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Introduction

L’objectif d’ATD est de permettre aux personnes en situation de pauvreté d’étre considérés comme
des étres humains en égale dignité et citoyenneté dans notre pays. Il s’agit alors de faire du « droit a
la protection santé » une réalité, avec pour principe de ne pas créer d’exception ou de systéme
paralléle, distinct, réservé a une certaine population. . Leur accés au réseau de soins de droit commun,
notamment dans les soins de ville est un gage de non-discrimination

Dans le cadre du laboratoire d’idée santé du Mouvement ATD Quart-Monde de hombreuses personnes
ont été amenées a se rencontrer depuis plusieurs années pour permettre un recueil de la parole des plus
pauvres, constats, analyse et préconisations y sont formulés sur le théme de la santé.

La synthése présentée ici a été le fruit du travail de ce laboratoire sur les conditions actuelles
d’exercice de la médecine ambulatoire et la mise en place du parcours de santé. Elle s’appuie sur des
témoignages du terrain et sur le vécu des personnes couvertes par la complémentaire CMUC ou par
une des complémentaires affiliées a I’ACS. Ces personnes ont connu des difficultés d’accés aux soins,
des situations d’exclusion et de précarité. Il s’agit d” « usagers du systéme de santé » qui ne
s’expriment pas facilement ou estiment ne pas avoir d’endroit pour le faire, qui témoignent de leur
vécu en matiére de santé et proposent des solutions ou des pistes avec comme objectif de faire
remonter des propositions d’amélioration d’un systéme qui a été pensé « centralement ». Ce
laboratoire santé est animé par un cabinet de sociologie, il se réunit une fois par mois pour débattre et
travailler sur des thématiques santé définies pour une ou plusieurs années.

En paralléle, un groupe de professionnels dans le domaine de la santé et du social, qui ont pour
habitude de cotoyer des personnes en situation en situation de pauvreté ou de précarité, se réunit. Il a
aussi confronté les constats et les préconisations du laboratoire santé a I’aune de ses expériences.

Aprés avoir évoqué les grandes lignes de la vulnérabilité dans le domaine de la santé de la population
bénéficiant de la CMUC et de I’ACS et avoir fait état des principaux freins relevés ainsi que les
données politiques d’orientation de la prise en charge des publics, nous nous intéresserons en premier
lieu dans ce rapport a la chirurgie ambulatoire, et a son corollaire, I’hospitalisation a domicile

Un second rapport prend en compte la relation ville hopital avec un focus sur les EPAHD? dans les
soins ambulatoire et leur mise en place pour les populations assurées par la CMUC ou les contrats
ACS.

Une réflexion sur la relation au médicament dans ces moments particuliers de la vie des malades
vulnérables lorsqu’ils vivent seuls a la maison avec leur pathologie, sera avec un éclairage particulier
sur le r6le du pharmacien dans ce qui nous intéresse, a savoir le déploiement de cette politique de
médecine ambulatoire vécue sur le terrain.

Un rapport sur une pratique ambulatoire qui interroge notre société, celle de la prise en charge
ambulatoire en service hospitalier des soins dentaires des enfants pauvres, les causes de ces pratiques,

! Etablissements Hébergement Pour personnes agées dépendantes
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leur ressenti par les professionnels et les familles et les propositions faites par les participants a notre
étude est en préparation en lien avec 1’Université de Nancy et I’ARS Grand Est

Les constats

Les obstacles identifiés sont a mettre en lien en premier lieu avec le vécu des personnes. Les freins
d’ordre économiques sont bien entendu également prégnants. Il faut par ailleurs prendre en compte les
pratiques des professionnels de santé et sociaux qui sont au contact des personnes vulnérables dans
leur démarche de santé et, enfin, le « paysage institutionnel » qui influe incontestablement sur les
possibilités des plus vulnérables de s’inscrire dans la démarche patient en ambulatoire. On identifie :

Les freins a 'ambulatoire liés au vécu des personnes :

les personnes en situation de précarité doivent affronter de multiples difficultés au
quotidien pour faire face aux besoins vitaux essentiels, considérés comme
¢lémentaires, tels que 1’hébergement et les besoins alimentaires.
La situation de pauvreté et de précarité peut provoquer un sentiment de dévalorisation,
de mal-étre, source de démotivation a s’occuper de sa santé, qu’il s’agisse d’entreprendre
des soins nécessaires ou de s’inscrire dans une démarche de parcours. Le manque de
confiance en soi, le déficit de compétences psychosociales sont aussi un handicap a
I’acceptation de la prise en charge ambulatoire par les patients.
Des expériences passées mal vécues ou incomprises, 1’illisibilité des dispositifs de
prévention et de soins donnent une image négative du systéme de santé et favorisent le
développement d’une appréhension vis-a-vis du monde médical et administratif. La peur
est souvent citée comme frein : peur de I’inconnu, peur du regard des autres, peur des
effets secondaires des traitements.
Des problémes de compréhension pouvant étre liés a des difficultés de lecture ou
d’écriture, une gestion du temps peu maitrisée, un comportement parfois déroutant, la
barriére de la langue pour les étrangers, compliquent le retour a domicile
Les conditions de vie liées a la précarité telles que 1’instabilité sur le plan de I’activité ou
du logement, la qualité du logement, les problémes de mobilité ou de transport, la
nécessité de trouver des solutions de garde des enfants... ont également un impact
important sur les possibilités d’acces. En milieu rural, les difficultés sont majorées par les
problémes d’éloignement et d’isolement géographique.
En raison du cumul de difficultés rencontrées, des situations de détresse vécues et de
I’incapacité ressentie d’y faire face, des personnes vont s’installer dans une situation de
déni ou alors d’abandon et de rejet de tout suivi de soins apres I’hospitalisation.

Les freins économiques :

Le co(t des soins constitue un obstacle récurrent pour des personnes ne disposant pas ou de peu de

revenus.

S’agissant de la prise en charge financiére du parcours en ambulatoire, I’instauration aprés
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la loi de lutte contre 1’exclusion de 1998 de la CMU, CMU-C, AME, ACS a permis d’améliorer
I’accessibilité financiére aux soins des personnes les plus pauvres, mais des difficultés subsistent :

e Pour certains, subsiste I’ignorance de cet acces aux droits, de la complexité des dossiers
nécessaires, de nombreuses personnes, potentiellement bénéficiaires de droits, ne les font pas
valoir. Ceux-ci pourront étre ouverts, souvent a la suite de 1’intervention de professionnels ou
de bénévoles amenés a accompagner ce public lors des hospitalisations,

e De nombreuses personnes ou ménages ont des revenus faibles mais supérieurs aux plafonds
fixés pour I’obtention de ces droits (travailleurs en micro entreprise, travailleurs « pauvres »,
personnes agees ou handicapées, isolées...). Parmi ceux-ci, certains, disposent d’une
couverture maladie de base mais font pour des raisons de budget I’impasse sur I’adhésion a
une mutuelle ou prennent des contrats laissant des restes a charge élevés, ce qui peut les
amener a se retrouver en situation de surendettement .

o Les aides légales (ACS) et extralégales des caisses d’assurance maladie pour I’accés a une
mutuelle et pour I’aide au paiement d’une dette hospitaliéres sont méconnues et sous-
utilisées.

Les freins liés aux pratiques professionnelles :

Face au vécu des personnes en précarité qui induit des difficultés spécifiques, I’attitude des
professionnels peut se révéler inadaptée pour répondre aux besoins spécifiques de ce public par :

e Le manque de disponibilité (pouvant provenir d’un manque de moyens) des
professionnels alors que les prises en charge nécessitent de se développer sur la durée;
le facteur temps joue un réle trés important pour les personnes en précarité.

e L’accueil ou les refus de prise en charge parfois désagréable réservé aux populations
en précarité et le manque d’écoute.

e Les idées regues sur ’approche de la précarité qui peuvent étre liées a un manque
d’information et de formation des personnels au repérage et a la prise en charge du
public en difficulté

e Lasidération du soignant qui ne voit dans la personne a soigner que son extréme
pauvreté et non plus sa ou ses pathologies

e La pratique des professionnels de soins libéraux exercant dans le cadre du secteur
privé en clinique ou hdpital: certaines pratiques sont de nature a exclure ou éloigner
des soins les populations les plus en difficultés :

o I’absence ou le refus de tiers payant

o les dépassements d’honoraires

o les refus de soins parfois « cachés » derriére la fixation de délais de
rendez-vous tres longs

Freins liés aux dispositifs institutionnels

Les difficultés d’accés a la santé des personnes vulnérables peuvent résulter d’un déficit de structure
de soins ou d’un fonctionnement inadapté de structures existantes (dysfonctionnement ou saturation de
certains dispositifs).
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e L’absence de prise en compte dans I’organisation d’une institution des besoins spécifiques du
public précaire peut générer un obstacle important

o Le fonctionnement de certains dispositifs ne correspond pas toujours de facon optimum aux
missions qui leur ont été confiées et n’apporte pas en conséquence la réponse attendue aux
besoins (PASS, LHSS par exemple).

o Le déficit en professionnels de santé sur certains territoires,

e L’¢loignement géographique corrélé aux difficultés de transports

e Le manque de possibilité de recours a des solutions d’interprétariat

Le virage ambulatoire : une volonté affichée 2

La loi de modernisation de notre systéme de santé pose a nouveau la question de I’organisation des
soins en France et d’une véritable médecine de parcours, tangible, pour les patients. Il faut en effet
cesser de raisonner par secteur : soins de ville, soins hospitaliers, soins médico-sociaux...
Aujourd’hui, un parcours s’entend comme la prise en charge globale, structurée et continue des
patients, au plus prés de chez eux. Ceci nécessite une évolution assez majeure de notre systéme de
santé pour réunir prévention, soins, suivi médico-social voire social. En clair, faire émerger les « soins
primaires » et accompagner le « virage ambulatoire » nécessaire a une meilleure gradation des prises
en charge.

Concrétement, cela suppose 1’intervention coordonnée et concertée des professionnels de santé et
sociaux, tant en ville qu’en établissement de santé, médico-social et social, en cabinet libéral, en
maison de santé ou en centre de santé, en réseau de santé... Ainsi que la prise en compte, pour chagque
patient, de facteurs déterminants comme 1’hygiéne, le mode de vie, I’éducation, le milieu
professionnel et 1’environnement.

Ce d’autant que depuis quelques années, un consensus émerge sur les défis auxquels notre systeme de
santé doit faire face : I’allongement de la durée de la vie et le développement des maladies chroniques
— qui constituent un bouleversement considérable — ou encore les inégalités sociales et les disparités
territoriales, qui sont une réalité pour encore trop de Frangais.

Dés lors, 3 niveaux de prise en charge sont identifiés :

Pk les parcours de santé, qui articulent les soins avec, en amont, la prévention en santé et sociale et,
en aval, ’accompagnement médico-social et social, le maintien et le retour & domicile

b les parcours de soins, qui permettent I’accés aux consultations de ler recours et, quand cela est
nécessaire, aux autres lieux de soins : hospitalisation programmée ou non (urgences), hospitalisation a
domicile (HAD), soins de suite et de réadaptation (SSR), unité de soins de longue durée (USLD) et
établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD)

k Les parcours de vie, qui envisagent la personne dans son environnement : famille et entourage,
scolarisation, prévention de la désinsertion professionnelle, réinsertion, logement...

2 Extrait du site du ministére de la santé : http://social-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/parcours-
des-patients-et-des-usagers/article/parcours-de-sante-de-soins-et-de-vie

Parcours de santé, de soins et de vie

Une approche globale au plus pres des patients

publié 113.11.15 mise a jour30.08.16 : site du ministere de la santé
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http://social-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/had

Des parcours fondés sur les « soins primaires » et le « virage ambulatoire »

En effet, les parcours sont une révolution, qui place les patients au centre de la prise en charge. Ce ne
sont plus eux qui doivent s’adapter au systéme de santé — organisations ou structures — mais au
systéme de s’organiser pour répondre a leurs besoins.

Notre systéme de santé, organisé autour de I’hopital, est remarquable pour traiter les épisodes aigus
d’une pathologie : en revanche, il devient trop complexe, trop cloisonné au moment de soigner dans la
durée des personnes vieillissantes ou atteintes de maladies chroniques, par exemple. D’otul la nécessité
d’investir sur les « soins primaires » — dits aussi de proximité ou de ler recours — et d’accompagner le
« virage ambulatoire » annoncé dans la loi de modernisation de notre systeme de santé.

Ce virage ambulatoire représente le passage d’un systéme centré sur I’hopital a un systéme qui fait
des médecins et des équipes de soins primaires constituées autour d’eux, a la fois les pivots et les
coordinateurs des parcours entre les structures de ville — cabinets libéraux, maisons et centres de
santé — et les établissements hospitaliers, médico-sociaux et sociaux.

Les professionnels des soins primaires sont garants de cette évolution, en priorité les médecins
traitants et, chaque fois que cela est indiqué, les autres spécialistes et auxiliaires médicaux. A leur
niveau, les hopitaux doivent se recentrer sur leur mission premiére — les soins et non I’hébergement —
avec des hospitalisations plus adéquates, des durées de séjours plus conformes aux besoins des
patients et une offre de soins plus graduée.

Cela implique des changements :

P au sein des établissements de santé, en transférant en hospitalisation de jour une partie des
hospitalisations de courte durée pour lesquelles I’hébergement n’est plus justifié grace aux progres
techniques. Le développement de la chirurgie ambulatoire a montré la voie : cette évolution va se
poursuivre pour certaines activités de médecine ou de psychiatrie. De plus, certaines activités réalisées
en hopital de jour sans nécessité ou réel bénéfice pour les patients peuvent étre remplacées par des
consultations longues, voire des soins réalisés en ville. Par ailleurs, les durées de séjour en chirurgie
pour certaines opérations peuvent étre raccourcies, grace aux procédures de réhabilitation rapide.

b au sein des structures de ville, qui doivent s’organiser pour assurer avec qualité et sécurité la prise
en charge des patients qui ne seront pas hospitalisés ou le seront moins longtemps. Cela passe par une
meilleure coopération entre professionnels ainsi que le développement de ’'HAD et d’alternatives a
I’hospitalisation comme la télémédecine.

Des lors, I’hopital n’est plus le centre mais une étape de la prise en charge des patients.

Une nécessité : la coopération entre professionnels

Construire des parcours pour les patients dans un contexte de ressources contraintes —y compris
humaines — incite a revoir les pratiques des professionnels, leur mode de relation, leur organisation,
aussi bien en secteur hospitalier qu’ambulatoire. Ces nouvelles pratiques se rencontrent
essentiellement dans le suivi de maladies chroniques et, de plus en plus, dans le cadre de consultations
ou d’actes techniques.

L’exercice coordonné et pluri-professionnel — associant médecins généralistes et spécialistes,
pharmaciens, infirmiers, masseurs-kinés, pédicures-podologues... — trouve un terrain privilégié au sein
de structures ambulatoires comme les maisons et les centres de santé, pour lesquelles le ministere
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http://social-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/structures-de-soins/poles-maisons-et-centres-de-sante/article/les-centres-de-sante

meéne une politique déterminée pour leur développement massif.

Les réseaux de santé entrent aussi dans les principaux dispositifs de coordination intervenant lors des
parcours des patients. La loi de modernisation de notre systeme de santé prévoit de les mutualiser au
sein de plateformes territoriales d’appui (PTA) avec I’ensemble des dispositifs médicaux et sociaux de
coordination, en vue d’apporter des solutions aux médecins traitants pour organiser les parcours de
santé.
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La chirurgie ambulatoire
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Opération du fémur de maman a I’hépital de REMIREMONT LE 3 OCTOBRE 2016

Tout s est bien passé mais le kiné n’était pas programmé, maman a dii se battre pour en avoir
un. Le médecin du 6° étage change chaque 15 jours.

Le mercredi 09 novembre, apreés le repas de midi, on annonce @ maman, comme ¢a, dans le couloir :
« vous rentrez chez vous lundi ».

Maman a 92 ans, elle est seule chez elle. Heureusement que je n’ai pas attendu le soir pour ’appeler
sinon, qu’aurions-nous fait la veille d 'un week-end de 3 jours ? J'ai vite prévenu mon frére qui a
contacté l’assistante sociale. On croyait qu’elle avait bien fait toutes les démarches pour obtenir les
aides nécessaires au retour a la maison.

Le dimanche on a dit a mon frére qu’il n’avait pas besoin de passer au bureau le lendemain pour la
sortie et que l'infirmiére aurait tout ce qu’il fallait. Le lundi matin, quand mon frére a voulu vérifier
qui allait intervenir et quand, personne n’était au courant.

L’aprés-midi, maman devait se dépécher de quitter la chambre sinon on la mettait dans le couloir et
elles sont vite venues a 3 pour refaire le lit alors que le lendemain matin il n’y avait encore personne
a sa place. Contrairement a la veille, [’infirmiére n’avait qu 'une ordonnance pour un pilulier mais
pas pour les cannes ni pour les bas de contention, il fallait revenir car il n’y avait pas de médecin
pour les prescrire. Mon frére est a plus de 100 km.
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Compte-rendu opérations en ambulatoire & Nancy en 2015 et 2016

J’ai été opérée de la cataracte le 12 octobre 2015 a la clinique St André et le 30 novembre du
2e ceil. Je suis trés mécontente de I’ambulatoire dans cet établissement. Lors de la 1¢re intervention, je
n’allais pas assez vite pour me déshabiller lors que je suis restée 4h a attendre mon tour dévétue avec
seulement un peignoir en papier sur moi. Tres mal installée sur un brancard dans le couloir durant
environ une heure, j’ai énormément souffert du dos car I’appuie-téte n’était pas bien placé. C’est
I’anesthésiste qui a dii I’ajuster afin que la douleur ne m’oblige pas a bouger durant opération. Apres,
aucun suivi pour les 2 fois, pas de compte-rendu non plus et seulement un courrier a mon médecin
traitant pour la 1ére fois mais rien pour la seconde. L’ophtalmo m’a prescrit des lunettes pour lire, ce
gue je ne comprenais pas puisque je lisais sans lunettes avant.

En mars, je voyais moins qu’avant la premiére opération qui avait pourtant parfaitement réussi
et je croyais que cela s’arrangerait mais début juin, j’ai revu mon ophtalmo en urgence. Il a
diagnostiqué une membrane épirétinienne et m’a donné rendez-vous pour le 15 novembre. J’ai dit a
mon médecin que je souhaitais un deuxiéme avis et qu’on me conseillait d’aller a Brabois. Il s’y est
opposé¢ en disant que mon ophtalmo était un bon, qu’il avait été formé par eux et que je pouvais lui
faire confiance.

Contre son gré, je suis allée aux urgences en ayant demandé¢ les étiquettes a I’entrée. Les personnes de
la réception ne voulaient pas me prendre en charge parce que ma baisse de vision n’était pas de la
veille ou du jour et que, pour elles, ce n’était pas une urgence. J’ai insisté en disant qu’on pouvait me
prendre puisqu’il n’y avait personne a la salle d’attente. Le docteur FOVEAU est sortie et m’a prise. A
la fin de tous les examens, le docteur LEROY s’est présenté et m’a dit que j’avais bien fait d’insister
parce que c’était urgent et que je n’avais plus que 4/10e et que c’était lui qui allait m’opérer. Il me
proposait déja le 13 juillet mais, rentrant tard de voyage la veille, ¢a a été repoussé au 4 aolt 2016.

Or, contrairement a la clinique, tout a été super. On m’appelée la veille. Avant 1’opération,
chaque personne intervenant s’est présentée et m’a dit ce qu’elle allait faire ; ils ont veillé a ce que je
n’aie pas froid et tout le monde m’a parlé de facon a ce que je comprenne bien tout ce qu’on me disait
car je suis malentendante.

On a aussi veillé a ce que la personne qui venait me rechercher soit présente pour me donner les
consignes et on m’a demandé si j’avais bien tout compris. Le lendemain matin ; j’ai été rappelée pour
faire le point sur mon vécu a 1’hdpital, sur ma journée et ma nuit a la maison et on m’a méme demandé
si j’aurais souhaité autre chose en plus. J’ai regu un compte-rendu détaillé pour mon médecin traitant
et, a la vite de controle, le docteur FOVEAU a été tres surprise que je sois contente au-dela de toutes
mes attentes. Aujourd’hui, je peux a nouveau lire sans lunettes et je dis : « BRAVO A
L’AMBULATOIRE DU SERVICE OPHTALMO DE BRABOIS a Nancy »
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Les demandes a 1’assistante sociale

moi j’ai vécu une médecine ambulatoire rentrée le matin sortie le soir c¢’était galére il fallait pas bouger
son coude 3 semaines je m’y suis pris a ’avance j’ai vu I’assistante sociale et rempli un dossier le
vendredi a 16 heures elle est partie en vacances le dossier est reste sur le bureau j’ai été opéré j’ai mis
ma fille comme personne de confiance mon gendre est venu me chercher j’ai bougé mon bras pas
possible autrement sans aide ; 1’ opération a raté, 6 mois aprés on me réopére on m’a changé le nerf de
place mais il y aucun suivi on vous demande pas si vous étes seul on vous dit allez voir votre médecin
réferent il n’y a pas d’assistante sociale c’est le suivi qui est important j’ai été opéré 2 fois je n’ai
jamais vu I’assistante sociale on rentre chez soi mais il faudrait une aide pour le ménage les repas

Le contexte

L’Etat souhaite renforcer la chirurgie ambulatoire®et a contractualisé avec les Agences Régionales de
Santé (ARS) afin d’atteindre a 1’horizon 2016 une activité de chirurgie ambulatoire supérieure a 50%.

Dans le contexte ou la chirurgie ambulatoire doit étre approchée comme une chirurgie de premiere
intention, la chirurgie classique ne s’imposant en second recours que dans les situations qui [’exigent.
L’article D.6124-301 du Code de la santé publique définit [’alternative a [ ’hospitalisation « au bénéfice
des patients dont [’état de santé correspond a ces modes de prises en charge » et implique de fait une
réflexion centrée sur le patient (Rapport Haute Autorité de Santé).*

Entre 2007 et 2013, le taux de chirurgie ambulatoire en France a progressé en passant de 32% a 43 %
avec une progression de +44%° (Rapport : Inspection générale des finances. Inspection générale des
affaires sociales). Parmi les freins cités dans ce rapport, il y a I’isolement social des patients.

Or, cet isolement n’est pas un phénoméne marginal. L’INSEE Lorraine a publié un article® dans lequel
un état et une projection ont été faits concernant la taille des ménages qui va en se réduisant fortement.
En Lorraine, dans une dynamique démographique faible, le nombre de ménages continue d’augmenter.
Depuis 1990, il a progressé de 19 %, alors que la population croissait de 1,8 % seulement. Le
vieillissement de la population et I’évolution des comportements de cohabitation ont pour conséquence
des ménages de plus en plus petits, avec davantage de personnes seules. ... Un ménage lorrain sur trois
est composé d’une personne seule (soit 336 000 personnes) contre un sur quatre il y a vingt ans (206

3 La chirurgie ambulatoire est un mode de prise en charge permettant de raccourcir I’hospitalisation pour une
intervention chirurgicale a une seule journée. La durée de séjour a I'hdpital est de quelques heures a moins de 12
heures.

4 Rapport HAS : Ensemble pour le développement de la chirurgie ambulatoire, rapport d’évaluation
technologique, mai 2014,

5 Rapport Perspectives du développement de la chirurgie ambulatoire en France, BERT Thierry, AUTUME
Christine d', HAUSSWALT Pierre, WEILL Morgane, DUPAYS Stéphanie, PERLBARG Julie. Inspection
générale des finances. Inspection générale des affaires sociales, janvier 2015.

& Modes de vie : vers des ménages plus agés et plus petits, Jocelyn Béziau, janvier 2015
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000 personnes). ... En 2030, si les tendances récentes se maintenaient, 49 % des ménages lorrains
seraient constitués d'un couple, 41 % d'une personne seule et 9 % seraient des familles monoparentales.
Bien que nous ne puissions assimiler les ménages unipersonnels avec 1’isolement social, il est évident
que bon nombre de personnes sont concernées par un besoin particulier de centration sur le patient.

Les conditions de vie des personnes les plus précaires dans notre société demandent une attention
particuliere aux conditions de sortie suite a une hospitalisation suite a une chirurgie classigque et a plus
forte raison une chirurgie ambulatoire.

De 2014-2016, un focus a été réalisé sur la chirurgie ambulatoire.

Le groupe est parti des recommandations de I’HASI, et plus particuliérement du chapitre : Les critéres
liés aux aspects psychologiques, sociaux et environnementaux :

- des critéres liés a I’information, a la compréhension et au consentement du patient ;

- de la place et du role de I’accompagnant ;

- des critéres environnementaux : les distances d’éloignement et I’environnement domestique ;
- de la continuité des soins (soins de ville) ;

- des criteres liés aux aspects psychologiques, sociaux et environnementaux spécifiques a la prise
en charge en pédiatrie et en gériatrie.

A -Constats des personnes en situation de pauvreté ou
de précarité

Information, compréhension, consentement

Les ¢éléments positifs prédominent quant a I’information préopératoire sur I’intervention. Selon le
médecin consulté, il y aura des explications orales, des schémas ou des dessins explicatifs.

En revanche, le point qui pose davantage de problémes concerne le questionnaire anesthésique
préopératoire ou les patients se sentent livrés a eux-mémes sans certitude quant a I’exactitude des
réponses fournies. 1l s’agit d’un questionnaire type et ils se demandent en quoi celui-Ci est en relation
avec leur pathologie. Ils ont aussi I’impression que cette interrogation est prise a la 1égére et ils n’en
mesurent pas les conséquences.

-« Et si tu coches et que c’est faux parce que tu ne comprends pas ...

- Moi, une fois, j 'ai répondu a coté, faux dans le questionnaire. Aprés je m’en suis apergue et je
[ai signalé a la secrétaire « Ce N’est pas grave, Ce N’est pas grave » elle est partie avec. Je lui
ai demandé une feuille pour recommencer elle m’a dit « non » et elle est partie avec ...

- Attends, tu remplis leur truc et il ne le regarde méme pas.
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lls posent des questions qui n’ont pas de rapport avec ce que tu as > Moi je me suis fait opérer
du coude, il me demandait si j’avais des problemes de dents. »

Beaucoup de personnes issues de milieux de grande pauvreté ont connu des situations familiales
compliquées : placement dés leur jeune &ge, abandon parental, orphelinat, violences... Ils ne connaissent
souvent pas tous les antécédents sanitaires de leurs familles.

« C’est pareil ils demandent les antécédents familiaux et si la personne ne connait pas ses
antécédents familiaux, il ne peut rien y mettre ; ce n’est pas évident.

J’ai une maladie génétique. Ils me demandent d’ou ¢a vient. Comment veux-tu que je sache ?
Je connaissais ma mere mais mon pére, je ne [’ai jamais connu. »

En donnant le questionnaire au patient afin qu’il le remplisse, les professionnels ne se rendent pas
toujours compte que le patient n’est pas en mesure de le remplir par lui-méme (étranger, illettré, sans
instruction). 1l fait alors appel & des relais dans les quartiers, la plupart sont des bénévoles non
professionnels de santé.

«J’ai aidé une personne étrangére a remplir le questionnaire. Il devait étre opéré des yeux.
(Déja quand t'es en face d’'un homme t’ose pas lui dire est-ce vous avez des problémes
urinaires). Comment lui dire, tu vois c’est un état de sante général ;

Tu ne comprends pas la moitié de ce qui est écrit. Quand je fais un dossier médical je ne
comprends pas la moitié. »

s regrettent le temps ou un médecin posait les questions ou répondait a vos interrogations.

« Avant, le dossier d’anesthésiste, tu le remplissais avec l’anesthésiste a [’oral directement.
Tandis que maintenant tu le remplis sans parler a /’anesthésiste parce que, Ui, il ne pose pas
de questions.

La, il ne donne pas d’explications.

Maintenant, j’ai constaté, c’est de plus en plus une question d’argent. C’est le boulot, argent,
boulot, argent mais ce n’est plus de professionnels ».

Dans certains hopitaux, il y a des vacations de médecins étrangers que les patients ont quelquefois du
mal & comprendre, méme s’ils ne remettent nullement en cause leurs compétences médicales, ni
humaines.

« A G. une partie des anesthésistes parlent du roumain ; tu ne comprends méme pas la moitié
de ce qu’ils disent quand ils parlent. Ce N’est pas pour critiquer, c’est pour la prononciation ;
on a déja du mal a comprendre les termes médicaux mais la, on a encore plus de mal.

Moi, je suis tombée sur un médecin génial, un anesthésiste génial, une infirmiére géniale.

Le respect du consentement du patient, instauré depuis la Loi du 4 mars 2002, impose :

qu’aucun acte médical ne peut étre pratiqué sans ce consentement libre et éclairé du patient ;
gue le médecin doit respecter la volonté de la personne ;

que lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, aucun acte ne peut étre réalisé,
sauf urgence, sans que la personne de confiance, ou la famille, ou a défaut un de ses proches
ait été consulté.7 »

" Le consentement éclairé suppose la remise au patient(e) :
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Malheureusement, cette obligation se résume quelquefois a un formalisme administratif ou le
consentement consiste a faire signer une feuille type au patient.

-« faut signer a I’avance sans qu’elle vous ait donné des explications. Vous vous débrouillez
pour avoir les infos ; vous remplissez la feuille ; vous marquez en bas vous signez comme quoi
vous avez été informée. S’il y a des problémes ultérieurs tant pis pour vous.

- C’est obligatoire

- Pourquoi on signe avant d’étre informée ?

- Jesuis d’accord avec toi. »

Dans bien des cas, les procédures sont non seulement respectées mais les patients recoivent les
informations et explications nécessaires a la bonne compréhension de 1’acte envisagé.

-« J’ai signé tous les papiers. Moi, j’ai eu deux rendez-vous avec le chirurgien, il m’a trés bien
expliqué ; franchement nickel.

- C’est quand j’ai eu le rendez-vous avec [’anesthésiste la semaine avant ’opération que j'ai
signé ces papiers la et apres que le chirurgien m’ait bien expliqué et que [’anesthésiste m’ait
expliqué aussi. »

En revanche, il existe encore beaucoup de confusion et d’inquiétudes concernant la nomination de la
personne référente et / ou de la personne de confiance. Les concepts ne sont pas bien explicités. Les
personnes ont peur de devoir prendre des décisions qui risquent d’entrainer le déces du patient.

-« S8il’opération se passe mal et que la personne décéde il faut donner un nom pour prévenir.

- C’est une personne reférente.

- C’est une personne de confiance.

- Non, non : ¢’est la référente ¢a.

- Quand on demande ¢a, ¢a fait peur.

- T’as plus envie de te faire opérer.

- Il peut se passer n’importe quoi pendant une opération, méme que ce soit une anesthésie locale
¢a ne veut pas dire qu’il n’y a pas un probléme qui peut survenir mais si y’'a un probléme qui
survient pendant [’opération tu fais quoi ?

- C’est eux qui décident, ce n’est pas moi. Je ne veux pas avoir la mort de quelqu’un sur la
conscience !

- Ahnon Ica n’a rien a voir

1) d'une fiche d'information préopératoire spécifique a l'intervention projetée.
2) d'un document de consentement éclairé
Le praticien doit, le jour de la consultation :
Personnaliser le formulaire de consentement, en complétant son nom dans I'espace prévu a cet effet.
Indiquer la nature de l'intervention pratiquée.
Puis, en bas des documents :
* Dater le document de consentement du jour de la remise (normalement celui de la consultation).
* Dater la fiche d'information préopératoire remise au patient(e) le méme jour.
Le(a) patient(e) doit, aprés avoir étudié le document et respecter un délai :
* Compléter (avec la mention manuscrite), dater et signer le document de consentement,
* Dater et signer la fiche d'information préopératoire,
* Retourner impérativement au praticien les 2 documents avant l'intervention.
Les originaux signés des 2 documents, doivent étre conservés dans le dossier du médecin.
Loi Kouchner
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- Attends ! S’il #’arrive un probleme, la feuille que tu remplis pour la prévenir en cas de probléme
médical c’est celle-1a oui t 'es obligé de la remplir parce qu’il faut prévenir quelqu 'un mais celle
de la personne de confiance t’es pas obligé de la remplir. Moi je [’ai pas remplie, t 'es pas obligé
de la remplir.

- Lapersonne de confiance, c’est s’il t’arrive un probléme aprés [’opération, tu tombes dans le
coma, ils te demandent si tu es d’accord pour les débrancher.

- Attends, attends, ¢a se fait pas comme ¢a non plus. Ce n’est pas toi qui prendra la décision c’est
simplement toi qui va étre porte-parole de la personne qui t’aura choisi comme personne de
confiance. Si cette personne dit je ne veux pas étre réanimée.

- Je ne prends pas la responsabilité la »

Prise en charge financiére ou refus plus ou moins déguisé de prise en
charge

Certaines consultations pour des actes chirurgicaux ambulatoires ne sont pas accessibles aux
personnes en ACS ou CMUC, les dépassements d’honoraires sont fréquents lorsqu’on consulte un
anesthésiste, un chirurgien, les frais d’hospitalisation dans les structures ambulatoires comportent
souvent des frais d’hotellerie. Des exemples ont été cités : ce soin fait en ambulatoire ou il faut payer
la chambre, 1’orientation des médecins vers des cliniques qui font payer d’autres frais et des
dépassements d’honoraires. Si certains ont délibérément choisi d’aller dans le secteur privé, d’autres
s’y sont vu contraints par les circonstances.

* «J'ai fait un acte chirurgical, c’était en ambulatoire et j’ai fait une consultation anesthésie.
Je n’ai pas été remboursée sur la consultation anesthésie. « On ne rembourse pas ¢a
Madame ». Le forfait pareil, j étais a peu pres siire que ce n’était pas remboursé. J'ai quand
méme demandeé; j 'ai envoyé mon papier, ils me I ’ont renvoyé. Ces choses-1a, on ne les
rembourse pas. »

» «J'ai été envoyé par ma généraliste, j ai fait confiance, j’ai pensé qu’elle m’envoyait. Je n’ai
pas compris. »

* « Ca, jen’ai pas demandé, il y avait une urgence donc il m’a envoyée la-bas. C’est bon a
savoir que I’hépital M de L ne veuille rien savoir de I’ACS. »

» « C’est parce qu’on m’a dit vous étes dans le privé je n’ai pas demandé a venirici : onm’y a
envoyé donc ¢a reléve du privé. Dés l'instant qu’ils ne comprennent pas, vous devez payer
quand méme la somme. Vous devez payer 60 euros mais vous n'étes pas remboursé méme si
vous avez [’ACS » »

» «J'ai été hospitalisée a la clinique au nord de Bordeaux et je ne savais pas qu’il fallait payer.
J’avais ma mutuelle et tout elle me dit : « vous étes venue me voir parce que vous avez mal au
ventre ». Elle me dit, excusez-moi, vous avez des polypes, des polypes, je ne savais méme pas
ce que c’est. Elle m’a fait une lettre pour des tests. Elle m’a dit : « vous allez étre hospitalisée,
vous me payer tout de suite ». Je n’ai pas aimé son air, j’ai dit : « je ne savais pas qu’il fallait
vous payer » elle m’a dit : « comment, vous venez me voir, vous croyez que c’est gratuit. J'ai
dit : « je vais retourner pour vous payer ». « Non, non, non vous rentrez a I’hopital le
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lendemain et n’oubliez pas une fois sortie du bloc, vous retournez a mon bureau pour pouvoir
me payer ». Le lendemain je rentre, OK, je passe au bureau d’admission. On me demande la
carte de mutuelle. Je présente la carte de mutuelle, la dame me dit de ne pas me soucier : elle
prend en charge ma mutuelle et tout ce qui s’en suit. Je passe chez I’anesthésiste, pareil, avant
de commencer a m’anesthésier il me dit : « €XCUSEZ-MOI, VOus savez que vous allez me payer
». J'ai dit : « EXCUSeZ-MOI, je n’ai pas compris parce qu’on ne m’a pas expliqué tout ¢a. On
m’a envoyé chez vous la maintenant pour m’anesthésier (rires) ». « Bon d’accord je vais vous
anesthésier ». Apres il me dit : « vous avez I’ALD ». J'ai dit « oui ». « Tenez, je vais vous faire
passer ¢a en ALD ». On m’a déposé au bloc et encore avant de m’endormir, le médecin me dit
: « n’oubliez pas, je vais vous enlever vos polypes, si vous en avez, mais n’oubliez pas une fois
réveillée, vous passez a la caisse, vous marchez et tout ce qui s’en suit. Je me suis endormie.
Finalement, il n’y avait pas de polypes. Mais il y avait tellement de gens qui devaient enlever
des polypes, dés qu’on arrive chez elle, tout le monde a des polypes s’ils ont un petit mal de
ventre. »

Accompagnement

Le terme « accompagnant » désigne pour la HAS la ou les personnes de I’entourage du patient, sans
distinction, (famille, ami, voisin, aidant, personne de confiance, etc. tout au long de sa prise en charge.
Plusieurs stades ont été identifiés (du préopératoire au postopératoire en passant par la sortie de I’hopital.
La seule chose qui semble réellement renforcée est I’accompagnement a la sortie de 1’hopital.

-« Moi je suis partie le matin a ['hopital en bus et ¢ ’est mon gendre qui est venu me rechercher
et il a été obligé de se présenter a [’accueil. C’est la seule chose parce que pour le reste on ne
m’a pas demandé si j étais seule a la maison, si j avais quelqu 'un, qUOI que ce Soit.

- Moi j’ai un traitement a suivre a [’hopital sous anesthésie. lls ont commandé I’ambulance qui
vous laisse en bas de chez vous et vous vous débrouillez. S’il vous arrive quoi que ce soit
derriere et bien i/ n’y a personne.

- Moi a C. ¢a s’est bien passé. Déja ils m’ont demandé que je ne vienne pas toute seule, la a 7
heures du matin. Ils ont demandé a mon mari de rester dans la salle en bas et & 11 heures on
est ressorti.

- J'étais hospitalisée 24 heures et apres l'intervention je voulais sortir ; je N’avais personne pour
venir me chercher. 1/ m’a dit « non » ; je suis restée tout I’apres-midi jusqu’a ce qu’il vienne.

- Moi, ¢ était interdiction que je remonte en train, méme pour partir avec quelqu 'un dans le train.

- Moi c’était interdit aussi de prendre les transports en commun ; il fallait que je remonte en
voiture, apres débrouille toi.

- Regarde . une fois j’ai été transporté en ambulance. L. ambulance qu’est-ce qu’elle faisait ?
Elle venait me chercher & la maison, le soir a [ ’hdpital pour me ramener a la maison. Qu’est-
ce qu’elle faisait d’autre ? Une fois qu’il m’avait déposé dans [’escalier, en haut de [’escalier
il était sympa ; mais apres, Il pouvait t arriver n’'importe quoi, n’importe quoi ».

En revanche concernant la présence d’accompagnants au domicile suite a 1’opération, la vérification est
nettement moins systématique. Il est par ailleurs tres difficile de vérifier excepté de croire le patient sur
parole. En revanche, I’accompagnant ni le patient n’ont été informé des symptomes pouvant intervenir
la nuit suivant I’intervention, ni la surveillance & exercer ou la conduite a tenir en cas de probléme.

- «lls ne m’ont jamais dit a aucun moment est-ce qu’il y a quelqu 'un chez vous ?
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- lls m’ont posé trois fois la question : vous étes SUr de ne pas étre seule a la maison ?

- lls te demandent bien si t’as une personne pour sortir mais une fois que tu es sortie pffft....

- Apres c’est de ta responsabilité si tu veux rester toute seule.

- s ne s’occupent pas si t’as quelqu 'un avec toi pour apres a la maison ; ils ne s ’occupent pas
de savoir s’il y a quelqu'un a la maison quand tu sors. Ils veulent justes que tu aies quelqu 'un
qui vient te chercher a la sortie. lls ne lui ont pas demandé s’il y avait quelqu’un la nuit a la
maison.

- J'ai le cas de ma voisine qui s est fait opérer dernierement, il y a un mois ; ils lui ont demandé :
elle a dit ben non je suis toute seule. Elle est restée une nuit a [’hdpital parce qu’elle était
diabétique mais avant elle avait eu un autre ophtalmo qui devait ’opérer. LU il ne s occupait
pas du fait qu 'elle était diabétique : elle entrait, apres elle sortait. Du coup elle est allée en voir
un deuxieme qui [’a gardé la nuit suivante. Ce qui est fort c’est qu’elle est diabétique, qu’elle
doit rester une nuit supplémentaire et que si elle n’avait pas été en voir un deuxieéme, elle
rentrait a [’hopital, elle sortait et ¢ca ne posait de problémes a personne qu ‘elle soit seule a la
maison. »

Les témoignages donnent I’impression que le souci du patient post-opéré est fonction du chirurgien et
de son service plus que régi par des procédures claires et suivies.

- « Quand on m’a opérée des yeux ils ont demandé a G quand il est venu me chercher a 11 heures
du matin s’il y avait quelqu 'un a la maison ....

- Je pense que ¢a dépend des chirurgiens.

- Mais ca ne devrait pas.

- Laon parle de laméme intervention, on parle de la cataracte, on parle de la méme intervention :
elle, ¢’était sa maman on t’a demandé si y’avait quelqu 'un la nuit. Moi, mon pére, on ne m’a
pas demandé si y’avait quelqu 'un la nuit ; & 80 ans tu te dis voila. MC quand son pere a été
opéré de la cataracte il »’était pas loin de ses 100 ans, ils ne lui ont pas demandé si elle était
Ia la nuit suivante ».

Les accompagnateurs n’ont souvent pas de consignes spécifiques concernant le suivi du post opére.

- «Non ils lui ont dit juste que s i/ voyait que ¢a allait mal, il fallait me ramener.

- Ou appeler. Je ne sais pas si on peut faire beaucoup plus ; ¢’est déja pas mal.

- Moi mon gendre il est venu me chercher. Il a signé comme quoi il venait me chercher et il n’a
pas eu d’explications, rien. \ls lui ont juste dit mon numéro de chambre et puis c’est tout ; il
n’en savait pas plus. »

Les criteres environnementaux : distance entre les lieux de soins et la
résidence postopératoire et équipements au lieu de résidence
postopératoire

Parmi les criteres environnementaux il y a les conditions de vie des personnes opérées. Ces dernieres ne
réunissent pas toujours les exigences requises quant a 1’asepsie.

-« lls ne te demandent jamais si tu as vécu dans un endroit a risques ; ils posent a la rigueur la
question est-ce que vous avez exercé un métier a risques. Quand tu squattes, tout ca, z’es dans
des endroits a risques ; ils ne te posent jamais la question. Chaque fois je me retiens de leur
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dire mais j'ai vécu dans un... c¢’est difficile de I’admettre, de le dire déja, de dire j’ai vécu dans
des squattes avec mes gosses ; ¢ 'est difficile de dire ¢a... Surtout que mon squatte j 'payais un
loyer quand méme, mais bon, si ¢ 'était insalubre, c’était insalubre quand méme. Il n’y avait pas
d’eau, pas de chauffage, il y avait des champignons...

- Moi, la douche était dans la cuisine ; la cabine de douche était au milieu de la cuisine. »

Pour des personnes éloignées du centre hospitalier, ¢’est compliqué d’obtenir des bons de transports
(VSL, taxi) ou d’en avoir le remboursement.

-« Cen’est pas facile le transport

- L’obtenir oui, mais étre remboursé ! »
Finalement il y a toujours des personnes atteintes de multiples maladies, chroniques pour la plupart, qui
ont besoin d’étre rassurées et ont peur de rester toutes seules.

«Vous avez le temps avant de mourir c’est ¢ca que je veux dire : si t’es tout seul
dans la maison et qui t’arrive des trucs, moi I’ambulatoire ca me plait pas. »

Continuité de soins (soins de ville)

Le suivi aprés I’opération est assuré soit par I’hdpital soit par la médecine de ville.
Les rappels téléphoniques, quand ils sont pratiqués, aprés une opération sont trés appréciés.

-« 1l y a une personne qui s’est fait opérer d’un il la semaine derniére et bein ils lui ont
téléphoné le soir chez elle pour savoir si elle allait bien et ils /’ont rappelée le lendemain pour
voir si elle allait bien.

- Tu sors de I’hdpital, t’as ton rendez-vous pour 3 jours apres pour ton pansement ; ¢’y vas pour
le pansement et terminé c’est fini, c’est méme pas le chirurgien qui te fais ton pansement c’est
une infirmiere.

- Moi, C’est le médecin qui a fait le nécessaire pendant que j étais a I’hdpital. 1l a téléphoné a
Uinfirmier, tout ¢a, pour qu’il vienne. »

En revanche, un point faible concerne I’articulation entre I’hopital et les soins de ville, a commencer par
les services dans 1’hdpital en interne, en particulier les services sociaux.

-« Jetrouve qu’il n’y a pas assez de coordination entre les médecins, de ['opération ambulatoire,
et les assistantes sociale. On se demande ce qu’elles font la quoi ; Il n’y a pas de coordination
entre les deux. »

Plusieurs personnes n’ont pas eu d’ordonnance a leur sortie et souvent les courriers pour les médecins
généralistes ne sont pas faits. Elles ne semblent pas avoir toujours des consignes claires sur les suites a
prévoir.

-« Elle a été opéré le matin, elle est sortie [ ’aprés-midi ; elle n’a eu aucune ordonnance, aucune
consigne, elle a été obligée de se debrouiller. Elle a méme pris un taxi privé. Elle » avait pas
d’ordonnance pour des anti- douleurs ; elle a eu juste une feuille pour les positions pour faire
sa kiné elle-méme. Elle est en train de faire un dossier pour avoir quelqu 'un qui vienne [’aider
a domicile. »
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-« C’est pareil ils ne m’ont pas donné d’ordonnance; c’est le médecin qui m’a donné
["ordonnance.

- Moi quand 'y suis allée ils m’ont dit « faites venir votre médecin pour qu’ils vous mettent une
attelle ».

- Pas de compte-rendu, pas de coup de fil.

- Moi si, j 'ai eu une ordonnance, peut-étre parce que j’avais un infirmier a la maison.

- Bah, j’avais une infirmiére aussi.

- Ettun’as pas eu de courrier ?

- Rien, que dalle !

- Et Uinfirmiere elle a eu un courrier ?

- Non, elle avait juste I’ordonnance comme quoi elle devait venir deux fois par jour et puis point
barre.

- Clest toi qui as donné l’ordonnance ?

- Oui, il y avait quand méme ¢a.

- Quand je suis sortie j’avais le dossier, j’ai vu qu’il y avait une ordonnance dedans pour une
infirmiére.

- sans t’expliquer ?

- ilsexpliquent rien, ¢a c’est vrai, ¢a c’est vrai »

Ambulatoire ou classique : des pratiques similaires

Les problémes soulevés ne sont pas particulier a la chirurgie ambulatoire. Des expériences similaires
sont relatées suite a des opérations non ambulatoires. Il semblerait que les pratiques soient tres
dépendantes des personnes et ne suivent pas des procédures normalisées.

-« Moi quand j’ai été opéré de [’épaule il y a un mois, ils m ont donné une ordonnance et tous
les papiers.

- |l était opéré d’un genou et ne pouvait pas poser le pied par terre. Il avait des béquilles et il
fallait qu’il monte 6 étages a pied.

- 1l ne !’ pas dit avant au chirurgien.

- lls ne posent pas de question ; on n’y pense pas non plus.

- Dans les HLM, ils »’ont pas tous des ascenseurs

- 1y adeux ans j’ai été opéré du genou et il me dit vous rentrez chez vous apres ; il savait qu’il
y a avait mon mari qui était 1a ; i/ dit on fera l'infirmiére a domicile et puis tout ¢a machin ; je
lui dis j’ai un souci j habite au 7éme étage et [’ascenseur était en réparation la pour un mois.
1l n’y pas de soUCis : je me suis retrouvée au nouveau centre Lionnois a I'IRR. Il a été d’une
vraiment d’'une humanité, c’est vrai je le recommande a tout le monde !

- Quand j’ai été opéré, le dernier truc que j’ai eu a [’aine, le médecin, quand i/ m’a passé la
visite, il a téléphoné directement au VSL ; il a dit vous ne repartez pas en bus, c’est le VSL qui
va vous ramenez chez vous. »

B - Recommandations

1. Information
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La premiére des propositions concerne 1’information des patients et des accompagnants: une
information écrite et orale. Il est souhaitable également que les bonnes pratiques deviennent des
recommandations a caractére coercitif.

-« Pour I’accompagnant c’est information + information + information.

- Information orale et écrite.

- Déja qu’ils respectent les recommandations.

- C’est des recommandations ou des obligations ?

- Alors la ils vont te dire ¢ est des recommandations donc ils ne sont pas obligés.
- Benvoila, ¢’est pour ¢a qu’ils ne le font pas.

- Que les recommandations deviennent obligatoires ! »

Cette information pourrait étre donnée en méme temps que les autres formalités : le consentement ou la
désignation d’une personne référente ou de confiance.

-« Quand ils donnent un papier pour la personne qui vient chercher, la personne de confiance,
pourquoi ils ne mettent pas les recommandations avec ? »

Par ailleurs, certains patients ne veulent pas rester a 1’hdpital et veulent rentrer tout en ne se rendant pas
compte ce que cela peut impliquer. La deuxieme proposition est qu’il y ait des évaluations de la situation.
Quelques questions simples suffiraient lors de I’entretien avec le médecin.

-« Deux personnes agées : c’était la femme qui était malade et le mari était trés mal voyant,
alors on demande, au téléphone d ailleurs, est-ce que c¢a va aller pour avoir votre femme a la
maison. Il disait oui, oui, oui, et puis voila ; ¢a ne veut pas dire qu’il en était capable. Il était
incapable de voir les médicaments.

- De toute fagon, c’est logique aussi : les personnes ageées elles vont tout de suite dire « oui ».
Elles n’ont pas envie d’étre séparées. C’est logique.

- Al faut qu’il y ait quelqu un qui puisse voir s’ils peuvent se débrouiller. »

11 faut également renforcer la diffusion de I’information et & bon escient.

-« C’est qu’on se rend compte qu’il y a des infos partout mais c est que 1S infos elles n’atteignent
pas les gens. Ou parfois, il y en a tellement qu’on ne retient rien. »

Préparation de la sortie

Plusieurs personnes ont fait I’expérience de se retrouver seule au domicile apres une opération. Deux
problemes doivent étre distingués : la période immédiatement aprés 1’opération ou des accidents
anesthésiques peuvent se produire et des suites opératoires qui nécessitent une présence pour les gestes
de la vie courante, par exemple immobilisation des membres, malvoyance temporaire... La prise en
charge ni I’information sur les consignes n’est la méme pour les deux périodes.

Pour la premiere situation une information orale et écrite destinée aux accompagnants désamorcerait les
inquiétudes et permettrait de décider du choix de la prise en charge.

Pour la deuxiéme situation, une rencontre avec les services sociaux de 1’hopital et / ou de la ville
permettrait de mieux adapter la sortie de 1’hdpital aux besoins de la personne opérée.
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-« Quand je suis sortie de [’hopital, j étais toute seule. Mon mari était décédé. Les suivis promis,
il n’y en n’a pas eu. Quand tu te retrouves toute seule, tu as la trouille. J’ai vraiment paniqué.
J’arrivais a un point ou je me suis dite . je suis perdue. Je suis foutue.

- Moi, je pense il y a quand méme des assistantes sociales au niveau des hépitaux. Je pense
qu’elles devraient étre déja plus au courant de la personne qui va se faire opérer parce que si
c’est une personne seule ...Par exemple, pour les yeux d’E, voir si y’a quelqu’un avec elle. Il
faudrait qu’elle s ’occupe de trouver quelqu 'un ; apres elle peut recontacter la personne, venir
la voir, discuter avec elle. Je trouve qu’il n’y a pas assez de lien. Les gens sortent de I’hépital
et ¢ est débrouillez-vous ! »

Le moment le plus opportun pour la préparation de la sortie semble étre lorsque les futurs opérés vont
pour les consultations préopératoires.

-« On a déja plusieurs fois contacts avec le médecin, aprés on a quand méme contact avec
l’anesthésiste. Le jour ou on a rendez-vous avec [’anesthésiste pourquoi pas faire le rendez-
vous en méme temps avec le service social. »

Une facon de formaliser et faciliter les sorties serait de nommer un médiateur.

-« Un médiateur de santé c'est-a-dire la personne qui fera le lien entre le service hospitalier et
la ville : le médecin, l'infirmiere, le labo, le kiné, entre les différents intervenants pour faire
simple. »

Ne serait-ce pas faire double emploi avec I’assistante sociale de 1’hdpital ? Le probléme est que cette
personne n’est souvent pas connue des patients et qu’un premier travail serait d’en démontrer I’existence
et les services qu’elle peut rendre.

-« De toute maniere ils vont te dire a quoi ¢a sert un médiateur de toute fagon puisqu’il y a une
assistante sociale.

- Ahoui, on ’a vue hier [’assistante sociale de G. ; je ne savais méme pas qu ’elle existait, celle-
la. »

Plusieurs alternatives existent afin d’alerter 1’hdpital sur des besoins spécifiques a la sortie. Il y aurait la
possibilité de rajouter quelques questions simples au questionnaire préopératoire ; la question pourrait
étre posée par le médecin lors de la décision de 1’opération ; une information pourrait étre donnée aux
futurs opérés quant a I’existence de services sociaux afin que les patients prennent les dispositions
necessaires.

-« C’est surtout renseigner les gens sur un dossier avant d’étre hospitalisés. Tu sais que tu dois
remplir un questionnaire. Il faut mettre si vous avez besoin d’une assistante sociale avant
d’aller voir ’anesthesiste. |l faudrait que tu puisses prendre un rendez-vous avec [ ‘assistante
sociale avant la consultation préopératoire ou en méme temps.

- Sur le questionnaire il faut mettre : avez-vous besoin d’'une assistante sociale ou avez besoin
d’une aide a domicile ou a la sortie de [’hospitalisation, avez-vous besoin de quelqu 'un pour
repartir, avez-vous besoin de ... a partir de ce moment-la ceux qui lisent, s’ils sont lus, s’ils
lisent les dossiers ¢a peut faire un tri pour aller voir les personnes qui désirent avoir une aide ;
c’est inversé la.

- Alalimite, dés que tu sais que tu dois avoir une opération, le médecin peut te donner une fiche
que tu remplis. »
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-« Je commence a me demander, je pense a ce jeune médecin. Je lui dis vous ne pouvez pas faire
le SAV non plus. Toi, tu sais que tu vas étre opéré ; toi tu t’y es pris avant ; est-ce que ce n’est
pas a nous aussi a nous prendre en mains. »

La sortie de I'hopital

Le compte-rendu et la transmission pour les soins postopératoires par la médecine de ville sont souvent
trop tardifs, si ce n’est inexistant.

-« [l faut qu’ils donnent une ordonnance a la sortie

- Prévoir les soins qu’il y a ultérieurement aussi

- Combien de fois on sort d’une consultation ambulatoire et le médecin il recoit 3 semaines apres
le courrier ».

Une autre proposition est que les patients puissent sortir avec une copie de leur dossier afin de pouvoir
le présenter & leur médecin traitant.

-« Ce qu’il faudrait c’est que tu puisses sortir avec le double de ton dossier, une photocopie ou
autre mais que tu puisses le présenter a ton médecin.

- Le probléme est souvent que lorsqu’on veut récupérer le dossier aprés, il n’est pas complet.
Pour O. il n’y avait qu’'une feuille.

- Quand je suis revenue dans la région, mon médecin ici a récupéré le dossier mais il manquait
plein de lettres. Il a dit : « je n’ai pas toutes les informations ».
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C - Confrontation avec les professionnels ayant un
contact fréquent avec des personnes en situation de
pauvreté ou de précarité

Les professionnels ont d’abord fait part des difficultés que les médecins avaient a ne pas prescrire de la
chirurgie ambulatoire puisque I’hdpital était également fortement incité a faire de la chirurgie
ambulatoire, si ce n’est pénalisé au cas ou il n’atteignait pas I’objectif assigné®.

« Tous les professionnels sont notés par la Caisse d’Assurance Maladie. Parmi les critéres
figure ['opération en non ambulatoire. Si ce taux est trop élevé, les chirurgiens sont
pénalisés, certains jusqu’a devoir rembourser la nuit d’hospitalisation.

11 s est produit la méme déconvenue a [’hopital ou une personne a la rue, diabétique, a été
opéré d’un ongle incarné et que vu les conditions « environnementales » [’hopital I’a gardé
la nuit suivante pour s assurer que les pansements puissent étre réalisés dans de bonne
conditions. L’hopital a été obligé de rembourser la nuitée.

L’hopital doit provisionner pour ces remboursements de prestations considérées comme
indues, a moins de répondre aux critéres de taux de fréquentation par des personnes en
preécarité, qui donne droit a des crédits MIGAC (Missions d’intérét général et a l’aide a la
contractualisation) pour compenser des prestations supplémentaires pour des populations
hors norme.

Quand tu es en ambulatoire en T2A, tu as une cotation ambulatoire, par contre, a partir du
moment ou tu mets la personne dans un lit tu as ton ambulatoire qui passe en cotation
hospitalisation, c’est une cotation différente, moins rentable mais en méme temps tu as la
surveillance de la CPAM sur tel acte tu le fais en ambulatoire et la CPAM elle ne veut pas
le savoir : elle ne paiera pas la nuit d’hospitalisation. De toute fagon, elle se retournera
contre la clinique en indu et la clinique remboursera la nuit. »

Un autre probléme soulevé et pas forcément a cause de la chirurgie ambulatoire est la non-présentation
le jour de I’intervention. Des professionnels, en particulier des chirurgiens-dentistes, dont des patients
ne viennent pas a 1’hdpital pour I’intervention en ambulatoire, se plaignent qu’ils ne peuvent pas
satisfaire des urgences.

« Au vue des listes d’attente qu’on a et des cas trés urgents on ne peut malheureusement
pas les prendre en charge parce qu’on est limité au niveau des plannings. C’est clair et net
qu’on fait trés attention a ¢a parce qu’on ne peut pas se permettre que l’enfant ne vienne
pas. J’ai le souvenir d’étre au bloc et puis on attend quoi ! On envoie de plus en plus de
texto pour rappeler le rendez-vous ».

1. L’information, compréhension et consentement éclairé

11 faut s’assurer que I’information donnée aux patients est bien comprise. Les professionnels ont cité les
écueils a éviter : le vocabulaire utilisé, les approbations des personnes de langue étrangere. Dans certains
cas, il est prudent de s’adresser a des interpretes.

8 Pour certains actes chirurgicaux courants, la prise en charge des nuits d'hospitalisation dans certains hépitaux,
publics et privés, est maintenant soumise a I'accord préalable du service médical de I'Assurance Maladie.
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« On en revient aussi a une question de vocabulaire. Tout ce qui est parlé, les personnes ne
comprennent pas bien ou comprennent autrement.

Quand quelqu’un parle pas bien frangais il va dire oui, oui et il n’a rien compris. Quand
quelqu’un a une surdite il va me dire oui il n’a pas compris non plus donc il y a les paramétres
la a prendre en compte dans la compréhension.

Sans parler des personnes d’origine étrangere qu’on voit fréquemment, alors la ¢ eSt vraiment
trés trés compliqué. On pense que la personne a compris mais en fait souvent pas du tout et puis
alors les mots sont pas les mémes. 1l faut des interprétes.

Au CHU maintenant il y a un systéeme d’interprétariat ; il y a un repérage des personnes a
I’interne qui connaissent plusieurs langues et puis il y a des services d’interpretes qui peuvent
étre mobilisés.

Dans les cliniques ils font interagir cette société de traduction qui a des traducteurs sur toute
la France sur toutes sortes de langues, ce sont des gens qui sont rémunéreés. »

Certains chirurgiens considérent que leur fonction est essentiellement technique et que les questions
extra-techniques ne sont pas de leur ressort. Si I’information au patient est devenue obligatoire, ils s’en
acquittent avec le moins de contraintes possibles ou la transfére sur le médecin généraliste.

« Le document type de consentement éclairé que les professionnels doivent faire signer a leurs
patients est rédigé de fagon quelquefois incompréhensible, méme pour les professionnels eux-
mémes. Les professionnels (le chirurgien) ou son assistant devraient |’expliquer au patient
avant de le faire signer mais comme ils sont rémunérer a l’acte thérapeutique, les explications
ne sont pas prévues dans la nomenclature. Les patients s’adressent alors fréquemment au
médecin généraliste afin d’obtenir plus d’informations. »

Le médecin généraliste intervient aussi en amont de I’intervention chirurgicale. Il peut aussi informer
les patients et constater si ’ambulatoire est la solution adaptée a I’environnement du patient.

« En amont de [’intervention, le réle du médecin c’est aussi d’informer. Souvent on a des
patients avant [’intervention qui viennent poser des questions sur [’intervention. 11s viennent
avec leur petit formulaire de consultation anesthésiste ; des fois ils ne savent pas le remplir ;
méme quand ils savent le remplir on s apercoit qu’il n’y a que des questions sur le biomédical.
1l n’y a aucune question sociale et justement on pourrait rajouter des items sur ce questionnaire-
la. L anesthésiste il s’en fiche un peu mais on pourrait rajouter des items sociaux comme ¢a ON
pourrait le remplir et indiquer au chirurgien s’il y a des risques de précarité ou des risques que
ca se passe mal aprés une chirurgie ambulatoire. Du coup la chirurgie ambulatoire ne serait
pas indiquée s’il y avait des risques.

Ca veut dire 23 euros de plus ; ¢a veut dire une consultation chez toi et une consultation chez
["anesthésiste.

Moi, je vois, j ‘ai une nouvelle secrétaire. Je passe, j 'ai plusieurs cabinets et je | 'entends remplir
avec quelqu’un le questionnaire médical a remplir avec une fiche d’observation et un
consentement éclairé et je la vois remplir avec la personne le questionnaire médical. C’était
trés gentil. Elle fait ¢a a son bureau, elle est dans [’entrée. 11y a quand méme un secret médical
.La secrétaire ne peut pas faire ¢a ou alors i/ faut qu’elle quitte son poste de secrétariat. Je Ui
ai dit si vous faites ¢a vous quittez votre poste vous allez dans un cabinet, vous fermez la porte
et vous cochez les maladies de monsieur, parce que ¢a c¢’est une faute. C’est une faute pour
laguelle nous on est responsables, la secrétaire n’a pas prété serment c’est nous ! On est
responsable de la secrétaire. On n’est pas obligé de [’aider et on ne peut pas non plus faire
n’importe quoi. ON ne peut pas dire la secrétaire va vérifier si vous n’avez pas compris. Non
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on ne peut pas faire remplir et nous il nous le faut ce foutu papier que la plupart du temps on
ne regarde pas. On regarde en gros s’il y a une allergie ou un machin mais ce n’est pas si
simple parce qu’il y a des régles déontologiques.

C’est I'anesthésiste qui devrait le faire a la limite, quand il fait la consultation pré-anesthésiste.
Cest la qu’il devrait le faire puisque tu arrives normalement avec ta feuille remplie.

Alors si elle n’est pas remplie, ¢ ’est la qu’il devrait aider lui. »

Les patients sont méfiants quant au consentement qu’on leur fait signer. Ils s’imaginent que cela
dédouane le médecin. Ce dernier doit les rassurer qu’il reste cependant responsable de ses actes.

« On lui fait signer un papier : si j interviens voila les bénéfices que vous pourrez en avoir, Si
je n’interviens pas voila la situation dans laquelle vous allez rester. Il peut y avoir des
inconvénients et des risques je vous en parle, est-ce que vous étes d’accord néanmoins et ils
signent, ils sont d’accord néanmoins pour qu’on les opére. Mais s’il y a un pet quand on les
opere on reste responsable juridiquement. Ce n’est pas parce qu’ils ont signé qu’on n’est plus
responsable de nos actes. »

Les conditions environnementales au lieu postopératoire

Si les professionnels sont d’avis que les patients préférent les opérations en ambulatoire méme si les
conditions au domicile des patients ne rencontrent pas les critéres pour le suivi postopératoire, ils
souhaitent des évaluations de la situation qui sont toutefois mal appréhendées. Ils s’opposent au score
EPIS qui serait un indicateur de précarité mais qui stigmatise trop certains patients tout en excluant
d’autres.

« Quand tu discutes avec les hopitaux, les organisateurs et les médecins disent alors : « a ce
moment-1a, on veut bien prendre soin de ces populations la un peu difféeremment puisqu elles
ont a la marge et donc il va falloir qu’on repére ces gens-la. |l va faudra bien qu’il y ait un
reperage pour savoir s’ils sont seules, si ils sont en caravane, s’ils sont en précarité » donc ils
ont inventé un score. Je le connais bien, ils ont expliqué tout ¢a : un score EPIS et donc vous
fumez, vous machin, qu est-ce qu’il y a dedans, y’a des trucs un peu particulier ...

tes-vous partis en vacances ces 12 derniers mois ?

Voila c’est un score et guand vous avez répondu a ¢a si vous étes en dessous de 42 je crois,
VOus avez un risque de précarité, méme si vous n’avez pas [’air pauvre vous avez une étoile
jaune. Ethiquement je trouve ¢a hyper dangereux. Chacun essaye de caractériser les pauvres et
donc, évidemment sur l'instant ils disent comme ¢a on va dire pas d’ambulatoire : risque ! Mais
c’est super dangereux, éthiquement c’est super dangereux comme démarche. »

En revanche, de plus en plus de personnes se retrouvent seules et cette situation particuliere peut générer
des problémes pour la prise en charge en ambulatoire.

« La société elle est faite de solitaires maintenant, des trentenaires, on a plein d’adolescents
des espéces d’ados mais qui ont trente ans, qui vivent tout seul mais qui ont 35 ans et je pense
que les gens qu’on a en face de nous, ce n’est plus le modéle familial qu’on avait [’habitude de
voir un homme, une femme, des enfants, une grand-mere éventuellement.

Cest vrai que la médecine ambulatoire c’est bien mais quand il y a une personne autour.
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- De plus en plus, on reste de moins en moins a I’hdpital, pour tout. J'ai été opérée d’un cancer
du sein, je suis seule aussi, on m’a ressortie tres, trés treés vite ou je ne pouvais presque pas
bouger le bras. « Tirer votre plan » ; tout le monde s ’en fout.

- Ce n’est pas rare, quand on va dans les familles, qu on retrouve des gens qui sont sortis des
urgences a 3 heures du matin, qui sont assis sur leur lit et quand on va dans la journée ils sont
assis sur le bord du lit comme les infirmiers, les brancardiers, les ont laissés.

- lls les sortent avant 4 heures du matin pour ne pas compter la nuit ou je ne sais pas quoi, il y a
une histoire comme ¢a. »

La sortie et I'articulation avec les soins de 1a médecine de ville

Il n’est pas facile de se rendre compte des conditions réelles de vie des patients et d’évaluer si les
conditions postopératoires sont réunies. Dans leur désir de rentrer au plus vite a la maison, les patients
sont préts a ne pas dire la Vvérité.

-« Souvent je vois bien que les gens racontent des bobards pour s’en sortir. lls le disent parce
qu’ils veulent rentrer a la maison. »

Les services de chirurgie quant a eux n’avertissent que rarement les médecins généralistes avant qu’un
rapport d’intervention ne soit envoyé (souvent dans un délai supérieur aux soins postopératoires
nécessaires, la moyenne est de 6 semaines). Si le service ayant opéré le patient I’informe qu’il faut
contacter son médecin généraliste, ce dernier pourra faire le suivi. Il s’est en revanche produit plusieurs
fois des problémes postopératoires ou le médecin généraliste a été contacté par le patient tardivement
risquant de graves complications qui seraient imputables a ce médecin généraliste, le dernier
professionnel de santé consulté par le patient.

- «Jaieuvu il n’y a pas trés longtemps une patiente jeune qui s est fait opérer dans le bas du
dos. Elle était paralysée. L’opération s’est bien passée sauf qu’elle est sortie sans trop
d’informations, sans méme d’anti coagulation préventive de la part du chirurgien, sans courrier
non plus. Donc elle arrive a domicile et elle »’a pas appelé mon confréere tout de suite (on est
associé, on travaille une semaine sur deux). Donc elle I'a appelé 15 jours -trois semaines apres.
1/ est venu, c¢’était a 15 jours -3 semaines de l’intervention. |l ne I’a pas mis sous anticoagulant
parce qu’il n’y avait aucun signe de phlébite, aucun signe qui aurait pu faire penser, qu’elle
aurait pu développer une phlébite apres. 1/ a simplement renouvelé son traitement, vu l’examen
urologique ; tout allait bien. Moi, je [’ai revue une semaine apres, elle avait une phlébite, une
phlébite vraiment dangereuse, donc je I’ai mise sous anticoagulant. Elle a voulu se retourner
sur un plan judiciaire contre mon confiére alors que c’était le réle du chirurgien de la mettre
sous anticoagulant et en plus de lui donner une information claire. Du coup on était un peu
embétés ; on a réussi a rattraper le truc. D abord elle, elle va bien, elle a bien récupéré de son
intervention ; la phlébite c’est réglé sauf qu’elle aurait pu mourir de ce truc-la : phlébite-
embolie pulmonaire elle était vraiment sur un fil. Tout ¢a, ¢a s’est joué sur cette histoire de
courrier, courrier qu’on n’a pas eu €t la patiente qui n’a pas compris qu’elle devait appeler le
médecin tout de suite en sortant.

- C’est le dernier qui met la main qui est le responsable ...

- Caveut dire juridiqguement que c’est le dernier qui touche qui est responsable. Ca veut dire que
les personnes qui viennent avec un truc pourave de chez pourave et ¢a arrive aussi souvent chez
des gens a la marge : si on y touche et qu’¢a va pas et bien ¢’est nous qui Sommes responsables
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du pourave d’avant parce que c’est nous les derniers qui avons touché. La solution c’est dire :
« jen’y touche pas, c’est pourave, vous allez voir monsieur le juge et puis voila et vous faites
intervenir. Alors, nous avons beaucoup de gens qui se font opérer en Roumanie. Quand ils font
du tourisme médical quand ils reviennent ¢ est le dernier qui touche qui fait, donc on ne touche
plus. On leur dit : « il faut retourner en Roumanie ; » lls disent : « Non, on ne veut pas retourner
en Roumanie », du coup personne n'y touche ! »

Comme certains services de chirurgie ne délivrent ni ordonnance, ni bons de déplacement, afin de ne
pas alourdir leur note d’activité, les problémes sont déplacés sur le médecin généraliste. D’autres vont

trouver les astuces afin d’obliger les patients a consulter son généraliste.

« Ca dépend du chirurgien, ¢ca dépend de son organisation et de sa conscience professionnelle
aussi, s’il y a un suivi derriére, de vérifier que si ¢ca ne s’infecte pas plus. Des fois j’ai un coup
de fil, des fois c’est le patient qui a bien compris qu’il fallait qu’il revienne voir le médecin. Les
chirurgiens ne font pas [’arrét de travail pour obliger le patient a venir revoir le médecin pour
qu’il puisse vérifier que ¢a va bien au niveau de la plaie et ensuite on fait les papiers mais au
moins si le patient ne vient pas me voir il n’aura pas son arrét de travail. »

Il est clair que la sortie de I’hdpital et I’articulation avec les soins postopératoires est le point faible de
la procédure de chirurgie ambulatoire. Des nouvelles solutions sont envisagées.

« Il faudrait que quelqu’un a [’hépital organise les sorties et que quelqu’un en ville organise
autour une prise en charge de la personne qui en a besoin parce qu’il n’y a pas de raison ¢a se
fait, ca se fait avec les sages-femmes par ex pour tout ce qui est autour de ’accouchement. »

La communication avec 1’hdpital n’est pas toujours facile. Si les généralistes ne disposent pas d’un écrit,
il leur faut téléphoner au médecin hospitalier qui a suivi son patient mais les communications par
téléphone sont difficiles.

« On n’arrive pas toujours a avoir la suite. J’ai un patient il était en consultation, il avait un
probléme il n’y a pas longtemps. Il a vu le médecin hospitalier, il ressort, il vient me voir. Il
n’était pas bien ; Je lui dis : «j’aimerai bien savoir ce qu’il lui a trouvé ». Je N arrivais pas a
le joindre ; je n’avais aucun CR, je ne savais rien... Je ne sais pas combien de temps j ai passé
a essayer de joindre quelqu 'un. Il fallait faire quelque chose. Ca, ¢a arrive souvent. Quand il
faut appeler a [’hopital c’est galere. »

Confrontation des solutions a envisager

L’information des accompagnants serait déja une approche pour s’assurer que le patient a compris.

« C’est important guand méme d‘informer 1’accompagnant parce que dans la chirurgie
ambulatoire sous anesthésie générale la personne est un peu dans le gaz, un peu shootée en
sortant et c’est bien que la personne qui accompagne ait recu un message clair concernant le
suivi ; il vaut mieux informer deux personnes qu 'une seule.

Le patient peut faire un malaise dans la voiture ou je ne sais pas quoi ; ¢a arrive. »
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Les jeunes chirurgiens prennent le temps de téléphoner aux patients qu’ils ont opérés pour prendre des
nouvelles.

- «Je vois souvent des jeunes avec qui je travaille, c’est systématique. J’ai un jeune chirurgien
qui travaille chez moi, il téléphone a chaque patient quand il y a eu un acte chirurgical et il
prend presque % d’heure le soir pour téléphoner a ses patients. Ce n’est pas mal je trouve.

- Etles infirmieres aussi de I’hopital.

- C’est lanouvelle génération : ils sont impressionnants ou c’est leur assistante qui téléphone.

- Ducoup les gens ont leur téléphone portable ; il donne son numéro de téléphone portable. C’est
la nouvelle génération, moi je suis trés impressionnée. »

Prendre attache avec les infirmiéres libérales est une autre solution a envisager.

-« Pour le retour a domicile, le réle de I'infirmiére est trés important me semble-t-il. Si I’hépital
peut joindre l'infirmiere et donner des directives, !’infirmiere est trés mobile. Elle est plus
mobile qu 'un médecin pour se déplacer dans /’immédiat et elle peut voir ce qui va, ce qui ne va
pas et donner des médicaments, ne serait-ce qu ‘une injection ou quelque chose comme ¢a.

- Camarche bien le systeme des infirmieres & domicile ?

- Oui ca marche trés bien méme et puis elles connaissent les personnes. Elles sont efficaces. Cest
vrai que le role de I'infirmiére est de plus en plus un peu social et elles font des actes médicaux.
La profession change.

- Avec les infirmiers ¢a se passe trés trés bien. Depuis plusieurs années il y a plusieurs infirmiers
que se sont installés. Je dois dire que vraiment on fait un bon travail ensemble. Je sais que je
peux leur faire confiance pour beaucoup de choses ».

Il existe déja pour la location de matériel médical des intermédiaires entre I’hopital et les soins de ville
qui organisent la livraison de matériel et mettent en place des procédures de liaison, comme par exemple
par un simple cahier de compte-rendu.

-« On a eu un cahier et ensuite c’est noUs qui contactions [’'infirmiére mais les infirmiéres elles
viennent régulierement ; elles nous connaissent bien. Quand on retourne a I’hdpital, on emmene
le cahier. »

Les professionnels ont repris le concept de « médiateur de santé® », évoqué dans la nouvelle loi de santé
et ont imaginé dans quels domaines, ce médiateur pourrait intervenir. Dans leur esprit, cette notion doit
également intégrer le droit commun, tout comme les sages-femmes peuvent intervenir aupres de toutes
les femmes fraichement accouchées.

- «Alors c’est pour ¢a qQuon parle de médiateur de santé. On ne sait pas exactement quel nom
ils vont avoir mais il y a un nouveau métier qui doit naitre qui est a l’interface du social et du
sanitaire. Ce serait une personne qui ferait de l’accompagnement. Ce serait Un peu comme une
sagefemme qui, quand les femmes viennent d’accoucher et qu’elles rentrent & la maison, passe
alamaison. La /’idée, la réflexion serait de dire : les médecins généralistes, il faut qu’ils fassent
la visite technique, médicale mais c’est vrai qu’il y a un environnement a mettre en place quand
il y a eu une intervention. Il y a des suites. Ce n’est pas forcément de I’hospitalisation a domicile

% Dans la nouvelle loi de modernisation du systéme de santé, il est fait mention du médiateur de santé a Iarticle
90 Art. L. 1110-13. — La médiation sanitaire et 1’interprétariat linguistique visent a améliorer 1’accés aux droits, a
la prévention et aux soins des personnes éloignées des systémes de prévention et de soins, en prenant en compte
leurs spécificités..
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(HAD) mais c’est l'interface sociale et sanitaire et on n’a pas besoin de mobiliser un médecin
généraliste pour cette action la parce les médecins généralistes actuellement font énormément
de médiation sociale et sanitaire.

C’est 'infirmiére, qui tient ce role-la de médiateur social et sanitaire. Cest souvent elle qui va
voir le patient quand il rentre & la maison.

C’est souvent elle quand il y a des pansements mais les papiers, je crois que c’est au-dela du
sanitaire. Le nouveau métier devrait permettre de passer d'un service a un autre, de prendre
des rendez-vous, d organiser la prise en charge a domicile et en ambulatoire. Aprésil y aencore
cet espéce de management par exemple une personne va se faire opérer d’un il imaginez
qu ’elle soit en difficultés qu’elle soit seule, qu’elle ne puisse pas marcher etc. apres il va falloir
l’opérer du deuxieme cil, elle est diabétique donc il va falloir &tre slr que le médecin passe,
que l'infirmiére va venir. Il y a des tas de rendez-vous. C’est une espéece de travail de facilitation
pour lequel on a besoin d’avoir des compétences - quand méme de savoir ce qu’est un diabete .
il faut des compétences sanitaire. Il faut aussi des compétences sociales. Ce serait un nouveau
métier : le médiateur de santé. En tous les cas on en parle beaucoup parce que le chirurgien,
lui, est dans son intervention.

Le chirurgien n’a pas le temps. »

Spécificités liées a I'age

Pour les enfants en bas age, des interventions en ambulatoire permettent de désamorcer les peurs et de
traiter en dentisterie plusieurs dents cariées a la fois.

« Le patient est informé. 4 [’hdpital des enfants on a une consultation pré-anesthésie générale
en prévenant que c’est en ambulatoire (& quelle heure il faut se présenter, comment ca se
passe) »

Suite a la consultation pré anesthésique, une prise en charge plus spécifique est prévue pour les
personnes habitant éloigné du lieu d’hospitalisation ou pour les étrangers.

« Lors de la consultation pré-anesthésie générale, on vérifie sur le questionnaire a quelle
distance sont les parents pour voir combien de temps il leur faut pour arriver. S’ils sont trop
loin, ils rentrent la veille a [’hopital, surtout si ce sont des enfants en bas dge parce qu’on sait
qu’il y a beaucoup de parents ne viennent pas parce que ¢a leur fait quand méme peur ; ¢a reste
une anesthésie générale. Donc en fonction du lieu ou ils habitent on les fait venir soit la veille,
soit le matin a 7 heures. Quand les parents ne parlent pas francais on les fait venir la veille
pour étre surs que [’enfant soit a jeun.

Pour les personnes qui ne parlent pas le frangais, on voit les enfants avec les parents soit la
maman soit le papa. En général, ils se débrouillent pour venir avec soit un cousin ou une
cousine, quelqu 'un de la famille qui parle francais. Quand on n’arrive vraiment pas a se faire
comprendre a cette premiere consultation ou on explique que c’est compliqué, qu’il faut faire
une consultation pré-anesthésie générale et que [’enfant devra subir une anesthésié générale.
On leur fait comprendre qu’il faudra quelqu 'un qui parle francais. »

Aprés ’opération, le chirurgien voit les parents pour donner des conseils. Il revoit les enfants le
lendemain et en consultation aprés un mois.
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-« Pour le syndrome du biberon sur des enfants en bas dge, des enfants qu’on n’arrive pas a
soigner au fauteuil parce qu’ils sont en général trop petits, qu’ils ne comprennent pas [’intérét
des soins et qu’il y en a trop a réaliser, on les passe en anesthésie générale. C’est tres souvent
en ambulatoire. lis entrent le matin a jeun, ils sont en général avec les parents, I'opération se
déroule le matin. A la fin des opérations, en général il en voit cing ou six, on va voir les parents.
On donne les conseils postopératoires, sur ce qu'il peut manger, sur [’hygiéne buccodentaire,
sur les sports a réaliser ou a ne pas réaliser, sur la piscine en général ou il y a interdiction
d’aller en sortie scolaire piscine. L enfant repart et on le revoit quand méme le lendemain avec
les parents pour étre surs que tout va bien notamment sur les saignements et apres on les revoit
au bout d’un mois, en consultation »

Pour les personnes &gées ou personnes malades chroniques, 1’articulation entre la chirurgie ambulatoire
et la médecine de ville devrait également s’effectuer en amont. Quelquefois les traitements sont modifiés
sans nécessité ce qui est préjudiciable pour certaines personnes ageées.

-« Il'y aune chose que je déplore : ¢ ’est la modification des traitements. Ils changent tout a la
sortie de I’hopital. On a des personés dgées, souvent ils ont beaucoup de médicaments a
prendre, depuis longtemps, ils ont déja eu a s habituer et boum on leur bouleverse tout. 1Is
changent de nom, voila ils changent tout et voila si ce n’est pas justifié ¢a me met en colere
parce que si les gens ont du mal & prendre leur traitement et si on leur rechange tout, les risques
d’erreur sont énormes. Alors que moi quand j’envoie les gens a [’hosto, si c’est nécessaire je
fais une lettre, j 'écris tout le traitement qu’ils ont, donc ils le savent. On ne change pas pour le
plaisir.

- Jai encore eu le cas aujourd’hui! Un patient avait un traitement contre la maladie de
Parkinson, il avait eu, suite a une consultation hospitaliere un changement mais le médicament
c’était le méme sauf qu’il avait changé de nom completement mais c’était le méme. Ce n’était
plus le méme nom, ni la méme forme. Je lui avais redonné ce que I’hépital avait prescrit mais
en fin de compte lui, il a dit : « vous avez oublié de me donner tel médicament ». C était un
vieux qu’il avait dans son armoire et qu’il devait continuer a prendre.

- Moi, souvent je fais des tableaux pour chaque médicament, un petit rond si ¢ ‘est un comprimé,
deux si ¢ est deux. 1l faut faire des tableaux bien précis comme ¢a pour expliquer la prise. »
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L’hospitalisation a domicile
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A. Hospitalisation ou soins a domicile ?

Certains qui, dans le présent, sont en bonne santé, souhaitent éviter I’hospitalisation le jour ou la question
Se posera :

« Si jarrive a la fin de mes jours, méme suite a une maladie grave, je me vois mieux chez moi, que
d’étre dans une chambre d’hopital. Pour moi, c¢’est quand méme... Mes habitudes ! Je ne pourrais pas
trop les changer. A I’hépital, mes habitudes vont étre cassées | Déja en plus, la bouffe, elle n’est pas
bonne. Alors si je suis sourd, malade et branché, autant qu’on mette une vis au plafond avec la bouteille
qui descend, ¢a m’ira ! »

Cette option n’est cependant valable que pour des personnes qui ont un entourage mobilisable sur une
certaine durée.

La personne seule préfére I’hopital pour les contacts sociaux :

« Parce que moi, je trouve que c’est sympa l’hopital, parce que j ai plein de bons souvenirs d’hopitaux.
Etj’ai passé des mois dans les hopitaux. Et a la maison, quand on n’est pas seul, d’accord ! Mais quand
on est tout seul, les gens, ils ne veulent pas venir vous voir parce qu’ils ont peur de vous déranger | A
["hopital, ils n’ont pas peur : ils viennent et tout, donc c’est pas du tout pareil. »

1. Le choix de rester ou de retourner a la maison

Les personnes en précarité et leurs conditions de vie imposent souvent cette décision :

. Soit elle est liée a I’éloignement géographique des lieux de prise en charge hospitaliers. La
famille veut maintenir les liens avec la personne malade. En effet, de plus en plus, les centres
hospitaliers sont éloignés des lieux de vie de la misere, et les moyens financiers et pratiques ne sont pas
toujours au rendez-vous pour permettre aux amis et a la famille de rendre visite aux malades. Lorsque
cet argument est plus particuliérement mis en avant, on peut se demander si I’hospitalisation a domicile
n’est pas plus subie que choisie puisque dans I’esprit des personnes, ce sont les freins, quant aux
transports pour voir le malade, qui I’imposent :

« Et puis méme, regarde, par exemple : on parlait a notre niveau a nous, rien que le fait des trajets, la
famille, elle le fera pas tout le temps. Tandis que, quand tu es chez toi, tu as tout ton entourage qui est...
pas systématiquement vingt-quatre heures sur vingt-quatre avec toi, mais un hopital, t’as de telle heure
a telle heure, il faut pouvoir y aller, il faut savoir se diriger, parce que ce n’est pas toujours... »

. Soit elle vient du malade qui cherche a fuir la maladie : « Et d’un coup, ils me téléphonent
parce qu’ils devaient poser un cathéter. Ils me téléphonent : « Madame, Monsieur L. n’est pas dans sa
chambre ». « Heu ! moi, je suis chez moi au H.-du-L., vous vous étes a B. Vous téléphonez. Il n’est pas
chez moi » Et je lui dis : « Il est out ? » Ben il me dit « j’sais pas ! ». Je monte a B., il était sur les bancs
de... Oui, devant I’hépital. [...] Bon, il ne voulait pas se faire machiner. On est remonté, sa valise était
déja préparée ! Ben, on a pris la valise. Trois mois aprés, il s’est passé ce qu'il s est passé. Parce que
personne ne lui a demandé de rester a I’hopital, personne [’a plus ou moins obligé a rester » [...] «
C’était son choix a lui, mais c’est parce qu’il avait peur de I’opération. »
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. Soit elle vient du malade et de la famille qui ne trouvent pas, dans le milieu médical, un
répondant qui prenne en compte leurs inquiétudes et leurs angoisses, lesquelles entretiennent
incompréhension et malentendus. Malade et famille se sentent alors plus en sécurité chez eux :

« Ce que je disais, c’est que, quand t’as une maladie, quand t’es chez toi, dans ton milieu, quand t’as
ta famille autour ou tes amis, enfin peu importe, ou tes voisins, ben tu remontes mieux que d’attendre
que les heures, elles passent dans un lit d’hdpital, ou c’est froid comme je sais pas quoi. L infirmiere,
elle passe une fois, tous les je sais pas combien... »

Lorsqu’il est soigné dans un milieu familier, le malade, moins angoissé, puise dans 1’affection des siens
et les reperes d’un cadre qu’il connait bien des forces pour guérir ou aller mieux :

« Hé ben t’enleve tout ¢a, rien que le rapport humain, avec tes habitudes, ben quand tu le fais chez toi,
tu guéris plus vite ».

Maintenir les liens avec la personne malade par la proximité partagée dans une maison, ¢’est aussi
maintenir les liens trans générationnels et étre fidéle a une culture familiale :

« Ma belle-mére, elle a tenu mon beau-pére jusqu’a la fin de son Alzheimer, jusqu’a ce que,
malheureusement, il meure. Et c’est la qu’elle s est rendue compte qu ’elle était malade. Mais c’est vrai
que c’est culturel, le fait de... mourir en famille !»

Les participants se sont demandé si la généralisation des problémes économiques n’aménerait pas a
renouer avec cette solidarité familiale ?

« Et forcément, ¢a va flancher ! La population, la société, et on va peut-étre revenir ! Ben les grands-
parents, ils vont peut-étre étre obligés de revenir un peu auprés des proches. C’est-a-dire que les
proches vont étre obligés de prendre soin de leurs malades. [...] De leurs parents. »

Lorsque le renvoi a domicile résulte d’une décision du malade ou de la famille, il peut s’ensuivre une
démission de I’institution hospitaliére qui entérine ce choix sans faire un certain nombre de vérifications
préalables. Quelles sont les causes réelles du départ ?

« C’était son choix a lui, mais c’est parce qu’il avait peur de [’opération. »

Si, comme dans ce cas, la décision reléve du seul malade, la famille considére que le personnel soignant
a été négligent en entérinant son choix sans chercher a comprendre et sans tenter de le dissuader. Autre
négligence : personne n’a informé la famille pour la continuité des soins, ni ne s’est enquis de savoir si
elle était effective :

« Et une fois que la valise était déja bouclée, ben personne n’a retéléphoné en disant : “Est-ce qu’il a
changé d’avis ? Est-ce qu’une infirmiere pourrait venir a domicile pour essayer de... ! »

Lorsque quelqu’un n’en a plus pour longtemps a vivre, la décision du retour a domicile est plus imposée
par I’institution que choisie par la famille :

« Quand ils ont vu ’aspect qu’il avait, il faisait plus que trente-cing Kilos pour un métre quatre-vingt-
douze. Eh ben, on n’en a rien a foutre, tu peux crever ! Alors la fin de vie, pour lui, c’est mieux. C’est
“reprenez-le !” ».
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« Quand ma mere avait le cancer, j’étais encore a l’école. On n’avait aucune aide de personne. Il y
avait juste une dame qui venait pour prendre les draps et les laver, et ¢ est tout. Papa partait travailler
le matin & cing heures pour aller a la forét. Il fallait que je lui prépare son repas. Les gens ne venaient
pas rendre visite a maman. Ils disaient : “On a peur de vous fatiguer, on a peur de vous déranger.” Je
devais tout faire et je n’avais que seize ans. »

La famille n’a pas regu d’informations pour prendre le relais efficacement :

« On me [’a libéré de I’hopital, on a donné un lit médicalisé et puis débrouillez-vous. En 2000, il n’y
avait pas beaucoup d’explications sur la maladie et son évolution ».

2 La peur de I'hospitalisation qui entraine des risques de placements
en institution de proches : « tout mais pasc¢a! »

L’hospitalisation peut devenir une obligation lorsqu’il n’y a pas d’alternative possible pour les soins a
donner au malade. Si c’est le pilier d’une famille qui s’en va, les représentants de la société¢ peuvent
décider le placement en institution pour les membres les plus faibles (jeunes enfants, personnes agées)
gui ne peuvent se suffire a eux-mémes. Selon ce que la personne placée et ses proches vivront, le rapport
a I’institution peut en sortir renforcé ou au contraire modifié. Il peut en résulter dans les cas ou le
dialogue se passe mal un mélange de colére, regret, culpabilité, auquel il faut ajouter les vécus
d’arrachement et de trahison pour les plus pauvres.

La défaillance d’un ou plusieurs parents nécessitent le placement de leurs plus jeunes enfants en foyer
d’accueil :

« Moi, c’est mes parents : ils sont morts quand j’'avais quatre ans. Mon pére avait la jaunisse mais il
était chez nous. Et quand mon pere est mort, maman avait une tumeur au cerveau et nous, on ne le savait
pas. On était trop jeunes. Quand mon pére est décédé et que ma mére était souvent a [ ’hopital, ¢’est ma
grande sceur qui s occupait de nous. Et comme elle ne savait pas quoi faire —on était douze gosses a la
maison-— elle est allée voir I assistante sociale. Et elle a appelé la police. La police a appelé la D.D.A.S.S.
et la D.D.A.S.S. nous a tous placés. »

Encore faut-il que quelqu’un ait pris le temps d’expliquer a I’enfant la situation et ce qui en découle :

« Et moi, dans ma téte, je I'ai trés mal accepte. Je ne parlais plus et je me disais : “Mais pourquoi le
bon Dieu nous a pris nos parents ?” Je passais pour une folle. Je parlais a une fleur. »

En général, les familles ne s’opposent pas au placement, car elles sont réalistes et savent ce qui est
essentiel a préserver

:« 1l a fallu que je tombe malade, et il a fallu qu’on m’emméne d’urgence a la Mat., et puis qu’on
m’opere. Et aprés, ma belle-mere a été bien malade. On nous a dit qu’elle serait trois moiS en maison
de repos pour étre soignée... Bon ben, j’ai dit “oui” pour trois mois, le temps de me requinquer. Bon,
J avais quatre gosses hein ! A. elle avait trois-quatre ans. »

« Mais au bout de trois mois, ils n’ont jamais voulu nous la redonner ! »« Ils disaient : “Ah ! non, non
I Votre beau-frere a signé comme quoi il acceptait le placement de la maman”. Et je dis “Et son autre
fils, on lui a pas demandé son avis ?”, “Ah non ! C’est ’ainé qui compte, c’est pas 'autre !” [...].
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Disons que mon beau-pere, mon beau-fiére, ont signé un papier en disant : “non, moi je ne peux pas”.
1l pensait que ce papier, il I’avait signé que pour lui. Et ce papier disait, pour les deux, que les freres
ne pouvaient pas garder la grand-mére pour dormir chez eux. Et mon mari n’avait rien signé, ni moi. »

Cette situation géneére culpabilité et mal étre pour la convalescente qui découvre qu’avoir choisi de
privilégier le lien avec ses enfants durant sa maladie débouche sur I’exclusion de sa belle-mére : « Sa
présence, a ma belle-mére, ¢’était tout pour moi. En plus je me suis sentie si coupable d’avoir été
malade... d’avoir accepté pour trois mois. Et elle, elle voulait sortir et revenir ! On n’a pas voulu nous
arracher les enfants, ni rien, mais bon, que la on arrache les vieilles personnes !...

— Parce que t’as pas le droit d’étre malade... !
— Hein ! Parce qu’on t’avais dit trois mois, et puis on t’as trahie ! »
—Oui. »

Cette décision institutionnelle va avoir des conséquences graves pour la famille qui va devoir s’endetter
pour payer la pension de la vieille dame jusqu’a sa mort.

« Parce que nous, trois semaines apres, ils nous ont appelés au tribunal. Et “Vous devez payer la
pension pour vos parents, donc votre mere. Vous devez payer la maison de retraite, vous devez...”. Et
¢a ! On était d’accord pour payer trois mois, mais on n’était pas d’accord pour payer le reste. [...[Mon
mari gagnait... le SMIC. Je ne peux pas dire autrement, il était au SMIC. Bon, j’avais quatre gosses.
Et avec quoi on paye ? »

B- La mise en place de I'hospitalisation a domicile

Elle nécessite des dépenses a faire immédiatement, puis le recensement des aides nécessaires et des
financements a trouver, ce qui ameéne a un éniéme face-a-face avec les administrations publiques ou
privées susceptibles de fournir ces aides. Reste ensuite a s’organiser au quotidien et a coordonner les
divers intervenants pour les soins infirmiers, toilette, ménage... et a faire le suivi du traitement.

Les dépenses a engager pour I’achat de gros matériel ne souffrent pas de délai :
« |l faut payer le déambulateur. La chaise, c’est la chaise de sa mere. »

« Pour mes parents, le lit était en location, mais le matelas, il faut I’acheter. On peut mettre un matelas,
qu’on a déja. On avait deux lits pour mes parents. Comme ma mére en avait plus besoin, on a acheté le
matelas spécial pour ma mere. »

« On est obligé d’acheter un matelas plastifié, s’il y a des problemes d’incontinence etc. La chaise

percée, on est obligé de I’acheter. Le déambulateur aussi. »
« Les chaises roulantes, tu les loues. Les cannes, tu les achétes. »

A cela, s’ajoutent les frais de pharmacie qui restent a la charge du malade :
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« Tu dois payer a la pharmacie un euro cinquante par tube, un euro cinquante-sept fois par jour
multiplié par trente jours, multiplié par six mois : je te montre déja la somme que ¢a représente... »

Tres vite apparait la nécessité de se faire aider financiérement et matériellement. Commencent alors les
face-a-face administratifs, les délais d’instruction des dossiers. L’aide peut compenser un surcroit dans
les dépenses ordinaires de la famille :

« Il y a eu juste l'oxygene quand I’oxygene que .... Il y avait un monsieur qui venait régulicrement a la
maison pour controler les appareils. Et par contre, il lui remboursait une partie de [’électricité, parce
gue ¢a mangeait toute [’électricité. »

Les services d’aides a la personne compensent le surcroit de travail a la maison tout en évitant un
épuisement physique prématuré de la personne sur qui porte le poids de 1’hospitalisation a domicile.
C’est le cas de malades en soins ambulatoires, qui rentrent chez eux fatigués et donc en besoin de soins
appropriés, alors que la maitresse de maison a déja fort a faire.

« C’est I’hopital qui ’a proposé, parce que j étais fatiguée, et H., il pouvait plus. Et c’est le docteur N.
qui nous I’a proposé.[...] Parce qu’ils voulaient [’emmener en maison de repos./[...] Et H., il dit : « J'ai
ma femme qui est avec moi ». « Bon ben, on vous donnera des aides, si ¢a vous va, Madame. »

Une fois la proposition faite, acceptée et transformée en demande administrative, elle suit son cours de
dossier a traiter. Cela peut durer longtemps, si la personne relais social qui a envoyé le dossier ne le suit
pas comme une urgence qui doit aboutir concretement au plus vite.

« Et puis elle a fait les papiers. On a attendu au moins un mois, deux mois. Et apres, on a eu le conseil

général qui est venu. Et puis H., il était couché, il ne pouvait pas se lever. Et puis la, ils [ ’ont vu comment
il était. Et puis “Vous, vous avez déja pas de bol”. C’était marqué. Et puis trois semaines apres, y avait
les femmes de ménage. Alors je ne bouge plus pour faire les papiers ! Parce que bon, le type, il est
assistant social. “Qu’est-ce qu’elle fait la- dedans ?”. “Rien !” Alors, elle a dQ se faire tarabistonnée.
Tu ne sais pas quoi faire. »

Se met alors en place un systéme de relais pour la continuité administrative, afin que 1’aide financiére
et matérielle arrive sans rupture : « Mais maintenant, j’ai les papiers. La femme de ménage, elle fait nos
papiers, donc ils sont faits. Et puis la doctoresse, elle nous en envoie aussi.

— Et en fait, ¢’est pour maintenir H. a domicile, mais c’est pour t’aider toi. »

Toutefois, entre la sortie de 1’hopital et I’arrivée de 1’aide, il y a eu deux mois ou « J étais toute seule.
Je ne dormais plus beaucoup ! »

Les personnes de la famille qui donnent les soins peuvent aussi obtenir une rémunération pour soigner
un parent a la maison, dans le cadre du dispositif de « la tierce personne ».

« Maman était tierce personne.
— Ca veut dire quoi, une tierce personne ?
— Ben elle faisait, elle était payée pour faire le ménage, le ... »

Une fois que les aides nécessaires ont été accordées, il reste a la personne de qui dépend le quotidien du
malade I’organisation et la coordination des divers intervenants pour les soins infirmiers, la toilette, le
meénage, le suivi des soins
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« Déja, c’est toi qui dois gerer. Tu dois te rappeler, tu dois compter. Une fois, je me suis fait engueuler
parce que je n’avais pas téléphoné au bon bonhomme pour la bonne poche. Parce quils sont vingt-cing
prestataires différents : tu en as un qui te raméne pour la bouffe, un autre pour la douleur. Tu en as un
qui te rameéne pour ceci. M enfin bon, c¢’est comme ¢a. Il faut que tu geres tout. »

« Ils font ce qu’on leur demande, ils sont gentils. 1ls viennent neuf heures par semaine, alors je leur
demande ce qu’ils ont le droit de faire. Mais comme j’ai la feuille de tout, des fois ils m’emmenent...
Des fois, je dis “Je vais a la pharmacie”. Pourtant, elle est pas loin, hein ! Je lui dis ¢a, il me dit : “J’y
vais”. L’autre jour on devait aller a la mairie, “Ony va”. Ils m’emmeénent partout. Ils m’emmenent aux
commissions, ils m’emmeénent ou je veux aller, ils discutent, ... »

C - Les limites matérielles de I’hospitalisation a
domicile

Elles sont multiples car, trés vite, les difficultés financiéres s’aggravent, les besoins matériels du malade
excédant les possibilités de la famille. S’y ajoutent les frottements relationnels aussi nombreux qu’il y
a d’intervenants, et les démarches a engager aupres d’administrations diverses, publiques ou privées.

Au gros matériel qui est en partie a la charge de la famille, s’ajoutent des dépenses qui n’étaient ni
prévues ni prévisibles par manque d’informations détaillées :

« Et quand t’arrives a la fin des six mois, t’as déja dépensé une telle somme d’argent. »
Parmi ces dépenses imprévues, se trouvent les produits pharmaceutiques non remboursés :

« Et tous les medicaments pas remboursés, mais tu t’imagines pas. Je te dis les aiguilles pour sa
chambre implantables, tu payes deux euros soixante-dix dessus ».

Il'y a aussi les dépenses induites par la fourniture des produits nécessaires aux soins :
« Tu payes le transport parce qu’on va t ' amener les poches de perfusion a la maison. »

Chaque retour a I’hdpital qui signifie transport douloureux, attente sur le brancard, est vécu comme une
épreuve supplémentaire infligée a la personne aimée, et la personne qui I’accompagne en éprouve
d’autant plus d’appréhension. Parfois, la détresse morale se conjugue avec le spectre de la
désorganisation lorsqu’il y a perte du cahier de liaison.

Dans une situation ou fragilité morale et précarité financiere prédominent, les relations avec le personnel
aidant peuvent compliquer un peu plus les choses. Les incompréhensions mutuelles, les attitudes
moralisantes, jugeantes, excessivement aidantes ou trop pédagogiques exaspeérent I’impression de ne pas
étre respecté, de ne pas pouvoir se faire respecter et la révolte par rapport a une position ou, une fois de
plus, il faut se faire aider.

Les régles administratives sont un dédale ou les personnes se perdent souvent par manque
d’informations ou par informations insuffisantes ou erronées. Ainsi au sortir de 1’hdpital, certaines
personnes attendent un mois a six semaines pour obtenir 1’aide d’urgence, faute d’avoir anticipé les
démarches en amont. D’autres voient s’arréter cette aide, alors qu’ils en auraient encore besoin, parce
qu’ils n’ont pas fait une demande de prolongation. De ce fait, lorsqu’ils constituent un nouveau dossier
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de demande, il leur faut attendre un minimum d’un mois. Lorsque 1’aide arrive, il reste a préciser a la
personne aidante les tdches qui lui sont assignées (ménage, courses, garde...). Pour beaucoup, il est
décourageant de voir fréquemment des tétes inconnues se présenter chez eux a cause de la gestion des
plannings dans les organismes et associations d’aide. Méme s’ils comprennent le probléme, ils se
passeraient volontiers d’avoir a repréciser les tiches et a répéter les consignes éventuelles. Cette
discontinuité nuit a 1’établissement de relations de confiance et se révele source de conflits.

Les participants ont également dit leur difficulté & voir défiler chez eux des professionnels qui vont
constater leur pauvreté et le délabrement de leurs conditions de vie en voyant, par exemple, des draps
troués.

D - Les limites personnelles de I’hospitalisation a
domicile

Les limites morales, psychologiques et physiques des personnes de la famille qui portent le poids de
I’hospitalisation a domicile concernent surtout le surmenage physique et moral du fait de la multitude
des taches a faire et des problémes a résoudre pour le malade mais aussi pour les autres membres de la
famille, par exemple, les enfants :

« Tu sais, tu es polyvalente a mort : tu es aide-soignante, tu es infirmiere. Parce que moi, je faisais les
perfs, je changeais les perfs. Parce que l’infirmiére venait trois fois par jour pour changer les perfs.
Mais les quatre autres qui restaient, fallait bien quelqu’un qui le fasse. Au milieu de la nuit, ¢ était bien
ma pomme parce que personne d’autre ne le faisait. »

Le couple et les enfants patissent d’une situation exceptionnelle qui dure

: « Pendant cing ans, j’'ai soigné mon pere qui avait un cancer genéralisé et ma mere qui avait
Alzheimer. C’est une maladie qui fiche beaucoup de choses en ['air. Cela demande beaucoup de
présence et de soin et si on est tout seul a le faire, il y a des conséquences au niveau du couple et des
enfants. On laisse beaucoup de choses de coté pour s’occuper d’une personne. Le probléme avec
Alzheimer, c’est qu’il y a des moments de lucidité. D autres moments, on ne reconnait plus personne.
Etily a des moments de grande agressivité et la, c’est trés dur. Je n’ai eu personne pour m’épauler, ne
serait-ce que pour venir discuter, s extérioriser un petit peu. Nous n’avions plus de semaine, de week-
end, de vacances. Avoir une ou deux journées de libre. Les gosses en ont pati. Pour qu’on puisse évacuer
le stress. »

Ce surmenage est aggravé par le fait que la famille élargie ne montre pas sa solidarité en proposant de
relayer ’accompagnant :

« Mais autrement personne ne s’est dit : “Est-Ce que vous auriez besoin, une fois de temps en temps,
d’avoir une journée a vous ou d’avoir une aprés-midi ?” Rien, rien, et je disais a mes sceurs : ‘“‘Venez
passer une heure, moi, ¢ca me permettrait d’avoir une heure [...] Méme ne serait-ce qu’'une nuit.” [...]
Une fois de temps en temps, je ne demandais pas que ¢a soit tout le temps! »

La personne a alors I’impression d’étre abandonnée, seule avec son courage et ses problémes :

« Personne ne s’est inquiété de savoir si on avait des aides quelque part, s’il y avait quelqu’un pour
venir nous aider a s 'occuper de maman, la seule chose j’ai demandé parce que je ne pouvais plus, moi!

»
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De facon plus subtile, les limites se révelent dans 1’impossibilité a transgresser le tabou sur le toucher
du corps d’un parent (pere ou mere) :

« Moi, quand ma mere, elle a été malade, je ne pouvais pas la laver, je ne pouvais pas le faire. Un
enfant, il ne peut pas laver ses parents, ce n’est pas vrai. »

E - Hospitalisation a domicile ou hopital : I'écart entre
les représentations et la réalité

Une fois le premier élan de solidarité passé et le malade installé a la maison, les familles découvrent une
réalité qu’elles n’avaient pas envisagée comme telle. La différence est objective puisque la prise en
charge par I’ Assurance maladie est plus sélective pour les soins a domicile, ce qui ’ameéne, de fait, a
étre plus restreinte.

La famille insuffisamment informée découvre, au fur et a mesure les cofits induits par 1’hospitalisation
a domicile, du fait des différences de remboursements entre soins a 1’hdpital et soins a domicile, du fait
de colits annexes qui n’existent pas a 1’hopital (par exemple, frais de transport pour des poches de
transfusion).

« On vous dit : « Oui, si, on vous aidera. Ne vous inquiétez pas. » Sauf que t’as des perfusions, t’as sept
perfusions par jour. On te retire déja : tu dois payer a la pharmacie un euro cinquante par tube, un euro
cinquante-sept fois par jour multiplié par trente jours multiplié par six mois. Je te montre déja la somme
que ¢a représente. Quand tu as tout le reste, les couches, parce que quand elle est a I’hdpital les couches
elles sont gratuites. Mais quand elle est chez toi, tu vas les acheter les couches. Mais tu préféres que ce
soit a domicile et pas a I’hdpital. Tu payes le transport parce qu’on va t ‘amener les poches de perfusion
a la maison. [...] Mais tout ¢a est mis bout a bout, tous les sous que tu mets en plus, tous les machins,
quand on te dit : « Mais non, [’hospitalisation a domicile ce ne sera pas si difficile, on vous aidera. »,
je ne sais pas qui t’aide parce qu’il y a personne qui vient.

« A hépital, le forfait, c est pris sur la mutuelle. Mais & domicile, il faut payer un tas de choses qui ne
sont pas remboursées : et tous les médicaments pas remboursés [...] Les perfs, et ben tu paies dessus.
Sur tout, on paie ; tu repaies des trucs sur tout. Quand t’es a I’hopital, tu repaies pas tout ¢a. »

Le constat de la différence vient aussi de la personne accompagnante qui découvre qu’elle a méjugé de
ses forces et mal évalué la multiplicité des taches qu’elle s’imposait :

« Moi, je ne pouvais plus faire la toilette de maman toute seule parce que voila, je ne pouvais plus. Et
je me suis pétée un bras comme ¢a, et donc on a eu les aides-soignantes a domicile. »

Elle découvre aussi qu’elle dépend du professionnalisme des soignants qui viennent au domicile et que
I’institution assure souvent une meilleure sécurité pour les soins et le suivi du malade :

« Les infirmiéres ont été sympa : elles nous avaient filé les numéros privés enfin téléphone privé pour
qu’on puisse les appeler dans la nuit au cas ou !
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— N’importe quand ?

— Et le médecin de famille aussi... »

En confrontant leurs expériences, les participants ont découvert que 1’institution hospitaliére avait une
attitude différente selon que la décision du retour a domicile venait d’elle ou venait de la famille. Dans
le premier cas, I’institution pilote le transfert des soins :

« L’infirmiere de [’hopital a fait appeler les prestataires qui sont venus a I’hopital qui m’ont pris tous
les renseignements et puis apres qui sont venus a la maison avec tout. »

« Alors ¢a, c’est ¢a, parce que ¢a a passé par [’hopital | Moi, la premiére fois, effectivement, quand elle
est sortie de I’hopital, qu’elle est revenue a la maison, c’est I’hopital qui avait fait I’ordonnance pour
tant de poches, tant de machins, tant de trucs, tant de trucs, et ¢a je n’ai pas payé celles-l1a. »

Mais cela n’a qu’un temps et au bout de quelques mois, le caractére hospitalier des soins a domicile
n’est plus pris en compte par 1’ Assurance maladie :

Mais les suivantes, je les ai payées, et elle a été six mois a la maison. »

« Voila parce que la, les quinze premiers jours de prestations, si tu veux, j ai rien payé ! Ca a été apres,
apres, quand c’était le médecin qui prescrivait les machins, dans les cents pour cent d’accord, mais il
restait a charge ¢a, ¢a et ¢ca ! C’était une somme tout de méme ! »

Les formations d’aidants ne sont pas toujours bien regues. Elles sont intervenues trop tard, on s’avise
que I’accompagnant a besoin d’aide sous forme de formation et on fait une proposition hors délai, cela
met le comble a I’indignation de ceux qu’on prétendait aider :

« Apres le déces de ma mére, ils m’ont proposé une formation d’aidant : comment t’accompagnes la
personne, comment toi, étant de la famille, tu réagis a certaines choses ! J'avais appris sur le tas :
J avais plus besoin d’eux. Enfin, tu vois, voila les choses comme ¢a, ¢a te... des fois ¢a te met en boule »
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La Relation ville — hépital : améliorer I’accés aux soins des personnes en difficulté

dans le circuit de la médecine de ville en lien avec I’hépital

Les urgences, I’éloignement en zones rurales et les liens sociaux. Quand ils m’ont relaché a 3
heures du matin, j’ai dii prendre un taxi et payer 52 € et en plus ils ne m’ont pas redonné de
traitement car je ne suis pas suivie & Epinal.

J’ai db étre transporté en urgence par les pompiers car j’ai fait une crise d’asthme qui ne passait pas
malgré le traitement prescrit. Il était 1 heure du matin ; alors je leur ai demandé de me transporter a
I’hopital de St Dié qui n’est pas plus loin de mon domicile, car je suis suivie en pneumologie la-bas et
que je pouvais rentrer beaucoup plus facilement car j’ai des amis qui auraient pu me raccompagner.
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Mais le SAMU régulateur a refusé. Ce qui fait que quand ils m’ont relaché a 3 heures du matin, j’ai di
prendre un taxi et payer 52 € et en plus ils ne m’ont pas redonné de traitement car je ne suis pas suivie
a Epinal.

J’ai repris rendez-vous en Urgence a I’hopital de St Dié et comme sa consultation est en privé, je vais
devoir avancer 1’argent alors que j’ai la CMU.

Du coup, je n’ai pas compris pourquoi ils ne m’ont pas transporté a Saint-Dié. Tout aurait été plus
simple.

Quand on n’a pas le droit ou qu’on n’a pas de moyen de transport

C’est arrivé récemment il avait le 100 % et il avait la CMUC.
Ca a été galere de trouver le VSL®

11 fallait qu’il paye plus de 200 euro, il a fallu que il retourne vers 1’accueil. On lui a dit que comme
pas de VSL veulent vous prendre en charge rentrez en bus. C’est ce qu’il a fait, il a le quart du cceur
qui fonctionne c’était aprés une opération

Mr C. déplacé parce qu’on a des problémes de personnel...

Mr C. était un employé a TAE. Les personnes qui témoignent ici de son parcours ont travaillé avec lui.
C. Il est présenté comme quelqu’un de tendre, trés touchant et surtout trés humain. Mr C. a perdu sa
femme il y a quelques années aprés le placement de leurs trois filles. La séparation a été trés dure et la
consommation d’alcool, déja présente, s’est intensifiée. Il a décidé de faire une cure et post cure, dans
I’espoir de quitter ce « diable » et surtout de retrouver ses filles. Mr C. a été accompagné tout le long de
ses démarches, avec beaucoup de soutien de la part de son entourage et un encouragement intense avec
des visites constantes. Suite a ce sevrage, Mr C. a eu quelques difficultés notamment avec les
médicaments et dans le fait de retourner chez lui et d’étre seul pendant les vacances d’été. Mr C. a
développé une grande mélancolie et le suicide lui tournait autour. Suite & cela, des problemes de santé
se sont installés et une hospitalisation d’urgence s’est faite pour des douleurs au ventre et une infection
aux poumons. Les complications se sont poursuivies par une deuxiéme puis une troisieme infection aux
poumons attrapées au sein de I’hopital. Mr C. a été placé dans le coma pour des soins intensifs en service
de réanimation. Au bout de quelques semaines son infection s’est résorbé, il a reprit de la vitalité et ses
problemes de ventre n’ont plus eu lieux. Cependant une grande panique est percue chez lui, des
tremblements témoignent d’un certain manque, voire d’un sevrage non traité. Le 23 décembre, alors que

10 véhicule sanitaire léger
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Mr C. était encore dans un état trés critique, il a été déplacé dans un autre hdpital pour des raisons de
manque de personnel. Les médecins avaient pourtant précisé qu’il n’était pas transportable. La famille
n’a pas été prévenue et la sceur, qui habitait loin, a appelé souvent et a demandé d’étre prévenue
rapidement en cas de problemes. Le 27 décembre les médecins annoncent a la famille une grande
dégradation de la santé de Mr C. et 30 minutes aprés leur avoir demander de venir, Mr C. est décéde.

Dans ce parcours plusieurs points négatifs ont été abordés. Tout d’abord les barrieres de
I’accompagnateur. « Dire que 1’on est pas de la famille c’est une mauvaise réponse ». L’accueil a la cure
et post cure était quasi inexistant. Les informations lors de I’hospitalisation n’étaient pas données si I’on
n’était pas de la famille. Mais lorsque la famille est loin c’est important que les personnes présentes
soient au courant de 1’évolution des soins. Si le patient lui-méme ne sait pas ou il en est il ne peut pas se
soigner. De plus, en dehors de I’hdpital des maillons sont manquants. Les informations ne sont pas
transmises entre les médecins, 1’assistante sociale, le psychiatre, I’alcoologue, les collégues, la famille.
Les médecins refusent de donner des conseils mais ne comprennent pas que la personne concernée n’est
pas en état de se soigner seule. Dans ce contexte, jusqu’ou les proches peuvent aller, quelles fronticres
« interdites » peuvent-ils dépasser dans ce combat d’accompagnant ?

De plus, les médicaments ne sont pas toujours adaptés ou ne peuvent pas étre achetés. Mr C. a eu des
problémes d’incontinence qui le bloquait dans ses déplacements (soin, travail, quotidien). Il s’est
retrouvé dans grande dépression car ne supportait pas les anxiolytiques (information détectée il y a 20
ans déja). Enfin, des symptomes secondaires I’empéchaient d’aller travailler.

Nous avons ici une personne « morte de la misére », ce qui fait dire que nous sommes devant un
« échec ». Les problémes de santé n’en sont pas 1’origine. C’est ici le résultat d’un placement d’enfants
ou les parents n’ont pas été pris en compte. Mr C. n’a pas eu sa place de pére et a été déchiré de quitter
ses enfants et de ne les voir que rarement sans aucun contact avec eux entre temps. C’est la destruction
de toute 1’énergie positive investie par tous pour remonter la pente. De plus, le retour chez lui aprés la
cure 1’a remis dans cet environnement de tristesse intense. Il a donc été soigné physiquement mais rien
n’a été résolu sur le plan psychologique et environnemental.

Méme si beaucoup de maillons ont manqué dans le parcours de soin, la chaine humaine a été tres soudée.
Entre les collegues de TAE, la famille, les amis et ATD il y avait un aspect humain, absent dans le
domaine médical, trés présent ici. Si le cadre avait gardé tous les mauvais souvenirs, Mr C. avait quand
méme un logement et un travail pour le faire vivre.

Pour ce qui est des maillons manguants, une meilleure coordination entre les professionnels est
essentielle. Que chaque professionnel agisse « ensemble », avec un transfert des informations, pour que
les aspects psychologiques, environnementaux et médicaux soient traités en phase. En dehors des cadres
de soins, il faudrait un suivi comme avec les personnes agées : une infirmiére qui vient réguliérement
pour s’assurer de 1’état de santé et de la prise de médicaments.

Mais la grande question est : a partir de quel moment 1’on peut dire que ce n’est plus a la personne de
décider de ses soins ? Jusqu’ou se situe la liberté humaine ?
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Quand sortie rime avec angoisse et néant

Jaimerai dire quelques mots de Madame CO. Cette femme est en lien avec la promotion familiale
d'ATD Noisy le grand et tout se passe bien dans cet accompagnement. Mais une situation s'est révélée
assez violente pour elle.

Un soir, Madame CO a di se sauver de chez elle pour échapper encore une fois a la violence de son
environnement familial. Elle a vraiment disjonctée cette nuit-la et s'est retrouvée dans un hopital
psychiatrique. Son fils étant mineur (17 ans), je l'ai accompagné pour voir sa maman.

Peu a peu, elle a repris confiance en elle. Sa plus grande peur était de sortir de ce lieu pour de nouveau
se retrouver chez elle. Nous avons donc, un membre d’/ATD Noisy et moi, essayé de parler avec les
médecins psychiatres de ce centre. Ce ne fut vraiment pas facile. Nous avons bien prévenu qu'il ne
fallait pas qu'elle sorte sans nous avertir un peu en avance pour que nNous puissions NoOus organiser.

Dans le méme temps Noisy cherchait un centre d’hébergement, place en hotel etc...
Nous avions obtenu la possibilité de lui téléphoner régulierement.

C'est en téléphonant a Madame CO qu’elle nous apprit qu'elle sortait le jour méme. Elle n‘avait aucun
moyen de transport, aucun lieu ou loger hors dans I'enfer de son appartement. Le fait d'‘évoquer un
retour chez elle la faisait pleurer et trembler.

Pourquoi n'y a t-il pas eu de lien entre ce centre psychiatrique et nous ou bien Noisy ?

Comment se fait-il que les médecins n'ont pas tenté d'orienter Madame CO vers un hopital pour
débuter un sevrage d’alcool comme elle le demandait ?

Certains médecins nous avaient dit qu'il n'y avait pas assez de place dans cette section.

Madame CO ne correspondait pas vraiment a ce lieu car la plupart des malades étaient en tenue
"spéciale™ par sécurité.

Madame CO nous disait :" Il y en a qui font peur": Est-ce normal un tel mélange ? Pourquoi a-t-elle
atterrit 1a ?

Nous n'avons jamais eu de réponse.

Il'y a des périodes de blanc dans ces circuits et personne ne veux expliquer la situation. Un monde
sourd apparait et nous nous sentons impuissants.

Madame CO a pu trouver avec l'aide de Noisy, une chambre d'hétel puis 3 mois apreés, une place dans
un hébergement encadré.

Seule, comment aurait elle fait ?

L’infirmiére et le tiers aidant
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J’ai accompagné une amie diabétique qui s’est fait opérer de la cataracte

Elle avait été hospitalisée puis elle est sortie avec plein de rendez-vous avec une ambulance a prendre
et des soins infirmiers. Et puis les médicaments ! 1l a fallu chercher les médicaments & 19 heures, la
pharmacie, elle, elle était fermée, on a appelé I'infirmiére qui avait heureusement de 1’insuline.

Et puis cette dame s’est fait opérer de la cataracte. Elle avait un dossier a préparer et un traitement
douche, et gouttes dans les yeux. Elle est rentrée le matin en disant qu’elle avait son truc a 100 % et la
mutuelle.

Elle avait peur car I’anesthésie était locale. Elle est sortie 2 heures apres, il a fallu quelqu’un pour
appeler le VSL. Mais ils le font quand méme, puis elle est rentrée chez elle ; elle est en fauteuil.
L’infirmiére appelle 2 jours avant pour savoir quels médicaments... apres, puis elle I’a rappelé pour
savoir si ¢a allait. Ca s’est bien passé mais il faut quelqu’un qui sache lire et écrire

Le probleme ! Tls ne lui ont pas demandé si elle était seule. On voit qu’Akilina a été¢ d’une grande aide;
c¢’était une amie de 35 ans qui n’avait pas pris ses médicaments pendant 30 ans mais en avait besoin.
Cette personne était en couple quand elle a fait son coma diabétique mais elle ne voulait pas son copain.
Elle ne voulait que moi. C’est quelqu’un qui est accompagné mais qui a besoin d’aide pour la rassurer
; MOi je suis comme ¢a, moi aussi, je vais étre opérée en novembre et je voulais voir comment ga s’est
passé. Mais quand quelqu’un a besoin d’étre accompagné chez le médecin je le fais j’ai fait ¢a pendant
20 ans

Oui les gens ont besoin d’étre accompagné, on a 4 oreilles on peut en reparler quand on ressort moi
aussi j’ai besoin

Sais- tu si tu es déclaré personne de confiance ?

Oui, oui, on a toujours fait ¢a ! Oui, je rentrais dans les consultations mais sur les formulaires elle a mis
son compagnon comme personne de confiance

Les allers et retours des personnes pauvres, malades, et agées entre EPAHD et hopital :

Melle M en entrant dans cet EHPAD avait de I’argent, et avait toujours su gérer sa petite retraite en
donnant a plus pauvre qu’elle. Mais au bout de plusieurs années et aprés avoir payé 3600 euros par
mois pendant 7 ans, elle n’avait plus rien, et comme elle n’avait pas d’enfant, elle n’avait jamais pu se
marier a cause d’une maladie invalidante, elle avait une petite retraite agricole de 864 euros qui lui
suffisait pour vivre, était invalide a 80%, mais plus dans I’EPADH

On a donc demandé 1’aide sociale et I’aide a la complémentaire santé. A partir du jour ou elle a eu I’ACS
le médecin de la structure ne venait plus la voir dans la chambre et refusait de faire le tiers payant. Aprés
des mois il I’a accepté.
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Melle M se plaignait depuis plusieurs jours d’un rhume, puis elle toussait. Alors, nous lui avons apporté
du sirop, on le lui a enlevé disant que son médecin la soignait et trois jours plus tard, on était prévenu
par téléphone qu’elle était aux urgences pour une bronchopneumonie, elle reste une journée et une
moitié de nuit sur un brancard et retour & la maison de retraite, elle a 90 ans. Le lendemain elle va mal,
on nous appelle, elle est repartie aux urgences, et 1a elle reste sur le brancard une demi-journée et comme
elle semble contagieuse elle est mise dans un service d’urgence et en secteur stérile. Elle est alors
perfusée, elle a des produits analgésiques puissants et des morphiniques et perd la notion du temps. Mais
dés qu’elle se réveille, elle souffre, cela dure plusieurs jours, son état se dégrade, nous demandons les
soins palliatifs, le jeune interne me répond : « Madame quand on a la chance d’avoir une place en
maison de retraite on ne reste pas a I’hopital, elle va y retourner. Mais, lui dis-je, « voyez-la elle ne
peut plus étre en secteur non medicalisé. »

Mais c¢’était sans compter avec la toute-puissance de 1’interne... Retour a la maison de retraie avec une
perfusion, alors qu’il n’y a pas d’infirmiére de nuit la-bas et qu’ils ne peuvent pas laisser une perfusion.
On enléve donc la perfusion et Ia, Mme M souffre horriblement, on lui donne le traitement par voie
orale, elle n’est plus capable d’avaler... La mort réde mais Mme M va encore pendant 6 semaines faire
la balle de ping pong entre le service des urgences et la maison de retraite. On m’annonce qu’elle va étre
opérée d’un plaie infectée au tibia le mercredi, je m’insurge en leur demandant d’arréter de s’acharner
mais je n’ai aucun avis a donner, on est totalement dépossédé , culpabilisé devant les sachants. Mais le
samedi, Mme M ne va pas bien, la maison de retraite s’appréte a I’envoyer aux urgences mais cette fois
ci ce sont les urgences d’une clinique qui la regoivent, les urgences du CHU sont complétes.

J’ai alors un coup de téléphone d’une infirmiére me disant que Mme M est dans leur service et me
demande a me voir. J’arrive et 13, I’infirmiére me dit que c’est de la maltraitance, Mme M est couverte
d’escarres, sale, sa vessie n’est plus qu'une poche de pus, elle souffre tellement. Elle me propose
d’essayer de lui remettre des électrolytes pour 1’aider et de lui passer des produits apaisants.

Les produits ne feront pas d’effet, Mme M ne va pas bien, alors le personnel des urgences a qui je
demande de ne plus la renvoyer en maison de retraite mais de la médicaliser accepte tout en me disant
qu’ils n’ont pas ouvert leur service de gériatrie de 80 lits parce qu’ils ne trouvent pas de médecin...

Le lundi, les services de soins palliatifs sont appelés et Mme M sera délivrée de ses souffrances et
rendra son dernier souffle apaisée.

11 était temps, le lendemain son opération de la plaie du tibia était programmée. ...

A. Constats

1) Le premier constat est celui de I'éloignement des hdopitaux des lieux ou vivent les plus
pauvres

Ceci complexifie la sortie et la relation entre la prise en charge de proximité suite a une hospitalisation
comme nous I’avons vu dans ces témoignages. Mais on note aussi les perceptions des différents
protagonistes qui figent le parcours de soins du patient entre son hospitalisation, ses lieux de vie, les
associations qui I’entoure.
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2) L’isolement géographique, le manque de moyens de transport ou de transports en
commun

3) L’éloignement des hopitaux du cceur des villes et leur spécialisation en pdle avec une
ventilation des malades sur différentes zones,

4) L’absence de prise en charge du transport au titre de I’ALD, I’'absence de VSL pour les
plus pauvres

5) Les difficultés de mise en place du tiers payant CMUC et ACS,
Le refus de certaines structures de le respecter, les refus de soins déguises, des délais longs pour une
consultation, la stigmatisation, les dépassements d’honoraires

6) Lesrestes a charge notamment du matériel médical

Ils sont vrais sur des prix associés a un traitement non rembourse ex : interféron (compresse, seringue
et alcool), tire lait, fauteuils, avec des préts de matériel parfois organisés par les CPAM, mais en
contrepartie de chéques de caution, ce que ne possedent plus dans beaucoup de cas les personnes en
précarité suite a une situation sociale dégradée.

7) Perception du regard négatif des autres sur les personnes en difficulté

La perception d’un manque d’éducation avec des retards, rendez-vous non honorés ; agressivité ;
procéduriers

La perception d’« un traitement différent du patient selon son portemonnaie » avec des comportements
associés a la couverture par la CMU (accueil désobligeant induisant un mode de prise en charge
« culpabilisant » (ex : ETP diabete / obésité))

« oui mais c'est leur toute puissance qui est énervante, parce qu'ils sont en face de toi etil y a le
jugement des gens; c'est le pire qui fait que le regard des autres (...)

Oui en fait c'est le regard que les autres ont sur toi

ou que toi tu percois dans leur regard quoi

tu ne percois pas ils sont clairs et nets, t'as pas besoin de le percevoir, ils te regardent (...)

moi pour ma maladie, le diabéte, le premier truc, est-ce que vous vous piquez?

Voila ben c'est normal, il vient de la rue »

8) Lanon reconnaissance des tiers aidants des milieux associatifs ou des personnes qui
ont des liens amicaux

Il n’existe pas de ponts entre les compartiments actuels. Les « non-réponses » sont source de silence et
de perte d’information; il n’est pas possible de formuler des « pré-réponses » entre professionnels et non
professionnels afin d’entamer une forme de dialogue autour et avec la personne concernée ?

Le mot « Projet » est pourtant si important, il est a mettre en valeur, on ne I’entend pas dans ces situations
de sortie d’hopital pourtant il est porteur d’espérance.

1 Rapport d ‘évaluation de ’ACS-P 23 Novembre 2017
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9) L’évolution des modes de prise en charge et leur acces par les plus pauvres : maisons
de santé, consultations non programmées, Hospitalisation a domicile et soins
palliatifs

Le systeme de santé connait des évolutions dans 1’organisation des soins avec le développement des
maisons et centres de santé (pluridisciplinaires)

Ces évolutions ne couvrent cependant pas la permanence des soins : 1’accés aux soins en dehors des
heures ouvrables en soirée, la nuit et les week-ends et jours fériés (notamment pour les patients couverts
par la CMU ou ’ACS ex: accés a la consultation non programmée du secteur libéral ou & SOS
médecins).

« Mais SOS Médecin ne fait pas le tiers payant, il envoient la facture et quand ils viennent le soir ou le
week-end c’est trop cher de payer ou d’avancer 70 euros, alors on va a I’hdpital. SOS c’est pour les
riches »

De méme, le développement de I’hospitalisation a domicile (HAD) ne répond pas aux difficultés d’accés
aux soins palliatifs (constat que ’'HAD ne se déplace pas). Certaines HAD laissent par ailleurs des restes
a charge sur du petit matériel médical ou de I’alimentation spécifique.

Enfin, certains modes de prise en charge sont parfois inadaptés, si I’accompagnement n’est pas suffisant.

10) Relation au médicament des personnes économiquement précaires dans le cadre de
la médecine ambulatoire et réle du pharmacien d'officine

Lorsque le patient trés pauvre rentre chez lui aprés une hospitalisation ou une intervention en chirurgie
ambulatoire, il découvre le traitement qu'il va devoir prendre soit de fagon temporaire, soit de fagcon
prolongée, soit pour le restant de ses jours. Ainsi, sur une durée restreinte ou indéterminée, le
médicament va devenir I'outil nécessaire aux suites postopératoires, puis, dans nombre de cas, I'outil
qui va rythmer son quotidien pour assurer une convalescence, une amélioration de I'état de santé ou
une stabilisation, a moins qu'il ne serve plus qu'a assurer le mieux-vivre possible dans la maladie. Pour
la personne qui vit ce compagnonnage avec la maladie et qui fait face a I'inconnu qu'elle lui réserve
pour l'avenir, le médicament connotera ses rapports avec le pharmacien qui le lui délivre et dont le
savoir est une force, mais aussi ceux avec le monde médical ainsi que ceux qui le lient a son
environnement social et aux pratiques de son milieu pour ce qui est de l'autodiagnostic et de
I'automédication.

En tout état de cause, les personnes trés pauvres sont reconnaissantes aux pharmaciens de faire tout ce
qui est en leur pouvoir pour la délivrance des médicaments qui doivent les traiter. En méme temps,
elles ont honte que leur situation économique les mette en état de différence par rapport aux clients
plus aisés :

« Le plus dur c’est a la pharmacie. Quand il y a du monde derriére vous ». « On se sent inscrit dans
un autre contexte ».
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1. A son retour de I'hépital

Le malade ou ses proches doivent, dans I'urgence, mettre en place une logistique et trouver les
moyens financiers adéquats pour obtenir le matériel nécessaire et la délivrance de l'ordonnance.

La logistique consiste, par exemple, a organiser des allers et retour entre le domicile et I'népital pour
des médicaments uniquement distribués a I’hopital :

« Il y a AMM pour la ville et pour I’hépital. 1l fallait qu’il ait une voiture, un véhicule sanitaire, pour
monter [au CHU] pour chercher le médicament qui allait étre rembourse. »

S'il y a nécessité d'un appareil fonctionnant électriqguement, le traitement ne pourra étre effectif pour
ceux qui vivent sans électricité. Il y aura donc, d'emblée, renoncement aux soins pour des raisons a la
fois techniques et économiques.

Pour les autres, va se poser, immédiatement, le probléme de la caution pour se le procurer ce
matériel. En effet, les personnes trés pauvres ont un compte en banque pour recevoir I'argent qui
leur est versé mais les sommes sont insuffisantes pour donner droit a un chéquier ou a une carte
bancaire :

« Moi, j’avais besoin d’un appareil respiratoire qui est en location, il faut donner un chéque de
caution. J’ai dii demander a un voisin, a un ami. Je lui ai demandé si il pouvait donner un chéque de
caution...C’était un gars que je connaissais bien. Je lui ai demandé s’il pouvait me donner un cheque
de caution. Il m’a fait un chéque de caution et j’ai pu avoir un appareil. Autrement, je n’aurais pas eu
["appareil respiratoire. (...) »

Dans les cas, fréquents, ou la médecine hospitaliére émet des ordonnances sans tenir compte de la
médecine de ville

« Le pharmacien il est la, je trouve qu’il est rassurant. Des fois, j arrive avec une ordonnance d’un
médecin que je ne connais pas, un spécialiste par exemple, et puis je ne sais pas trop tout. Il est
rassurant, il explique... »

Dans I'esprit du patient, le pharmacien joue alors le role de I'arbitre qui détectera de possibles
chevauchements médicamenteux indésirables ou contrindiqués. Cette connaissance fine d'un malade
ne peut se construire que dans les pharmacies de quartier ou de campagne

« La pharmacie est devenue l'interlocuteur de santé dans les zones défavorisees,
le lieu ouvert, le conseil gratuit. Le pharmacien est souvent cité comme un
référent sante, celui a qui on parle en premier de ses problemes de sante. »

Ainsi I'ensemble des pharmaciens interroges insistent sur I'importance du réle de relais dans leur
exercice professionnel et ils en déclinent avec précision les aspects multiples qu'ils sentent parfois
comme envahissants. Certains aspects de ce réle de pivot découlent naturellement des fonctions de
délivrance des médicaments, d'explication, de conseil. D'autres se sont surajoutés au fil des évolutions
de la société et de la législation.

De par sa formation et de par I'implantation de son officine —qui, jusqu'a une certaine époque, se
situait toujours au voisinage d'un cabinet médical— le pharmacien est idéalement placé pour
faire le lien entre les médecins généralistes et spécialistes, les infirmiers, les laboratoires
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d'analyses, les institutions, et pour faire le lien entre ces professionnels et les centres de soin
hospitaliers.

« On indique rarement un organisme privé. De méme que, quand quelqu 'un vient nous demander une
adresse de médecins, on n'en donne jamais une, on en donne toujours plusieurs. C’est dans le méme
respect des professions. Une infirmiére, on donne toujours deux adresses, méme si je dis : « Telle
infirmiére, en principe elle peut venir chez vous. » Mais je donne toujours une deuxiéme adresse, au
cas ou. »

Comme évoqué ci-dessus, le lien avec le personnel soignant a domicile se concrétise dans la
délivrance des médicaments quand, par exemple, c'est I'infirmiére qui fait I'intermédiaire pour les
porter & un malade qu'elle suit :

« On dit @ [’infirmiére pour une dame qui habite un peu plus loin. L’infirmiére vient chercher les
médicaments. Elle sait, et on s arrange comme ¢a. C’est l'infirmiere qui vient chercher les
médicaments, qui les donne a la dame. »

A l'inverse, il arrive que le pharmacien prenne le relais d'une infirmiére lorsqu'une personne a besoin
soit de conseils ou d'explications supplémentaires, soit d'un interlocuteur a qui parler de son
traitement : « Je lui ai demandé au pharmacien. Parce que l'infirmiere, je ['ai eu un mois, le temps
d’apprendre comment se piquer, puis maintenant, ¢a roule quoi !... »

2. Installation de matériel

Outre les déplacements liés & une ordonnance, le maintien a domicile de personnes
physiguement fragiles passent également par l'installation d'un matériel médical approprié qui est
souvent faite par le pharmacien :

« Quand vous faites venir du matériel médical, des lits ou des choses comme ¢a, pour moi, il est hors
de question de le faire installer par quelqu 'un d’autre. Donc ¢’est moi qui y vais, donc je déménage
["ancien lit, je fais le ménage parce que souvent ce n’est pas génial, génial. Je leur pose le lit, je leur
montre comment ¢a marche. Tout ¢a, ¢a prend du temps. Quand je vais installer un lit, j 'en ai pour
deux heures, mais je ne me pose méme pas la question, c’est évident qu il faut le faire. »

Parce que I'officine est un lieu d'accueil et de rencontre, le pharmacien est sans doute un des premiers
a constater les signes de repliement sur soi et les débuts de délitement du lien social pour certains de
ses clients :

« A un moment donné, elles ne peuvent plus se déplacer. Alors, on leur dit : « Ne vous inquiétez pas !
Vous nous appelez, on continuera a s ’occuper de vous. On ne va pas vous laisser tomber. Sinon
comment ils font ? Et la, au niveau des personnes dgées, il y a énormément a faire. Et c’est des
personnes, elles ne sont peut-étre pas pauvre financiérement, mais elles sont pauvres par leur
incapacité de se gérer a un moment donné. Physiquement, elles ne peuvent plus marcher... Et puis des
fois, il y a le mental qui vacille un petit peu aussi. Nous, c’est vrai qu’on joue un réle important pour
ces gens-1a, on les écoute au comptoir, on essaye de leur suggérer des idées pour étre mieux. »

Ce role de maintien du lien social est valable, également, pour les personnes qui sont de retour de
I'nbpital, surtout lorsqu'elles sont solitaires :
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« Je pense qu’on n’a pas assez d’information. Je ne sais pas, au niveau de la loi aussi, nous on donne
des indications plutét simples. Prenons une personne qui ne se fait plus a manger, on suggere qu ’elle
peut se faire livrer des plats. Souvent nous disons : « Allez voir a la mairie, on vous dira. » Des
personnes pour lesquelles ¢a devient dangereux de rester seule la nuit, a cause de chutes, on leur
indique toujours qu’il y a des systemes d’alarme qui existent, ¢a personne ne leur a dit. »

B. Recommandations pour améliorer ’acces aux soins
de suite en ville

La fréquentation d’un systéme de santé, sociologiquement parlant et quelle que soit la culture et
le systéme social, est liée & une certaine stabilité sociale. Elle est aussi liée a la possibilité matérielle
de subvenir aux soins induits par la prise en charge, et plus généralement & une meilleure
appropriation des droits par les personnes qui devraient en bénéficier. Plus généralement il faut
proposer et avoir une offre de soins de ville adaptée.

Ces recommandations peuvent étre présentées selon ces quatre axes :

1. Identifier et veiller a la fluidité de la prise en charge sur des
situations ou périodes de fragilité dans le parcours de vie et de
santé

Un travail conjoint avec les usagers doit se mettre en place pour identifier les moments de
potentielle précarisation comme des zones de rupture et de danger (passage en invalidité, passage
a la retraite, moment ou le dernier enfant a 20 ans et est toujours a la maison et les aides de la CAF
arrétent, rupture familiale, expulsion) de danger pour mieux anticiper et utiliser les dispositifs
existants

- mettre en place un dispositif d’attribution en urgence de la CMUC (sur une période de 3 ou 6
mois)

- faire évoluer la couverture CMUC ACS et mettre en place une connexion avec le droit au RSA
socle et activité

- Annuler la prise les charges financieres pour les individus qui sont en ambulatoire et qui ne
peuvent compter sur des tiers lors de leur retour a domicile, c¢’est souvent un facteur de
renoncement aux soins en ambulatoire.

2. Ameéliorer la couverture des frais induits de I'ambulatoire

- Peut-étre pourrait-on envisager la création de bourses qui recueillerait le matériel médical
recyclé. Est-ce qu'il est possible d'envisager que I'officine puisse étre le lieu pivot de cette
bourse ?
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- améliorer la prise en charge ACS et CMUC en élargissant le remboursement au matériel médical
indissociable du traitement de pathologies qui surviennent suite a I’hospitalisation en
ambulatoire et qui sont liées au handicap ou et aux maladies invalidantes qui sont
diagnostiquées et soignées (exemple troubles de 1’audition, troubles de la vision des enfants,
troubles cérébraux, suite d’AVC ...) et a I’accés au traitement de psychologie (accés a un
psychologue, a psychothérapie...)

- mettre en place I’obligation de respecter le tiers payant par les professionnels pour les patients
CMUC et ACS dans le cas de prise en charge par les structures des patients

- «j’ai demandé a étre opéré, on m’a donné un rendez-vous en ambulatoire, j ai dit que j 'avais
I’ACS, on m’a répondu . « alors on annule le rendez-vous ? »

-« Récemment j’ai eu une expérience aupres d’un spécialiste orthopédique. Je dois me faire
opérer, une amie m’a envoyé voir un spécialiste que je ne savais pas que c’était en privé. On
m’a demandé 60 euros puis 60 euros pour les radios, je discutais avec la secrétaire quand le
specialiste est sorti il a dit donc si ... il ne peut pas payer vous me foutez ¢a dehors ! Je me suis
demandé et le serment d’Hippocrate ? On est révolté quand on entend ¢a il faudrait qu’ils vivent
ces situations des gens dans la détresse quand on est malade. *?

- Faciliter la mobilisation les dispositifs d’aide de la sécurité sociale (« prestations et aides
financiéres supplémentaires (PS) »%) et des mutuelles (fonds sociaux)

- Stabiliser financierement les ressources des aidants d’hospitalisés

« 1 couple dont ’enfant est atteint d’un cancer : le pére arréte de travailler pour s occuper de
I’enfant, mais leur situation financiere qui était stable et sans dette se dégrade trés vite (pas d’aide,
maison a payer...) »

- Restructurer I’offre des assurances « assistance a domicile » sur les durées ambulatoires

« Les aides des assurances viennent seulement apres 8 jours d’hospitalisation, comme il a été hospitalisé
seulement trois jours on n’a pas eu d’assistance, merci ’ambulatoire... avant pour ¢a ils seraient resté
trois semaines et [’assurance du boulot nous aurait pris, elle a dit »

3. -Simplifier les démarches et les dossiers administratifs

Un travail a été mené avec les partenaires institutionnels notamment le Fonds CMU sur les nouveaux
formulaires de demande de CMUC et ACS. Il a permis une remontée objective a partir de notre
méthode (constats préconisations validation croisée) pour le remplissage des formulaires proposés.
Dans un deuxieme temps la fiche d’accompagnement a été analysée et des propositions
d’amélioration ont été formulées, la validation par I’ensemble des participants a été faite.

12 Rapport d ‘évaluation de ’ACS-P 23 Novembre 2017
13 http://www.ameli.fr/assures/votre-caisse-paris/nos-services-et-formulaires/demande-d-aides-financieres-
individuelles paris.php
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Propositions
Le formulaire

- Reformulation du « foyer »: « un tableau serait plus clair pour les passages d’une situation a
une autre »

- Les termes de la prise en charge de la famille ne sont pas clairs », « comment faire lors de
garde alternée ». « Et comment fait-on pour les personnes et leur concubins ? » « Mettre qui a
droit et de qui dépend ’autre ? » « Comment fait on avec les Personnes agées abritées par un
foyer ? »

Avoir la liste des mutuelles

- et ne pas renvoyer sur internet ou mieux
- «mettre un logo sur leur magasin des mutuelles qui sont prés de chez nous pour qu’on sache
ceux qui font la mutuelle ACS du gouvernement , la vraie »

La situation du demandeur est trop précise :

-« le début du célibat vous le placez ou ? a force de demander des précision, plus que précises
on pose des questions qui sont « droles » »

« Connexité des droits » cela simplifierait le renouvellement serait plus automatique

- puisqu’il y a des prestations qui ne bougent pas et des situations qui malheureusement
n’évolueront pas vers plus d’autonomie, handicap, vieillesse etc. on devrait ne pas avoir a
redemander chaque année comme dans les mutuelles des autres elles sont reconduites
d’année en année

Préciser ce qui est attendu comme « Salaire net » : salaire net a payer ou salaire imposable ?

- reformulation car c’est flou car s’il y a eu des avances de salaires ce n’est pas sSur le « net a
payer » sur les feuilles de paie et le net imposable n’est pas que le salaire net il y a des
charges qui sont dedans , pour 3 % environ ....

Ecrire plus gros
- de fagon genérale les documents sont difficiles quand on a des problemes a [’écrit
La notice

Elle n’est pas lue par les personnes .Les aidants s’y référent . La notice est intéressante a mentionner
sur le formulaire. Le choix de I’organisme complémentaire n’est pas si simple, le formulaire renvoie a
la notice . Pour les ressources c’est confus, ce qui doit étre déclaré ou pas ? on ne comprend pas bien

« Notion de dons a expliciter

- Phrases plus courtes

- Mettre des tirets pour qu’on voie mieux

- Plus de visibilité sur les ressources

- Tableau sur deux colonnes : ce qui doit étre déclaré et ce qui ne doit pas [’étre »
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4. Garantir des maisons de santé accessibles respectant le secret de
I'usager et le secret professionnel

Des structures de proximité posent plusieurs questions et recélent des écueils. Mais elles devraient étre
des lieux de consultation au plus prés de la population, créées par les urbanistes pour s’intégrer a la vie
des villes, respectant le secret médical et celui de 1’usager, avec des consultations non programmees,
des gardes, des relais de 1’hopital, qui ne cotiteraient pas aussi cher que SOS Médecin. Pourquoi ne
pas avoir dans ces maisons « des postes de 1’hépital hors les murs ».

Garantir des centres et maisons de santé accessibles (accessibilité géographiques et des locaux), avec
une médecine de qualité, respectant la confidentialité de I’accueil (secrétariat), acceptant les personnes
qui ont la CMUC et I’ACS et ’AME, avec des lieux de prévention. On aimerait qu’elles associent la
population locale aux décisions et a I’appropriation de leur santé dans sa globalité et pas seulement
lors des évenements de prise en charge ambulatoire.

Il ne faut pas recréer des dispensaires pour pauvres

« C’est bien pour les familles pauvres de créer une structure répondant a leurs besoins, cependant pas
comme des mini-maisons de santé pour les pauvres, ou il n’y aurait que les plus pauvres qui
pourraient y aller. »

« Dans cadre de la rénovation des quartiers, il serait bon que les urbanistes prévoient avant par
exemple sur tout un étage, un rez de chaussée, une maison de santé. »

Les structures dans les quartiers enferment, il faut mesurer le risque de ghettoisation.

« tu veux dire par la que tu as un médecin généraliste en ville parce que tu veux sortir du quartier?
C'est pour sortir, oui, sortir du quartier »

Il faut aussi prévoir des arréts de bus, qui circulent régulierement et « pour le soir ou la nuit des
possibilités de taxi pour 2 ou 3 euros ».

L’'implantation de maisons de santé ne doit pas ouvrir la porte aux investisseurs privés qui
sont la pour rentabiliser leur mise, mais le cahier des charges doit étre suffisamment
élaboré pour que les choix stratégiques soient réalisés en fonction de la population et de ses
besoins.

« C’est a I’Etat d’étre garant de [’application de ces garanties d’égalité d’accés a la protection de la
santé de tous les citoyens ».

Il faut donner aux plus pauvres des garanties de respect du secret médical et du secret de
l'usager.

« Attention, comment étre sur que s’ils sont plusieurs ils ne vont pas appeler [’assistante sociale pour
nous placer les enfants parce gu’on est malade! »
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5. Redonner leur place aux pharmaciens de quartier et valoriser leur
role dans la médecine ambulatoire

L’importance du maillage des officines de quartier ou de petites bourgades pour le suivi d'un
traitement en médecine ambulatoire est essentielle. En effet, seul un pharmacien qui connait aussi bien
sa clientéle que le médecin généraliste est capable de faire équipe avec ce dernier pour appréhender au
mieux les cas particuliers suscités par la tres grande pauvreté et négligés ou ignorés par l'institution
hospitaliére. En effet, lorsqu'un patient revient & son domicile, lui et ses proches ont besoin d'un réseau
de solidarité constitué de professionnels de santé qui le connaissent, lequel compléte celui mis en
place, a plus ou moins bréve échéance, au niveau institutionnel. Le médecin généraliste et le
pharmacien s'inscrivent naturellement dans ce réseau. Ces professionnels sont bien placés pour que,
par exemple, des parents puissent faire dace au retour d'un enfant lorsque la mére est seule au domicile
durant la journée, ou pour que le conjoint agé ou handicapé de celui qui revient garde, en suffisance,
son potentiel de raison afin d'appeler ceux qui l'aideront dans la multitude de taches et démarches a
accomplir. Par la familiarité qu'il instaure avec ses clients au fil des années, le pharmacien est un des
seuls a pouvoir s'adapter aux situations générées par la solitude, le handicap, I'age, la maladie, parce
qu'il percoit les évolutions en cours et s'y prépare. 1l est également bien placé pour connaitre les aléas
économiques de ses clients et faire fond sur ceux qui sont préts a se battre s'il y met, de son c6té les
moyens dont il dispose.

6. Faire évoluer les professionnels de santé, par leur formation sur la
relation soignant /soigné

A noter : les études de médecine comportent en 1 année des sciences humaines a trés fort coefficient
pour le concours (« I'une des matiéres les plus importantes »). 1l faut faire évoluer la formation des
soignants pour mieux comprendre les réalités des patients et mieux se faire comprendre d’eux,
notamment via :

- un module « précarité » obligatoire en formation initiale axé sur la communication,
I’information (sur ces droits, sur I’orientation), le développement des capacités de
compréhension, le respect de la dignité de la personne malade, la pédagogie, I’attention a la
relation empathique et aux relations humaines (humanisme), la connaissance du handicap, le
respect des autres et de la limite de leur pouvoir la communication

- réaliser des modules en hépital virtuel de mise en situation de médecin avec des patients
formateurs en situation de vulnérabilité, tant en formation initiale qu’en formation continue dans
le cadre des obligations de développement professionnel continu (développement de
programmes de formation utilisant les techniques de simulation). Ace titre, ATQ Quart Monde
constitue une ressource pour ces patients formateurs.

- faire évoluer les métiers de médiateur en santé avec comme objectif de soulager les médecins
et infirmiéres de taches administratives (la « paperasserie »), mais aussi d’accompagnement et

médiation, afin de les recentrer sur les pathologies les plus graves et la relation soignant — soigné

- Laformation de « relais » - accompagnateur, par des pairs aidants,
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Le développement de partenariat avec des professionnels de santé avec des consultations
plus longues (1H/ enfant pour les enfants défavorisées par exemple de 1’aide sociale a I’enfance
(ASE)) avec un retour d’information aux parents (pas pour prendre leur rble, mais pour les
impliquer a la poursuite de ces suivis).

L’utilisation des outils existant permettant d’assurer un suivi dont I’importance est
renforcée pour des populations en difficulté avec I’utilisation du carnet de santé et I’utilisation
du dossier médical (en cas de remplacant en ville), pour assurer la continuité des soins entre
I’hopital et la ville (le partage d’information entre professionnels de santé),

7. Parl’amélioration de I'acces aux soins, il s’agit de favoriser le retour
dans le systeme de santé de droit commun,

Par exemple en rendant les enfants ou adultes en difficulté autonomes et les replacer dans le
circuit classique de prise en charge. Pour cela, il est nécessaire de développer I’articulation
entre les dispositifs spécifiques d’aide aux personnes en difficulté (PASS, consultations
gratuites, etc.) et les professionnels de ville (systéme de droit commun).

Plus généralement, il est souhaitable de poursuivre les évolutions déja engagées pour sortir
d’un financement a Pactivité, centré sur le financement des soins et des structures pour ré
orienter les financements vers les dispositifs d’information et de prévention, moins colteux et
qui permettent de prévenir des colts plus élevés lors du recours aux soins.

8. Développer I'analyse des parcours de soins ambulatoires a partir
de I'expérience du patient en grande pauvreté : patient traceur ou
filiere client ?

Analyser I’organisation des parcours et les interfaces entre professionnels de santé et du champ social
et médico-social et usagers ayant la CMUC ou I’ACS : Patient traceur ou filiere client ? Se faire
soigner en ville mobilise, pour certains patients, plusieurs professionnels de santé, dans un parcours
complexe. Améliorer la qualité et la sécurité de leurs soins nécessite un réel investissement de
recherche pour que I’expérience du patient précaire ne soit plus la conséquence mais le moteur de
I’organisation de la médecine ambulatoire, et toute la population en profitera.

« Remettons les choses a 1’endroit. D’abord décider ce que 1’on veut faire vivre a ses clients. Ensuite

faire converger les dispositifs internes : les processus, 1’organisation, le systéme d’information, les
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indicateurs de pilotage, le management, les compétences »* en s’inspirant de 1’expérience de ceux qui
ont déja travaillé ce sujet

o Concevoir I’expérience du patient: I’anticiper, I’améliorer, la différencier, la
simplifier, I’enrichir,

o L’opérationnaliser, en mettant en place des stratégies, modeles et solutions de prise en
charge des

o Anticiper les évolutions des métiers de contacts en transformant 1’expérience salariés
et les compétences relationnelles

o Accompagner sa mise en ceuvre : sécuriser et piloter la transformation et intégrer
I’expérience du patient dans I’ADN de [’hdpital

L’HAS a aussi proposé la méthode du patient traceur qui rejoint nos préoccupations mais elle n’existe
pas pour les personnes qui ont la CMUC ou I’ACS. Alors pourquoi ?

Développer la méthode du « patient-traceur » pour la précarité

La HAS propose, aux professionnels de ville, une démarche d’analyse du parcours en équipe pluri
professionnelle. 1l s’agit de la méthode du « patient-traceur », déja utilisée dans le secteur hospitalier et
adaptée aux soins de ville. Elle consiste a analyser, a posteriori, le parcours de santé d’un patient qui a
donné son accord. Elle prend en compte les perceptions du patient et les croise avec celles des
professionnels pour évaluer notamment les organisations, la coordination des soins et des services.

Il s’agit d’une approche pédagogique, transparente et bienveillante qui permet d’identifier des actions
d’amélioration. Illustration des 6 étapes de ce parcours de soins.

14 www.acemis.fr
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Mobiliser les professionnels
autour d'une problématique « parcours »

Un animateur
(ou un bindme de
professionnels) appartenant
a I'équipe de prise

en charge du patient n ruptures de parcours en

@ I organise santé mentale

hospitalisations répétées
() nonprogrammées chez des
patients polypathologiques

€
'\ 1 Ia rencontre d'analyse

du parcours par les
professionnels.

insatisfactions exprimées par

0 les patients, cloisonnement
entre secteurs sanitaires et
sociaux..

Choisir le patient et les référentiels
pour I'analyse du parcours

Ces choix . 4 \
sont discutés Le choix du patient
puis déterminés répond aune situation . 1
en equipe. reconnue problématique.

La recherche de référentiels permet
d'analyser les bonnes pratiques
et l'organisation du parcours.

Reconstituer le parcours et préparer la réunion
avec les professionnels

@ L'animateur identifie les principaux
événements du parcours. |l prépare
les guides d'entretien pour le
patient et la réunion avec
les professionnels.

@ Il organise le recueil
du point de vue du patient
(entretien avec le patient
et/ou le proche).

% Conduite de la réunion
entre professionnels
avec exemple de guide

d'entretien

~
e » Fiche de synthese &
I remplir pour I'analyse

1linvite & la réunion du parcours patient

les professionnels
de la prise en
charge.

i

Entretien avec le patient

Les outils disponibles sur

Le médecin traitant ou tout autre
www.has-sante.fr

professionnel participant & la prise
en charge du patient I'informe
et lui propose de participer
a cette démarche d’analyse
de son parcours. Q

>

3 Exemple de document

d'information & remettre au
patient et/ou a son proche

Conduite de entretien
avec le patient et/ou
ses proches avec exemple
de guide d'entretien

Entretien avec le patient
ou son proche (30 & 45 min).

Réunir les professionnels
[ pour analyser le parcours

7
-
W

Les outils disponibles sur

@ www.has-sante.fr

La durée de la réunion
est de Th30 a 2h00.

]

» Conduite de Ia réunion
entre professionnels
avec exemple de guide
d’entretien

» Fiche de synthase & remplir
pour I'analyse du parcours

Mettre en ceuvre un plan d’améliorations
et en suivre les effets

(@) Definir des objectifs Anonymiser la fiche de
d'amélioration, préciser qui en synthése
est responsable et quels sont Ry

les délais de mise en ceuvre Wanmatay @ e

s'assure auprés du ou des
(@) Privilégier des actions simples acteurs concernés que la

et pratiques situation s'est améliorée a
la période indiquée dans le
plan d'actions.

Loutil disponible sur
www.has-sante.fr

(@ !nformer les professionnels

impligués, le patient et/ou
ses proches du suivi des
actions mises en ceuvre.

» Fiche de synthése a remplir
pour I'analyse du parcours

LES 3 CRITERES DE REUSSITE DE LA DEMARCHE

Etre initiée par des Impliquer des médecins S'appuyer sur un

professionnels de ville déja traitants en lien avec coordonnateur/animateur
regroupés ou ayant une les médecins de second facilitant la conduite du
volonté de travail en équipe recours processus.
pluriprofessionnelle

Nous nous posons alors la question de la place
pour des patients traceurs dans la population
pauvre et sur Pintérét qu’il y aurait & mettre
cette action en place pour suivre au plus prés le
parcours de santé des populations vulnérables
dans le cadre de cette nouvelle médecine
intégrant le virage ambulatoire.

D’autre part au vu des résultats de nos
concertations avec les personnes en précarité sur la
notion de « parcours de vie et de santé » nous nous
interrogeons sur la place des personnes en CMUC
et ACS dans la réflexion existante sur les
plateformes territoriales d’accompagnement des
parcours de santé ?

Le Fonds CMU s’est doté d’un conseil
d’associations qui se réunit trois fois par an et qui
est une vraie plateforme d’échange et
d’enrichissement pour les responsables associatifs.
Mais quid des usagers eux-mémes. L’organisation
de « LAB » avec les personnes qui ont la CMUC et
I’ACS nous parait essentielle pour que le Fonds
CMU soit au plus prés des constats et des
propositions des usagers; I’ensemble des
associations qui participent au Conseil de
surveillance pourraient coopter des usagers et les
accompagner dans cette instance.
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Ce rapport reprend les observations des personnes en grande précarité ainsi que celles des professionnels
santé en réseau dans le Mouvement ATD Quart-Monde. Le travail présenté ici concerne la médecine
ambulatoire, fortement mise en avant par nos politiques de santé, qui devrait étre une chance pour les
plus exclus. Cependant les participants n’ont pas voulu faire ces propositions sans d’abord nommer des
propositions de caractére général sur les conditions nécessaires au bon déroulement d’un parcours de
santé dans le cadre de leur vulnérabilité. Ils rappellent qu’ils est nécessaire que la promotion des actions
de prévention soit adaptée aux besoins des personnes, en particulier des populations en difficultés
sociales ; I’amélioration, dans une logique d’équité, de la distribution de 1’offre de soins, des modalités
d’interventions des professionnels de santé a 1’égard des publics en difficulté doit étre continuellement
repensée; la transmission aux usagers d’une information compréhensible par tous, y compris les publics
les plus fragiles, sur le systéme de santé et leurs droits, et leur formation au bon usage du systéme de
santé est un élément indispensable.

Dans le cadre de la chirurgie ambulatoire les personnes en précarité ont insisté sur le besoin de bien
connaitre les tenants et aboutissants de ce choix afin de mieux préparer la sortie de I’hospitalisation. Il
font cing propositions qui sont validées par les professionnels du réseau que les accompagnent. Une
information écrite et orale doit étre donnée sur I’intervention, les précautions anesthésiques, pour le
patient et des informations claires pour les accompagnants. Ces informations accompagneront les
formalités exigées par la loi (consentement éclairé, questionnaire préopératoire). Des questions
simples posées a 1’oral, ou un accompagnement personnel lors du remplissage du questionnaire
préopératoire peuvent permettre d’anticiper les problémes a la sortie de I’hospitalisation. « avez-vous
besoin de ... » ; «souhaitez-vous un contact avec ... ». Il faudrait que lors de la visite de pré
hospitalisation 1’existence de différents médiateurs ou dispositifs soient identifiés : interlocuteurs dans
la maison des usagers, service social, service infirmier, transport, médiateur sanitaire , enfin
I’amélioration de 1’articulation avec la médecine de ville :compte-rendu oral, écrit, consignes,
vérification des droits sociaux... I’attention aux conditions de vie quotidiennes des personnes
opérées.

Ces propositions sont également vraies lorsque les personnes en grande pauvreté sont atteintes de
maladies graves et incurables. 1l se pose alors une autre question, celle de soigner le malade a 1’hopital
en « longue durée » en structure ou «a la maison ». La réalité n’est pas simple car interviennent les
veeux du malade, ceux de la famille, les logiques médicales, hospitaliéres, institutionnelles, auxquelles
s’ajoutent les circonstances particuliéres liées a la vie dans la misére. Les participants privilégient
massivement 1’hospitalisation a domicile et en découvrent, a I’expérience, les limites diverses dont les
« aller et retour » entre domicile et hdpital programmés ou imposés par 1’évolution de la maladie.
IIs découvrent le poids d’autres institutions qui interférent dans leur organisation de vie ou entravent
leurs veeux et mesurent les avantages et inconvénients respectifs de 1’hospitalisation a domicile et de
I’hospitalisation institutionnelle. lls préconisent un mode de prise en charge plus fluide entre le domicile
et la structure, une réévaluation des prises en charge car I’hospitalisation a domicile leur coiite trop
cher et n’est pas compatible avec leurs restes a vivre, une formation et une prise en compte des
statuts d’aidants de I’entourage.

Il reste que le passage indispensable pour la personne en grande vulnérabilité est celle de I’accés aux
droits de protection sociale. Nos travaux ont alors été concentrés sur les voies possibles pour
favoriser le retour dans le systeme de santé «normal» et de droit commun. Pour cela, les participants
demandent avec force de développer I’articulation entre les dispositifs spécifiques d’aide aux
personnes en difficulté (PASS, consultations gratuites, etc.) et les professionnels de ville (systeme
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de droit commun) pour que le passage soit fluide. Plus généralement, il est souhaitable de
poursuivre les évolutions déja engagées pour sortir d’un financement a I’activité, centré sur le
financement des soins et des structures pour ré orienter les financements vers les dispositifs
d’information et de prévention (moins colteux).Se faire soigner en ville mobilise, pour certains
patients, plusieurs professionnels de santé, dans un parcours complexe. Améliorer la qualité et la
sécurité de leurs soins nécessite d’analyser et d’améliorer avec les usagers 1’organisation de ces
parcours personnalisés de santé et les interfaces entre professionnels de santé et du champ
social et médico-social, le cas échéant.

Enfin, lorsque le patient tres pauvre rentre chez lui aprés une hospitalisation ou une intervention en
chirurgie ambulatoire, il découvre le traitement qu'il va devoir prendre soit de fagon temporaire, soit
de fagon prolongée, soit pour le restant de ses jours. Ainsi, sur une durée restreinte ou indéterminée, le
médicament va devenir l'outil nécessaire aux suites postopératoires, puis, dans nombre de cas, l'outil
qui va rythmer son quotidien pour assurer une convalescence, une amélioration de I'état de santé ou
une stabilisation, a moins qu'il ne serve plus qu'a assurer le mieux-vivre possible dans la maladie. Le
pharmacien a été identifié par les personnes du laboratoire comme la personne ressource et
pivot dans le parcours de santé des plus démunis et ¢’est particulierement vrai dans la période
d’adaptation que nécessite le retour a domicile apreés un séjour hospitalier. Que ce soit lors de la
délivrance des prescriptions (adaptation dans le mode de délivrance, d'explication, de conseil) ou pour
la mise en place du matériel médical nécessaire : « Les pharmaciens ont quand méme une place a
part ». A la sortie d’hopital ou de la clinique des adaptations sont & mettre en ceuvre en lien avec les
diverses professions de la santé de la chaine sanitaire. Une meilleure organisation dans les relais entre
la pharmacie et I'ndpital ou la clinique, en amont et en aval des consultations, dans un réseau
d'information, a domicile et pour I’installation de matériel. Les pharmaciens présents dans notre
étude valident les propositions des personnes usagers ils demandent des temps de formation adaptés
pour mieux maitriser les situations des patients au sortir de séjour hospitaliers, des liens
institutionnalisés avec les professionnels de santé et les institutions pour l'aide et I'assistance qui
organiserait les rouages d’une optimisation des métiers et de leur synchronisation autour des plus
vulnérables. Cela pourrait grandement favoriser la fluidité des prises en charges.

Nous retenons enfin la volonté politique °*qui met en route un dynamique inter acteur demandé par les
participants a notre étude. Elle doit permettre de

Construire des parcours pour les patients dans un contexte de ressources contraintes —y
compris humaines — incite a revoir les pratiques des professionnels, leur mode de relation, leur
organisation, aussi bien en secteur hospitalier qu’ambulatoire. Ces nouvelles pratiques se
rencontrent essentiellement dans le suivi de maladies chroniques et, de plus en plus, dans le cadre de
consultations ou d’actes techniques en ambulatoire

L’exercice coordonné et pluri-professionnel — associant médecins généralistes et spécialistes,
pharmaciens, infirmiers, masseurs-kinés, pédicures-podologues... — trouve un terrain privilégié
au sein de structures ambulatoires comme les maisons et les centres de santé, pour lesquelles le

15 Extrait du site du ministére de la santé : http://social-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-
social/parcours-des-patients-et-des-usagers/article/parcours-de-sante-de-soins-et-de-vie

Parcours de santé, de soins et de vie

Une approche globale au plus pres des patients

publié 1e13.11.15 mise a jour30.08.16 : site du ministére de la santé
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ministére méne une politique déterminée pour leur développement massif entrent aussi dans les
principaux dispositifs de coordination intervenant lors des parcours des patients. La loi de
modernisation de notre systeme de santé prévoit de les mutualiser au sein de plateformes territoriales
d’appui (PTA) avec I’ensemble des dispositifs médicaux et sociaux de coordination, en vue d’apporter
des solutions aux médecins traitants pour organiser les parcours de santé.

Les agences régionales de santé (ARS) sont a la fois les promoteurs et les régulateurs des moyens
offerts & la construction des parcours et a la réponse aux besoins des usagers. Elles soutiennent et
rendent ainsi possible les initiatives des acteurs locaux : en effet, les professionnels eux-mémes sont en
toute logigue partie prenante, dans chaque territoire, de la structuration des parcours de leurs propres
patients.

Pk une approche populationnelle avec le parcours de santé des ainés dit projet PAERPA (Personnes
agées en risque de perte d’autonomie) qui vise a prévenir la perte d’autonomie par une meilleure
coordination des professionnels des secteurs sanitaire, médico-social et social : repérage, prise en
charge globale, appui aux professionnels... Cela, afin de limiter le recours a 1’hospitalisation
inappropriée, — souvent source de désorientation pour les patients agés — ainsi que les ruptures de prise
en charge.

F les personnes en situation de précarité avec le maillage de permanences d’accés aux soins de santé
(PASS) implantées dans les hopitaux et d’équipes mobiles psychiatrie-précarité (EMPP) intervenant a
I’extérieur des établissements, au plus pres des lieux de vie des personnes défavorisées et des acteurs
sociaux qui les suivent

P les personnes détenues avec une organisation spécifique autour d’unités sanitaires en milieu
pénitentiaire (USMP), d’unités hospitaliéres sécurisées interrégionales (UHSI) ou spécialement
aménagées (UHSA), le suivi de certaines pathologies spécifiques et 1’accés a la protection sociale

b les soins palliatifs avec une prise en charge de la fin de vie en établissement de santé — soit en unité
de soins palliatifs (USP) ou via une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) — ou a domicile grace a
la mobilisation des professionnels de soins primaires et avec 1’aide d’une HAD ou d’un réseau de
sante.

La dynamique est en marche : désormais, il n’est pas de priorité nationale qui ne fasse 1’objet de
travaux ou de réflexions pour envisager sa traduction sous la forme d’un parcours.

Un levier majeur : la loi de modernisation de notre systeme de santé

La loi améliore en profondeur la fagon méme dont chaque Frangais, durant un épisode plus ou moins
long de sa vie, est soigné, orienté, accompagné.

Mesures phares pour soutenir la mise en place de la médecine de parcours :

Pk la promotion des équipes de soins primaires rassemblant des professionnels autour des médecins
généralistes pour mieux organiser les parcours de santé

P la constitution de communautés territoriales de santé a I’initiative des professionnels de santé pour
élaborer des projets de santé répondant, dans chaque territoire concerné, aux besoins des usagers. Ces
projets pourront étre réalises grace a des contrats territoriaux de santé passés avec les ARS

P la mise en place d’un numéro d’appel national de garde pour un accés permanent a une offre
meédicale

P la création de plateformes territoriales d’appui pour, grice a un guichet intégré, procurer des
informations, aider a I’orientation, activer des expertises a la demande des médecins traitants et, ainsi,
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fluidifier les parcours de santé. Ces plateformes pourront aussi proposer un accompagnement
temporaire aux patients particuli¢rement vulnérables ou a 1’état de santé complexe

B ’obligation d’une lettre de liaison remise au patient et adressée par I’hopital au médecin traitant le
jour méme de la sortie d’hospitalisation pour une meilleure collaboration

Autant de points positifs que nous suivrons avec attention dans ses déclinaisons sur le terrain. Cette
¢tude nous montre les marges d’amélioration possibles et leurs manques sur le terrain. Nous
préconisons une observation fine a partir du patient et de la filiére patient vers le systeme de santé sous
la forme qui sera la plus efficace, laboratoire, patient traceur, filiére client... Mais cette étude montre
la richesse et la force des propositions a partir de I’expérience des usagers

Si des constats et des propositions sont formulés dans ce rapport en lien avec I’expérience des
personnes qui bénéficient de la CMUC ou de I’ACS, ce n’est pas que leur cas soit forcément isolé.
Souvent d’autres personnes ne vivant pas la grande pauvreté peuvent relater les mémes expériences.
Ce que les personnes en précarité préconisent, est exprimé a partir de situations vécues, dans le
dénuement, sans possibilité de rattrapage par I’argent ou par 1’entre gens ou par la structure sociale
environnante. Cependant une analyse fine de leur ressenti, de leur vécu et de leurs inquiétudes doit
guider la mise en place de ces politiques de développement de la médecine ambulatoire. En effet au-
dela du recueil de constats, entendre les analyses et les propositions des usagers les plus vulnérables
relatées dans ce travail est une étape importante dans la compréhension de I’effectivité des mesures
prises et de leur impact positif pour tous les publics.

Ces propositions, nous le souhaitons pourront par leur prise en compte contribuer a améliorer la
situation générale de tous.

« D’ailleurs t’as vu ce qu’il a dit hier le médecin de la PASS il a dit : « il ne
faut pas croire, ce qui arrive aux personnes en précarité, c’est exactement ce
qui arrive aux autres personnes ». C’est nos groupes qui peuvent faire
avancer; et ¢a fait avancer pour tout le monde. Ce n’est pas que pour les
personnes en précarité ! »
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