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Préface




Laurent Chambaud, 


Directeur de l’École des hautes études en santé publique





Ce livre s’est construit autour des permanences d’accès aux soins de santé (PASS). Sur la base de cette expérience, il aboutit à une réflexion qui nous ramène aux origines du métier de soignant : soulager la souffrance, certes, mais aussi écouter la parole de chaque personne, réinterroger la relation entre soignant et soigné, replacer les symptômes dans une approche globale. C’est à une réflexion sur la capacité de notre système à réconcilier le relationnel et le technique que nous sommes invités. Et cela à partir d’une expérience originale initiée pour venir en aide aux personnes les plus démunies : les permanences d’accès aux soins de santé. Les PASS.




La loi du 31 juillet 1998 a créé les PASS. C’était une très belle idée. Pourquoi ? À mon sens, pour deux raisons principales :


– La première raison tient dans l’objet même de cette loi. Une loi d’orientation relative à la lutte contre les exclusions. Pas une loi de santé. Pas une loi sur le logement. Pas une loi sur le travail… Mais une tentative d’approche transversale des problèmes qui aboutissent à exclure une frange croissante des populations les plus fragiles de notre pays. Dans ce cadre, les PASS, et les programmes régionaux d’accès à la prévention et aux soins (PRAPS) étaient deux outils qui devaient permettre de mobiliser les acteurs de la santé. Mais cette loi comportait bien d’autres outils ou dispositifs qui, s’ils étaient déployés, devaient agir sur les déterminants des problèmes de santé. À titre d’exemples, des mesures pour combattre le désendettement ou favoriser l’emploi des personnes en situation d’exclusion ne peuvent que faciliter une réintégration des capacités de chaque individu à reprendre en main sa santé. Bien entendu, la loi n’a pas produit tous les effets escomptés, et notre pays s’est trouvé confronté à une situation économique sans précédent qui persiste encore. Mais, outre le fait qu’elle a permis la création de la couverture maladie universelle (CMU) un an plus tard, cette approche globale permettant d’appréhender les problèmes d’exclusion et de vulnérabilité est à retenir, même si elle oblige à décloisonner, à travailler ensemble, ce qui n’était pas aisé en 1998… Et pas beaucoup plus simple en 2015 !


– La seconde raison n’était pas vraiment prévue dans la loi. Pourtant, la création et le développement des PASS ont permis de poser la question non seulement de la prise en charge des personnes démunies, mais plus largement de la conception de la relation entre une équipe de professionnels et les patients. « Partir des patients », « Pour une approche globale du soin », « L’humain facteur de performance dans le soin » : les trois premières parties de cet ouvrage montrent bien qu’il est urgent d’interroger une tendance croissante de notre système de soins à privilégier la technicité et à induire le cloisonnement. De plus en plus, les structures de soin, et notamment les établissements de santé, priorisent une approche qui repose sur l’acte technique. Pour des raisons financières, pour des raisons d’organisation, pour des raisons de responsabilité professionnelle. Mais aussi pour répondre à la demande des patients eux-mêmes qui sont dans une « injonction paradoxale », fortement relayée par les médias : à la fois pouvoir bénéficier des dernières découvertes scientifiques mais également disposer d’une véritable écoute qui prenne en compte la dimension globale de la personne. Irréconciliable ? Peut-être pas.


Les PASS, au croisement du sanitaire et du social, de l’individuel et du collectif, sont aux prises avec des personnes intégrant tardivement le système de santé dans des conditions personnelles difficiles, doivent quotidiennement peser la capacité de mobilisation au sein de l’établissement de santé face à la fragilité du lien avec le patient, et s’interrogent régulièrement sur l’éthique de la prise en charge. Elles sont devenues de véritables laboratoires de la construction des parcours de santé.





Je suis convaincu que ces nouveaux espaces confrontés à la fragilité et la vulnérabilité doivent être investis par la recherche sur les services de santé, si faible en France, pour analyser leurs réalisations, aider à tracer des perspectives et pour mieux comprendre leurs articulations avec l’ensemble du dispositif sanitaire.


Ce livre démontre qu’une réflexion vivante, active et moderne est en cours. C’est heureux dans le contexte actuel où il faut trouver des réponses à des besoins de santé qui évoluent fortement et qui s’expriment différemment. Les réflexions et débats partagés ici pourront alimenter cette nécessaire évolution et, je le souhaite, lancer de nouvelles idées. La quatrième partie de l’ouvrage sonne comme une invitation : « Les PASS : une médecine du juste soin au juste coût ». Belle formule, qui devra intégrer toutes les articulations : entre le sanitaire et le social, entre la ville et l’hôpital, entre prévention et soins, entre la technique et l’humain.


Cette approche prometteuse peut enfin permettre de conjuguer solidarité, efficacité et optimisation des coûts. Ce dont notre système de santé a bien besoin !








Avant-propos




Benoît Vallet,


Directeur général de la santé







Dans un contexte budgétaire contraint, les enjeux actuels de la médecine sont considérables et doivent concilier :


– la lutte contre les inégalités de santé, la recherche d’équité et de qualité face aux soins, l’accès à des soins pour tous, notamment des plus vulnérables ;


– le respect de la dignité de la personne humaine et la confiance des usagers, valeurs portées notamment par la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé ;


– la prise en compte de toutes les souffrances, physiques et psychiques (exil, migration, solitude, précarité, mal-logement, chômage, etc.) ;


– la valorisation de notre excellence technologique dans le domaine médical.





La promotion d’une médecine humaine et humaniste est un objectif essentiel et inévitable pour notre système de santé. Le temps passé à installer une relation humaine de qualité et de confiance doit être mieux valorisé et évalué. Cela est particulièrement vrai lorsqu’il s’agit de personnes confrontées à la précarité et fragilisées, qui nécessitent une attention sans faille et un investissement personnel des équipes médicales et soignantes. Désocialisation, migration, maîtrise de la langue, exil, perte de repères, inquiétudes vis-à-vis de son diagnostic ou de celui de ses proches : telles sont les situations avec lesquelles les professionnels doivent aujourd’hui composer, auprès de populations démunies et fragiles, et pour lesquelles les valeurs humaines sont inestimables. Les questions morales occupent donc progressivement une place de plus en plus importante dans le soin, faisant basculer la logique de la prise en charge (cure) vers la logique du prendre soin (care).


Cet ouvrage pose les jalons d’une réflexion pour une plus grande humanisation de nos politiques de santé en capitalisant sur des expériences humaines prometteuses et performantes.


Soigner l’humain, c’est défendre une approche globale et compréhensive du soin, s’attacher à décloisonner les disciplines pour donner un visage humain à l’excellence de nos pratiques médicales.


Soigner humain, c’est aussi introduire un facteur de performance du soin, parfois oublié ou négligé. La performance d’un système de santé ne se mesure pas uniquement au travers de ratios comparant coût et efficacité. C’est uniquement dans une relation humaine de confiance que peut naître la possibilité de la performance, la capacité à ouvrir les soins au plus grand nombre, à gagner l’adhésion et le renforcement du lien social, en développant une « médecine du lien ».


Soutenus par la Direction générale de la santé (DGS) dans le cadre des programmes de médiation sanitaire, les dispositifs comme les PASS sont un facteur de réduction des coûts en évitant des prises en charge tardives. Ils sont également une précieuse sentinelle de santé publique permettant de repérer et d’éviter, par exemple, l’extension des épidémies.


En cohérence avec la Stratégie nationale de santé, les PASS participent à la politique de prévention, au repérage et à l’atténuation des inégalités sociales de santé.


En articulant véritablement la ville et l’hôpital, ces structures facilitent les parcours de santé dans une logique de cohérence territoriale, alors que les logiques actuelles s’avèrent trop souvent concurrentielles et antagonistes. Des liens renforcés avec les médecins de ville et le partage d’intérêts communs sont alors susceptibles de générer des économies sur l’ensemble des parcours et de véhiculer une approche compréhensive des relations entre professionnels (hôpital, médecins, associations, acteurs médico-sociaux), essentielles à la fluidité des parcours.


Les PASS sont des dispositifs promoteurs de la santé s’inscrivant dans une logique de santé publique. Cela va dans le sens de ce qui est réaffirmé par l’Organisation mondiale de la santé (OMS), instance où j’ai l’honneur de représenter la France au Conseil exécutif : la promotion de l’équité en santé est essentielle au développement durable, à une meilleure qualité de vie et au bien-être de tous, facteurs qui contribuent à la paix et à la sécurité. Loin de n’être qu’une affaire de spécialités ou de dépenses, la santé publique n’a de sens que dans des systèmes promouvant l’équité et étant capables de réduire les inégalités de santé, à tous les niveaux.


Enfin, les PASS sont un modèle de la performance de l’humain dans le soin et certainement un modèle d’une nouvelle approche de la pertinence médico-économique. Des travaux comme ceux mis en place grâce à la collaboration entre le Collectif PASS et l’Agence nationale d’appui à la performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP) sont nécessaires pour mettre en évidence une nouvelle approche de la performance du soin et repenser nos systèmes d’évaluation en santé qui souffrent parfois d’une déshumanisation problématique.


En somme, savoir « soigner l’humain » est une compétence qui doit retrouver toute sa place au cœur du savoir, de la pratique, de l’écoute et de l’expérience médicale. Cela, afin de penser, à l’heure de la promotion des logiques de parcours de santé, une « médecine du lien », complémentaire des avancées de la technologie et facteur de performance tant humaine qu’économique.


Cette publication trouve tout son sens dans le contexte actuel. Elle réunit des acteurs de terrain partageant leur expérience, des chercheurs en sciences sociales élargissant la perception de notre système de santé, des élèves directeurs d’hôpital s’investissant au titre d’un engagement qui annonce les traits futurs de leur profession et des grands noms de la santé publique défendant un idéal : Soigner (l’)humain : manifeste pour un juste soin au juste coût.








Prologue


Les PASS, des dispositifs à la pertinence réaffirmée




Jean Debeaupuis, 


Directeur général de l’offre de soins





En 1998, la loi relative à la lutte contre les exclusions a permis la mise en place des permanences d’accès aux soins de santé (PASS) au sein des établissements de santé, dont le rôle essentiel a été réaffirmé par le plan pluriannuel contre la pauvreté et pour l’inclusion sociale du 21 janvier 2013, et cela avec un objectif constant : faciliter l’accès au système de santé et la prise en charge des personnes en situation de précarité dans une offre de soins de proximité.


La Direction générale de l’offre de soins (DGOS) organise et finance ce dispositif depuis l’origine. Une récente circulaire du 18 juin 20131, tirant les conséquences de l’expérience des dernières années, a permis de préciser les objectifs des PASS et de mieux connaître le déploiement des 430 PASS recensées. Implantées sur tout le territoire, au sein des établissements de santé, 85 % d’entre elles sont des PASS généralistes ; on compte également des permanences spécialisées, en particulier des PASS dentaires ou psychiatriques.


Associant ressources médicales et sociales, les PASS sont financées par des dotations issues d’une mission d’intérêt général (MIG), correspondant pour l’essentiel à des moyens en personnels.


L’hétérogénéité de la taille des structures – tant au niveau des moyens dévolus que des effectifs de patients accueillis – et de leur forme – PASS dédiées ou transversales – témoigne d’une forte capacité d’adaptation, qui s’explique aussi par la diversité des formes de précarité auxquelles ces permanences sont confrontées, dans le temps comme en considération des territoires.


C’est pourquoi, dans la circulaire de 2013, il était demandé aux acteurs des agences régionales de santé (ARS) d’établir un diagnostic sur leur répartition territoriale afin de mettre en évidence d’éventuels déséquilibres entre la réponse apportée par ces dispositifs et les besoins constatés de la population, estimés à partir d’indicateurs géo-populationnels et de l’environnement socio-économique. Ces diagnostics régionaux ont mis au jour la nécessité d’augmenter les moyens délégués : malgré le contexte budgétaire contraint, cette priorité a été portée dès 2015 par la circulaire tarifaire et budgétaire du 22 avril 2015, qui a permis une augmentation globale de 10 % du budget alloué aux permanences, ce qui porte le total des crédits accordés aux PASS à plus de 60 millions d’euros sous forme de missions d’intérêt général et à l’aide à la contractualisation (MIGAC).


Au-delà de l’effort significatif traduit par ces dotations supplémentaires, ce sont bien les compétences des équipes des PASS, la qualité de leurs pratiques d’accueil et de soins, qui font la pertinence de cette offre dédiée. Dans l’effort continu que produisent les PASS pour faire progresser toujours la qualité du service qu’elles rendent, soulignons aussi que des formations sont actuellement mises en place pour améliorer la prise en charge des personnes en situation de précarité, dans une démarche plus compréhensive de cette patientèle et mieux coordonnée, avec le concours indispensable de tous les acteurs hospitaliers.


Les différentes contributions de cette publication démontrent que le défi principal lancé initialement aux PASS – incarner la grandeur de la mission d’accueil universel des établissements de santé et la rendre conciliable avec les impératifs de bonne gestion – est relevé grâce à l’implication de tous. Ces résultats confortent la DGOS dans sa volonté de soutenir cet effort collectif, et sa conviction que les PASS continueront de s’adapter aux nouveaux enjeux qui ne manqueront pas de se présenter à l’avenir.


 


1. Circulaire DGOS/R4 n° 2013-246 du 18 juin 2013 relative à l’organisation et au fonctionnement des PASS.






Introduction




Claire Georges, Frédéric Pierru, Harold Astre





Synthèse de plusieurs années de travail de terrain, cet ouvrage a notamment été construit à partir de l’expérience d’acteurs œuvrant au sein de permanences d’accès aux soins de santé (PASS). Ces dispositifs, créés en 19981, prennent en charge des patients en situation de précarité. Ils perpétuent ainsi la tradition d’hospitalité de l’hôpital public sans s’opposer à la médecine de pointe et pourraient préfigurer des modèles pour faire face aux nouveaux besoins et accompagner l’évolution du système de santé.


D’emblée, il nous semble essentiel d’inscrire cet ouvrage dans une perspective plus large que celle des PASS. Les situations liées à la précarité mettent en évidence les limites d’une approche exclusivement technoscientifique du soin. La place de l’humain dans le soin devient alors primordiale. Comme on le verra tout au long de l’ouvrage, l’humain est un puissant facteur de performance du soin, mais cette composante apparaît insuffisamment mise à profit et valorisée.


En s’appuyant sur une approche globale et holistique de médecine générale, les PASS proposent un complément à l’organisation hospitalière, fondée sur la spécialisation et la technicisation.


Les avancées techniques de notre système de santé ont permis des progrès considérables : allongement de l’espérance de vie à la naissance, amélioration de la qualité de vie, diminution des maladies infectieuses. De l’asepsie à la fécondation in vitro, le savoir médical s’est nourri des innovations techniques et a fait entrer les sociétés contemporaines dans un nouvel âge épidémiologique caractérisé par un état de santé des populations bien meilleur que celui des siècles passés.


La démarche des PASS, qui s’inscrit dans un espace interstitiel du système de santé, replace au cœur du soin une dimension parfois mise au second plan : l’humain. Là où les espaces routiniers de l’hôpital (les urgences et les services spécialisés) occupent un rôle prédominant vis-à-vis de l’ensemble de la population2, les PASS prennent en charge ceux qui ne relèvent pas ou plus de ce système standardisé et pour lesquels l’approche par spécialités introduit des ruptures dans la prise en charge et des surcoûts considérables pour notre système de santé. Les professionnels des PASS ont dû s’adapter à des situations imprévues, sortant des cadres habituels. Comme d’autres services spécialisés confrontés à des situations complexes ont pu le faire avant eux, en utilisant avant tout les dimensions humaines du soin, ils ont mis en place des modèles d’organisation innovants.


Certaines problématiques comme l’accès aux soins et la coordination n’ont pas la visibilité des grandes innovations techniques et médicales. Elles sont néanmoins tout aussi essentielles. Les PASS sont des loupes grossissantes permettant d’identifier des problématiques accentuées par les situations de précarité. Elles sont également des vigies de l’état social et sanitaire des populations les plus fragiles et des postes avancés de l’observation des insuffisances et des dysfonctionnements de notre système de soins, en particulier de son incapacité à intégrer les questions sociales dans la pratique médicale (selon l’expression de Jonathan Mann, la « socio-parésie » – cf. infra H. Astre et al.). Cet ouvrage montre l’intérêt du travail exercé en PASS : lieux périphériques de l’offre de soins, garantes de la tradition pluriséculaire d’hospitalité de l’hôpital public, les PASS sont aussi et surtout des espaces d’innovation et d’expérimentations dont le système de soins français pourrait s’inspirer avec profit.


Face à ce drame humain qu’est toujours la maladie, un détour par ces lieux souvent méconnus, sinon ignorés, que sont les PASS permet de questionner les évidences et routines qui sous-tendent les prises en charge hospitalières « ordinaires ».


Le temps est devenu une denrée rare à l’hôpital. Comme nous le verrons dans cette publication, le temps est un facteur essentiel pour activer les capacités humaines, facteurs de performance du soin, que sont en particulier l’écoute, l’empathie, la sagesse pratique et la réflexion pluriprofessionnelle. Ces vertus, au cœur du travail quotidien des PASS, ne viennent pas uniquement d’une forme de militantisme ou d’engagement personnel. Elles sont aussi indispensables à la prise en charge des patients dans le contexte actuel.


La contrainte budgétaire oblige à faire des choix potentiellement tragiques. En PASS, l’efficience n’est pas un simple slogan : elle est une préoccupation de tous les instants. Cela ne signifie évidemment pas des « soins au rabais », bien au contraire. Le financement forfaitaire par dotation impose de fonctionner dans un budget limité et de rompre avec le schéma de fuite en avant de l’activité que la tarification à l’activité peut parfois créer. Le travail en PASS oblige à choisir les stratégies thérapeutiques les plus adaptées à la singularité et la complexité médico-sociale des patients.




L’éthique, non plus, n’y est donc pas un mot creux. C’est une éthique avec un « e » minuscule, celle qui colle aux pratiques les plus banales, et non l’Éthique, avec une majuscule, cette discipline qui devient de plus en plus surplombante au système de santé. La PASS impose de sortir des grandes déclarations d’intention pour entrer dans la mise en œuvre pratique d’une éthique au quotidien. Une éthique banale donc, mais qui ne se vit plus seulement dans le silence du for intérieur des soignants. Elle possède de multiples visages et est :


– collégiale et délibérative, lorsqu’elle repose sur la pratique effective du décloisonnement et de la transversalité, lorsqu’elle permet de penser ensemble la « moins mauvaise solution » ;


– créatrice et constructive, lorsqu’elle soude les équipes et exige de sortir du travail en silos ;


– conviviale et démocratique en ce qu’elle exige un processus collectif de décision où les infirmiers(ères), les assistantes sociales et… les patients eux-mêmes ont aussi leur mot à dire.





L’objet de cet ouvrage est donc de remettre en avant l’humain comme composante essentielle du soin, pas seulement dans les PASS ni dans d’autres champs spécifiques, mais dans tous les champs du soin et de la santé.


Soigner l’humain, c’est défendre une approche humaniste et globale, complémentaire de l’approche biomédicale du soin. C’est prendre le temps nécessaire pour une écoute empathique et attentive de la demande du patient. Ce n’est pas exclure la technique, mais l’utiliser de façon réfléchie au service de la pratique clinique.


Soigner l’humain, c’est soigner la personne malade au-delà de la maladie, promouvoir une médecine clinique qui prend en compte le patient dans son environnement et les éléments de vulnérabilité des personnes.


Soigner l’humain, c’est aussi remettre en avant toutes les valeurs ajoutées du facteur humain chez les professionnels de santé. Souvent subtiles, peu visibles, non quantifiables, donc non valorisées, les capacités humaines s’avèrent pourtant de formidables facteurs de performance du soin et permettent de repenser le concept de performance.


Ce livre se propose de partir des patients (partie 1). Leurs plaintes, leurs besoins, la démocratie sanitaire sont autant d’éléments qui permettent de fournir un diagnostic de leurs attentes et de leurs frustrations.


La défense d’une approche globale du soin (partie 2) s’appuie sur les constats reliant santé et vulnérabilité et met en lumière la place du temps, dimension indispensable du soin. Au-delà d’un simple supplément d’âme managérial, soigner l’humain apparaît dès lors comme un point de passage obligé d’une réforme progressiste du système de santé.


L’avant-dernière partie souligne la performance de l’humain (partie 3). Pris dans une perspective holiste, l’humain n’est pas un coût ; il présente même à certains égards la possibilité d’une performance insoupçonnée permettant d’améliorer la prise en charge, tout en rationalisant le recours à l’outil hospitalier. La technicisation des spécialités médicales introduit dans certaines situations des ruptures qui rendent nécessaire une forme de « sagesse pratique » afin d’utiliser la technologie médicale de façon réfléchie.


Enfin, la performance de l’humain met en valeur le travail effectué au sein des PASS, qui proposent une médecine du juste soin au juste coût (partie 4). Modèles d’organisation performants reposant sur des collectifs, les PASS invitent à une nouvelle approche de la pertinence médico-économique. Comme l’a montré l’enquête ANAP – Collectif PASS (cf. infra C. Coutron et al.), les PASS sont un micro-modèle d’organisation des soins où l’éthique de la collégialité permet de passer du souci de l’autre à la responsabilité collective.


Comme l’explique dans la conclusion Christian Anastasy, le directeur général de l’Agence nationale d’appui à la performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP), les PASS introduisent une façon de concevoir une nouvelle approche de la performance en santé. Les choses n’y sont pas parfaites, ni agréables, ou ne serait-ce qu’acceptables. Loin s’en faut. Aucun professionnel exerçant au sein d’une PASS ne pourrait avoir la prétention de tenir une telle affirmation. En revanche, l’idée selon laquelle ces structures proposent la moins mauvaise des solutions possibles est largement partagée par l’ensemble des auteurs. Les PASS constituent une réponse pratique et pragmatique face à des situations où aucun acteur hospitalier n’est en mesure de traiter de façon globale des patients présentant des situations d’une complexité redoutable. Les retours d’expérience réunis dans cet ouvrage constituent une base de données de leur diversité et mettent en avant l’expérience comme dimension fondamentale de l’analyse.


Cette vision s’inscrit dans le courant de pensée tendant à rapprocher la recherche de l’action, et en particulier dans la recherche-action, telle que conçue par les chercheurs américains et reprise en France depuis les années 1970 (cf. focus 17). Devant faire face au quotidien à l’injonction de soigner les patients au mieux avec un budget limité, les professionnels des PASS ont ainsi développé des organisations innovantes et adaptées aux réalités actuelles. Cette approche dépasse largement le cadre de la médecine générale : elle est partagée par des spécialistes qui dénoncent également une forme de morcellement des parcours qui peut nuire à la qualité de la prise en charge (cf. infra L. Degos). En associant médecins, soignants, grandes personnalités de la santé publique, chercheurs en sciences humaines et sociales, directeurs d’hôpital autour de solutions partagées, cette publication souhaite ouvrir la voie à un travail collectif, pluriprofessionnel et interdisciplinaire ayant pour objectif de fournir des outils et des modèles afin de penser le juste soin au juste coût.


Il propose d’envisager différemment la question de la rentabilité. L’humain n’est pas seulement une charge financière pour les établissements de santé. C’est aussi et surtout un facteur de performance, donc une richesse. Valoriser l’humain comme facteur de performance du soin permet de valoriser les ressources humaines, devenant dès lors un facteur de rentabilité sociale.


Ce modèle pourrait être celui d’une évolution vertueuse de notre système de soins, à l’heure où celui-ci est soumis à une contrainte budgétaire sans précédent dans son histoire. Ouvrir la boîte noire de la contrainte financière revient à ouvrir la boîte de Pandore3 pour en voir sortir une forme de malédiction si la réponse qui y est apportée consiste à accélérer les cadences d’une biomédecine de plus en plus aveugle à ce qui ne relève pas de la technique à proprement parler. Dans ce cas, les perdants seront tout autant les patients – confrontés à des prises en charge de plus en plus « inhumaines » dans des usines à soins – que les personnels soignants, dont les conditions de travail et la satisfaction au travail iront en se dégradant. Mais la boîte de Pandore renfermait également l’Espérance : la contrainte financière peut être un espoir, une chance si elle invite à réinterroger ce qui ne fait plus débat. En un mot, si l’on peut dire que le système de santé français est en crise, c’est au sens hippocratique de ce terme : un moment précis du cours naturel d’une maladie où tout peut basculer. Rationaliser l’existant ou inventer du nouveau, tel est le défi des prochaines années. Les PASS ont, elles, choisi leur camp, et ne demandent qu’à apporter leur contribution à ce débat décisif. Cet ouvrage en atteste.


 


1. Loi n° 98-657 du 29 juillet 1998 d’orientation relative à la lutte contre les exclusions, version consolidée au 8 octobre 2015, Journal officiel de la République française (JORF), n° 175, 31 juillet 1998, p. 11679.


2. Un rapport récent sur la territorialisation des services d’urgences remis par Jean-Yves Grall à Marisol Touraine, ministre des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes, affirme que l’afflux dans les services d’urgences n’a cessé de croître : « De 7 millions en 1990 (à l’époque, le caractère inflationniste et déraisonnable était souligné), nous sommes passés à plus de 14 millions en 2004 et à plus de 18 millions en 2013, pour une majorité de motifs ne le justifiant pas, le nombre d’urgences vraies restant stable et minoritaire ». Ce rapport évoque également le fait que la formation des médecins urgentistes « ne (les) prépare pas à l’accueil et la prise en charge “industrielle” d’une majorité de situations intriquées, variées, dont le rapport avec l’urgence est le plus souvent très ténu », Jean-Yves Grall, Rapport sur la territorialisation des activités d’urgences, Paris, 2015, p. 14.


3. « Pandore, tenant dans ses mains un grand vase, en souleva le couvercle, et les maux terribles qu’il renfermait se répandirent au loin. L’Espérance seule resta. Arrêtée sur les bords du vase, elle ne s’envola point, Pandore ayant remis le couvercle, par l’ordre de Jupiter qui porte l’égide et rassemble les nuages », Hésiode, Les travaux et les jours.






Partie 1


Partir des patients








Les attentes des usagers : 

au-delà de la plainte…




Jean Wils





Depuis la mise en place de la commission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge (CRUQPC) par la loi du 4 mars 2002, les réclamations et les plaintes sont utilisées par les établissements de santé comme un des indicateurs de la qualité de la prise en charge vécue par les patients. En ce sens, les plaintes (au sens étymologique et non juridique) permettraient d’exprimer indirectement les attentes des usagers, si on considère que les plaintes sont l’expression d’une déception née de l’écart entre le soin attendu et le soin donné.


Les plaintes : expression de la volonté générale des patients ?


Une première hypothèse consisterait donc à dire que les plaintes permettraient d’identifier une attente générale, quasiment homogène qui pourrait apparaître à leur lecture par une analyse rapide. À travers les motifs de réclamations, on pourrait indirectement dresser la liste des attentes. Nous pourrions, par exemple, faire cette analyse à partir des motifs de réclamation identifiés par l’Assistance publique-Hôpitaux de Paris (AP-HP) comme par les autres établissements de santé. Si on suit cette hypothèse, en 2013, les 8 286 motifs de réclamations pour 5 373 plaintes seraient une première indication indirecte des attentes : elles concernent majoritairement les relations avec le personnel médical et paramédical (10 %), les problèmes de facturation et de vol ou perte d’affaires personnelles, la divergence sur les actes médicaux (4,5 %) et la maltraitance (3 % des motifs).


Un autre chiffre traduit aussi une attente grandissante des usagers qui est d’obtenir des informations médicales en ayant accès à leur dossier, comme en témoignent les 12 000 demandes de documents médicaux.


Pour commencer, prenons le temps de lire deux courriers. Le premier concerne un service de réanimation :




« Lorsque je suis arrivée, ma mère venait de faire un deuxième arrêt cardiaque. Le médecin de garde m’a reçue et ne m’a pas caché la gravité de la situation. Mais alors que le pronostic était très mauvais, elle m’a interdit de rester au chevet de ma mère en dehors des heures de visite (15 h-17 h, 18 h-19 h), alors que tout doit être fait pour que les personnes en fin de vie soient accompagnées par leurs proches. Aucun effort n’a été fait dans ce sens malgré mon insistance. Ce refus n’a été justifié par aucune impossibilité matérielle objective. J’ai eu le sentiment que c’était une consigne d’ordre général, totalement dépourvue d’humanité. D’ailleurs les propos du médecin qui m’a reçue en sont un exemple révélateur. Lorsque je lui ai dit que ma place était auprès de ma mère, que je ne voulais pas qu’elle meure seule, elle m’a dit, et je la cite : “Des malades comme votre mère j’en ai dix”. “Je n’ai qu’une mère” lui ai-je répondu. Il m’a fallu une année, une année pour pouvoir faire ce courrier et je n’arrive pas encore à comprendre comment un médecin peut répondre cela. »


(Extrait de courrier d’usager, adressé au bureau des usagers de l’hôpital Saint-Antoine, 2013)





Le deuxième exemple concerne un service d’accueil des urgences (SAU) de l’hôpital :




« Certains de ces professionnels et leurs collègues poursuivent leurs conversations personnelles devant vous sans s’interrompre ni paraître s’apercevoir que vous êtes là. Elles ont parlé tout le temps de patients dont elles venaient visiblement de s’occuper et cela dans des termes très désobligeants du style : “C’est cassos-land ici” (sic). Pendant l’attente à la radio, alors que des personnes gisaient sur leur brancard, visiblement souffrantes, nous avons eu droit à des échanges type revendications sur les conditions de travail. J’en cite une à titre d’exemple : “Puisqu’elle ne veut pas déplacer quelqu’un de l’accueil où ils sont quatre, moi je ne fais plus rien !” »


(Extrait de courrier d’usager, adressé au bureau des usagers de l’hôpital Saint-Antoine, 2013)





Une lecture de ce type de plaintes, en utilisant le cadre d’analyse orienté autour des dysfonctionnements organisationnels ou des événements indésirables, a permis d’apporter un certain nombre d’améliorations importantes pour les patients et leur famille. La première réclamation a conduit à élargir les horaires d’ouverture de la réanimation, jusqu’à 24 heures sur 24 pour la réanimation concernée plus de dix ans après cette réclamation, à l’initiative du médecin mis en cause par la fille de la patiente. La réclamation concernant le SAU, ajoutée à celles déjà reçues par le service pour le même motif, conduira à un travail de réflexion puis d’élaboration d’une charte de bientraitance travaillée avec les professionnels médicaux et paramédicaux du service concerné avec les représentants des usagers.


On pourra constater, à travers la prise en compte de ces observations, l’influence bénéfique de la loi du 4 mars 2002 qui donne des droits nouveaux aux usagers, une place plus centrale au malade, dont on reconnaît à présent l’autonomie, le droit à l’information et le rôle de codécideur de sa santé. C’est un changement de registre qui tente de rééquilibrer la place et le rôle des professionnels de santé et celui des malades ; en d’autres termes, il s’agit d’une redistribution d’un savoir médical désormais ouvert au savoir expérientiel du patient, et par là même d’une certaine redistribution du pouvoir. Les évolutions actuelles du système de santé, comme l’introduction progressive de l’éducation thérapeutique du patient (ETP) dans les pratiques de soins, traduisent cette façon de considérer le patient. Une forme d’ambiance s’est développée, ressentie confusément par le malade qui désormais s’appuie sur ses droits lorsque la simple demande ne suffit pas à déclencher une réponse satisfaisante.


De la plainte à son herméneutique


Une deuxième hypothèse est donc à explorer : il est nécessaire d’aller au-delà d’une lecture littérale de la plainte et, par une interprétation, une herméneutique de la plainte, faire émerger autre chose qui nous renseignerait peut-être sur l’attente d’une plus grande humanisation du soin (care).


Il faut ici utiliser une autre grille de lecture, un autre modèle d’analyse de la plainte, notamment en se référant à Paul Ricœur. La plainte peut, dans cette conception, être considérée comme un récit, comme une mise en intrigue qui donne une signification à ce qui est perçu. Ainsi, au-delà de la vérité des faits, que cherchent d’ailleurs systématiquement à établir les professionnels, il existe une réalité qui surgit de la recomposition des faits : la réalité d’un monde dans lequel le malade nous invite à travers son témoignage. Il s’agit d’une proposition d’un monde autre, espéré, rêvé, souhaité, d’une attente d’autre chose que ce qui s’est passé au moment de sa prise en charge.


Le récit dit aussi le « qui » de l’action, comme le souligne Hannah Arendt, et nous invite à rejoindre le patient dans le récit souvent tragique de son histoire personnelle dont nous ne connaissons souvent que l’objectivité de la maladie et des faits. Le récit représente une médiation entre des faits et des événements et une histoire qui s’offre comme un tout. Pour le patient, le récit lui permet de se comprendre, et il nous invite à le comprendre à condition d’entrer dans son monde1, d’accueillir d’autres logiques et d’autres points de vue sur le soin. Et pourtant, comme le dit Paul Ricœur, « le texte ne coïncide plus avec ce que l’auteur a voulu dire » : il y a là l’idée d’une certaine trahison du texte par rapport à la pensée de la personne. En effet, l’action humaine engendre une série indéfinie de lectures possibles. Le malade, à travers son récit, nous invite à entrer dans un monde complexe fait de désirs, de besoins, d’attentes, la plupart du temps en décalage avec ce qui est donné, et ce pour de nombreuses raisons. Le texte comme le dire n’épuiseront jamais les pensées du patient, en d’autres termes : nous ne connaîtrons que très peu du « monde » du patient, mais le patient lui-même à une conscience limitée de son monde intime. Gardons-nous d’imaginer que l’herméneutique d’une plainte pourrait nous faire approcher un inconscient que le dire exprimerait.


En effet, les plaintes des patients traduisent l’épreuve des faits, ceux d’un patient plus pensé que réellement au centre du système de soins, mais aussi un malentendu profond sur le soin qui est d’ailleurs la plupart du temps posé en termes d’opposition du care et du cure.


De l’herméneutique de la plainte à l’empathie des professionnels


Si la loi a reconnu et donné des droits nouveaux et élargis aux patients – et il s’agit là d’une avancée considérable, car elle a armé les patients dans le développement et l’exercice de leur autonomie –, elle n’a pas modifié pour autant les fondamentaux qui gouvernent la relation de soins et notre système de santé : la prépondérance du contrôle médical et administratif sur l’ensemble du système, une vision biomédicale du soin, un rôle social fixé autant que revendiqué par le patient – autonomie prescriptive (le bon patient est le patient autonome, observant et compliant) – et une représentation des usagers consultative dans les structures intermédiaires et absente dans les structures décisionnaires (Haute Autorité de santé par exemple).


Une grande majorité des réclamations pointe l’absence de respect de la personne, de la prise en considération de sa dignité et de son expérience. Or, les rapports de proximité et de dépendance avec les professionnels, l’interaction, engageant subjectivité et émotion, sont difficilement pris en charge par les catégories des droits et des responsabilités socialement construites, notamment dans le cadre de la loi du 4 mars 2002.


La loi a donné un statut au patient qui a eu pour effet de canaliser ses demandes pour les inscrire dans une vision biomédicale de la santé qui pourra en toute situation répondre à sa demande, voire à ses désirs. Cette réponse est apportée, au nom d’un savoir qui pourrait « dire la vérité du sujet ». Elle a donc, de fait, promu une vision idéalisée du malade.


Il faut souligner ici la profondeur d’un malentendu, d’une discordance fondamentale et irréductible entre l’expérience de malade et le statut de patient entrant dans le système de santé.




« Vous m’avez parlé hier devant cinq ou six personnes en salle d’opération. Vous vous êtes moquée sans me connaître, sans savoir ce qu’est ma vie et je me suis mise à pleurer, là, sur la table d’opération. J’étais bouleversée et je n’ai pas pu vous dire tout ce que j’aurais voulu vous dire : vous étiez très sûre de vous et m’avez prise de haut, méprisante pour cette patiente qui avait osé demander une anesthésie générale. Vous avez lu mon dossier et vous pensez tout connaître de moi. Au point de pouvoir dire si j’ai le droit ou non de choisir une AG. Vous pensez me connaître ? Que savez-vous de ma paralysie faciale l’année dernière, de mes problèmes de peau qui m’ont conduite cet été aux urgences, de ma souffrance, de mes nuits blanches, de cette tache au poumon qui me rappelle le cancer de ma mère décédée à Villejuif ? Je ne vous raconte pas cela pour me plaindre, je ne veux pas de votre sollicitude, mais pour que vous réalisiez que n’importe quel patient peut cacher des soucis, des souffrances et des peurs dont vous n’avez pas idée. »


(Extrait de courrier d’usager, adressé au bureau des usagers de l’hôpital Saint-Antoine, 2013)





Dans cette réclamation, c’est tout le bouleversement de l’existence intime et sociale qui est exprimé. Il est demandé au professionnel d’aider le patient à traverser une catastrophe intime, un moment malheureux. En un mot, il lui est demandé de faire preuve d’empathie.


Est-ce qu’une modification de la relation thérapeutique, afin de la rendre moins asymétrique, plus empathique, plus empreinte de sollicitude et d’humanisme, répond alors à l’attente du patient ? Certainement, car une telle relation apaise, console, mais elle ne suffira jamais à effacer la tension irréductible de la relation malade-soignant.


Conclusion


Revenons sur ce que disent les patients, à leur demande essentielle : celle, sans doute ambiguë, de l’écoute. La plainte corporelle et de demande de soins veut être comprise et entendue plus qu’écoutée. Mais ces plaintes sont souvent inaudibles parce qu’elles expriment ce qui n’est pas important, central, médical, mais ce qui est débordement, désordre, désir. Elles portent une émotion propre qui ne peut être perçue par un regard technique. Elles sollicitent l’accueil d’un sujet et non de l’homme machine, objet figé par la médecine. Le savoir médical, au sens canonique du terme, n’est pas sollicité : il y a un appel à la subjectivité du soignant et plus particulièrement du médecin qui n’oublie pas son savoir mais qui le met en suspens (épochè) et ne le considère pas comme un pouvoir mais comme un outil pour soigner non pas l’homme mais l’humain.


Mais la plainte est aussi l’expression d’une expérience intolérable, la timide recherche d’une nouvelle estime de soi, une confiance dans le regard et la sollicitude des soignants, difficile à lire et entendre, car en décalage avec la situation médicale. « Cette patiente m’emmerde avec sa sternotomie en zigzag alors que je lui ai sauvé la vie », me dit un jour un chirurgien. La patiente avait été indemnisée, mais la seule chose qui comptait pour elle était la reconnaissance de l’importance de ce qu’elle vivait chaque matin en se regardant dans la glace. C’était dans le mode de réponse à cette demande que résidait le point central. Pour le chirurgien, ce n’était plus de son ressort : elle n’avait rien, ce n’était rien. Ce qui était demandé, c’était d’être entendu. L’acte de soin n’est abouti que quand le pouvoir de sauver et le savoir médical s’associent à une attention à l’autre.


Comment accueillir l’étrangeté de nombreuses réclamations ? Comment s’ouvrir à l’inconnu du monde du malade et faire confiance en ses capacités2 et potentialités ?


Cette histoire est caractéristique de ce qui se laisse à voir derrière la plainte. Comme le dit J.-C. Weber3 : « Tout ce qui grippe les rouages de la médecine, ce qui résiste à la réduction dans un savoir indubitable, ce qui trouble l’ordonnancement de la mécanique techno-scientifique, témoigne de la nécessité d’un changement de registre » auquel est appelé le professionnel. Le renversement à opérer est alors celui de la reconnaissance de sa propre vulnérabilité par le professionnel plutôt que celle de la vulnérabilité du patient. C’est la subjectivité même du professionnel qui est sollicitée. Il s’agit moins d’une attention ou d’une sollicitude, d’être gentil avec le malade – comme le prône aujourd’hui le projet de l’AP-HP pour une nouvelle prise en charge des patients – que d’un changement de registre, d’une sorte de conversion à laquelle est appelé le professionnel. Celle-ci ne répondra jamais à aucune loi, procédure, protocole, aucune RMM (revue de mortalité et de morbidité) ou aucun CREX (comité de retour d’expérience), et c’est bien là la difficulté majeure.


 


1. Paul Ricœur, Du texte à l’action, Paris, Seuil, 1986, p. 58, p. 128.


2. Paul Ricœur, Parcours de la reconnaissance, Paris, Stock, 2004,

p. 137-163.


3. Jean-Christophe Weber, « Traiter quoi, soigner qui ? », Cahiers philosophiques, « Être patient, être malade », n° 125, 2011, p. 28.






« Ce qu’ils m’ont appris »


L’apport des perspectives du care 

dans les relations soignants – soignés




Denis Mechali





En guise de préambule


Ma pratique médicale a mêlé, au fil du temps, actions et réflexions, mises en œuvre « conformes » – voire conformistes – et esprit critique, liberté intérieure, échanges et rencontres diverses…




Trois éléments principaux ont cadré ma fonction de soignant clinicien interniste :


– ne pas choisir une spécialité, de façon à maintenir balance égale entre le somatique, le psychique, mais aussi le social et le philosophique, et à résister à la dominante scientifique et technique du métier ;


– limiter concrètement les privilèges de pouvoir des médecins, « mes pairs », par une modalité de carrière, et privilégier un équilibre dans mes échanges avec les soignants non médecins, infirmières et aides-soignantes, métiers essentiels, et pourtant souvent marginalisés dans leur place sociale et le manque de reconnaissance par le salaire qui leur est accordé ;


– utiliser les possibilités et l’effet d’entraînement, un temps au moins, du réseau, réunissant des professionnels divers, par exemple entre l’hôpital et la ville. En complément, il s’agissait de développer la place des patients, leur expertise d’implication personnelle, relayée notamment par des associations comme, dans le cadre du sida, Aides ou Ikambere (mot qui veut dire la « maison accueillante » en langue rwandaise), association de femmes africaines touchées par la maladie. Enfin, il importait de continuer à avancer, dans ces mêmes lignes de développement de la démocratie sanitaire, en l’appliquant à un groupe de patients fréquentant (spontanément ou via un adressage) ces lieux singuliers, contrastés et contestés que sont les PASS.







Autour de ce socle, trois axes professionnels m’ont permis de développer une pratique concrète, couplée à l’approfondissement théorique, par la réflexion personnelle et les échanges :


– l’expérience du soin palliatif dans les années 1980 ;


– puis la confrontation au sida, à partir de 1990, dans un lieu bien particulier, l’hôpital de Saint-Denis (hôpital non universitaire de la banlieue nord de Paris). J’ai eu l’opportunité de créer et construire un service devant s’occuper de personnes marginalisées socialement (les usagers de drogues), puis, dans la période la plus violente avant les antirétroviraux efficaces (qui se développent à partir de 1995), de migrants (et migrantes) d’Afrique subsaharienne. Cela permettait en même temps d’expérimenter et de mettre en pratique des actions innovantes, de lien de réseau ou de partenariat associatif. Avec les patients, l’idée était d’aller au-delà d’une écoute empathique et de proposer une « alliance de soin », au minimum le respect des acceptations ou refus de chacun ;


– enfin, la pratique en PASS, en lien avec des personnes précaires, vulnérables, avec les batailles difficiles sur les cadres et limites : c’est quoi et c’est qui une « personne vulnérable » ? Parle-t-on d’un grand exclu, SDF ou réfugié afghan ou syrien errant désespérément dans les rues des grandes villes, ou l’éventail est-il plus large, concernant par exemple une femme seule sans activité professionnelle et avec trois jeunes enfants, ou un vieillard isolé devant faire face à une dépendance croissante ? Les réponses sont-elles alors « standard », accessibles à « tout soignant de bonne volonté », ou y a-t-il une modalité un peu spécifique de réponse à la fragilité et aux vulnérabilités ?





Puissance du care : lien avec les développements des capacités individuelles et l’empowerment



La complexité des problèmes, la diversité et le caractère « inédit » de nombreuses situations actuelles, caractéristique de la modernité, interdisent le plus souvent les réponses tranchées. La nuance, « l’évaluation » par la confrontation des points de vue et des savoirs sont des obligations. En même temps, nombre de personnes s’y refusent ou tout simplement ne le peuvent pas, enfermées dans leurs savoirs ou leurs certitudes. Concilier nuance et engagement au cœur de la Cité et de ses combats est aussi difficile que nécessaire, comme le disait et l’écrivait Vladimir Jankélévitch, avec toute son ironie et sa recherche de « la pointe fine de l’instant », par exemple dans le « je-ne-sais-quoi » et le « presque-rien1 » !


Les personnes vulnérables, c’est vous, c’est moi, à certains moments de l’existence, au début et à la fin en particulier, et les besoins ou attentes relèvent alors du care, d’une écoute, qui ne plaque pas des réponses extérieures, mais les construit avec les « capacités », la liberté intérieure des personnes concernées. Lier les personnes vulnérables aux soignants vulnérables, comme ces aides-soignantes et autres auxiliaires de vie dont j’ai parlé plus haut, et à la vision et aux actions du care donne aussi (potentiellement) une force supplémentaire considérable ! La dimension politique du care, vu comme une pratique mais aussi une perspective, loin d’être abstraite, une vision molle ou compassionnelle, acquiert alors une dynamique solide2. Cela facilite aussi les réflexions sur le « pourquoi ça résiste », pourquoi les diverses dévalorisations, de type sexiste (« care mémère » et autres), fonctionnent si bien ! La relation à l’autre n’a pas, ne peut avoir un côté codifié et rigide ! Il y a un incertain dans la rencontre (repentirs, hésitations et contradictions, etc.). Nous y sommes habitués dans nos vies de tous les jours, et savons, en général, gérer ces compromis qui permettent des liens dans la durée, et parfois la profondeur bouleversante des liens profonds… Dans un cadre professionnel, et dans un monde qui a longtemps privilégié le normatif, le repérable de façon quantitative – confondu avec la « modernité » –, cela bouscule encore trop, et le chemin reste ardu…


Mon expérience en soin palliatif m’a conduit à modeler mon approche professionnelle de façon enrichissante en abordant les problématiques des patients et de leur entourage à travers les apports de la psychanalyse. Cela s’est fait via un « groupe Balint » animé par le psychanalyste Michel Renault3 dont les réflexions sur les situations extrêmes et leur signification en termes relationnels et d’échanges m’ont été précieuses… Je suis d’ailleurs encore surpris de constater que si peu de soignants recourent à ces outils efficaces !


Ouverture à l’interdisciplinarité et authenticité de sa propre implication


Il est indispensable, lorsque l’on aborde les sujets du soin et de la santé – comme dans bien d’autres domaines – de préciser de « quel lieu on parle » : si vous ne le faites pas, votre parole risque d’être perçue, de façon consciente ou non, sous le sceau de la suspicion.


Aujourd’hui, notamment avec l’essor d’Internet, la masse d’informations sur le thème de la santé dépasse souvent de beaucoup nos capacités d’analyse, même pour les plus brillants d’entre nous. Cela rend d’autant plus nécessaires les interfaces et les échanges, mais explique aussi des « primes » inattendues, et souvent aléatoires, aux informations faisant appel aux émotions.


Dans le même temps, cette place du sensible, du poétique, de la part artistique et esthétique en chacun de nous, y compris dans le cadre professionnel, reste souvent peu acceptée, refoulée, déniée, masquée, bien qu’elle soit essentielle dans des domaines qui concernent la santé, donc la souffrance humaine, les aspirations, les contradictions, les espoirs et les peurs. Les tenailles sont, pour le moment, presque impossibles à dénouer.


Les excès « désespérants » ou inefficaces des pratiques normatives dominantes peuvent favoriser, progressivement, le développement de pratiques différentes et alternatives. En lien avec les réactions sensibles ou empathiques, l’authenticité du témoignage, la sincérité du locuteur prennent un poids particulier. Lorsque l’on parle de « malade au centre du dispositif », d’« échanges interdisciplinaires », voire d’« éthique » (cf. infra F. Pierru), n’est-on pas dans le registre de la communication, qui masquera – mais pas vraiment ou pas longtemps – la poursuite d’une jouissance personnelle ou d’un « pouvoir sur », pouvoir hiérarchique et en surplomb, à l’œuvre, avec simplement un habillage modifié ? Cela a été bien étudié par Marc Grassin et Fréderic Pochard, dans un ouvrage au titre percutant : La déshumanisation civilisée 4. Je souhaite souligner le fait que le recours à l’authenticité, à la subjectivité assumée est une démarche surprenante, paradoxale, déroutante, lorsque l’on aborde des domaines où on a longtemps espéré un consensus de nature intellectuelle, rationnelle, objective, scientifique. Les récits d’expérience personnelle se résument trop souvent à un propos anecdotique, peu reproductible, donc de très faible valeur… Alors ? Il n’y a pas de solution parfaite ! Il faut louvoyer, concilier les registres divers. Pour ma part, je n’ai pas vraiment eu le choix ! Les hasards biographiques, personnels et familiaux ont fait que j’ai très tôt porté un regard ambivalent sur la médecine et les médecins… Mon père et mon grand-père, tous deux médecins, ont été transitoirement déchus en 1941 (en tant que juifs) de la nationalité française et de leur capacité à exercer leur métier. La mort de mon père dans ma prime enfance a déterminé ma volonté de devenir médecin, mais avec une composante affirmée pour l’écoute, la dimension altruiste du métier, et une réserve constitutive en direction des hiérarchies et des honneurs.


Interdisciplinarité : mythe ou réalité ?


Les savoirs universitaires sont, eux aussi, pris dans des dilemmes et contradictions. Une part de l’activité d’un chercheur consiste à apporter des garanties, des preuves, à l’autorité administrative afin que celle-ci valide les financements. Mais, parfois, l’aval de l’administration se fait attendre et l’on doit anticiper, avancer, avec des éléments moins solides tout en étant probants. Parfois aussi, le chercheur isole un pan du réel, et pas forcément le plus actuel ou le plus important dans un contexte donné… Garder une vision ouverte, non dogmatique est essentiel. Mais on est encore dans le subtil, le paradoxe, l’acceptation de « fermer » pour cadrer l’étude et être pertinent, et d’« ouvrir » à la rencontre et à l’interdisciplinarité. Dès lors, certains phénomènes se répètent avec la fatalité du destin ! Un appel, dans les mots, à une pluridisciplinarité ou, « mieux », à une trans- et interdisciplinarité, sans que la méthode de mise en œuvre soit clairement repérée ou énoncée, et sans que cela puisse se développer de façon vraiment large et puissante dans les faits… L’appel à « l’écoute mutuelle respectueuse », à une « fraternité » large et ouverte, entre soignants, mais aussi entre soignants et soignés, confronte aux mêmes limites et aux mêmes risques : aligner les propos incantatoires, sans traduction dans le réel et le quotidien… Aujourd’hui, les effets pervers multiples des normes rigides, les soignants en souffrance, pris dans la contradiction entre ces normes obligées, le déni de leurs pratiques « prudentielles » ou expérientielles ne cessent de croître5.


Avantages et risques : hiérarchie et balance permanente


De nombreuses évolutions sont inéluctables. Dans les désillusions du présent, il y a aussi une vision prudente, parfois négative des progrès. Le sociologue Ulrich Beck, dans La société du risque 6, a montré ce fruit de la modernité qu’est le risque niché au cœur du projet, les effets pervers qui peuvent être si violents que le « progrès » apparaît payé d’un prix exorbitant, le bénéfice bien trop faible pour le risque observé. Souvent, pourtant, le risque reste un aléa, une possibilité qui ne va pas advenir, ou rester modéré, mineur ou marginal… Certains refus ou résistances seront alors de pures pertes d’énergie ou contre-productifs face à des évolutions rendues inéluctables par leurs avantages tangibles et notables, qui balaient le risque faible, même bien réel. Constater des faits incontestables et concomitants ne donne pas davantage la « preuve » d’une relation de cause à effet… La puissance de l’argent, des lobbys divers, les volontés de domination de hiérarchies multiples, au sein de l’hôpital ou ailleurs, tout ceci intervient, au moins en partie, et en proportion évidemment très variable selon les cas.


Ressources financières : un poids de la balance essentiel


Il faut financer les progrès techniques, et ceux-ci sont, on le sait, de plus en plus nombreux et de plus en plus coûteux… On doit aussi accepter la limite d’accroissement des coûts, l’adage selon lequel « la santé n’a pas de prix, mais a un coût » s’avérant toujours aussi pertinent. Il faut donc continuer la recherche sur les priorités des dépenses en santé… Mais au sein de ce travail d’ensemble, il y a aussi une lutte à mener, et tout autant une pédagogie, un travail progressif de conviction pour que les valeurs du care, de l’accompagnement, de l’écoute subtile, adaptée et respectueuse de la liberté de l’autre, progressent et puissent trouver tout leur poids dans la balance des décisions financières.


Liberté, solidarité et inégalités de santé


Jean-Michel Lassaunière et Laurence Bounon7, pionniers des soins palliatifs dans les années 1980, relèvent que l’essentiel des progrès dans ce domaine a été le fait des soignants, dont une petite minorité de médecins, en lien avec des associations, et que les questions d’interdisciplinarité, mais aussi les débats intimes, sur les problématiques de fin de vie, la réalité de ce qu’est être « vivant jusqu’au bout », le refus d’une médicalisation des problèmes, dépassaient de beaucoup le cadre « médical », « scientifique », comme c’est également le cas dans les PASS (cf. focus 1). Jean-Michel Lassaunière et Laurence Bounon considèrent comme un dévoiement la création d’une société savante, puis de services de soins palliatifs intégrant les « normes médicales », finissant par proposer un « cadre de la fin de vie » médicalisé et bien loin de cet « idéal de départ ». Mais l’idéal de départ voulait aussi être « pour tous », lutter contre les inégalités amenées par les différences de statut social, d’argent disponible, d’entourage disponible, de confort d’un domicile, etc., qui impactaient, et impactent toujours, la fin de vie. « Tout le monde » a le droit d’accéder à des soins palliatifs, dit la loi en 1999. Mais, dans les faits, les différentes modalités de soins palliatifs, services, unités mobiles, réseau, etc., ne concernent que 10 % des fins de vie en France. J’en tire alors la réflexion suivante : une initiative qui n’est pas ouverte à la diversité sociologique – dans la réalité lourde des inégalités sociales actuelles, et encore davantage creusées depuis trente ans – se perd malgré elle, au moins en partie. Mes propos sont banalement réformistes (tristement banals), peut-on penser…


De l’intime et de l’individuel au collectif : 

vers une « vérité citoyenne » ?


Quelques aspects très intimes de l’histoire personnelle d’Edgar Morin8 m’ont touché, m’ont parlé, ont aidé à ce que sa lecture fonctionne pour moi comme un « tuteur de résilience » pour reprendre les mots de Boris Cyrulnik. Et ensuite, de façon non moins « simple », j’ai compris ce qu’il voulait dire en parlant de ces plans multiples de nous-même, et de la nécessité de la conviction non totale, non fermée, laissant place à la conviction de l’autre, et aussi à l’incertitude, à la reconnaissance de son erreur, à la possibilité de changer d’avis… Edgar Morin ne cesse d’insister sur la nécessité de la « fraternité », d’une écoute ouverte et bienveillante, pour limiter le côté « indécidable » (ou de pur rapport de force !) au sein d’une société complexe. Mais le dilemme, difficile à dépasser, reste celui-ci : la complexité doit faire affronter les choses avec son intelligence et sa sensibilité, faire place à l’incertitude et aux nuances, et en même temps « construire », faire œuvre collective un peu solide….


Utopie ou réalisme « prémonitoire » ?


On peut seulement rappeler et juxtaposer les éléments disparates, qui semblent aller tous dans le même sens, celui d’une évolution différente, d’un regard différent sur les priorités ou sur ce qui est moderne ou ringard et dépassé… Le balancier a été trop loin, sous couvert d’« objectivité scientifique », de « neutralité », dans un effacement de soi et de sa propre subjectivité. À force de mettre à distance, de vouloir objectiver, certains soignants sont devenus des « machines froides », bloquant leur propre sensibilité, et mettent du temps pour reconnaître une maltraitance, corriger les attitudes et les réponses.


Cela n’est pas un hasard si les études de médecine, entre autres, redécouvrent l’importance des histoires personnelles, avec long déroulé « biographique narratif », avant d’arriver aux « symptômes » et autres signes « intéressants et importants » pour le clinicien… Les modifications des pathologies observées, la montée en charge des pathologies chroniques, à facteurs déclenchants ou favorisants très divers, et pas uniquement physiologiques, entraînent, du même coup, l’accroissement d’une clinique d’un flou relatif, de l’incertain et du multiple, dans les composantes comme dans les solutions… On se décale, en partie du moins, d’une médecine « scientifique » et « basée sur les preuves ». Le sida a été un très puissant facteur d’évolution, même si les choses se sont un peu estompées du fait des progrès des thérapeutiques, qui ont favorisé un retour du médico-scientifique et technique. Des évolutions durables ont eu lieu en faveur du savoir expert des patients, de la place des associations, de l’acceptation des minorités sexuelles ou de comportement pour les usagers de drogues, sociales et culturelles, avec la montée en charge des personnes étrangères ou issues d’autres pays, d’autres cultures. La nouvelle disponibilité de l’information, même si l’on n’est pas accro de l’informatique ou militant associatif, estompe, petit à petit (mais de plus en plus !), le paternalisme médical, le caractère « confisqué » et « surplombant » de l’information échangée. La volonté de maîtrise presque totale de la « qualité » des procédures, par des personnes à vision dogmatique, éloignées du réel et de sa complexité, construit, progressivement, des contresens, puis un sentiment de révolte, de « double contrainte » absurde pour les soignants, d’« imposture » pour reprendre les mots de Roland Gori9.


La force du poétique est par exemple manifeste dans un petit livre comme celui de Marie Depussé, Dieu gît dans les détails10. Les mots et les images employés font comprendre la façon dont la clinique psychiatrique de La Borde fonctionnait, donnait un cadre thérapeutique efficace pour certains patients profondément perturbés. L’auteur explique l’importance de l’informel, la valeur relationnelle et thérapeutique de la tisane du soir ou de la cigarette fumée ensemble, soignant et soigné… Les travaux d’acteurs ou actrices du care dans le domaine de la prise en charge des personnes âgées, comme Pascale Molinier11, pointent ce contraste entre « soin important » et « soin qui ne se voit pas », ces attentions subtiles, discrètes, à l’autre…


Dans La migration comme métaphore12, le psychiatre suisse Jean-Claude Métraux insiste vigoureusement sur l’importance du don et du contre-don, et en particulier du don par le soignant de ses propres doutes, de ses propres faiblesses, de ses contradictions ou fautes, pour aider à créer une relation de confiance, éviter la relation de « surplomb », les propositions d’aides « normatives » au lieu d’être construites ensemble, négociées. Tout ceci doit donner une place au subtil, au tissage du complexe, aux rencontres et échanges, à ces ingrédients présents dans les « hôpitaux magnétiques13 », ces lieux où une vision souple des interactions aide à construire des réponses pragmatiques, mais aussi solides, partagées, et donnant aux personnes « l’envie de rester » dans un lieu qui fonctionne comme cela.


Nouvelles pratiques en PASS : développement de la collégialité et de la transdisciplinarité




Afin d’illustrer le care et la modalité d’échange soignant – soigné que je promeus, je souhaite présenter brièvement deux « cas cliniques » :


– une jeune femme nigériane dont la maladie gravissime se dévoile, dans un contexte d’absolue détresse sociale et intime, et qui, simplement aidée par un soutien « compréhensif », parfois adapté aux limites propres à la patiente, à un fonctionnement en don/contre-don, transfert/contre-transfert avec le médecin coordinateur, franchit les étapes progressives d’une survie puis d’un ré-investissement de sa propre vie et de ses choix ;


– le cas diamétralement opposé d’une autre patiente, ivoirienne, dont l’annonce diagnostique sera particulièrement violente et traumatisante, et qui en mourra, par abandon des traitements et des suivis, quelques années plus tard, malgré les efforts importants d’accompagnement et de soutien, à la fois professionnel et familial.





Je pense aussi au témoignage, paru dans Le Quotidien du Médecin, d’un ancien directeur général de la santé qui, à l’occasion d’une maladie grave et de son passage prolongé dans un hôpital public, découvre la qualité extrême de personnels « modestes » ou « subalternes », comme des aides-soignants ou des brancardiers, et l’importance cruciale pour lui, et dans ce moment-là, du relationnel, du soutien humain et des petits gestes de solidarité et de sympathie. L’importance du temps nécessaire à ce type d’actions, de savoir-être, malgré leur coût financier et la difficulté d’un repérage explicite, l’a poussé à prendre la plume pour livrer un « témoignage subjectif », que, bien portant et en activité professionnelle à responsabilités, il n’aurait jamais envisagé avec cette clarté.


Conclusion : nécessité et réalité d’une « clinique de la précarité »


Didier Sicard, président d’honneur du Comité national consultatif d’éthique, et orateur lors du premier colloque national du Collectif PASS, en 2011, souhaitait que l’esprit des PASS fertilise l’hôpital public. Il pointait aussi le fait que les PASS sont des « dispositifs » et que, comme tels, ils pouvaient évoluer ou être éphémères. Son propos m’a rappelé celui de Maurice Abiven, qui avait créé le premier service de soins palliatifs, en 1987. Il disait :




« En théorie, un service comme celui-ci devrait être inutile… La fin de vie peut survenir, comme fait normal, dans de très nombreuses structures, et l’aide nécessaire devrait y être disponible. Mais on doit bien constater que la réalité est différente. Souvent, les soignants sont désemparés ou indifférents à certains besoins des personnes, et une réponse compétente, d’équipe, est nécessaire, parfois en tout cas […]. Donc ce service a une utilité. Mais si un jour, tous les besoins sont couverts ailleurs, il pourra fermer ses portes ! »
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