patients du
réseau qui réunit des parents et des patientseaduits en charge par le réseau. Deux représemiants
Collectif parents — patients participent au CordieéPilotage du réseau et au Conseil d’Administnatio
de I'Association ARESOMRA (qui assure la mise eacplet le fonctionnement du réseau).

YArt. D.766-1-4 du Code de Santé Publique
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Patients enfants — Attestation d'information

Nous soussignés, Mme et Mr
Agissant en qualité de titulaires de I'autoritégrdale de I'enfant né(e) le

Déclarons avoir pris connaissance de la noticdatimation du réseau dont nous avons regu une copie
et obtenu toutes les informations souhaitées datdbo

Nous autorisons le recueil et I'échange entre lesnbres du réseau de données nominatives
informatisées concernant notre enfant, dans leeotsfes régles déontologiques et réglementaires. Le
droit d'acces et de modification de ces informatigeut étre obtenu par I'intermédiaire du médecin

référent qui suit notre enfant a I'Hé6pital

Nous donnons notre accord pour l'utilisation a fies statistiques ou épidémiologiques des
informations concernant notre enfant, qui auro@taét préalable rendues anonymes.

Fait en 2 exemplaires (famille et réseau EMBERA
A , le
Signatures précédées de la mention manuscriteet Bpprouve »

13.4.b. Notice d'information aux patients adultes atteintsde Mucoviscidose et bulletins
d’adhésions au réeseau EMERA

CRCM Adultes - Notice d’'information

Madame, Mademoiselle, Monsieur,

Vous étes ou venez d’'étre pris en charge par [¥gdu service de de I'Hopital
Ce service est I'un des quatre Centres de Ressoataie Compétences pour la Mucoviscidose de la
région Rhéne-Alpes (deux Centres Pédiatriqueswet Gentres pour Adultes).

L’équipe médicale et paramédicale s’engage a taitrenen ceuvre pour que vous bénéficiiez des
traitements de la plus haute qualité en limitantn@aximum la durée de vos séjours a I'hopital.

Pour cela elle collabore avec les différents psitesiels de santé susceptibles de vous prendre en
charge.

L’objectif est de regrouper autour de vous, en fioncde vos besoins, une équipe de professionnels
hospitaliers et libéraux constituée de médecinsiédithérapeutes, infirmiéres, diététiciennes,
assistantes sociales, pharmaciens, structure de &aiomicile, compétents, connaissant parfaitement
votre cas et capables de coopérer entre eux edfivaat.

Pour que ces différents professionnels puissentaaiginieux ensemble, de fagcon concertée, un réseau
appelé « Ensemble pour la prise en charge de laoWkaidose En Rhone - Alpes» (EMERA) a été
mis en place.

Il permet d’apporter une information et une forroatiadaptée a votre médecin, a votre
kinésithérapeute et a votre infirmiere, si nécessat il facilite le cas échéant leur interventionotre
domicile ; il permet aux différents professionnééscommuniquer efficacement entre eux pour votre
sécurité dans le respect des régles de confidédii@posées aux professionnels de santé.

La continuité de la qualité des soins constitubjéotif principal du réseau.

Du point de vue administratif, il est demandé awtignts de remplir et signer l'attestation
d’information ci-jointe. Ce document témoigne dumniwe de patients concernés par le réseau. Il est
nécessaire pour mobiliser aupres des administeteasimoyens spécifiques indispensables a la prise
en charge optimale de nos patients.
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Votre seul engagement est d'accepter que les profe®ls échangent des données médicales vous
concernant par voie informatique et en toute ceamnfiilité.

Cette autorisation, valable pour cing ans, estaamnt reconductibld outefois, vous pourrez, si vous

le souhaitez, y mettre fin & tout moment par letideessée au médecin référent qui vous suit a

I'Hopital . Dans ce cas, il est bien évident que I'équip€BRCM de I'H6pital___
continuerait & vous suivre et vous traiter avandane attention.

Il vous sera proposé chague année de participeévaldation du réseau en répondant a un
questionnaire anonyme. Il vous est également pesdib participer au Collectif parents-patients du
réseau qui réunit des parents et des patientseadurdis en charge par le réseau. Deux représetiants
Collectif parents-patients participent au ConseéAddinistration de I'Association ARESOMRA
(assurant la mise en place et le fonctionnememnésieau) et au Comité de Pilotage du réseau.

Enfin, vous pouvez désigner une personne de cadiaonformément a l'article L.1111-6 du code de
la santé publique, qui peut étre un parent, unh@amu votre médecin traitant, et qui pourra étre
consultée en cas de besoin ou a votre demande. d&stignation est faite par écrit. Elle est réviecab

a tout moment. Si vous le souhaitez, la personrediance vous accompagnera dans vos démarches
et assistera aux entretiens medicaux afin de vides dans vos décisions.

Patients adultes — Attestation d’information

Je soussigné(e), M., Mme, Mlle, , Né(e) le ;

Déclare avoir pris connaissance de la notice d'mé&dion du réseau EMERA dont j'ai recu une copie,
et obtenu toutes les informations souhaitées du

Docteur

J'autorise le recueil et I'échange entre les mesdreréseau de données nominatives me concernant,
dans le respect des régles déontologiques et régtaires. Le droit d'acces et de modification de ce
informations peut étre obtenu par I'intermédiaitendmédecin désigné par moi auprés du médecin
référent de I'HOpital

Je donne mon accord pour l'utilisation a des fiagssiques ou épidémiologiques des informations me
concernant, qui auront été au préalable renduesyares.

Fait en 2 exemplaires (patient et réseau EMERA
A ,le

Signature précédée de la mention manuscrite « lapgtouvé »
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14. Glossaire
Il permet d’harmoniser la compréhension de certaireions employées dans la Charte du réseau.

Acteurs : Les acteurs du réseau sont constitués par I'doisethes structures de santé [Centres Hospi-
taliers hébergeant les CRCM (HCL - CHU de GrenghB®ntres Hospitaliers n’hébergeant pas de
CRCM (Centre Hospitalier Régional UniversitaireGentre Hospitalier Régional)], des associations
(ARéSoMRA, URPHE), des structures de soins a déenitides professionnels de santé (hospitaliers
ou libéraux) organisés autour des patients et gieféenille et assurant leur prise en charge glgbale
sanitaire et médico-sociale.

Adhésion des membres au réseau_'adhésion des membres au réseau EMERA est défiar la
signature de la Charte du réseau.

Association ARESoMRA: L'association ARESOMRA est une personne morate tiobjet social est
de participer a la mise en place et au fonctionmeithe réseau EMERA.

Charte : La « Charte du réseau » est le document contfagtogs aux institutions de santé (ARH,
URCAM) et cosignée par chacun des acteurs. Elladbse les liens qui unissent les différents asteur
du réseau.

Art. D. 766-1-4 du décret n° 2002-1463 du 17 déaen2®02 relatif aux critéres de qualité et condi-
tions d’organisation, de fonctionnement ainsi qiéauation des réseaux de santé et portant applica
tion de l'article L. 6321-1 du code de santé pulmiq

« Une charte, dite « charte du réseau », définielmgagements des personnes physiques et des per-
sonnes morales, notamment des associations, intrv& titre professionnel ou bénévole. Cette
charte cosignée par chacun des membres du réspaelle les principes éthiques. En outre, elle pré-
cise les modalités d’accés et de sortie du réséauble respectif des intervenants, les modaléé d
coordination et de pilotage ; les éléments relatifs qualité de la prise en charge ainsi quedgsres

de formation destinées aux intervenants ; les ntédade partage de 'information dans le respect du
secret professionnel et des regles déontologigugsgs a chacun des acteurs.

Les référentiels utilisés et les protocoles deepeis charge font I'objet d'une annexe a la charte.

Le document d'information prévu au deuxiéme alihédarticle D. 766-1-3 est également annexé a la
charte du réseau.

Les signataires de la charte s'engagent a partiaipeactions de prévention, d'éducation, de setins
de suivi sanitaire et social mises en ceuvre dagadee du réseau, en fonction de son objet, et a la
démarche d'évaluation.

Les signataires de la charte s'engagent égalenmenpas utiliser leur participation directe ou iadte

a l'activité du réseau a des fins de promotioneepublicité. Le bénéfice des financements prévus a
l'article D. 766-1-1 est subordonné au respectetie cegle. Cette interdiction ne s'applique pas au
opérations conduites par le réseau et destinéedairé connaitre des professionnels ou des psatient
concernés, dans le respect des régles déontolagiglatives a la publicité et a la concurrenceeentr
confréres. »

Convention constitutive: La « Convention constitutive du réseau » est aouthent contractuel
proposé par le (les) promoteur (s) du réseau ramisinstitutions de santé (ARH, URCAM) et qui
doit étre signée par tous les membres du résel@ufoEnalise le fonctionnement du réseau.

Art. D. 766-1-5 du décret n° 2002-1463 du 17 déaen@®02 relatif aux criteres de qualité et condi-
tions d’organisation, de fonctionnement ainsi qiéauation des réseaux de santé et portant applica
tion de l'article L. 6321-1 du code de santé pulsiq

« Le ou les promoteurs du réseau et ses autres magrmdu moment de sa création, signent une
convention constitutive qui précise notamment bjéb du réseau et les objectifs poursuivis ; l'aire
géographique du réseau et la population concertésiege du réseau ; l'identification précise des
promoteurs du réseau, leur fonction et, le casathéidentification du responsable du systeme d'i
formation ; les personnes physiques et moralesrigosant et leurs champs d'intervention respectifs
les modalités d'entrée et de sortie du réseaurdésspionnels et des autres intervenants ; les linoda
tés de représentation des usagers ; la structid@jue choisie et ses statuts correspondantslifiigs
rentes conventions et contrats nécessaires a saemiplace ; I'organisation de la coordinationtet d
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pilotage, les conditions de fonctionnement du nésetale cas échéant, les modalités prévues pour
assurer la continuité des soins ; l'organisatiosydiieme d'information, et l'articulation avec $gs-
temes d'information existants ; les conditions aéation du réseau ; la durée de la conventioest s
modalités de renouvellement ; le calendrier préwisel de mise en ceuvre ; les conditions de dissolu-
tion du réseau. Cette convention constitutive iggté® par tout nouveau membre du réseau. Elle est
portée a la connaissance des professionnels dedaiihire géographique du réseau. »

Le texte de la charte est la base de la conventnstitutive.

CRCM (Centre de Ressources et de Compétences de lavidcidose) : Il s’agit d’'un regroupement
des compétences de nombreux corps professionnedsier différentes disciplines concernées par la
Mucoviscidose, situé en milieu hospitalier.

Membres du réseau Sont désignés membres du réseau EMERA I'enseddsiecteurs ayant signé
la Charte du réseau apres l'aval du Conseil d’Adstiation de I'Association ARESOMRA (les
patients et leur famille ne sont pas membres dearésils en sont des usagers).

Participation au réseau des patients et de leur faitfe : La participation des patients et des familles
au réseau est volontaire, définie sur la base dhatiee d’'information et formalisée par un engage-
ment écrit.

Procédures organisationnelles Elles comprennent la charte du réseau, le « Besau patient », la
définition et I'organisation des taches des diffiéseacteurs dans le réseau. Chaque tache estéraract
sée par un acteur, une chronologie et une desoripti

Référentiel de soins Il comprend I'ensemble des recommandations méadicat professionnelles
pour la prise en charge au sein du réseau desgsatiteints de Mucoviscidose, ce sont les recom-
mandations de pratiques cliniques et les protoa#esoins.

Structures de santé elles sont composées des Centres Hospitalibergeant les CRCM (Hospices
Civils de Lyon — Centre Hospitalier Universitaire @renoble), des Centres Hospitaliers n’hébergeant
pas de CRCM (Centres Hospitaliers Régionaux Unitegrss et Centres Hospitaliers Régionaux).

Systeme d’information : Le systéme d'information du réseau est basé stodsier médical partagé,
I'échange d’informations entre les professionneds Ipintermédiaire d’'un réseau sécurisé et un site
Web.

Trajectoire du patient : La trajectoire du patient correspond a I'ensentd@s points de contact du
patient avec le systeme de soins. Chaque contasites dans le temps (date), caractérisé par-la na
ture du (es) professionnel (s), par la structurecemeée et par 'ensemble des biens et servicés dél
vrés. L'existence d’'une trajectoire implique la enen place de mécanismes de coordination entre les
acteurs du réseau.

URPHE (Union Rhéne-Alpes pour la Prévention des HandicigpBEnfant) : association régie par la
loi du ler juillet 1901 est le relais régional d&skociation Francgaise pour le Dépistage et la &rev
tion des Handicaps de I'Enfant (AFDPHE). Elle estponsable du dépistage de la Mucoviscidose
dans son territoire administratif (Rhéne — Alpes).
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