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À mon père

« Ce qui est juste est juste »


Introduction

Le soin est aujourd’hui soumis à une double contrainte : d’une part, celle de nos désirs dont les exigences se sont hissées à la hauteur des formidables capacités technologiques avérées et à venir ; d’autre part, celle des limites économiques, juridiques et surtout de sens de notre société. Les dimensions relationnelles et spirituelles du soin risquent d’en être négligées.

Aujourd’hui, et après des décennies de progrès sans précédents en terme d’humanisation des soins, notre société se trouve devant une alternative : un soin soumis à la seule logique économique et technologique, ou bien un soin qui assume pleinement ses différentes dimensions technique, relationnelle et spirituelle. Pas n’importe quelle dimension spirituelle : celle reposant sur des invariants anthropologiques de gratuité, d’intériorité et de vulnérabilité humaines, partagés et expérimentés dans toute existence. Notre humanité occidentale doit inventer une forme de soin qui ne soit pas régie que par l’économique, le juridique et le technique. Il est en réalité impossible maintenant de nous soustraire à un choix audacieux sous risque d’un appauvrissement majeur, impactant les bénéficiaires du soin, ses acteurs et, par voie de conséquence, toute la société.

Les orientations profondes sont rarement les plus bruyantes et les plus visibles, surtout quand le rapport de force médiatique et culturel n’est pas en leur faveur. Pourtant, si nous voulons personnellement et collectivement que le soin continue à progresser, alors un nouvel équilibre entre ses dimensions techniques, relationnelles et spirituelles doit être trouvé.

Ce livre a pour objet de réfléchir aux évolutions et caractéristiques du monde du soin aujourd’hui, dans les champs sanitaire et social ; à ce qui l’influence et le structure. Puis de voir les conséquences à en tirer et les points d’attention pour parvenir à cet équilibre.

Comment le monde du soin va-t-il s’adapter à la nouvelle donne démographique, technique, économique et spirituelle ? Qu’est-ce que les soignants vont inventer dans leurs pratiques pour continuer à soigner mieux ? Où vont-ils trouver un nouveau souffle, un nouvel élan ?

Mais le soin n’est pas que l’affaire des soignants. Il est à l’articulation entre le privé et le public : il touche à l’intime et, en même temps, il est pris en charge par la société. Il concerne ainsi les pouvoirs publics, les médias, les associations, les citoyens que nous sommes tous. Comment la société dans son ensemble peut-elle créer les conditions de ce nouvel équilibre technique – relationnel – spirituel ? Comment le traduire politiquement et socialement ?

La réflexion sur le soin permet en fait de réintroduire l’anthropologie et la spiritualité dans le débat public.

Issu d’une famille dont l’attention aux autres était une préoccupation essentielle, j’ai été témoin précocement de l’accueil d’une personne fragilisée et différente, accueil réalisé dans toutes ses composantes : sociale, médicale, psychologique, culturelle et spirituelle.

L’hospitalité accordée par mes parents à celui qui allait m’être confié comme un frère a marqué favorablement ma jeunesse et déterminé mes engagements. Dès mon enfance et mon adolescence, j’ai cherché à reprendre à mon compte cet héritage, en l’élargissant d’abord au service des malades et des personnes âgées. Je réalisais, expérience fondatrice, combien prêter son cœur et son oreille à l’écoute de l’intime de l’être est la première des attitudes de soin ; et que le temps passé, gratuitement, auprès de la personne est une des conditions de sa réalisation.

Par la suite, les choix d’un parcours hospitalo-universitaire avec des passages dans des services médicaux, médico-techniques, psychiatriques et de recherche puis d’exercer, depuis quinze ans maintenant, la biologie médicale hospitalière, m’ont permis d’accéder à une démarche de professionnalisation de la pratique du soin et du souci de l’autre. Contribuant aux démarches hospitalières d’accréditation, de certification et d’évaluation des pratiques professionnelles, je mesure mieux les enjeux actuels d’amélioration de la sécurité et de la qualité des prestations proposées aux patients. Cette acquisition d’expertises et de compétences dans le champ médical s’est prolongée dans le champ social par l’expérience de la rencontre de personnes de la rue, puis les responsabilités de président d’une association de lutte contre l’exclusion, Aux captifs la libération. Fondée en 1981 par Patrick Giros, prêtre et pionnier de la prévention spécialisée, elle a pour objectifs la rencontre et l’accompagnement de populations en situation de grande exclusion : personnes sans domicile, jeunes en errance, prostitué(e)s. Les salariés et bénévoles de l’association rencontrent et accompagnent environ sept mille personnes en situation d’exclusion sociale par an. Le projet consiste à établir dans la rue une relation à partir de laquelle sera proposé un accompagnement s’efforçant de prendre en compte toutes les dimensions de la personne, notamment sociale, culturelle et spirituelle (Xerri). L’association a été retenue en 2009 par les pouvoirs publics comme l’un des quatre opérateurs des maraudes de la capitale. En 2010, elle a ouvert un centre de stabilisation dont l’une des originalités est de proposer pour plusieurs mois une vie partagée sous le même toit entre des personnes ayant connu la rue et d’autres socialement insérées.

Penser pour mieux panser : un cursus en sciences humaines, management anthropologie et psychologie a complété ces expériences, me conduisant à l’exercice de la relation d’aide avec des personnes en souffrance. À travers le titre académique de « praticien hospitalier » que je porte, j’aimerais que puisse y être compris celui de « praticien de l’hospitalité » pour expliquer cet engagement dans le soin.

Mais ce qui se conçoit et que je vis dans un acte individuel, qu’il soit professionnel ou bénévole, trouve sa résonance à un niveau collectif. Aujourd’hui, ma pratique et mon expertise dans ces relations de soin m’amènent à participer à différentes instances dans les champs sanitaires et sociaux : Conseil national des politiques de lutte contre la pauvreté et l’exclusion, conseil de surveillance d’un établissement hospitalier, présidence du conseil d’administration d’une association du champ social, comité local de développement durable au sein de ma commune, etc. Cet accès à la dimension collective, politique au sens noble du terme, me convainc que le soin de la personne ne peut s’envisager sans son inscription dans un espace public qui prenne en compte toutes ses dimensions. Notre société devient de plus en plus complexe, la problématique du soin n’échappe pas à cette réalité. La réponse à la souffrance du malade, de la personne âgée, de la personne de la rue, de l’homme ou de la femme vulnérable plus largement, relève du déploiement d’une politique multidimensionnelle : sociale, sanitaire, juridique, économique, psychologique, écologique, culturelle, spirituelle… dont les différents volets doivent entrer davantage en dialogue pour gagner en pertinence et en efficience.

Comment développer par la réflexion et l’action un soin de qualité qui prenne en compte la globalité d’une personne comme l’attendent, l’énoncent ou le suggèrent les acteurs de terrain, les services de l’État et certains textes législatifs structurants ? Comment aujourd’hui mettre en œuvre un soin dans toutes ses dimensions ? En un mot, comment l’habiter pour mieux l’animer ? C’est à une réflexion sur le soin dans ses dimensions interpersonnelle et collective que ce livre invite. Il aura atteint son objectif s’il apparaît davantage à ses lecteurs que le soin est à la fois de l’ordre du sensible et de la politique, de la compétence et du spirituel, de la technique et du relationnel. Il appelle à une transformation personnelle et collective. Il invite à redécouvrir ce qu’est l’Homme et ce qui le fonde.


Première partie

UN MONDE DU SOIN
QUI CHANGE DE CULTURE

La culture s’enracine dans le soin,
soigner et cultiver sont inséparables.

Hanna Arendt



Il existe en anglais deux mots pour qualifier le soin : cure et care. Le premier signifie « soigner », au sens curatif du terme, et concerne davantage des personnes malades et leurs soignants. Le second peut se traduire par « prendre soin ». Il s’adresse alors à tout un chacun, du début à la fin de la vie, malade ou pas, traduisant une attention particulière à l’autre.

Distinguer n’est pas séparer. C’est pourquoi, délibérément dans ces lignes, le mot de soin sera considéré dans cette double acception de cure et de care. Sa perspective sera d’abord envisagée dans les champs sanitaires hospitaliers et sociaux.

Le soin a toujours été en évolution constante. Mais il a connu ces quelques dernières décennies des changements considérables à la fois sur les plans technico-économique, spirituel et anthropologique. Les progrès techniques et organisationnels récents l’ont enfin rendu efficace. Initialement d’essence religieuse, il ne se réfère plus aujourd’hui à aucune transcendance. La personne bénéficiaire pour des raisons médicales ou sociales était considérée il y a peu comme étant passive et assistée ; elle est maintenant définie par ses droits et convoquée comme acteur principal du processus de soin.


1

Un soin technicisé et soumis
à la contrainte économique

Illustration des changements actuels dans les hôpitaux

L’hôpital doit faire face aujourd’hui à de nombreuses mutations, avec des incidences incontournables sur les pratiques des professionnels. Si ce phénomène n’est pas nouveau, il s’est considérablement accéléré ces vingt dernières années, suscitant au mieux des interrogations, au pire des inquiétudes et des blocages. L’abondance de la littérature, des rapports et des articles en témoigne : L’hôpital en question (Gonnet), Réussir le changement à l’hôpital (Arbuz), L’hôpital en turbulence (Nizard)… pour ne citer que quelques-uns des ouvrages les plus marquants. Comme le soulignent les auteurs de Réussir le changement à l’hôpital, l’hôpital a, pendant les trente glorieuses, bénéficié d’un développement continu, accentuant sa modernisation et déployant son plateau technique, sans forcément analyser et prendre en considération ce qui est souvent mis en avant par les patients : techniques de plus en plus sophistiquées et invasives, ressenti de déshumanisation, cloisonnement entre services, repli de l’hôpital sur lui-même, morcellement des tâches dû à l’hyperspécialisation… Le personnel hospitalier a dû faire évoluer ses pratiques professionnelles dans un contexte nouveau, caractérisé par la contrainte économique, le développement exponentiel des technologies et le renfor-cement des exigences sociales.

Depuis les années 1980, le service public hospitalier se trouve engagé dans de multiples évolutions, dont les lignes directrices sont la recherche d’une meilleure qualité au moindre coût, l’humanisation des prestations, une prise en charge plus coordonnée du patient et une approche plus globale de la santé.

Les établissements hospitaliers concentrent de plus en plus d’efforts pour l’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins, conjuguée à un souci d’efficience économique.

En matière de qualité et sécurité des soins, l’élément nouveau est la mise en œuvre de démarches contraintes de progrès au sein des hôpitaux. Elles concernent l’évaluation des soins et des pratiques professionnelles, ou la mise en place de systèmes d’assurance qualité. Pour les laboratoires, il s’agira du GBEA* ou d’accréditations ISO* ; pour la restauration, de l’HACCP*; pour des spécialités particulières, comme la procréation médicalement assistée, de certifications… Le développement des vigilances, hémo-, matério-, pharmaco-, bio-vigilances, est inscrit dans les obligations d’un établissement. La politique de prévention et de gestion des risques hospitaliers est un des éléments structurants d’un hôpital. Chaque établissement de soin reçoit tous les quatre ans la visite d’experts mandatés par la Haute Autorité de Santé en vue d’une éventuelle certification, avec possiblement des recommandations, voire des réserves. Transparence oblige, les résultats sont diffusés publiquement et consultables par tout un chacun sur le site de l’agence (www.has.sante.fr).

Cette préoccupation de qualité pour le personnel médical et soignant n’est pas nouvelle, sa formalisation et son institutionnalisation sont en revanche plus récentes.

L’amélioration de la qualité s’exerce dans un environnement économique tendu. Elle a aussi pour conséquences possibles la réduction d’un certain nombre de surcoûts dus à des dysfonctionnements, des gaspillages ou à des défauts d’organisation.

L’hôpital a longtemps donné la priorité au développement des compétences et au progrès des techniques médicales. Un des aspects du changement actuel dans les hôpitaux consiste, en parallèle, à promouvoir une humanisation des prestations. Cette notion n’est pas nouvelle même si elle reste récente. Le « principe d’humanité » est une notion développée en 1949 par un directeur hollandais, dans le cadre du premier congrès de la Fédération internationale des hôpitaux, et le projet d’« humaniser » les établissements s’impose en 1951 à propos des hospices de vieillards. Le terme d’« humanisation » n’apparaît dans la bouche des directeurs, à propos des hôpitaux généraux pour adultes, qu’au milieu des années 1950 (AP-HP). Il faut attendre les années 1970 pour que s’ouvrent réellement les chantiers d’humanisation des soins. Des pionniers apparaissent comme le Dr Abiven (Abiven). On supprime les salles communes, on réforme l’hôpital psychiatrique et les asiles de vieillards. On invente la sectorisation, les hôpitaux de jour, les longs séjours, les soins palliatifs, les hospitalisations mère-enfants. De nouveaux outils font leur apparition comme la démarche de soin, le dossier infirmier ou le projet de vie dans les unités de soins de longue durée et les maisons de retraite. La lutte contre la douleur devient une priorité nationale. L’hôpital s’ouvre à l’extérieur : visiteurs, artistes, associations de malades. De nouvelles fonctions sont identifiées comme celle de médecin conciliateur. De nouveaux métiers sont inventés : celui d’aide-soignante d’abord, puis suivront ceux de qualiticien ou de gestionnaire de risques. Le rôle des patients s’est imposé. À cet égard les associations de malades ont joué un rôle majeur, notamment dans les années 1980 celles représentant les patients infectés par le virus VIH, militant efficacement pour un accueil sans jugement moral ni discrimination.

L’essor des pathologies chroniques, le vieillissement des patients et l’accroissement des difficultés sociales ont contraint les établissements hospitaliers à s’ouvrir à d’autres intervenants du champ sanitaire et social, et les ont orientés vers plus de transversalité. Les hôpitaux accueillent aujourd’hui des populations aux problématiques à la fois somatiques, psychologiques et sociales, ce qui implique la coordination des actions de professionnels multiples, dans une organisation commune. Les prises en charge de patients sont de plus en plus complexes : leur âge, leur polypathologie, une souffrance psychique croissante et des situations sociales souvent précaires constituent des caractéristiques nouvelles et combinées dans les situations rencontrées par les soignants. Les considérations sur l’amont et l’aval d’une hospitalisation font partie aujourd’hui des éléments nécessaires au développement des réseaux de soin. Les établissements hospitaliers ont ainsi inventé de nouvelles formes de prise en charge : hospitalisation de jour ou de semaine, chirurgie ambulatoire, hospitalisation à domicile… Parallèlement, l’hôpital cherche à s’intégrer mieux dans son environnement, en faisant preuve de plus de transparence, en coopérant avec des partenaires extérieurs, en s’impliquant dans des actions d’information, de prévention ou d’éducation à la santé.

La Loi dite HPST* de juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires fait converger ces différentes problématiques. Elle fait suite à des rapports successifs : Ritter, Bur, Larcher, Flajolet. Elle comporte plusieurs volets et aborde quatre grandes questions : la gouvernance, l’organisation territoriale des soins, l’évaluation de leur qualité et leur financement. Ses rédacteurs la justifient par des inégalités territoriales et sociales dans l’accès aux soins et des résultats jugés insuffisants au regard des dépenses engagées. Ses enjeux sont doubles : d’une part une unification du pilotage au niveau régional assuré par les Agences régionales de santé. Elles rassemblent les compétences des différents opérateurs : ARH*, URCAM*, DDASS* et DRASS*. D’autre part un décloisonnement entre la ville et l’hôpital, la prévention et les soins, le champ sanitaire et le champ médico-social. Le social n’entre pas dans le périmètre des Agences régionales de santé.

Les soins s’en trouvent impactés dans leur organisation puisque l’objectif est une meilleure coordination de leur offre et une fluidification des parcours de soin. Leurs dépenses doivent être régulées et davantage de cohérence est recherchée entre les différents lieux où le soin s’exerce. Ainsi le sanitaire hospitalier, l’ambulatoire, la santé publique et le médico-social, personnes âgées et handicapés, seront coordonnés de façon plus globale. Les finalités affichées sont d’améliorer l’efficacité, en répondant mieux à la demande et de faire progresser l’efficience par une meilleure maîtrise des coûts.

Les raisons de la mutation actuelle

Ces évolutions en termes de qualité et sécurité, d’humanisation, et d’approche globale de la santé sont plus profondes que cet aperçu ne le suggère. Elles sont pour la plupart imputables à une très forte pression de l’environnement. F. Gonnet (Gonnet) montre que le système hospitalier était auparavant un univers clos, relativement bien protégé : « Les problèmes d’environnement étaient alors peu importants, les problèmes économiques et financiers minimes et les malades, des clients captifs et dépendants. Les unités étaient donc très indépendantes dans leurs orientations et relativement autonomes. » Sans exhaustivité, la mutation actuelle qui affecte les hôpitaux, provient principalement de trois types de facteurs : économiques, technologiques et sociaux.

La pression économique et financière est nettement l’élément le plus structurant dans la mutation du soin à l’hôpital. Elle ne cesse de s’accentuer, dans un contexte de maîtrise des dépenses de santé, incitant les hôpitaux à restructurer leurs activités et leurs organisations et à réaliser des économies.

L’offre hospitalière étant considérée comme globalement excédentaire mais répartie de façon inégalitaire sur le territoire, les restructurations en cours ou à mener sont nombreuses. Dans le secteur privé, l’ajustement se fait par le biais de rachats et de dépôts de bilan des cliniques. Une étude menée par la Conférence des directeurs d’hôpitaux (conférence nationale) sur la « recomposition du tissu hospitalier » évaluait à quatre établissements sur cinq le nombre des hôpitaux engagés dans une opération de restructuration. Les coopérations sont incitées financièrement et sont explicitement encouragées dans la loi HPST de 2009. L’enjeu est la pérennité des services voire des structures, l’objectif étant la réalisation d’économies d’échelle. Le bilan des réalisations s’avère mitigé, particulièrement sur le plan humain. Comme le retrace le groupe Laënnec (Groupe Laënnec), la fermeture ou la reconfiguration d’un ou plusieurs services, voire d’un hôpital, possède une dimension émotionnelle loin d’être négligeable. L’attachement fort d’un groupe à un lieu, comme espace de relations sociales établies entre des personnes ayant partagé une histoire commune, complexifie les choses et suscite des réflexes collectifs. Voir tomber ce que l’on a construit, ce dans quoi on a vécu, touche au tréfonds de l’être. L’émotion et la douleur sont inévitables et nécessaires. Les nier ne sert à rien, il faut au contraire leur permettre de s’exprimer et accompagner les personnels si l’on ne veut pas que le passage soit encore plus douloureux. Ainsi seulement, le « deuil » pourra se faire. Car il s’agit bien d’un deuil, comme en témoignent certaines nécrologies, comme celle inscrite sur une affiche de la maternité d’Évian, en opération de fusion avec l’hôpital de Thonon (Peroys) :

« Nécrologie : la mort annoncée d’une maternité ; nous avons le regret de vous annoncer que plus jamais il n’y aura d’Évianais !

Que si vous voulez vous pouvez vous rassembler, défiler et crier votre désaccord !

Que cette mort annoncée d’une maternité jalousée nous fasse réfléchir sur le devenir d’une cité sans nouveau-nés ! »

Le vécu des hôpitaux du Léman permet d’éclairer ce que cette notion de deuil peut recouvrir : à l’importante rivalité Évian-Thonon de l’avant-fusion ont succédé toutes les étapes du deuil : activité intense et pétitions, puis grande tristesse, et découragement voire désinvestissement. Ce deuil est vécu de manière très différente selon les individus. Son intensité varie en fonction de nombreux critères. La situation hiérarchique est une variable importante : pour beaucoup à l’hôpital, la fusion reste avant tout une « affaire de médecins » et pour les médecins, une « affaire de directeurs ». Ce sentiment de deuil évolue également selon l’implication des agents dans l’hôpital, leur situation – titulaire ou contractuel –, leur ancienneté – le personnel récemment embauché étant moins réservé vis-à-vis de la fusion. Il n’est pas rare que bon nombre des membres du personnel utilisent plus volontiers, en situation de restructuration, leur énergie à se défendre qu’à accepter le changement. Dans les discours, le changement est acquis ; dans les faits, c’est un peu moins sûr.

Les personnels peuvent ne plus oser exprimer leur difficulté à accepter le projet et rester ainsi prisonniers de leur fonction d’opposition. Face à de telles réactions, la résistance au changement est parfois érigée au rang d’« invariant anthropologique », selon une expression de F. de Coninck (Coninck) : les hommes dans leur ensemble et quasiment par nature seraient résistants au changement. Cette hypothèse répandue et contestable entrave souvent la neutralité d’une analyse sur les difficultés rencontrées et des manières d’y faire face. Ce postulat sert de rideau de fumée et renforce les situations de blocage et de culpabilisation. L’auteur s’appuie sur sa connaissance du terrain pour revisiter cette notion de « résistance au changement » et en rend compte, non pas au titre d’un invariant anthropologique, mais comme un symptôme d’une situation particulière. Pour comprendre l’attitude des soignants, il recherche, au-delà de la résistance, les véritables arguments de ceux qui « résistent » au changement. Selon ce chercheur, la plupart des raisons invoquées sont légitimes : l’incertitude face à l’avenir, l’insuffisance des moyens pour mettre en œuvre les changements, la perception d’une certaine injustice, la pression voire le harcèlement instaurés comme mode de management, l’enchaînement incessant des restructurations : voilà autant de facteurs de « résistance ».

Outre des coopérations imposées entre établissements, la pression économique amène aussi à restructurer le financement même des hôpitaux.

Pendant longtemps les établissements publics et aussi privés participant au service public hospitalier ont été financés à la dotation globale, c’est-à-dire sous forme d’une enveloppe générale annuelle. Ce mode ayant été considéré comme source de gaspillage et ne rendant pas compte de l’activité réelle de l’établissement, un nouveau financement a été instauré, appelé « Tarification à l’activité ». Conformément à la convergence public/privé, l’hôpital est maintenant financé comme dans le secteur privé sur la base de réalisations d’actes précis auxquels correspondent des cotations. Présente dans une vingtaine de pays de l’OCDE, elle gouverne la répartition de la ressource nationale entre les différents établissements. Pour mieux comprendre cette « T2A », l’acronyme est de rigueur, imaginons la prise en charge d’une appendicite cotée 1000 : l’hôpital à qui elle reviendra 900 en tirera bénéfice mais si, pour une raison ou pour une autre, il doit engager 1 100 de dépenses, il en sera déficitaire. La logique de la T2A conduit donc à rechercher une augmentation de l’activité tout en réduisant les coûts. Trois variables principales seront mises en jeu : le choix des pathologies, la durée moyenne de séjour ou DMS, et le personnel. Pour le premier élément il s’agira d’aller chercher de la clientèle, de « lancer ses filets pour capter de la demande », d’« être attirant », de « donner aux usagers l’envie de venir chez nous », comme on peut l’entendre régulièrement dans différentes instances. Autre possibilité, choisir des pathologies pour lesquelles l’établissement est sûr d’être bénéficiaire, c’est-à-dire choisir des « patients rentables », « privilégier d’abord les malades qui rapportent, ensuite passeront ceux qui coûtent ». Le deuxième élément est la DMS : elle aura évidemment intérêt à ne pas être rallongée. Serait-elle réduite, c’est-à-dire le patient sortirait-il plus tôt ? Du bénéfice serait même généré ! Le personnel enfin est la troisième variable à rentabiliser. Il représente plus des trois quarts du budget des hôpitaux. Plus d’actes seront posés par un soignant dans une journée, plus son coût relatif diminuera; tout comme le temps disponible pour ses patients…

Cette T2A a pour elle de valoriser une activité réelle et de favoriser la bonne gestion et l’équité entre établissements. Elle rationalise et elle est un outil drastique de chasse au gaspillage. Mais des risques existent nécessitant l’attention de tous les soignants : éthiques, stratégiques et de gouvernance. Éthiques car la T2A peut pousser à des actes abusifs ou de la négligence dans la qualité des soins. Stratégiques parce que certaines activités médicales non rentables économiquement pourraient être abandonnées sur ce seul critère d’analyse. De gouvernance puisqu’elle rend le soignant de plus en plus contrôleur de gestion et risque de stigmatiser des médecins ou des services déficitaires.

Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) s’est prononcé sans ambiguïté sur les restrictions budgétaires en général à l’hôpital et la T2A en particulier dans l’avis 101 du 10 décembre 2009. Il encourage à « réintégrer la dimension éthique et humaine dans les dépenses de santé, afin de permettre à l’hôpital de remplir de manière équilibrée l’ensemble de ses missions, et pas uniquement les plus techniques ou les plus spectaculaires ». L’hôpital a « dérivé de sa mission originelle d’accueil de la précarité et de la maladie, puis de sa mission de recherche et d’enseignement », pour être de nos jours de plus en plus un « service public, industriel et commercial » où « la rentabilité économique prime sur la dimension sociale […] mais le maintien du lien social est indispensable, pour empêcher que des patients sombrent dans l’exclusion, une fois leur diagnostic établi et leur traitement entrepris ». Le CCNE indique que la T2A dans les hôpitaux devrait être réservée aux « actes techniques spécialisés pour le diagnostic et les soins » et que la cotation des actes dispensés en psychiatrie, en gérontologie, en pédiatrie doit être différente. Ainsi, espèret-il, la « tyrannie du tout quantitatif » s’éloignera.

Le CCNE conclut sur son acceptation que les aspects budgétaires doivent être pris en compte. Mais, assure-t-il, « la garantie d’un accès juste aux soins de qualité n’est pas en contradiction avec une rigueur économique ».

Sur le fond, ce qui bouleverse les soignants n’est pas la recherche des trésors d’économies à réaliser. Mais plutôt la primauté de la solution financière comme outil de régulation et de management. Ce mode de financement fait vivre deux basculements majeurs aux soignants : l’association d’un patient à sa rentabilité et la réduction de l’acte de soin à sa seule dimension technique, c’est-à-dire à ce qui est mesurable. Or tout n’est pas quantifiable dans le soin, notamment ses dimensions relationnelles et spirituelles. Celles qui demandent un temps que ne supporte pas la T2A, le temps de l’humanisation.

Les révolutions techniques de la médecine nous sont tellement familières qu’on peut en oublier combien elles sont récentes, bouleversant radicalement le rapport de l’Homme à son corps. Les années qui suivront la seconde guerre mondiale verront s’opérer de véritables révolutions médicales, sur les plans de la pharmacologie, de la réanimation et de la chirurgie (Halioua).

Avant l’arrivée des antibiotiques, 50 % des patients étaient syphilitiques, 40 % tuberculeux, les 10 % restants étant les patients frappés d’autres infections. À partir de 1949-1950, ce taux de 10 % était devenu un taux de 100 %, induisant un basculement total du rapport à la maladie. En 1945, Fleming, Florey et Chain reçoivent le prix Nobel de médecine pour leur découverte de la pénicilline. L’ère d’une lutte efficace contre les bactéries s’ouvrait enfin avec cette nouvelle classe de médicaments appelés « antibiotiques ». Les militaires en ont été les premiers bénéficiaires, compte tenu de la prévalence des infections vénériennes – syphilis et blennoragie – dans les rangs des armées alliées. Winston Churchill en profita aussi, en 1943, lors d’un épisode de pneumococcie sévère. À partir de cette découverte, les nobélisés énonceront les trois grands principes qui accompagneront le développement des antibiotiques : le dépistage systématique du potentiel antibactérien des substances produites par des micro-organismes, les essais pré-cliniques sur l’animal pour évaluer la toxicité et l’efficacité et enfin la mise en place d’essais cliniques chez l’Homme. Dans les mêmes années, un autre médicament anti-infectieux majeur voit le jour, la streptomycine, efficace contre la tuberculose. À cette occasion est installé le premier essai randomisé de l’histoire des médicaments avec des évaluations réalisées selon le principe du « double aveugle » : ni les malades ni les médecins ne sont informés si le traitement administré est la molécule à tester ou un placebo. Ce principe dont le but est de conserver l’appréciation la plus objective possible sur les effets d’un produit, guide encore aujourd’hui la majorité des expérimentations pharmacologiques.

En 1950, après les antibiotiques, une nouvelle classe de médicaments, les antitumoraux, apparaît. De la même famille que l’ypérite utilisée en 1917 par les soldats allemands dans les tranchées, une « moutarde azotée » est administrée à un patient atteint de lymphome, ouvrant le champ aux essais cliniques larges, « nécessairement immoraux, moralement nécessaires », selon la phrase de Jean Bernard (Bernard).

La psychiatrie, elle aussi, va changer d’ère. Jusque dans les années 1950, les médicaments à la disposition des médecins pour soulager les patients souffrant de troubles psychiatriques se limitaient au bromure et au phénobarbital (1912). Ce vide thérapeutique était comblé par les douches, les saignées, les purgations, l’enfermement, les camisoles physiques, puis les lobotomies par psychochirurgie, l’insulinothérapie et les électrochocs. Trois découvertes vont se succéder, dont bénéficieront les patients atteints de troubles psychotiques, d’états dépressifs puis d’anxiété. En 1952, Henri Laborit qui était chirurgien à l’hôpital du Valde-Grâce, constate que la chlorpromazine, utilisée lors des chocs postopératoires, a des vertus de « stabilisateur végétatif ». Une équipe de l’hôpital Sainte-Anne, dirigée par Jean Delay et Pierre Deniker, en fait la première molécule d’une nouvelle famille appelée « neuroleptique » qui changera en profondeur la vie des patients psychotiques jusqu’alors enfermés et les perspectives de leur prise en charge. En 1957, le psychiatre Nathan Kline invente lui aussi une nouvelle classe de médicaments « antidépresseurs », en constatant l’amélioration de l’humeur d’un patient traité pour une tuberculose osseuse par de l’iproniazide. Roland Kuhn enrichira cette famille de molécules en mettant au point l’imipramine. Enfin, en 1957, Leo Henryk Sternbach découvre des produits dotés de propriétés tranquillisantes qui en 1960 seront commercialisées sous les noms de Librium et Valium, inaugurant les « benzodiazépines ».

Dans ces mêmes années, la chirurgie changera d’époque avec notamment les premières réalisations de chirurgie transplantatoire. En 1950, une jeune femme bénéficie d’une première greffe de rein, prélevé sur un cadavre. Deux ans plus tard, c’est Jean Hamburger, à l’hôpital Necker de Paris, qui tente la même intervention à partir d’un donneur vivant. En 1967, Christian Barnard, chirurgien sud-africain, réalise l’impensable pour l’époque : une transplantation cardiaque. Ces techniques sont soutenues par l’utilisation de la cortisone en 1950 et surtout par les découvertes de l’immunologie. Jean Dausset qui travaillait alors à l’hôpital Saint-Antoine puis à l’hôpital Saint-Louis, met en évidence le système HLA (Human Leukocytes Antigen). Il s’agit d’un système de protéines qui se trouvent à la surface de toutes les cellules de l’organisme et qui jouent un rôle fondamental à la fois dans les défenses immunitaires et dans la définition du « soi/non soi », expliquant les phénomènes de rejet de greffe.

Parallèlement à ces révolutions pharmacologiques et chirurgicales, les disciplines de réanimation-urgences vont naître. L’hécatombe de la seconde guerre mondiale, et en particulier le débarquement en Normandie, justifiera la mise en place de procédures et d’organisation tout à fait novatrices de la part de l’armée américaine : généralisation de l’intubation orotrachéale, remplissage vasculaire avec des solutés massifs, évacuations sanitaires, méthodes de triage pour assurer la sélection des personnes à soigner prioritairement. C’est aussi les premiers pas de la transfusion sanguine à grande échelle. Pas moins de 9 000 litres de sang et 7 500 litres de plasma accompagnaient les GI sur les plages françaises le 6 juin 1944. La médecine civile a tiré parti de ces nouvelles pratiques. Ainsi en France, en 1956, le Service médical d’urgence et de réanimation est créé, qui conduira à la fondation du Service d’aide médicale d’urgence en 1972.

Dopée par ces miracles d’efficacité, la société devient plus exigeante à l’égard des soignants. En témoignent les interrogations relatives à la recherche médicale, l’image médicale ternie par la médiatisation de certains incidents, les critiques du fonctionnement hospitalier dans certains rapports, les publications régulières dans la presse du fameux « classement des hôpitaux » ou bien encore les reportages en caméra cachée filmant l’intérieur de tel ou tel service, au mépris du moindre respect des patients ou de la déontologie. Le malade devient de moins en moins patient à tous les sens du terme et de plus en plus client et usager, trouvant écho auprès des médias, associations, assurances, juges, pouvoirs publics. Ses droits sont officiellement institués dans la loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner. Les dispositions de ce texte définissent notamment la démocratie sanitaire, les exigences en terme de qualité du système de santé et les réparations des conséquences des risques sanitaires. Les médias et Internet participent à une éducation ou un sentiment d’éducation des patients sur la santé, les rendant plus exigeants vis-à-vis de l’offre de soins. Parallèlement, l’encadrement réglementaire est de plus en plus important. Les contraintes sont en constante évolution, traduisant les attentes de la société et les interventions de l’État. Ainsi, les dispositifs réglementaires s’enrichissent de normes d’origine communautaire et de recommandations de plus en plus normatives, visant à standardiser les pratiques professionnelles du soin. Cette inflation s’opère de façon exponentielle. Comme le dit un directeur d’hôpital: « À des situations déjà compliquées, l’État répond par de la technostructure encore plus compliquée ! »

Ces éléments économiques, techniques et sociaux se situent en outre dans un contexte démographique soignant difficile. La situation est marquée par les conséquences de la mise en place de l’aménagement de la réduction du temps de travail, en particulier pour les médecins et certains professionnels qualifiés. En outre, des tensions sur le marché de l’emploi dans certaines régions et spécialités sont majeures : en Île-de-France, plus de 10 % des postes d’infirmières sont chroniquement vacants, encourageant le développement de l’interim et l’instabilité des équipes. L’évolution de la pyramide des âges des corps médical et paramédical est par ailleurs telle qu’il sera impossible d’envisager des effectifs constants.

Dans cette mutation, de nombreux éléments sont positifs et encourageants. L’hôpital s’ouvre sur la ville et fonctionne davantage en réseau ; l’efficience économique est un souci partagé par tous, ainsi que l’attention à garantir des soins de qualité ; les droits des patients sont mieux pris en compte et bien sûr les résultats objectifs en termes d’allongement de la durée de vie et de succès thérapeutiques sont significatifs. D’autres le sont beaucoup moins. Les structures ont du mal à s’adapter dans un environnement à la fois devenu plus concurrentiel et plus complexe. Une logique comptable peut induire une sélection des patients, une recherche de pathologies rentables ou des courses à des durées moyennes de séjour toujours plus réduites. Des procédures et protocoles envahissent et standardisent à l’excès les pratiques. L’accès aux soins pour les plus démunis est difficile.

Une mutation avant tout culturelle

Depuis le XIXe siècle, trois phénomènes essentiels ont marqué l’évolution de l’hôpital. D’abord les techniques médicales ont considérablement évolué. Avec comme corollaires la place prépondérante du médecin, la professionnalisation des infirmières et l’évolution de l’organisation et de l’architecture hospitalière. Ensuite la prise en charge s’est progressivement élargie. Ce mouvement aura permis l’accessibilité pour tous et l’admission de patients avec des pathologies plus lourdes. Enfin les prestations hospitalières se sont développées : affirmation du rôle diagnostique et thérapeutique de l’hôpital, diversification des services proposés – plateau technique, consultations, aide médicale d’urgence, enseignement, recherche… Dans ce sens, le changement actuel à l’hôpital s’inscrit dans une continuité.

Cependant, les vingt dernières années se singularisent par une accélération du changement et par une altération de sa nature. Tout d’abord, l’hôpital est appelé à évoluer de plus en plus rapidement, comme le montre la cadence à laquelle se succèdent les normes relatives à la sécurité sanitaire, ou le développement des contentieux médicaux. Ainsi, G. Nizard écrit : « Le métabolisme de l’hôpital est trop lent pour le changement issu de l’environnement. » Par ailleurs, le changement qui touche les hôpitaux semble être d’une nature nouvelle, dans la mesure où les activités hospitalières sont désormais questionnées tant sur leur forme – techniques utilisées, prestations offertes – que sur leur esprit – interrogations éthiques sur certaines pratiques, sur le mode de prise en charge de telle ou telle population… D’autre part, des remises en cause culturelles sont à l’œuvre dans certains domaines. Ainsi, les démarches d’amélioration de la qualité et de gestion des risques représentent un véritable changement culturel en France, par rapport à l’Amérique du Nord par exemple, davantage habituée aux contrôles de conformité et aux sanctions qu’à l’évaluation et la remise en cause des pratiques. De plus en plus, la sémantique et les évolutions qui s’y rapportent font de l’hôpital une entreprise. Est-ce parce que les établissements hospitaliers proposant une offre médicale, chirurgicale et obstétricale, font partie des 0,2 % d’entreprises de plus de 250 salariés en France ? En son sein, plusieurs dizaines de métiers sont exercés, soignants mais aussi administratifs, logistiques, techniques, informatiques, communicationnels… Son organisation est complexe, ses outils de pilotage et de gouvernance veulent ressembler à ceux d’une organisation privée : tableau de bord, performance, indicateurs, évaluation, directoire, conseil de surveillance. Enfin, concernant les soins, il est question de processus et de productions d’activités, décrits par des modes opératoires, des protocoles et des procédures.

Sur ces arguments et dans une sémantique empruntée à la systémique et plus particulièrement à l’école de Palo Alto (Watzlawick et Bateson), ce que vit l’hôpital s’apparente davantage à un changement de type II (modification entière du système) que de type I (multiples changements en son sein). Pour le dire autrement, les changements récents constituent une véritable rupture culturelle. Par sa singularité – rapidité et nature –, la mutation actuelle, de nature culturelle d’abord, est porteuse de complexité et d’incertitude pour l’hôpital. Le soin change de paradigme.

Illustration des changements actuels dans le champ social

Le travail social connaît depuis quelques années une transformation importante de ses cadres d’intervention. Cette transformation découle de diverses critiques portées aux formes antérieures du travail social dont la capacité à faire face à la diversification des situations de décrochage. De plus, le souci de modernisation des services publics s’est traduit par l’adoption d’outils issus de l’économie de marché. Enfin, la personne aidée se sentait souvent traitée comme un dossier, un cas. Les cadres institutionnels ont été en partie transformés afin de permettre un suivi plus personnalisé des personnes en difficulté. Les évolutions qualitatives et quantitatives des populations bénéficiaires, la complexité des interventions et une conception nouvelle du travail social sont les facteurs principaux de la mutation considérable du soin dans le champ social.

Les défis auxquels a été confronté le secteur social ces dernières années ont été considérables. Ceux à venir ne le sont pas moins. L’accroissement de la pauvreté des plus pauvres en est un. La diversification de nouveaux publics en est un autre : jeunes, sans-abri, travailleurs pauvres, migrants, familles monoparentales souvent féminines, seniors sans ressources suffisantes, hommes de plus de cinquante ans touchés par les plans sociaux… Des problématiques lourdes s’installent aussi durablement dans le paysage social et individuel. La solitude et l’isolement, le mal-logement et la ghettoïsation, le chômage et le mal-emploi durables, la souffrance psychique en sont quelques-unes. Enfin, les facteurs favorisants sont nombreux : les précarités affectives et familiales, l’exclusion économique ou la réduction des réseaux sociaux. L’accroissement et l’hétérogénéité des situations relevant de ces secteurs contribuent en euxmêmes aux autres facteurs d’évolution.

En regard, une multitude de nouveaux dispositifs a été créée, nécessitant des intervenants sociaux un haut degré de technicité, voire de spécialisation. Des droits nouveaux sont apparus : droits au logement opposable, à l’énergie, à l’insertion professionnelle… De plus en plus les travailleurs sociaux craignent de devenir des « techniciens du social ». L’intervenant social est autant animateur que prestataire de services, chargé à la fois de répondre aux demandes individuelles des bénéficiaires et de redynamiser la vie collective d’une portion d’espace urbain. Les interventions recouvriront des actions de type préventif et/ou de type palliatif sous forme de mise en place d’allocations. Ces actions seront limitées à une réponse minimale à une demande formulée. Elles pourront être aussi élargies, en articulation avec le champ économique et culturel par exemple. Elles auront une portée individuelle – prestations classiques –, ou collective comme c’est le cas lors d’échanges de savoirs, de services ou de développement social local (De Backer).

En corollaire, les partenariats sont devenus indispensables, aussi utiles que source de complexité. Ainsi, une action pourrat-elle mobiliser conjointement plusieurs autorités ministérielles : ministère du Travail, de l’Emploi et de la Solidarité, ministère de la Santé, ministère de l’Éducation nationale, ministère de la Justice, ministère du Logement et de la Ville. D’autres autorités publiques décentralisées pourront intervenir, ainsi que des établissements publics – hôpitaux, organismes de mutualité sociale, offices HLM… –, des associations loi 1901 gestionnaires d’établissements et de services, et parfois aussi des associations d’usagers. Les travailleurs sociaux sont amenés à collaborer avec d’autres professionnels, des bénévoles. Régulièrement de nouveaux métiers apparaissent : agent de développement local, technicien de l’intervention sociale et familiale, délégué à la tutelle ou chef de service éducatif…

Progressivement, les intervenants ont été amenés à appliquer des règles d’efficacité et à développer de nouvelles pratiques qui s’appuient sur des principes d’évaluation. Cette dernière est interne, d’une part, c’est-à-dire réalisée par les établissements et services eux-mêmes. L’évaluation est aussi externe, assurée par un organisme extérieur habilité au regard de références, de procédures et de recommandations de bonnes pratiques professionnelles validées et standardisées. À cet effet, l’Agence nationale d’évaluation des établissements sociaux et médico-sociaux a été créée par la loi de financement de la Sécurité sociale en 2007, sur le modèle de la Haute Autorité de Santé chargée de cette mission dans le champ sanitaire. Les pouvoirs publics manifestent leur volonté d’accompagner les établissements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) dans la mise en œuvre de l’évaluation interne et externe, instituée par la loi du 2 janvier 2002. Ces démarches d’évaluation rendues obligatoires par la loi sont des outils précieux. Leur introduction est cependant une révolution dans les secteurs du social et du médico-social, marqués souvent par des histoires et des identités fortes. Révolution d’autant plus forte que les indicateurs d’évaluation sont quasi exclusivement quantitatifs, rendant donc très partiellement compte du travail d’accompagnement réalisé.

Parallèlement à ces évolutions en termes de populations, de dispositifs, de compétences et d’évaluations, la logique même de l’accompagnement se modifie. Le cadre de l’intervention sociale a été reconsidéré: on parle aujourd’hui de projet, de travail par objectif et l’institutionnalisation de contrats s’impose. Les modes d’intervention sont centrés sur la pédagogie de l’accompagnement de projet. L’intervenant social apparaît de plus en plus comme celui qui « accompagne » les bénéficiaires de l’aide dans leur cheminement vers l’autonomie et l’auto-réalisation, et non plus comme un acteur qui soigne, réintègre ou réadapte. Il ne s’agit plus de « faire pour » ou de « faire à la place de » mais de « faire avec ».

Aujourd’hui, on réfléchit en termes de trajectoire individuelle et d’« autonomisation du sujet » ; ce qui dans le cadre d’un travail avec certaines populations, jeunes très déstructuré ou déficients mentaux profonds n’est pas sans soulever de questions.

Cela suppose non seulement de mettre en œuvre de nouveaux modes d’intervention – pédagogie du projet, participation des bénéficiaires, travail en réseau… – mais également de s’adapter en permanence à des situations complexes et mouvantes, impliquant la mobilisation de nouvelles compétences de la part des travailleurs sociaux: tâches de diagnostic, de pronostic, d’élaboration de projets pédagogiques, de projets d’action, à durée de vie plus ou moins brève. Le mouvement commun du travail social aujourd’hui est celui de la recherche de l’autonomie et de la responsabilisation des personnes en difficulté (Donzelot) en vue d’une réinsertion. Cette insertion implique de faire recouvrer à la personne les compétences nécessaires pour prendre place dans la société, par exemple la capacité de faire face à différentes épreuves conditionnant l’accès à l’emploi, à un logement, à un crédit…

Le modèle qui sous-tend cette perspective est celui de l’individu autonome et responsable. En effet, même si la visée d’autonomisation est présente dès le XIXe siècle (Dubet), elle est aujourd’hui très renforcée. D’abord en réponse aux critiques faites au travail social d’assitancialisme, de paternalisme et de charité. Ensuite par réalisme contemporain car les compétences de l’autonomie sont celles attendues pour que l’individu prenne sa place dans la société. Dès lors, le travail social se comprend comme un processus de suivi et d’accompagnement pour amener les plus démunis jusqu’au format de l’individu autonome et responsable vanté par notre société (Pattaroni).

La loi rénovant l’action sociale et médico-sociale du 2 janvier 2002, positionne véritablement l’usager au cœur de l’action sociale, lui donne la parole, la liberté de choix. La loi met en effet l’accent sur la reconnaissance, le respect et la promotion du droit des personnes dans l’action sociale et médico-sociale. Elle formule l’exigence d’une prise en charge de qualité, individualisée, contractualisée, adaptée aux besoins des usagers et respectueuse de leurs droits explicitement énoncés. Elle confirme la nécessité de la participation des bénéficiaires à la conception et à la mise en œuvre du projet qui les concerne. Elle insiste enfin sur l’association des usagers de l’action sociale et médico-sociale au fonctionnement des établissements et services et, pour ce faire, organise leur représentation (Bauduret).

À ceux qui pensent que le choix des mots a un sens, alors les débats terminologiques dans le travail social en diront long sur la mutation en cours du travail social sur le modèle libéral de la prestation de services vers des clients-usagersconsommateurs. La terminologie n’est jamais anodine, elle traduit les représentations sociales d’une époque. En l’occur-rence, le choix des mots pour désigner les bénéficiaires de l’action sociale ou médico-sociale fait débat de façon symptomatique : usager, consommateur, client ?…

« Usager » est de loin le plus employé, le générique du milieu. Il désigne celui qui a l’usage d’un service, celui qui en use ou en abuse, selon les propos des professionnels. Son corollaire, le terme d’allocataire est utilisé dans le cas des services de prestations – Caisse d’allocations familiales, Mutualité sociale agricole –, celui-ci se limitant à être usager d’allocations et étant limité à cette place. L’usager est tout à la fois bénéficiaire et prestataire. Bénéficiaire par son accès au droit, prestataire car inclus dans une relation de service, tout comme le professionnel qui offre la prestation. Cet aspect ne manque pas de choquer certains professionnels pourtant tout à fait d’accord pour reconnaître leur propre statut de prestataire dans leur relation au service public en général. Pour beaucoup de professionnels, le terme « usager » est réducteur, et met trop l’accent sur une dimension purement consumériste. Il y aura pire à leurs yeux avec le mot « consommateur ». Cette appellation, utilisée par des usagers eux-mêmes permet de comprendre leur attitude parfois revendicatrice face à l’impuissance ou à la toute-puissance d’un professionnel dispensant un service identique selon le dispositif prescrit, ou trop procédurier et indifférent à la demande spécifique du client. « Client » justement, terme générique de l’action sociale jusque dans les années 1975, il réapparaît aujourd’hui en lien avec les notions de services et projets personnalisés en fonction des problèmes et des demandes de l’individu. Il traduit un renversement de la conception classique des institutions de travail social : le client devient roi. Exigeant, il reste toutefois tributaire des différents services proposés, dans lesquels il a la possibilité de faire un choix de façon plus « éclairée ». Qui dit client dit aussi recherche d’un service de qualité afin de fidéliser ce client comme un autre.

Apparition de nouvelles pauvretés, technicisation du travail social, évolution vers l’évaluation des prestations des intervenants sociaux, posture d’accompagnement d’un sujet vers plus d’autonomie, logique de prestation de services : autant de caractéristiques qui ont fait évoluer la relation entre les bénéficiaires et les intervenants sociaux. Et qui là aussi modifient en profondeur la culture du soin exercé dans le champ social.
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