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INTRODUCTION

Le débat public a porté les soins palliatifs sur le devant de la scéne politique. La
société dans son ensemble est secouée par des problématiques essentielles relatives aux thémes
de la santé, a I'évolution de la technique, a I'augmentation du niveau de vie. Ces questionne-
ments fondamentaux sont en rapport avec la vie elle-méme : les soins palliatifs, I'acharnement

thérapeutique, et encore tout récemment une loi, des débats parlementaires sur I'euthanasie ...

Le champ du soin a préoccupé les sociétés depuis des siécles. Il a recouvert des
idéologies, des concepts, des actes différents selon les époques. Hippocrate, référence médicale
par excellence, considére la personne dans sa globalité : "En ce gui concerne la santé, il y a trois
choses a considérer, le médecin, le malade et la maladie..." ' Nous pourrions paraphraser : le
professionnel et son savoir, la personne malade et son vécu, la pathologie a combattre.
L'hopital a évolué ; originellement lieu d'accueil de la misére sociale, initié par des volontés
personnelles au courant du Moyen Age, il est devenu au courant du 20° siécle lieu de
traitement des pathologies et de haute technologie, éminemment structuré au plan national.
Les conséquences des découvertes scientifiques ont été a I'origine de tournants trés importants
dans la société frangaise. La progressive domination du paradigme scientifique a permis
'hyperspécialisation médicale avec de nombreuses avancées diagnostiques et de traitement,
soignant avec succes des personnes de plus en plus gravement malades. Cette évolution a
engagé la révolution du soin, étape indispensable pour parvenir au niveau actuellement atteint.
Se spécialisant, le médical est devenu technique. Son objectif premier évolue: il passe de
"soigner le malade"” & "lutter contre les maladies”, "guérir de la maladie". Insensiblement, 1'objet
qui requiert les compétences est la maladie, et non plus le malade. En corollaire, le rapport au
malade est géré différemment par les professionnels, pour qui la priorité s'est déplacée : a
'hépital, la personne est de plus en plus fréquemment désignée par sa pathologie et son sexe,
voire son numéro de chambre, et non plus par son identité’. Cet état d'esprit aura des
incidences sur toute l'organisation des soins: au niveau microsocial hospitalier interne,
structurel, architectural. Mais aussi au niveau de |'environnement pertinent, macrosocial : sur

le systéme de santé, les politiques de la santé elless-mémes. L'hopital est devenu le pivot du

! Hippocrate, "Traité des épidémies”, cité in Lettre de la SFAP n° 19 Hiver 2004-2005, "Quelles valeurs
accorde-t-on d la fin de vie', Michéle Hélene SALAMAGNE, p. 3.

2 Nous ne saurions omettre de rajouter que les régles du secret médical, qui seront abordées au courant de
ce travail, s'imposent d tous et expliquent en partie cette attitude.



systéme de soin dans la société moderne ol coexistent des logiques soignantes scientifiques et
de recherche médicale d'une part; et, d'autre part, des méthodes néo-libérales, logiques
rationalisatrices, gestionnaires qui résultent d'une politique de maitrise des colts de santé.
Dans nombre de domaines, la société est traversée par des mouvements paradoxaux :
réduction des colits, rentabilité d'un c6té ; de 1'autre, mise en forme de régles sur le respect de
I'étre humain, d'éthique médicale ; mais aussi d'éthique environnementale, des affaires, ...

En paralléle avec I'évolution médicale, la question de la fin de vie et de la
maladie grave, évolutive, mettant en jeu le pronostic vital renvoie les professionnels face aux
limites des techniques, des compétences, du pouvoir de guérir. Elle les renvoie aussi & leurs
questionnements personnels a 1'égard de la souffrance, de la mort, illustrant parfaitement
I'analyse sociologique de l'évolution des conditions du mourir. Dans la société comme a
I'hépital, les attitudes sont de plus en plus sur le versant du rejet, n'ayant pas de réponse

efficiente et ne sachant pas comment réagir.

Au courant de la décennie 1960-1970 les soins palliatifs apparaissent en Angleterre.
La tendance se transmet en France une quinzaine d'années plus tard. Pour les professionnels
du soin, la relation au malade est la résultante d'interactions diverses. Elle tient de questions
organisationnelles, de questions relationnelles, de questions personnelles, de normes implicites
et explicites, de représentations et d'attentes des acteurs en présence, toutes a la fois. Le
Docteur Jean-Michel LASSAUNIERE, qui, avec d'autres confréres, est I'un des fondateurs du
mouvement en France, cite dans un article récent’ la réaction d'un médecin expérimenté, venu
passer une semaine de stage nécessitée par sa formation au Diplome Universitaire de Soins
Palliatifs. "On a ['impression que les événements se passent lentement, on est frappé par la gestion
du temps, ... Tout le monde est occupé, calmement, et les surprises sont permanentes. Les repéres
habituels de la médecine, les symptomes, les traitements, 'évolution des maladies et leur prise en
charge, tout peut étre bousculé, discuté et discutable. Les consultations sont ponctuées de silences, ce
qui est angoissant pour un témoin muet, mais je pense finalement que tout conflue vers le patient, sa
demande. Car il s'agit d'une place qu'on lui donne, de maniére positive, avec une énergie, difficile a

évaluer, mais faite d'écoute et personnalisée”.

Les constats qui nous ont amenée 2 ce travail de recherche trouvent leur origine

dans notre exercice professionnel en qualité d'assistante sociale hospitaliére d'abord en services
: . . . . Ly . .

de soins, puis en équipe mobile de soins palliatifs. Comme ce médecin, nous avons été surprise

de constater une base de travail totalement différente par rapport a ce nous avions connu

auparavant. En service de soin, quoique répondant a un discours orienté vers une notion

d'équipe, de prise en charge globale du malade, I'organisation du travail est partagée par corps

® Dr Jean-Michel LASSAUNIERE, "Réflexion autour du concept de soins palliatifs et de son évolution”, in
Actes du Colloque “La démarche palliative : Fondements et réalités”, Avignon, 27 mai 2005.



de métier et l'exercice est relativement individuel. La concertation entre professionnels des
différents corps se vit peu. Chacun assume ses responsabilités professionnelles propres et en
rend réguliérement compte au médecin chef de service et/ou au cadre de santé. Auprés des
malades, interviennent aussi des fonctions complémentaires au médical et au soignant. Elles
n'agissent pas individuellement, ne rencontrent pas les malades de leur propre initiative, mais
sont le plus souvent sollicitées sur indication médicale, souvent considérées comme étant
partie prenante d'un traitement, instrumentalisées; nous pourrions dire sur "prescription”
médicale ; qu'elles soient d'orientation psychologique ou d'orientation sociale.

Ce mémoire est le fruit de questionnements résultant de ces constats. Il porte sur
le milieu hospitalier, plus précisément la distance existant entre la théorie et sa mise en
pratique : sur les comportements des professionnels a 1'égard du malade, et sur les relations,

Interactions entre soignants et SOClaux.

Méme si cela est révoltant, force est de constater que tous les humains ne sont pas
égaux face a la santé, aux conditions de vie, de travail. Cependant, il est de l'ordre de
'humanité et de la solidarité de se préoccuper de son prochain souffrant. Qu'il soit possible de
le guérir; ou au contraire que, grace a l'état actuel des connaissances médicales, on sache
pertinemment qu'a une échéance plus ou moins proche, cette vie s'éteindra, entrafnant
souvent dans son sillage une période difficile pour les proches. Les soins palliatifs se posi-
tionnent dans un devoir de non-abandon, tout en s'opposant et a I'acharnement thérapeutique
et & l'euthanasie. A la base, la démarche est d'accompagner la personne ainsi que son
entourage ; de contrdler la douleur, la maitriser, voire la supprimer si possible; que son
origine soit physique, psychique, sociale ou spirituelle. Les soubassements de la dynamique de
cette forme de soin sont doubles : d'une part, la pluri- et I'interdisciplinarité qui bouleversent
les modéles de travail ; d'autre part, I'éthique et les valeurs basées sur la considération de la
personne humaine souffrante, dans la rencontre singuliére avec chaque professionnel et au
travail desquels sont associés des bénévoles formés a la relation d'aide. Les soins palliatifs se

positionnent dans la globalité et le respect de la personne.

Notre question centrale pourrait s'énoncer de la fagon suivante : Comment
expliquer qu'en soins palliatifs, dans une finalit¢ de prise en charge globale, les
fonctionnements et roles des professionnels, des malades et de leur entourage ne se jouent pas
de la méme fagon que dans les autres approches de soins, autorisant attention et sollicitude ?

Quelle part la fonction sociale prend-elle dans ces nouveaux rapports entre professionnels ?

Question que nous pourrions décliner en sous-questions :



» Qu'est-ce qui, en soins palliatifs, motive plus particuliérement l'importance accordée a la
centralité de la personne et a la réflexion éthique ?

» Quand bien méme l'approche palliative encourage a la pluri-, a l'interdisciplinarité ;
soutient la pertinence de la prise en charge médico-psycho-sociale; la réalité de
|'organisation des soins palliatifs ne témoigne-t-elle pas ou plus du clivage entre le médical
et le social ?

» Concernant la fonction sociale hospitaliére plus particuliérement, membre 4 part entiére
d'une équipe de soins palliatifs, quelle dynamique suscite ce positionnement différent qui a

été constaté ?

Le mode palliatif est résolument orienté vers une prise en charge globale,
ousculant la pratique actuelle. Le coeur de I'intervention est le malade dont I'expression et les
b lant la pratique actuelle. L de l'int t t le malade dont 'exp t 1
ésirs sont recherchés afin répondre, dans la mesure du possible. D'une position de patien
d t recherchés afin d'y répondre, dans | du possible. D'une position de patient
passif, il devient acteur actif dans sa prise en charge, et plus particuliérement acteur de sa fin de
vie. Méme si son espérance de vie est courte, - et trés souvent, il le sait ; il a un projet pour sa
vie* jusqu'a la fin. Ce qui motive I'étre humain, outre l'instinct de vie, c'est la formulation de
projets d'avenir, signe d'intégration, d'espérance, poursuite des réalisations entreprises... La
personne souffrante, se rapprochant de sa fin de vie, nécessite soins et actes techniques’. Mais
le soin doit prendre en considération tous les domaines d'expression de l'étre humain,
P P

somatique, psychique, social et spirituel.

Le travail social, pour sa part, est fondamentalement lié a ['homme et a son
inclusion dans la société [et peut-étre d'ailleurs faudrait-il plutot dire a ses difficultés, a son
exclusion de la société]. A la création de la profession d'assistante sociale, les champs médical
et social étaient étroitement liés I'un a l'autre : les retombées sociales des maladies telles la
tuberculose, "fléau social”, influent sur 'intégration des malades dans la société. Jusqu'en 1968,
les personnes souhaitant exercer cette profession devaient posséder au préalable le Diplome

d'Etat d'Infirmiére. Cependant, en paralléle & tout un contexte sociétal, les deux champs se

* Nous basant sur notre expérience, nous utilisons cette notion de "projet de vie" dans le sens de la
psychologie et des découvertes freudiennes. Tant qu'elle est en vie, la personne réagit aux pulsions de vie.
C'est a dire qu'elle nourrit un espoir, des désirs. En soins palliatifs, ils peuvent &tre sur du court ou du
moyen terme. Entre deux extrémités dont |'une peut étre de reprendre ses activités comme avant la
maladie et I'autre, se laisser aller et souhaiter "la fin", nous trouvons fréquemment des moyens termes :
mariage d'un enfant, naissance d'un petit-enfant, réaliser une chose qui revét un sens, une importance
particuliere a ses yeux, par exemple. En soins palliatifs, le sens du "projet de vie" différe quelque peu de
la compréhension qui est celle de structures d'hébergement pour personnes dgées dépendantes. Celles-ci
deviennent un lieu de vie, avec une perspective de durée de vie s'étalant sur plusieurs années. Le "projet
de vie" se présente donc plus sous d'autres formes : activités régulieres, occupations utiles et agréables.
En matiére soignante, la signification de cette expression évoque le recours a des investigations, gestes
médicaux ou infirmiers divers ; éventuellement aussi une opération qui améliorera le confort du malade.

5



séparent progressivement. Consécutivement a deux lois de juin 1975° et a leurs décrets

d'application, ils s'éloignent dans leurs pratiques respectives. Ce sont non seulement leurs
: : . : : , : :

pratiques qui se sont écartées, mais aussi les représentations et les cultures professionnelles,

créant graduellement un véritable fossé.

Nous postulons donc que cette approche remettrait en cause le fonctionnement
actuel des institutions d'hébergement et de soin, modes d'organisation et méthodes appliquées.
Les roles établis entre les professionnels et le malade ne restent pas statiques dans la notion de
savoir et de pouvoir. A I'égard du malade, c'est une véritable relation qui s'établit entre eux.
Considérant la personne dans son entité, en soins palliatifs, les différents professionnels s'ac-
cordent pour soigner ensemble. Il ne s'agit plus d'une juxtaposition” de techniciens - comme
se vit actuellement l'articulation des soins, mais bien d'une harmonisation® tendant vers un
objectif commun dont les facettes sont tour & tour et de fagon complémentaire, somatique,
psychique, sociale et spirituelle. Cette mise en question des soins palliatifs participe en quelque
sorte & une expérience d'analyse du rapport aux institutions et aux professions concernées.
Sans une concertation étroite dépassant les schémes professionnels courants, cet objectif ne
peut étre atteint. C'est aussi redonner sens a la relation humaine dans des structures en passe

de devenir impersonnelles.

Le domaine de la maladie, de la maladie grave évolutive et de la fin de vie ne laisse
personne indifférent. Il renvoie chacun a notre finitude d'humain, dont 1'existence commence
par la conception et se termine par la mort. Il interroge les croyances en I'Au-deld, les
représentations que 1'on en a ; croyances religieuses, humanistes ou agnostiques, espérances ou
matérialisme. Personne n'y échappe. La finitude et la mort portent en elles des questions
existentielles auxquelles chacun est confronté et répond diversement soit par la réflexion, le
positionnement, 1'acceptation, la conjugaison, soit par des mécanismes de défense, déni, rejet,
colére... Dans sa globalité, la société contemporaine prone plutdt jeunesse, force, beauté.
Devant l'absence de réponses efficientes, mais aussi face a la difficulté réelle d'en donner, la
maladie et la mort avec leur cortége de souffrances, de dépendances sont rejetées. Pour les
professionnels, cette "autre” considération du soin qui semble se dégager, impliquerait-elle a la
fois une autre organisation interne dans le rapport entre les champs social et médical, et une
autre articulation entre eux-mémes ? Et c'est sur cet "autre” que nous avons souhaité orienter

notre recherche.

® Lois n° 75-534 d'orientation en faveur des personnes handicapées et loi n° 75-535 relative aux
institutions sociales et médico-sociales, dite loi sociale du 30 juin 1975.

7 Le dictionnaire définit : "poser, mettre (une ou plusieurs choses) a c6té, prés d'une autre ou de plusieurs
autres et sans liaison. Synonyme : accoler." “Le Nouveau Petit Robert”, Dictionnaires Le Robert, Paris,
1995.

® Le méme dictionnaire : "mettre en harmonie ; relations existant entre les parties d'un fout et qui font que
ces parties concourent d u h méme effet d'ensemble ; unité, ordre, organisation, équilibre. op. cit.



L'hypothése pose que la pratique des soins palliatifs remet en cause ce
fonctionnement actuel du milieu hospitalier, ou prédominent les fonctions médicale et
soignante. Par conséquent, les modéles, schémes’ de séparation du médical/social et

I'organisation du travail s'en trouvent modifiés.

En sous-hypothéses,

*
X4

La mise en cause du pronostic vital et la gravité des pathologies dont les malades sont

L)

atteints stimule la réflexion éthique ;

-

R/
%

L'interaction des roles et l'organisation ne se jouent pas de la méme fagon dans

|'organisation du travail en vue de la réalisation d'une prise en charge globale ;

-

Dans le rapport au malade, la pratique interdisciplinaire bouscule le clivage médical/social,

R/
%

partiellement, totalement ; elle tend a passer d'un systéme pyramidal® et séquentiel, vers
une organisation globalisée. On pergoit une considération globale du malade, incluant un
parent pauvre du monde hospitalier, |'intégration sociale du malade ; métamorphose de la

juxtaposition vers |'harmonisation ;

*
X4

Nous chercherons a savoir si 1'organisation de l'articulation médical/social en équipes

L)

mobiles de soins palliatifs différe selon qu'elle s'exerce dans des structures variées : tailles

d'établissements hospitaliers, statuts public, privé, ...

La problématique, approche théorique qui sera développée pour traiter de ces
questions, traitera du concept d'organisation et du systéme d'action concret, des jeux d'acteur
tels que Messieurs CROZIER et FRIEDBERG les ont développés. Elle se basera aussi sur la

sociologie des professions et les pratiques professionnelles.
C'est pourquol,

» nous avons délimité notre zone de recherche au milieu hospitalier, et  ses pratiques ;
» pour comprendre les modes de relations internes entre professionnels hospitaliers, nous
avons souhaité rencontrer des personnes exergant des fonctions médicales, paramédicales,

psychologiques et sociales en service de soin et en équipe mobile de soins palliatifs ;

? Le méme dictionnaire définit : "Structure ou mouvement d'ensemble d'un processus. " op. cit.

 Dans “L'Analyse sociologique des Organisations”, E. FRIEDBERG décrit le ‘“modéle mécanigue
d‘organisation” qui est caractérisé par un organigramme trés élaboré aux régles impersonnelles, a
communication verticale et horizontale d'intensité variable, et dont la centralisation du pouvoir de
décision, hors routine quotidienne, appartient a la hiérarchie. Modéle qui se rattache a la “bureaucratie a
la frangaise”.



» nous avons résolu d'accentuer la focale sociale dans la mesure ou cette nouvelle
articulation influe sur I'ensemble des relations ; déplagant entre autres aussi celles de la
fonction sociale en milieu hospitalier. Pour la considérer plus particuliérement, nous avons

intensifié les rencontres avec ces professionnelles'.

Ce travail s'organise en deux parties. Dans la premiére, nous présenterons le cadre
historique du milieu hospitalier frangais, 1'émergence et 1'évolution du travail social en
général, puis en milieu hospitalier. Enfin, nous aborderons les soins palliatifs sous un angle
sociohistorique. Nous développerons la pratique palliative dans 1'Hexagone, le type de
structures, et ce qui les différencie dans les modalités de prises en charge : la centralité de la
personne, la pluri- et interdisciplinarité. C'est ce qui nous a incitée a développer aussi la
transformation des droits de la personne, de 'usager qui, en 1'espéce est un malade, et dont les
droits ont récemment été reconnus par une loi en mars 2002.

Et dans ce sens, en rapport avec les courants du holisme et de 1'humanisme, nous
analyserons les ajustements des champs médical et social en milieu hospitalier dans la relation
thérapeutique. Ceci aura l'avantage de donner une vue d'ensemble du contexte au lecteur, et
d'en expliciter les implications. La seconde partie sera développée d'aprés l'analyse des
résultats de notre étude de terrain auprés de 24 professionnels hospitaliers rencontrés :

assistantes sociales, infirmiéres, médecins, psychologues. Elle comportera quatre orientations.

Dans la premiére, nous nous préoccuperons de la centralité de la personne ;
Dans la seconde, nous analyserons 1'organisation du travail a I'hopital ;

Dans la troisiéme, nous considérerons les spécificités de la pratique palliative ;

o O O O

Dans la quatriéme, nous observerons la fonction sociale & 1'hépital et en soins palliatifs,

dans ses relations a I'égard des membres des deux types d'équipes.

Nous l'avons dit, notre travail s'articulera autour des relations entre médical et
social, dans le contexte hospitalier. Le champ de la problématique étant annoncé, dans un
souci de clarification, il nous paraft important de définir d'entrée certains termes, dont les

nuances semblent devoir étre précisées préalablement.

' Nous utilisons le féminin, dans la mesure ot la profession est féminisée a 80 % (études de la DREES).
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DU COTE DE LA SEMANTIQUE, DU CHAMP LEXICAL..

Tout au long de ce travail, nous serons amenée a utiliser des termes proches qui
pourtant ne sont pas synonymes car dans la terminologie spécifique, ils recouvrent des réalités

différentes. Nous les reprenons ci-apres.

Relatif au domaine du soin, nous utiliserons” "médical”, "paramédical”,
"soignant", "professionnel de santé".

- "médical" ne se rapporte qu'aux médecins et a la médecine exclusivement ;

- "paramédical” s'applique aux autres professions de santé : infirmier, kinésithérapeute,
ergothérapeute, diététicien, aide soignant, ... ;

- "soignant" est un terme englobant a la fois les médicaux et paramédicaux.

- "professionnel de santé" recouvre le méme domaine que celui du soignant, tout en
désignant plus volontiers les libéraux du domicile : médecins, infirmiers, pharmaciens,

kinésithérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes...

Relatif au domaine social, nous utiliserons® "travail social”, "travailleurs sociaux”,

"service soctal".

o "Travail social" et "service social" ont longtemps recouvert des sens tres similaires ; ['un
désignant le travail stricto sensu, l'autre le service et les assistantes sociales. Citons la
définition de 1928, & la Conférence internationale de service social : "L'expression
service social embrasse tout effort visant a soulager les souffrances provenant de la misére
(assistance palliative) et a replacer les individus et les familles dans les conditions normales
d'existence (assistance curative), a prévenir les fléaux sociaux (assistance préventive), a
améliorer les conditions sociales et a élever le nivean d'existence (assistance constructive),
soit par le service social des cas individuels, soit par des services sociaux collectifs, soit par
l'action législative et administrative de la collectivité, soit par des recherches et enquétes

sociales. Le service social englobe donc, non seulement ['assistance, la prévoyance et l'action

2 poyr les deux premiers termes, hous nhous référons au Dictionnaire, op. cit. ; pour les deux suivants, nous
nous référons d notre pratique quotidienne hospitaliére.

3 Ces définitions conceptuelles sont basées sur notre pratique professionnelle personnelle. Elles se
retrouvent dans des ouvrages de notre bibliographie, BILODEAU G., “Traité de Travail social”, Rennes,
Editions ENSP, Coll. Politiques et Interventions sociales, 2005, 380 p.; THEVENET A., "Les travailleurs
sociaux”, Pairs, PUF Que sais-je, n°113, 2002, 127 p. ; RAVON B., “Le travail social”, Paris, La
Documentation Frangaise, Coll. Probléemes politiques et sociaux, n° 890, juillet 2003, 120 p.
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sociales, mais aussi jusqu'a un certain point I'bygiéne et ['éducation"". La définition du
travail social s'est étendue suite a la diversification des "métiers du social ™.

o Les "travailleurs sociaux" sont devenus une catégorie socio-professionnelle vaste. Le
Conseil Economique et Social (CES) donne cette définition du travail social : "Le
travail social a pour fonction essentielle d'aider les personnes ou des groupes sociaux, qui,
pour des raisons diverses, ne participent plus a toutes les dimensions de la vie sociale, a
retisser la trame des liens de réciprocité avec autrui. Il contribue a les rendre autonomes
pour exercer pleinement leurs responsabilités de citoyens. "

o L'expression "service social”, quant a elle, est restée attachée a l'exercice des assistantes

sociales.

Notons que les codes de déontologie de chacune des fonctions en présence
qualifient le sujet, sa relation et son autonomie. Malgré I'intention développée dans ces textes,

|'expérience montre que ce dessein n'est plus toujours mis en ceuvre en ce début de 21° siecle...

¥ “Définition du Service social”, Paris, Revue Frangaise de Service Social 1" trimestre 1997 n° 184 p. 98
Association Nationale des Assistantes Sociales, (ANAS).

15 Les professions s'orientent soit vers la famille, I'éducation, la protection ou |I'animation. Chacune d'elles
orientations se subdivise en plusieurs sous-catégories qui interviennent a des niveaux divers dans des
domaines vastes. Elles sont classées en quatre niveaux de responsabilités selon leurs fonctions.

16 CES, Avis du 24 mai 2000 adopté en Assemblée pléniére, Section des Affaires sociales, Mutations de la
société et Travail social, Rapporteur M. Daniel LORTHIOIS.
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PREMIERE PARTIE : L'HOPITAL, LE SOIN, LE TRAVAIL SOCIAL, LEURS
RAPPORTS A LA FIN DE VIE

1 HOPITAL ET TRAVAIL SOCIAL, UNE RELATION EN MOUVEMENT

En France, la structuration hospitaliére s'est progressivement charpentée durant les
derniéres décennies. Le courant du 20° siécle a vu une importante évolution de sa mission :
répondre aux besoins de soins de toute la population vivant sur le territoire frangais. Mais il
n'en était pas de méme au Moyen Age, ou l'hopital, dans une vocation plus sociale que
médicale, accueillait une vaste population de déshérités: orphelins, vagabonds, ... C'est
pourquoi, dans un premier chapitre, nous développerons l'axe historique de la création et du
développement des hopitaux, et de leur évolution. Puis, en fonction des axes de notre
recherche, nous traiterons de 1'histoire du service social en général, plus précisément du
service social hospitalier. Le travailleur social s'adresse 2 une population en difficulté
psychique ou matérielle, en rupture plus ou moins prononcée a 1'égard de la société ou la

personne, le sujet y occupe une place centrale.

1.1 L'HOPITAL, ASSISTANCE ET SOINS

L'étymologie latine du terme, "hospitalis" évoque deux notions opposées : "domus
hospitalis" qui signifie d'une part la maison des hotes, des amis bienvenus, et d'autre part la
maison des "malvenus" ou ennemis, qui sont hostiles. L'ambivalence émanant de la racine
étymologique se retrouvera tout au long des trois grandes étapes de 1'histoire des hopitaux
frangais ; I'hOpital sera confronté & des "bienvenus" et a des "malvenus", les acceptant ou les
refusant selon les époques. La premiére période va du 6° a la fin du 15° - début du 16° siécle.

Elle se caractérise par une logique d'accueil et d'assistance. C'est initialement 1'hopital qui

accueille les indigents et les vieillards, sans aucune référence 4 la maladie ; mais, & en croire
Michel FOUCAULTY, plutbt pour des raisons politiques. Puis, du 16° au 19° siécle il se
développe, se médicalise, se spécialise et devient progressivement un lieu de haute technicité,
ou les "malvenus sociaux" n'auront pas droit de cité. Nous la caractériserions par le "tout soin".

La troisiéme période, olt nous nous situons, débute au 20° siécle™ ; nous I'intitulerions "soin et

" FOUCAULT M., “Naissance de la clinigue”, Paris, PUF, Coll. Quadrige, 2003 (1963), 214 p.
8 IMBERT J, “Les hdpitaux en France" Paris, Presses Universitaires de France, Coll. Que Sais-je, 1958
(1996), 127 p.
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précarité”: tout en restant lieu de soin, il redevient lieu de refuge social de personnes en
situation précaire, confrontées au développement d'une nouvelle exclusion...

Notre propos n'est pas de nous étendre sur les deux premiéres périodes, mais
simplement d'aider a la compréhension du cadre contextuel sur lequel notre recherche prend
appul. Nous nous étendrons par contre plus particuliérement sur la troisiéme période, notre

travail étant relatif aux professionnels de santé et sociaux.

1.1.1 De l'assistance aux soins

Dés le début du 6° siécle, 1'assistance caractérise les premiers hospices religieux qui
sont construits en France & Reims, Arles ou Lyon. Au cours de leurs pélerinages, les étrangers
et les voyageurs pouvaient s'arréter dans ces maisons d'hospitalité pour y rechercher la paix et
le repos, obtenir de la nourriture ou y demander des soins. Au Moyen Age ces établissements
prennent un essor particulier, des hotels-dieu et des hospices sont créés. Dans le courant de la
premiére moitié du 17¢ siécle, Saint Vincent de Paul ” ouvre des fondations pour y accueillir
les enfants abandonnés ou orphelins, les malades, les infirmes, les incurables et les vieillards.
L'Eglise se soucie d'apporter des soins aux corps et aux ames. Au 17° siécle, Louis XIV
imposera par une Ordonnance la construction d’hospices dans toutes les grandes villes du
royaume, cherchant & dominer le pouvoir religieux dans ce domaine. Jusqu'au 18° siécle, les

hotels-dieu exercent leur mission d'assistance a 1'égard des personnes exclues par la société.

La conjonction de différents événements va progressivement faire évoluer
|'assistance vers les soins. A partir du 7 aolt 1851 1'hdpital devient un établissement public
communal. On assiste alors a une dichotomie entre, d'une part, les hopitaux qui s'adressent
désormais a des malades, et d'autre part, les hospices ou sont recueillies des personnes sans
domicile ou 4gées et sans soutien familial’. Insensiblement, ['hépital affirme une orientation
soignante et médicale, laissant de c6té 1'accueil et surtout l'offre d'hébergement des démunis
non intégrés dans la société. Avec l'introduction du prix de journée hospitalier, les recettes des
établissements proviendront de moins en moins de dons et produits des récoltes. Ce nouveau
mode de rétribution leur donnera une autonomie réelle. Entre le 16° et le 20° siécle, 1'Eglise
perdra de son influence; les progrés de la médecine et les découvertes scientifiques
entrafneront des modifications substantielles aussi bien dans 1'organisation et la pratique des

soins, que dans |'approche législative.

19 Entre 1619 et 1633 Saint Vincent de Paul créa plusieurs fondations dont celle des Enfants Trouvés, la
Congrégation des Dames de Charité et celle des Filles de Charité avec Louise de Marillac.

20 JOIN-LAMBERT MT, “Politigues sociales” Paris, Presses de Sciences Po et Dalloz, Coll. Amphithédtre
1997, 2¢ édition, p. 497-501.
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1.1.2 Quand la spécialisation "expulse" le social

La création de la Sécurité Sociale en 1945 mutualise le risque santé et maladie. Pour
les hopitaux, cet événement révolutionnera tant les sources de financement, que les prises en
charge auprés des malades. Une politique de santé publique prendra naissance, les
gouvernements frangais successifs étant dans I'obligation de 1égiférer et d'organiser la prise en
charge de la santé. Celle-ci reléve d'une liberté individuelle, mais procéde d'une logique
collective. Initialement destinée a couvrir les risques liés aux aléas de la vie et du travail des
salariés de l'industrie, la protection sociale s'étendra a d'autres travailleurs: agriculteurs,
professions libérales, fonctionnaires... Les allocations familiales remplacent le sursalaire versé
par quelques employeurs avant-gardistes & leurs ouvriers chargés de famille, dont 1'épouse reste
au foyer pour élever les enfants ; une reconnaissance est accordée aux salariés 4gés en leur

octroyant une retraite.

Parallélement, au sortir de la Seconde Guerre Mondiale, I'emploi se développe,
dans un effort de reconstruction générale et d'industrialisation. Bien que toujours présente, la
précarité diminue considérablement. L'Etat, devenu Etat-Providence’ développe des
politiques sociales afin d'améliorer les conditions de vie de la population. Pour 1'hdpital
comme pour |'ensemble de la société, la période des "Trente glorieuses" (1945-1975 environ) est

1 : R4 A \ 1 MRORY A4 :
synonyme d'expansion et de prospérité, grace a l'intense activité économique.

Le Code de la Santé Publique, rédigé dans la droite ligne de la Constitution de
1958, définit les missions des hopitaux : "Ces établissements garantissent [égal accés de tous aux
soins qu’ils dispensent. Ils sont ouverts a toutes les personnes dont I’état requiert leur service. Ils
doivent étre en mesure de les accueillir on d'assurer leur admission dans un autre établissement ™.
Ils ont a la fois pour mission de soigner les malades et d’aider a I'intégration de ceux-ci dans la
société. En 1958” la Loi Debré classe les établissements hospitaliers en fonction de leur taille et
de leur capacité a former les étudiants en médecine; ceux-ci deviendront des Centres
Hospitaliers Universitaires (CHU). Les cursus universitaires eux-mémes s'intensifient et se
diversifient. Les médecins sont praticiens, enseignants et/ou chercheurs. L'impact du savoir
médical et de la médicalisation se renforcent ; la priorité donnée au soin prend de I'ampleur.

Le systéme hospitalo-universitaire se structure sur des bases cohérentes. Il est stable et protégé

21 CASTEL Robert, “Les métamorphoses de la question sociale” Paris, Fayard Editions, 1995, 474 p.

22 Article L711-4 du Code de la Santé Publique, repris dans la loi du 31 juillet 1991 portant réforme
hospitaliere.

2 | es 5, 11 et 30 décembre 1958, Ordonnances 58-1198 portant réforme hospitaliere, 58-1199 relative da la
coordination des établissements de soins comportant hospitalisation, 58-1373 relative a la création des
Centres Hospitaliers Universitaires, a la réforme de |'enseignement médical et au développement de la
recherche médicale, Décret d'application n° 58-1202.
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a la fois des autorités publiques qui se chargent de sa réglementation, mais aussi de ses clients.
La hiérarchie médicale hospitaliére fonde sa légitimité par le moyen de la puissance publique :
reconnaissance de savoirs, action politique. Ceci constitue |'amorce d'une évolution
considérable. Au cours de la période 1970-1975, le médical se sépare totalement du social : la
loi du 31 décembre 1970 confie aux hopitaux des missions purement sanitaires™. Toutefois,
dans l'attente des décrets d'application, a titre transitoire, 1'hdpital continuera a gérer les
établissements & caractére social accueillant des personnes agées, les handicapés adultes et
enfants. La maladie et les soins par contre sont du ressort exclusif du médical. La loi institue le
service public hospitalier. Les découvertes des chercheurs en matiére de lutte contre les
maladies permettent des soins performants: administration de médicaments efficaces,
techniques chirurgicales, plateau et assistance technique. Progressivement, des services de court
séjour se transforment en plateau technique hautement spécialisé. L’hopital s'inscrivant dans
I’évolution de la société, il devient un véritable temple du savoir scientifique médical ; la
technicisation et la spécialisation des diverses activités hospitaliéres font passer le social & un

autre plan.

Ces progrés, pour positifs qu'ils soient, présentent cependant l'inconvénient de
cotits élevés et de dépenses en constante progression. La crise économique qui démarre
parallélement dés les années 1970 va marquer un tournant dans la politique hospitaliere,
justifiant le renforcement de l'intervention de 1'Etat. Devant l'expansion de la demande, il
devient nécessaire de créer une carte sanitaire afin de répartir 1'offre de soins sur tout le
territoire, selon la densité de population. Cette premiére décision sera suivie d'une autre, lors
de 'adoption des lois de décentralisation de 1982. Elles chercheront a réguler les dépenses de
soins hospitaliers en structurant différemment I’organisation de soins. Les ordonnances Juppé,
synthétisées par 1'Ordonnance d'avril 1996 revétent une portée particuliére a ce sujet: la
réorganisation de la Sécurité sociale, la maitrise médicalisée des dépenses de soins et la réforme
de I'hospitalisation publique et privée. Soit directement, soit de fagon déconcentrée, 1'Etat

assume la politique de santé publique. Les objectifs sanitaires sont fixés par le Parlement®™.

24 €. AGENIE “Les missions sociales de / ‘hépital”, Paris, "Revue Francaise de Service Social" 2° trimestre
2001, n° 201, p. 45-48, Association Nationale des Assistantes Sociales (ANAS).

25 L'Etat assume ses responsabilités relatives a I'intérét public et a I'amélioration de I'état sanitaire de la
population soit directement, soit par |'intermédiaire de services déconcentrés. La mditrise des dépenses
de santé et de |'offre de soins sont devenues prioritaires.

- le Parlement fixe les objectifs sanitaires et financement de la protection sociale; tout
particulierement I'Objectif National des Dépenses d'Assurance Maladie (ONDAM) ;

- les Conférences nationale et régionales de santé proposent des priorités et orientations pour la
politique de santé, analysent les besoins locaux.

Les compétences de |'Etat se manifestent de plusieurs fagons :

- dans les directions des Ministeres chargés des Affaires sociales, celui chargé de la Santé et celui
chargé de I'Economie : la Direction de la Sécurité Sociale (DSS), la Direction de |'Hospitalisation et
de I'Organisation des Soins (DHOS) ;
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L'objet n'est pas ici de tout retracer en détail ; en note infrapaginale, nous ne relevons que
quelques Institutions, organismes marquants.

C'est donc au courant des années 1945 a 1950 que I'essence des politiques sociales
prendra forme. La montée en charge dudit systéme, qui comporte un important volet relatif
aux hopitaux publics et privés, durera jusqu'a la décennie 1960-1970 environ. Ainsi
progressivement, le secteur social se séparera du milieu médical et s'implantera dans la ville.
Les lois du 30 juin 1975* entérinent cette évolution fondamentale et marquent la séparation

J q P
des missions : le secteur social et médico-social gérera dorénavant tout ce qui a trait aux
& q
personnes agées, handicapées, & l'enfance en danger, a la protection de la famille et des

personnes en situation d'exclusion.

1.1.3 Ou le social reparait en milieu hospitalier

Insensiblement, I'hopital passe a une autre période ou, du tout soin, il va 2 nouveau
devoir composer avec le social. A la fin de la décennie 1970-1980, d'une phase de plein emploi
et d'expansion, la France — mais aussi I'Europe -, passe & une époque de raréfaction du travail.
Cette nouvelle fragilité économique entrafne des phases de chomage et de sous-emploi pour un
nombre grandissant de citoyens. Le social redevient prégnant, la pauvreté et la précarité
réapparaissent sous des formes différentes, mais de plus en plus présentes. Désormais, le
domaine social étendra son champ d'intervention aux politiques de la ville et du logement, aux
politiques éducatives et culturelles, I'intégration des femmes, des handicapés et des immigrés,
aux politiques de prévention et de lutte contre les exclusions et la pauvreté, aux politiques de
lutte contre le Sida et les maladies dites "sociales”, ... C'est ainsi qu'en 1982 est votée la loi
instaurant un Revenu Minimum d'Insertion (RMI). La précarité et l'exclusion rompent les

réseaux de solidarité et d'intégration, laissant des personnes en difficultés tant au point de vue

- dans des organismes d compétences spécifiques. Nous n'en citerons que quelques-uns: |'Agence
Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé (ANAES), le Conseil National d'Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé (CCNE), le Conseil National du Sida, du Cancer, ...

Les services déconcentrés de |'Etat se retrouvent dans les Directions Régionales des affaires sanitaires et
sociales (DRASS) et les Directions Départementales des affaires sanitaires et sociales (DDASS) en la
personne du Préfet de région et départemental pour mettre en ceuvre les politiques a leurs niveaux.

Les Agences Régionales de |'Hospitalisation (ARH) sont des groupements d'intérét public constitués entre
I'Etat et les caisses régionales d'assurance maladie. Elles dépendent des ministres chargés de la santé et
de la sécurité sociale. DRASS et DDASS doivent s'entendre avec elles pour établir la planification
hospitaliéere qui se fait au moyen de la carte sanitaire, des Schémas Régionaux d'Organisation des Soins
(SROS) et des Contrats pluriannuels d'objectifs et de Moyens (COM). Elles sont chargées de veiller a
I'articulation et la mise en ceuvre des politiques nationales et régionales d'offre de soins, la définition de
priorités et planification régionales, de méme que la tarification des établissements de soins des secteurs
publics et privés.

Source : www.sante.gouv.fr Systéme de santé en France établi par le Haut Comité de Santé Publique

% Lois n° 75-534 d'orientation en faveur des personnes handicapées et loi n° 75-535 relative aux
institutions sociales et médico-sociales, dite loi sociale du 30 juin 1975.
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santé, couverture sociale, que logement, revenus. C'est pourquoi, le social reparait a I'hopital,

sous des formes différentes. De nouveaux pélerins, étrangers ou voyageurs, en quelque sorte :
. . ' A . 4 4 s 4

on pourrait dire que 1'hopital est rattrapé par son passé, quoique conservant les avancées

techniques acquises.

Au terme de cette longue évolution, I'hdpital d'aujourd'hui est le maillon qui sauve
et qui réconforte. Il a conquis la confiance de la population frangaise : non seulement les
personnes malades, mais aussi les autres. Progressivement les accouchements et les naissances
s'y produiront de plus en plus, et de méme, les fins de vie et les déces. Le social a pris ses
distances 2 1'égard du soin. Néanmoins, la maladie étant source de désocialisation, d'exclusion,
la problématique sociale se pose et nécessite des réponses. C'est ce que nous analyserons dans

le chapitre suivant.

1.2 LE SERVICE SOCIAL : DANS LA SOCIETE, A L'HOPITAL

Le service social et l'action sociale sont nés d'une inadéquation entre des besoins
existants au sein de la population et les réponses apportées par la société. D'une intervention
individuelle et généreuse, celle-ci se formalisera progressivement pour donner naissance a une
profession, assistante sociale. Nous retracerons dans un premier temps les événements impor-
tants qui ont présidé a la création de ce métier, dont les origines sont doubles : d'une part les
dames de charité, d'autre part les infirmiéres visiteuses. Cet historique ne saurait étre
développé sans évoquer quelque peu le métier d'infirmiére ; en effet, jusqu'a la réforme des
études en 1968, le diplome d'assistante sociale était une spécialisation de celui d'infirmiére, et
la possession de ce titre était un préalable pour toute personne souhaitant exercer la
profession. Puis, dans un second temps, nous nous préoccuperons du service social en milieu

hospitalier.

1.2.1 La naissance d'une profession : assistante sociale

En France, l'influence du "catholicisme social” et du "féminisme chrétien” seront
déterminants dans 'apparition du travail social. Pour les philanthropes du 19° siécle, 1'action
de terrain, 1'idée de réparation collective a 1'égard des indigents est née de la Révolution de
1789. Celle-ci ne saurait étre totale sans l'inscription nécessaire et complémentaire de 1'idéal

dans la 1égislation et donc dans l'action politique. Durant les années qui suivent la Révolution
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de 1848, la question sociale deviendra de plus en plus prégnante”. En 1876, pour se battre
contre la misére environnante du capitalisme naissant, "restaurer une fraternité évangélique et
supprimer la lutte des classes"”, des parlementaires tels Albert de Mun défendent la législation
sociale 3 la Chambre. La séparation de |'Eglise et de 1'Etat aura aussi des conséquences
importantes. Christine RATER-GARCETTE écrit »: "Dés 1906, un journaliste, écrivant dans
"Ouest Eclair, disait que la question religieuse qui, pendant trente ans a rempli nos luttes politiques
et électorales, va céder le pas a d'autres questions, et tout d'abord a la question étrangére et a la
question sociale”. La nécessité de professionnalisation apparaitra rapidement. Les premiéres
écoles sont créées a Paris en 1907 : Ecole Pratique de Formation Sociale, Ecole Pratique de
Service Social... Elles assureront "le passage d'une conception charitable de ['action sociale a celle

"0 "Si 'on considere ['assistant de service social comme

d'une intervention sociale professionnalisée
autre chose qu'un simple exécutant, un simple outil de politiques sociales, mais bien davantage
comme un agent possible de changement social, alors on consideére la formation comme un outil a

"1, L'action sociale représentait une valeur de charité et d'assistance pour

utiliser dans ce sens
"relever” le pauvre, dont se prévalaient les classes bourgeoises. A compter de 1920, elle
symbolisera émancipation, activités professionnelles, militantes et apolitiques pour les femmes
des classes moyennes. Deux courants de formation existent : les "écoles d'infirmiéres visiteuses"
avec une approche médico-sociale, octroyant le diplome d'infirmiére visiteuse, créé en 1918 ;
les "écoles sociales pures" sanctionnées par le diplome d’assistante sociale datant de 1932%. Bien
qu'étant I'une trés médicale et |'autre trés sociale, les deux formations fusionnent en 1938 pour
former 1'actuel titre d’assistante de service social. Les connaissances exigées devront étre 2 la
fois médicales et sociales ; la premiére année d'étude s'orientera vers le médical, la seconde vers

le médico-social ; la troisiéme sera sociale.

La profession s’organise et crée en 1945 une association nationale, 1’Association
Nationale des Assistantes Sociales (ANAS) qui adopte un Code de déontologie en 1949, révisé
en 1981 puis en 1994%. Le service social s’inspire de valeurs philosophiques liées aux Droits de
I’'Homme : respect de I’étre humain, aide proposée avec le consentement de I'intéressé et sans
jugement, secret professionnel. On y retrouve l'influence du catholicisme social. Plusieurs

textes seront rédigés pour instituer publiquement la fonction et les missions de l’assistante

27 RATER-GARCETTE C., “La professionnalisation du travail social”Paris, L'Harmattan, Coll. Technologie de
I'action sociale, 1996, 210 p.

28 KNIEBIEHLER Y. “Nous, les assistantes sociales Naissance d'une profession" Paris, Editions AUBIER
MONTAIGNE, Coll. Historique, 1980, p. 17.

29 RATER-GARCETTE C., op. cit. p. 37.

%0 op. cit p. 135.

31 op. cit p. 129.

32 op. cit p. 139.

%3 Voir Annexe 6 p. 143 ; F. BOUDARD "D 'un Code d /'autre : 1949 - 1981 - 1994" Paris, Revue Frangaise de
Service Social, 1°" trimestre 1997, n® 184, p. 10-14, Association Nationale des Assistantes Sociales.
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sociale. Le Code de la Famille et de 1'Aide Sociale® réglemente la profession. La premicre loi
date du 8 avril 1946%. Elle pose les fondements juridiques, exige la possession du titre pour
pouvoir exercer le métier. Malgré la diversification actuelle des professions sociales, jusqu'a ce
jour, 'assistante sociale est l'unique profession sociale assermentée et soumise devant la loi au
secret professionnel, comme les avocats, les juges et les médecins. En ce sens, elle rejoint le
critere anglo-saxon de profession avec expertise forte et controle interne. Sa méthode
emprunte des éléments 3 la méthode scientifique de Claude BERNARD : investigations,
observation des faits, analyse; recherche des causes, diagnostic; mise en ceuvre d'une

thérapeutique grace A ses savoirs™.

En l'espace d'un siécle environ, l'action sociale est donc passée d'une dynamique
individuelle a une intervention structurée, dotée d'un code de déontologie, de références,
d'une méthodologie et d'outils afin de répondre aux demandes. Elle se retrouve dans de
nombreux lieux : le secteur public (Etat, collectivités territoriales, établissements publics de
santé) ; dans le secteur privé (organismes de protection sociale, mutualités, entreprises, ...).
Notre recherche étant axée sur le malade hospitalisé, nous nous préoccuperons a ce stade du

travail de l'intervention sociale exclusivement en milieu hospitalier.

1.2.2 Origine et montée en puissance du service social hospitalier

Malgré la dominante soignante actuelle prise par les personnels hospitaliers,
consécutive aux évolutions sociétales, la fonction sociale a toujours sa place a I'hopital. Des
assistantes sociales exercent auprés des malades, en association avec l'action médicale. Au cours
de ce chapitre, nous reprendrons quelques éléments historiques plus spécifiquement sous
I'angle du rapport santé/social/hopital, puis aborderons les missions hospitaliéres propres qui
les caractérisent. La complémentarité entre social-médical naft au début du 20° siécle: la
profession d'assistante sociale s'associe au médical dans la lutte contre les maladies dites
"sociales”, la tuberculose et la syphilis qui sont incurables et contagieuses. La mortalité

infantile est élevée.

34 wcode de la Famille et de |'Aide Sociale Titre VI articles 218 ¢ 229 - Le service social” Paris, Revue
Frangaise de Service Social, 1*" trimestre 1997, n° 184, p. 47-49, Association Nationale des Assistantes
de Service Social (ANAS).

% Loi n° 46-630 du 8 avril 1946 relative a I'exercice des professions d'assistantes ou d'auxiliaires de
service social et d'infirmiéres ou d'infirmiers Paris, Revue Francaise de Service Social, 1°" trimestre
1997, n° 184, p. 50-53, Association Nationale des Assistantes de Service Social, (ANAS).

% PASCAL H., "Sur I'histoire de la méthodologie d'intervention en service social”; VANBELLE F., “La
méthode en service social, ses invariants . méthodologies et technigues” Paris, Revue frangaise de service
social, n° 217 juin 2005, p. 9-15 et 47-54, Association Nationale des Assistants de Service Social.
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Les visites 2 domicile médecin/visiteuse d'hygieéne sont imaginées en 1901 par le
docteur CALMETTE, persuadé de pouvoir lutter contre la transmission de la tuberculose. A
sa suite, des consultations sont créées en plusieurs lieux de France, recevant et traitant de nom-
breuses personnes dans les dispensaires. Celles-ci sont conseillées, suivies a domicile par des
médecins et visiteuses d'hygiéne sociale”. Fin 19¢ - début du 20° siécle, a une époque ot la
découverte des régles d'hygiéne prend de I'ampleur®, les infirmiéres visiteuses sont intégrées a
la démarche médicale de diagnostic et de traitement afin de prévenir I’apparition ou la
réapparition de maladies contagieuses; 3 domicile, elles s’assurent que les traitements sont
suivis, éduquant et informant sur I’hygiéne et ’alimentation. Elles se préoccupent des besoins
médicaux et sociaux des personnes. Cette collaboration s'est révélée efficace a 1'égard des buts
recherchés. Selon les lieux, 'infirmiére visiteuse aura des fonctions ou des dénominations qui
varieront : la visiteuse d’hygiéne; la résidente sociale; I'infirmiére a domicile. L’une se
préoccupe des besoins économiques et mentaux ; l'autre des soins et doit connaitre les
pathologies. Au courant des années 1930, les fonctions se différencieront : les visiteuses restent
au dispensaire priorisant la lutte contre la tuberculose, la syphilis et la mortalité infantile ; les
assistantes sociales interviennent en milieu hospitalier, dans les consultations d'hygiéne
mentale et se spécialisent dans l'assistance”. Le service social hospitalier naft de cette
collaboration dans les dispensaires d'hygiéne sociale et des visiteuses d'hygiéne. Il s'inspire de
l'attitude du docteur CABOT aux Etats Unis qui, le premier, dés 1905, a fait venir une
assistante sociale a I'hopital : "le médecin pose le diagnostic médical, ['assistante sociale le
diagnostic social™. En 1917, a I'hopital d’Ivry, cette problématique de la lutte contre la
tuberculose est développée sur la base de |'expérience menée par le docteur CALMETTE. Le
"Service social hospitalier” est créé pour "humaniser les hopitaux, découvrir les causes sociales que
le médecin peut ignorer et qui entretiennent ou aggravent la maladie, résoudre les difficultés
morales et matérielles qui s’opposent au traitement, aiguiller les malades sur les services et
établissements dont ils relévent, faire agir simultanément toutes les ceuvres qui pewvent venir en
aide a la famille, prolonger au-dela de I’hépital I'influence médicale afin d’éviter une récidive,
remettre la famille en état de se suffire a elle-méme, contribuer a la prévention des maladies et a la
conservation de la santé™'. Le 4 juillet 1932 l'association est reconnue d’utilité publique, puis

subventionnée en 1933 par I’Assistance Publique, la ville de Paris, le département et ’Etat*.

37 KNIEBIEHLER Y. “Nous, les assistantes sociales Naissance d'une profession” Paris, Editions AUBIER
MONTAIGNE, Coll. Historique, 1980, p. 13-23.

%8 BEAUGRAND J., CAUBET E., LE FLOCH MN., ROLAND F., “Le service social hospitalier : de |état
d'indigence d /appropriation des droits 2" Paris, L'Harmattan, Coll. Le travail du social, 2002, 174 p.

39 GUERRAND Roger et RUPP Marie Antoinette, "Bréve histoire du service social en France de 1896
1976" Toulouse, Privat, Coll. Regard, 1988, p. 50-70.

0 Ibid. p. 51.

4 op. cit. 54-55. Madame GETTING, assistante sociale qui avait auparavant travaillé avec le docteur
CALMETTE, crée une association privée, laique et autonome qu‘elle nomme "Service social hospitalier".

“2 BEAUGRAND J., CAUBET E., LE FLOCH MN., ROLAND F., “Le service social hospitalier : de /état
dindigence a lappropriation des droits ?"Paris, L'Harmattan Coll. Le travail du social, 2002, 174 p.
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Entérinant cette collaboration, une premiére base législative est donnée au service
social hospitalier en 1943 par la loi hospitaliére. Elle en institue la création dans toute ville de
plus de 100 000 habitants. Statutairement parlant, les missions sont définies dans la réforme
hospitaliére de 1991, avec les décrets d’application des 26 et 28 mars 1993. Ils précisent a la fois
I'impact de la question sociale pour les malades, mais encore imposent et charpentent le
service social hospitalier sur le territoire frangais. C'est tout particuliérement le décret du 28
mars 1993 qui fait référence a ce sujet. Les assistants socio-éducatifs, nouvelle dénomination,
incluant les assistantes sociales, mais aussi des éducateurs et des conseilléres en économie
sociale et familiale "ont pour mission de conseiller, d’orienter et de soutenir les personnes accueillies
et leurs familles, de les aider dans leurs démarches et d’informer les services dont ils relévent pour
Pinstruction d’une mesure d’action sociale. Ils apportent leurs concours a toute action susceptible de
prévenir les difficultés sociales on médico-sociales rencontrées par la population ou d’y remédier"®.
Le travail social s'exerce avec la personne, en collaboration avec les administrations ou
instances de la société, dans une démarche d'action globale ou le médical et le social sont liés.
En milieu hospitalier, 'action spécifique se situe & la charniére entre la maladie et ses
conséquences, la vie du malade et de son entourage dans la société. En concertation avec le
champ médical, le service social hospitalier s'est positionné dans une démarche d'aide et

d'intégration sociale.

Pour conclure...

L'hopital, né d'une dynamique de bienfaisance et de charité au courant du Moyen
Age, a évolué au fur et & mesure des périodes avec la société dans laquelle il s'insére. De
structure d'accueil pour toute personne en rupture, quelle qu'en soit la cause, il est devenu lieu
de haute technologie et de pratique de soin. De ce fait, se spécialisant et modifiant son champ
d'intervention, il a progressivement exclu les personnes qui n'étaient pas des malades relevant
d'hospitalisation au sens médical du terme. Ces quelques lignes ne sauraient étre closes sans
faire remarquer au lecteur que, depuis quelques années, I'hOpital semble étre rattrapé par
'ambivalence étymologique de ses origines : en effet, a la fin du 20° siécle se développent une
nouvelle précarité et une "nowvelle question sociale”, selon les termes de Robert CASTEL.
Insensiblement quoique autrement, I'hdpital redevient un espace ou les nouveaux exclus en

marge de la société recherchent soins, réconfort et protection. La création en 1998 des

43 BOUQUET B., GARCETTE C., “dssistante sociale aujourdhui” Paris, Editions Maloine, Coll. Professions de
santé, 1998, p. 104-105. Ce texte sera repris et commenté lors de I|'analyse de tferrain, § 3.4.1,
L'invervention sociale : des textes d la pratique p. 107.
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Permanences d'Accés aux Soins de Santé *(PASS) en collaboration avec les services d'urgences

hospitaliers en est une image forte.

L'hopital, lieu de technique, de recherche, de précision, se fixe 'objectif de guérir
les malades, et de mettre en ceuvre tout ce qui est en son pouvoir afin d'y parvenir. Les soins
devenant plus performants, et la généralisation de la couverture sociale aidant, le nombre de
séjours et d'interventions s'accroissent de fagon considérable. Il a conquis la confiance de la
population : naissances et décés s'y produisent. Le décés du malade est considéré comme un
échec des thérapeutiques et des traitements, mais parfois aussi des pratiques. Les personnels
hospitaliers et soignants, compris dans un sens large, en ressentent impuissance et désarroi.
Démunis, ils se détournent de ces malades. Ces attitudes s'amplifiant et se généralisant aussi
dans les établissements, une prise de conscience se fait jour et la société s'en saisit sous
I'impulsion de médecins formés aux soins palliatifs. Nous en venons donc tout logiquement a

considérer I'évolution des conditions de la fin de vie dans la société francaise.

2 L' ACCOMPAGNEMENT EN FIN DE VIE

C'est en réaction au constat de "/'abandon du mourant" que la dynamique des soins
palliatifs s'est mise en place en Europe. La mort est physique et sociale : "La mort sociale
commence lorsque [institution, acceptant la mort prochaine, perd tout intérét ou souci pour
Pindividu en fin de vie en tant qu’étre humain et le traite comme un corps, c’est-a-dire comme s’il

", Cette évolution n'est pas sans rapport avec le travail social, la transformation

était déja mort
des soins et la prise en charge médicale. Dans les pages qui vont suivre, nous présenterons
I'"évolution sociétale a 1'égard de la mort, le concept des soins palliatifs, la formalisation
législative et enfin les types de services ou les soins palliatifs sont pratiqués, en structure de

soins et a domicile.

* Permanences d'Accés aux Soins de Santé Loi n° 98-657 du 29 juillet 1998, J.O. du 31/07/98 : les
programmes régionaux d'accés aux soins imposent aux hdpitaux d'ouvrir des permanences pour les plus
démunis. Les programmes de santé publique, mis en oeuvre par |'Etat, les collectivités territoriales et les
organismes d'assurance maladie doivent prendre en compte les difficultés spécifiques des publics
défavorisés.

5 D. SUDNOW, "Dying in a public hospital”,in O. 6. BRIM, H.E. FREEMAN, S. LEVINE, N.A. SCOTCH, " The
Dying Patient”, New York, Russell Sage Foundation, 1970, p. 192 cité in CASTRA M., “Bien mourir,
Sociologie des soins palliatifs” Paris, PUF, Coll. Le lien social, 2003, p. 145.
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2.1 PERCEPTION EN FRANCE, REACTION DE LA SOCIETE

La définition méme ainsi que les attitudes sociétales frangaises face a la mort ayant
lentement évolué au cours des siécles, nous retracerons leurs évolutions sous l'angle
sociologique. Partant du Moyen Age, trois grandes étapes peuvent étre dégagées: la mort
survient, avec son cortege de douleurs, sans que quiconque n'y puisse rien et en conséquence,
se plie a cette loi : la mort est apprivoisée ; plus tard, les vivants se révoltent contre la mort car
il est techniquement devenu possible d'en repousser les limites et les conditions du mourir

sont occultées ; enfin, la société pergoit un autre mode du mourir et compose avec la mort.

2.1.1 De la mort "apprivoisée" a la mort "technicisée"

Composant avec la vie, la "mort apprivoisée"

Au Moyen Age, la mort est fréquente et presque familiére, affrontée le plus
dignement possible. Les vivants apprennent a vivre et 4 composer avec la mort et son annonce.
Elle est source de peurs et de difficultés, certes ; mais la population a conscience que chacun

bl b
mourra et vit dans cette perspective. Les nombreuses épidémies - en particulier celles de la
peste — pouvaient emporter un vivant en l'espace de deux ou trois jours... Peur de la mort et
désespoir s’organisent dans et avec la vie. C’est pourquoi, Philippe ARIES* considére qu’elle
)
est "apprivoisée”. Jusqu'au 18° siécle, les derniers instants de vie relévent d’une cérémonie
publique, ritualisée, organisée par le mourant lui-méme dans sa chambre, en présence de sa

famille au complet et de ses amis. La mort est un fait social et public.

Graduellement, une autre conception de la mort se développe au courant du 18%-19°
siécle. Le mourant abandonne de plus en plus certaines des prérogatives qui lui appartenaient
pour les confier d sa famille. Il transmet ses volontés oralement : clauses pieuses, souhaits
d’offices religieux; le testament, élément essentiel d'expression de la volonté, perd
partiellement de son importance. Il devient exclusivement [acte légal pour la seule
transmission des biens. Les travaux de I’historien M. VOVELLE en témoignent”. La société
francaise se déchristianise et les régles en matiére de déces, rites de deuil, sont moins respectées.
La famille, de soumise a la mort et a la perte qu’elle était, refuse de plus en plus la mort de
I’étre aimé. La mort devient intolérable et est rejetée. La mort apprivoisée s’efface. Objet de

refus et de rejet, elle est interdite.

4 ARIES Ph., “Essais sur I'histoire de la mort en Occident du Moyen Age a nos jours", Paris, Seuil Coll.
Point, 1975, 243 p.

*7 VOVELLE M., cité in ARIES Ph., “Essais sur /'histoire de la mort en Occident du Moyen Age a nos jours",
Paris, Seuil, Coll. Point, 1975, p. 56.
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Les conditions du mourir occultées : la "mort interdite”

Au 20° siécle - plus précisément a partir des années 1930 -, les découvertes
médicales permettent de repousser les limites de la mort. L'asepsie et les soins se développent,
les diagnostics sont plus précis, les médecins dominent de mieux en mieux la lutte contre les
maladies ; la médecine se spécialise, les techniques chirurgicales et médicales permettent un
allongement de la durée de la vie et 'on meurt plus 4gé*. De plus en plus souvent, la mort
n’est plus la conséquence d’une maladie infectieuse. Progressivement aussi, les courbes

démographiques se modifient.

Ainsi que le remarque Philippe ARIESY, la société "expulse la mort”. En peu
d'années, un sentiment trés fort de rejet et de protection se développe a I’égard de la mort.
Désormais, pour son bien, la famille cherche a cacher la vérité au malade, la proximité de sa
mort 3 I'intéressé et invente des stratagémes dans ce but. La mort sera véritablement poussée
vers la clandestinité. Lorsqu’elle survient, elle est un drame et I’agonie laide, repoussante. C’est
aussi la période ou la France a vécu les deux guerres mondiales, et ou une partie de la
population, soldats, résistants ou internés en camps de concentration sont morts dans des
conditions que l'on connait. Dans la population les sentiments ne peuvent plus étre exprimés,
doivent au contraire étre refoulés. Philippe ARIES® appelle ce changement d’attitude "z mort
inversée". La souffrance et la maladie ne sont plus supportées comme au cours des siécles
précédents ; le cercle de solidarité autour du mourant se restreint de plus en plus au niveau du
couple seul, excluant méme les enfants mineurs. Au plan médical et paramédical, I'échec de la
mort renvoie souvent trop de difficultés a la fois professionnelles et personnelles que ’on ne
sait pas gérer. Faute de ressources, les patients ne pouvant plus étre guéris, ceux-ci sont

quasiment abandonnés et en tous les cas délaissés.

Cette violence de la mort provoque des réactions nouvelles. Jusqu'au début du 20°
siécle, il était fréquent que trois générations vivent ensemble dans une méme maison ; les
familles étaient donc confrontées a la maladie et 4 la mort d'un proche, d'un enfant ou d'un
parent. Mais ceci n'existe plus de nos jours, les conditions sanitaires ont évolué. La cellule
familiale est constituée de seulement deux générations. Parallélement, le lieu du trépas se
déplace™ : au Moyen Age, lorsque les décés ne se produisaient pas sur un champ de bataille, ils
avaient lieu au domicile; a partir du 20° siécle, la fin de vie et la mort sont devenues
événements techniques. En effet, I’ensemble des soins nécessite du matériel et des compétences

que les familles soit ne possédent pas, soit appréhendent, majorant leur angoisse. Dans I’esprit

8 Voir Annexe 4 : INED, Indicateurs démographiques Espérance de vie France métropolitaine ; Evolution de
I'espérance de vie p. 129.

4% ARIES Ph., "L homme devant la mort, 2, La mort ensauvagée" Paris, Seduil, Coll. Point, 1977, p. 270.

%0 ARIES Ph, opus cit.

%1 Voir Annexe 4 : Statistiques Décés INED, sondage IFOP p. 129.
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de la population, il est plus rassurant de confier le mourant aux professionnels du soin et le
laisser s’éteindre a ’hopital. Les soignants sauront intervenir et prodiguer les gestes adéquats
devant une complication, au besoin maintenir la vie grice 3 un appareillage de plus en plus
sophistiqué et assumer les phases de I’agonie. Sous la notion "d’acharnement thérapeutique" qui
prend forme, on entendra 4 la fois stigmatiser et dénoncer l'idée que tout doit étre tenté pour
sauver ou guérir, serait-ce au prix d’interventions douloureuses pour la personne et au
détriment de la notion de confort du malade. Pour Norbert ELIAS "les attitudes les plus
communes aujourd hui vis-a-vis de l'agonie et de la mort ne sont ni inaltérables ni accidentelles,
elles caractérisent au contraire des sociétés parvenues a une phase particuliére de développement, et
dotées par conséquent d’une structure particuliere”™”. La société moderne véhicule des images de

la "belle mort™ :

% soit celle de la personne chargée de jours et d'années qui s'éteint paisiblement,
% soit celle de l'actif, en pleine possession de ses moyens, qui est foudroyé et meurt sans
souffrance, sans avoir eu la possibilité de comprendre ce qui lui arrive.

Dans son ouvrage paru en 1981 "Politigues de la mort™, le sociologue Pascal

HINTERMEYER effectue un travail d'analyse sur des études demandées en 1800 a 1'Institut
de France par Lucien Bonaparte, Ministre de |'Intérieur. Ces textes dégagent trois orientations
dans la société. Bien que des années aient passé, il est toujours loisible de constater leur

actualité :

- La premiére, "Economie de la vie", évoque la constatation du déces, la gestion des corps
p q 8 p
morts ;
- Laseconde, "Idéologie de la vertu" analyse les principes du rituel, du respect aux défunts et
g y p p p

des effets souhaités positifs pour la population ;

- Latroisiéme, "Pacification de la mort" vise a adoucir 1'image de la mort tout en préservant
g p

'intégration des proches. Revétant des expressions différentes, elles cherchent soit a

g p p
protéger la vie, la société, les sensibilités, parfois a utiliser les hommes et la tradition ou,
selon les cas, a transformer les représentations et a établir une distance entre les hommes et
la mort. Mais celles-ci ne peuvent trouver de justification sans la participation de 1'Etat

p ) p p

dont le rble est de protéger une valeur nouvelle, la vie - et donc la mort, son corollaire.

%2 ELIAS N., “La solitude des mourants”Paris, Christian Bourgois éditeur, Coll. Agora Pocket n® 213, 2002 p.
113.

% Voir THOMAS L.V., "La mort", Paris, PUF, Que sais-je ?, 1988, (2003), 125 p.; VOVELLE M., "Mourir
autrefors" Attitudes collectives devant la mort aux 17° et 18° siécles ; Coll. Archives Gallimard Julliard
Editions Gallimard/Julliard 1974 (1978) 252 p.

% HINTERMEYER P., “Politiques de la Mort" Editions Payot, Coll. Bibliothéque Historique, 1981, p. 153.
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L 'intégration bipolaire mort/vie : le "renouveau de la mort"

Les conséquences de cette trés lente mais irréversible évolution au sein de la popu-
lation frangaise quant a la vision de la fin de vie et de la mort ne sont pas immédiatement per-
ceptibles. Les conditions du mourir sont progressivement occultées. Avec I'industrialisation et
la vie moderne, les modes de vie changent, rejetant dépendance, handicap et vieillissement.
Vers les années 1970, des médecins prennent conscience des modifications survenues dans les
conditions d’accueil et de prise en charge du mourir et s’en préoccupent. Dans une
contribution écrite, le docteur Jean-Marie GOMAS® constate que, de nos jours, ces facteurs
sont toujours présents dans la société. La mort ne se vit plus comme un événement
communautaire, mais dans la famille restreinte. Accepter la mort et faire son deuil de 1'étre qui

vient de décéder en devient difficile.

Avec Louis-Vincent THOMAS®, socioanthropologue, nous pourrions dire que,
depuis quelque vingt années environ, la société entre dans une phase de "renounveau de la mort"
et entreprend de composer avec la mort. Bien que toujours sujet tabou, des publications appa-
raissent, des associations se créent, des professionnels engagent des réflexions sur les conditions
du mourir, une timide médiatisation se fait jour. Le 2 décembre 1983 a lieu l'installation du
Comité Consultatif National d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE). Dans
son discours introductif, le Président de la République Frangois MITTERRAND posait cette
interrogation : "Qu’est-ce que la mort, si les progrés des techniques de réanimation permettent une
survie végétative presque indéfinie ¢ Qu'est-ce que la personne, si I'expérimentation générale permet
d’agir sur les identités ¢ Au-dela de la morale, la science et la métaphysique, selon le goiit que 'on en

a, se répondent, sans que la réponse soit la. Encore est-il noble de la chercher™ .

Nous venons de décrire 1'évolution des attitudes face a la fin de vie et a la mort.
C'est dans ce contexte, en cette époque de "remomveau de la mort", que va naitre et se
développer la pratique des soins palliatifs ; pratique que nous traitons dans le chapitre suivant.
L'un des objectifs est d'aider les familles - donc la société entiére - & se reconstituer et former

de nouveaux rites pour supporter la mort de leurs proches, & domicile ou en institution.

% GOMAS JTM., Dr, ‘“Les soins dits palliatifs : quelgues repéres chronologiques" in"Soins palliatifs :
réflexions et pratigues"” Paris, Fondation de France/Laboratoire UPSA 1994 p. 9-10.

% THOMAS L.V., "La mort”, Paris, PUF, Que sais-je ?, 1988, (2003), 125 p.

7 In JACQUEMIN D., "Manuel de soins palliatifs”, Centre d'éthique médicale, Paris, Dunod, 2001, p. 39.
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2.1.2 Conception nouvelle de |I'aide au mourant

Le rapport a la mort change et interroge les vivants. Avant d'examiner
l'introduction des soins palliatifs en France, il est nécessaire d’évoquer I’ceuvre et les travaux
de trois précurseurs Outre-Manche dont l'influence a été déterminante entre 1965-1975: les
docteurs Cicely SAUNDERS en Angleterre et Elisabeth KUBLER-ROSS aux Etats Unis, et le
professeur Balfour MOUNT au Canada.

Emergence dans |'Hémisphére Nord : précurseurs en pays anglo-saxon

En Angleterre, Cicely SAUNDERS suit successivement les formations
d’infirmiére, de travailleur social puis de médecin, voulant lutter contre la souffrance
chronique des patients douloureux et en fin de vie. Elle fonde & Londres le St Christopher’s
Hospice™ en 1967 et entreprend des recherches sur 1'absorption de morphine par voie orale.
Ses études montrent qu'un traitement a base d'antalgiques régulierement administré permet de
contrbler la douleur et empéche sa réapparition. Elle crée des protocoles de traitements,
prouvant leur valeur thérapeutique sans effet d'accoutumance, méme fortement dosés. Elle fait
connaitre ’efficacité et le maniement des morphiniques dans une visée antalgique. La crainte
des souffrances qui trés souvent obséde le malade n'a plus de raison d'étre ; en conséquence, le
patient peut donc véritablement entrer en relation avec son entourage et ne se mure plus dans
la solitude et l'isolement. Un vrai dialogue peut éclore. C'est ainsi qu'elle crée et définit la
notion de "souffrance totale” dans laquelle "le corporel, le psychologique et le spirituel interferent

", Cette conception est primordiale pour le traitement des cancéreux en fin de vie,

étroitement
car une autre dimension de vie est possible. Sa méthode de travail repose sur le
fonctionnement en équipe pluridisciplinaire composée de professionnels de santé, de
bénévoles, de ministres des cultes. Par ce concept de prise en charge globale et en corollaire
son approche différente du soin, elle a donné une autre dynamique a la prise en charge du
malade en fin de vie, développant une ambiance chaleureuse et un esprit d’amitié mutuelle.
Elle impulse ce nouvel état d’esprit au sein du personnel, parmi les patients et leurs familles.
Elle contribue ainsi pour une trés grande part a I’essor des soins palliatifs dans son pays, puis

dans le monde entier lors de conférences, dans de nombreux pays.

% Il est a noter que les Hospices anglais étaient des établissements de soins accueillant tout type de
patient. En France, un hospice accueillait exclusivement des personnes dgées d'au moins 60 ans, sauf
dérogation de I'Aide Sociale. Cependant la loi du 30 juin 1975 a prévu la transformation des hospices
frangais soit en Centres de Long Séjour, soit en Maisons d'Accueil pour Personnes Agées Dépendantes
(MAPAD). Les structures disposaient d'un délai de quinze années pour réaliser les adaptations.

%9 VERSPIEREN P., "Face d celui qui meurt. Euthanasie, acharnement thérapeutigue, accompagnement”,
Paris, Desclée de Brouwer, Coll. Temps et contretemps, 1986 (1984), p. 105.
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Psychiatre établie au USA, Elisabeth KUBLER-ROSS s’intéresse a la personne
mourante. Au courant de 1'année 1967, par ses recherches, elle bouleverse la démarche adoptée
jusqu’alors : au lieu de se positionner exclusivement du point de vue du savoir médical et
d’observer le malade de I’extérieur, elle I'associe et lui demande d’exprimer ses sentiments &
’égard de sa maladie et de sa fin de vie, qu’il sait proche. Méme & 1'approche de la mort, le
malade reste sujet et étre de parole ; en un mot, une personne. Entendre le patient, I’écouter,
revient a le mettre au centre de la pratique: le croire lorsqu'il exprime l'intensité de sa
douleur, sans le mettre en doute ; adapter le traitement en fonction de ce qu’il dit, du vécu
qu'il exprime, et non plus exclusivement en fonction des connaissances acquises au courant des
études. De fait, elle participe ainsi a la remise en cause du pouvoir médical et de son savoir
face au malade qui ne pouvait que s’en remettre 3 son médecin. Aprés de nombreuses
rencontres et expériences avec les malades et les mourants, elle met en forme la "théorie des
étapes du mourir™. Toutes les personnes ne vivent pas toujours ces différentes étapes avec la
méme intensité, ni de la méme fagon. Il peut parfois arriver que celles-ci se superposent, que
les personnes reculent aprés avoir avancé... S'agissant plus particuliérement du psychologique,
rien n'est figé dans ce domaine. Par cette découverte elle démontre que I'approche de la mort
ne reléve pas exclusivement d’une démarche somatique, mais aussi psychologique. Elle couvre
donc un champ plus vaste que le médical, comme le pensaient les professionnels jusque 1a. La
maladie engendre une situation de crise : par rapport a I'image de soi; par rapport 2 la vie
personnelle ; par rapport a une nécessité de changement. Ce sont 1a les symptomes d’une
rupture. Et toute rupture entraine un deuil. Par deuil, il faut entendre non seulement la
période consécutive au décés d'un étre aimé, proche, apprécié ; mais encore tout changement

notable ou sont inclus, entre autres, la perte d'autonomie, la dépendance ou le vieillissement...

Le professeur Balfour MOUNT, chirurgien canadien, s’intéresse aux travaux de
Cicely SAUNDERS. 1l précise la notion de douleur chronique, qui est absence de sens, de
reméde et d'espoir et qui, en retour, accentue les composantes physiques de la douleur®’. En

1975 il crée la premiere Unité de soins palliatifs du monde au Royal Victoria Hospital de

80 Les différentes phases peuvent &tre synthétisées de la maniére suivante : la premiére est le choc et la
sidération, entrainant dénégation et refus ; la seconde est une réaction de coléere et de révolte devant la
maladie ou I'événement ; la troisieme est appelée marchandage : c'est en quelque sorte une négociation ol
le malade tente de retarder I'échéance. Il peut s'agir d'un voyage a effectuer, d'un événement familial ou
tout autre évenement important qu'il veut absolument vivre; la quatrieme consiste en une phase
dépressive ; la cinquieme est l'acceptation.

In JACQUEMIN D., "Manuel de soins palliatifs” Centre d'éthique médicale Paris, Dunod, 2001, p. 14-16 ;
"On Death and Dying', New York, Macmillan, 1969, Traduction frangaise de JUBERT C. et DE PEYER E,,
"Les derniers instants de la vie"” Genéve, Labor et Fides, 1975.

1 VERSPIEREN P., "Face d celui qui meurt. Euthanasie, acharnement thérapeutigue, accompagnement”,
Paris, Desclée de Brouwer, collection Temps et contretemps, 1986 (1984), p. 102-103.
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Montréal. C’est lui aussi qui invente I’expression "palliative care”. En anglais ce terme sous-

tend la notion de soigner pour prendre soin, et non pas de soigner pour guérir, "to cure"*.

La dynamique francaise, les pionniers

Examinons de plus pres les idées nouvelles sur la question au travers de quelques
précurseurs frangais, dont les initiatives privées® auront de grands retentissements et méneront

a une prise de conscience officielle.

Jeanne Garnier fonde & Lyon en 1842 I’Association des Dames du Calvaire dans le
but de soulager les patients incurables. Et, en 1880, cette association présidera a la création de
la Maison Médicale des Oeuvres des Dames du Calvaire, dans le XVe arrondissement de Paris.
Elle deviendra plus tard la Maison Médicale Jeanne Garnier qui est actuellement la plus
importante Unité de soins palliatifs, équipée de 80 lits. Vers une époque plus récente, en 1974
un voyage d’étude est organisé en Angleterre au St Christopher’s Hospice par le Centre
Laennec de Paris pour des étudiants frangais en médecine. Ces deux structures accueillant
toutes deux en priorité des malades atteints de cancer en phase terminale de leur maladie, des
conférences d’éthique et de déontologie médicale étaient organisées au courant de voyages
d’études entre étudiants frangais et anglais. Cette année-la, le théme retenu traitait des soins
aux patients trés douloureux. Grace a aux découvertes et a la pratique du Dr SAUNDERS®,
ces malades étaient soulagés au moyen de morphiniques fortement dosés, sans effets
d’accoutumance ni secondaires majeurs. Or, en France, les dogmes médicaux considéraient
que la morphine, méme utilisée a des fins thérapeutiques, était source de dépendance,
provoquait un effet d’accoutumance, appelait une consommation sans cesse supérieure ; de
plus, susceptible de provoquer une détresse respiratoire mettant directement en jeu la vie du
malade, elle est source de mort. Cette position était aussi adoptée par le traité de Déontologie
médicale paru en 1935”. En conséquence, d’importantes résistances existaient dans le corps
médical frangais. D’autre part, la douleur était considérée comme un phénoméne subjectif
n’ayant rien de scientifique. Ce voyage se révélera d'une grande importance, eu égard a la
cohérence des exposés présentés par les médecins anglais, ainsi que de leur conception de la

souffrance humaine. Leurs homologues francais sont convaincus. Ce sera ainsi 'origine de la

62 | e Dictionnaire "Harrap's Shorter Dictionary", 7¢ édition, Edinburgh UK, Editions Harrap, donne comme
traduction :

"o cure" : remede, guérir, corriger, savoir prendre son mal en patience ; mot dérivé, curatif ;

"Yo care" : souci, soin, inquiétude ; prendre soin de, se préoccuper de, compatissant.

Cette notion sera développée ultérieurement en 2° partie, Une problématique transversale p. 89.

83 "Accompagnement et soins palliatifs en Europe francophone : un peu dhistoire” Grenoble, Revue
JALMALYV juin 2002 n° 69.

%4 Voir infra, 2.1.2 Emergence du mouvement des soins palliatifs dans I'Hémisphére Nord p. 26.

65 Cité in VERSPIEREN P., "Face ad celui gui meurt. Euthanasie, acharnement thérapeutigue,
accompagnement”, Paris, Desclée de Brouwer, Coll. Temps et contretemps, 1986 (1984), p. 123.
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premiére prise de conscience au niveau ministériel. La premiére consultation frangaise de soins
palliatifs ouvrira a Paris en 1978, sous la responsabilit¢ du docteur SALAMAGNE,

anesthésiste a 'Hopital de la Croix Saint-Simon.

Nous venons de reprendre 1'évolution conceptuelle de la société frangaise a 1'égard
de la fin de vie et de la mort, mise en perspective dans le rapport aux soins. Source de violence
physique et psychique, de tolérée qu'elle était au Moyen Age, la mort a été rejetée car il
semblait que la science du 20° siécle donnait les moyens de la repousser. La mort en est
devenue taboue, mettant soignants, malade et entourage en difficulté lorsqu'elle survient.
Devant |'impuissance, le mourant est délaissé. Réagissant face a cette attitude, le mouvement

des soins palliatifs prend forme en pays anglo-saxon et se développe entre autres en France.

2.2 CONCEPT ET INTERVENTION DES SOINS PALLIATIFS

Nous avons vu que la démarche francaise des soins palliatifs remonte a la décennie
1970. Elle est née en réaction a l'évolution du traitement a I'égard des mourants, aux attitudes
de rejet qui en sont la conséquence. Tout au long de ce chapitre, nous nous attacherons a
comprendre et définir ce que sont les soins palliatifs, a en retracer I'historique et les
fondements législatifs, a préciser la prise en charge palliative et I’éthique développée. Enfin,

nous traiterons des modalités d’intervention en établissement de soin ou a domicile.

2.2.1 Que sont les soins palliatifs ?

Caractériser les soins palliatifs parait opportun a ce stade du travail. Plusieurs textes
ont été écrits a cette fin. Le lecteur pourra se référer 4 1'Annexe 2, ou il trouvera les définitions
de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), le Conseil Economique et Social (CES),
1'Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation de la Santé (ANAES), le Conseil National
de 1'Ordre des Médecins,... tout en gardant & l'esprit que ces instances n'ont pas les mémes
buts. De plus, nous avons créé un tableau® comparatif relevant similitudes et différences. Des
constantes y apparaissent : préoccupation a 1'égard de la douleur, de ses symptdmes et de la
souffrance ; considération du malade en tant que personne, étre vivant souhaitant une qualité
de vie ; pratique en équipe interdisciplinaire ainsi que graduation dans la précision des

pathologies et des personnes concernées. Ces différents textes abordent soit les champs

% Voir Annexe 2, différentes définitions et le tableau comparatif p. 122.
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étymologiques ; soit cherchent a préciser les critéres d'inclusion avec les types de populations

concernées, les types et objectifs de soins prodigués, les moyens et les structures.

Pour ce qui nous concerne, nous optons pour celui de la Société Francaise
d'Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP)”, société savante créée en 1990 par un groupe
de médecins, reconnus par leurs pairs et investis dans une démarche politique ; se saisissant
d'une conjoncture favorable a la réflexion relative aux conditions du mourir, elle a été 1'une
des premiéres 2 faire connaitre les besoins et la nécessité d'un cadre institutionnel et 1égislatif **.
Sur le mode pluridisciplinaire, elle rassemble a la fois des professionnels intervenant dans les
structures de soins palliatifs et des associations de bénévoles. Elle est I'instance représentative

et interlocutrice privilégiée auprés du Gouvernement. Son Préambule est ainsi rédigé :
" Accompagner et soigner ensemble

Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne
atteinte d’une maladie grave et évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les
douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et de prendre en compte la souffrance

psychologique, sociale et spirituelle.

Les soins palliatifs et I’accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s’adressent au
malade en tant que personne, 2 sa famille et & ses proches, 2 domicile ou en institution. La

formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et ’accompagnement considérent le malade comme un étre
vivant et la mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent cherchent a éviter
les investigations et les traitements déraisonnables. Ils s’efforcent de préserver la meilleure
qualité de vie possible jusqu’au décés et proposent un soutien aux proches en deuil. Is
s’emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche, a ce

que ces principes puissent étre appliqués”.

Modifié et ratifié par I’Assemblée générale du 4 mai 1996 & Toulouse

%7 Documentation et Statuts Société Frangaise d'Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) PARIS.

%8 On ne peut s'empécher de faire le paralléle avec les écrits de MM. CROZIER et FRIEDBERG lorsqu'ils
décrivent la “stratégie de réforme d la francaise”, stratégie de rupture dans "L ‘acteur et /e systéme, les
contraintes de /'action collective" Paris, Seuil, Coll. Points Essais, (1992) 1977, p. 354.

Nous développerons ce sujet aux § 2.3.1 et 2.3.2, p. 34-37, lorsque nous aborderons les textes spécifiques
et généraux qui fondent les soins palliatifs. Voir aussi note 76 p. 35.
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2.2.2 Concept, approche palliative

Lors de la découverte et du diagnostic de maladie grave, il est naturel de chercher a
soigner pour guérir. Toutes investigations nécessaires aux diagnostics et traitements seront
donc entrepris en phase curative ou une obligation de moyens est attendue du praticien. En
phase palliative, la recherche des causes de la maladie revét une importance moindre, mais pas
nécessairement inutile. Il se peut que ces deux phases se chevauchent l'une ['autre, I'organisme
du malade oscillant entre réaction positive aux traitements, rémission ou aggravation. Le

Docteur Benoft BURUCOA a schématisé ce processus. Nous le reproduisons ci-aprés®

CONCEPT DE SOINS PALLIATIFS
CONTINUITE DES SOINS

' PERIODE CURATIVE PERIODE PALLIATIVE

I i | 1
SPECIFIQUE SYMPTOMATIQUE TERMINALE

Espoirs de Espoirs de Espoirs de

Guérison Rémission Soulagement

Soulagement l Soulagement l l l
Traitements Traitements DEUIL
spécifigues non spécifiques

A T
Diagnostic Diagnostic Déces
de cancer d’évolution locale

ou de 1%r¢ métastase
non gueérissable

Source : Docteur B. Burucoa, Bordeaux, 1999

Les soins palliatifs développent une pratique pluridisciplinaire et une philosophie
de prise en charge globale de la personne dans ses dimensions physique, psychique, sociale et
spirituelle. Ils s'opposent a I’excés de technicisation des soins, a 'euthanasie et 4 1'acharnement
thérapeutique. C'est pourquoi, les différents professionnels travaillent en complémentarité. La
prise de décision interdisciplinaire est centrée sur le patient et ce qu'il exprime ; il n'y a pas
obligation de moyens, mais obligation de résultats. Elle appartient au malade ; le médecin se

doit d'informer le patient et solliciter son avis sur la proposition thérapeutique.

Nous nous proposons a présent de détailler les éléments constitutifs de 1'approche
palliative, ses modalités de décision et son intervention. Nous les déclinerons en plusieurs

concepts : la réflexion éthique, la pluridisciplinarité et la prise en charge globale.

9 In "“Soins palliatifs en équipe : le réle infirmier” Collectif, sous la direction de Valérie DEYMIER,
coordinatrice, Paris, Institut UPSA de la douleur, 2000.
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La réflexion éthigue, modalité de prise de décision dans /'approche palliative

La confrontation avec la maladie grave et la proximité de la mort rend les question-
nements éthiques essentiels en soins palliatifs. La réflexion éthique porte plusieurs
dimensions : analyser les situations rencontrées, prendre du recul, donner la possibilité de se
détacher des affects et ressentis personnels du professionnel, réfléchir aux conséquences a

court, moyen et long terme de |'action envisagée, hiérarchiser les valeurs.

Bruno CADORE reléve trois fondements a la démarche éthique :

o Le malade est une personne a part entiére et non pas seulement un objet de soins dans

un corps ou des organes malades ;

o La personne est considérée dans sa globalité. L’objectif de la prise en charge est de

I’aider & donner ou a garder du sens a sa vie, y compris dans le moment présent. Celui-

ci inclut Pexistence de la maladie grave, évolutive dont la douleur est une composante
: /7.7 A : A

considérée au méme titre que les autres symptomes ;

o Le rapport au temps se situe dans le champ de la parole. La maladie et sa souffrance se

situent dans le rapport a I’existence entiére du patient, mais aussi de sa famille, et des

professionnels qui ’entourent.

La personne soignée exprime ses besoins et I'intensité de sa douleur. Les soignants
écoutent le malade sans mettre sa parole en doute et adaptent le traitement en fonction de ses

réponses. Pour les professionnels, cette conception du soin a plusieurs incidences’ :

% Le temps du soin devient un véritable espace d’échanges individuels entre les personnes en
présence ;

% Le projet de soin est mis en rapport avec la finalité du soin: il faut réguliérement
s’interroger sur les bénéfices en qualité de vie que le malade peut obtenir a la suite du soin
ou du traitement proposé.

% Le travail en équipe est pluridisciplinaire se fait dans le respect des différentes fonctions ; il

doit produire une meilleure qualité de vie possible pour le malade.

Cette attitude engage dans une relation authentique. Parlant du malade, dans une
perspective de réappropriation du temps par le patient hospitalisé, dans la mesure du possible,
le personnel cherche a s’adapter a son rythme de vie. Parlant des professionnels, la prise de
décision quant a |'orientation de la prise en charge n’est pas toujours aisée. Il faut pouvoir faire

la part entre I'avantage ou l'intérét que le patient retirera de l'intervention, et les désirs

70 Directeur du Centre d'Ethique Médicale de Lille, Cité in JACQUEMIN Dominique, “Manuel/ de soins
palliatifs, Centre d'éthigue médicale"Paris, Dunod, 2001, p. 649-650.
"1 Ibid, p. 654-655.
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conscients ou inconscients des professionnels. Proposer une thérapeutique ou un acte médical
peut soit augmenter l'espérance de vie du malade, soit améliorer son confort de vie ; soit
répondre a un objectif personnel du soignant qui, plus ou moins consciemment, veut "saxver”.
Cette conduite peut ne pas étre appropriée dans le contexte précis du malade, a ce moment-la
de I’évolution de la maladie. La réflexion en équipe pluridisciplinaire’ permet de clarifier les

objectifs et donc aide dans la prise de décision.

Pluridisciplinarité et prise en charge globale, spécificités de |'intervention palliative

Chaque professionnel a un role défini et participe en pluridisciplinarité a la prise en
charge, selon sa fonction propre. Toutefois, selon les circonstances, la relation d’aide est
abordée par toutes les fonctions, en réponse aux demandes du malade ou de son entourage. La
Circulaire Laroque d'aofit 1986”° énumére les fonctions qui composent les Unités de soins
palliatifs : "Sous la direction d'un médecin, plusienrs intervenants participeront : médecins, dont
psychiatres et anesthésistes-réanimatenrs;  infirmiers;  aides-soignants;  psychologues ;
kinésithérapeutes ; assistants de service social. Diététiciens et pharmaciens pourront étre associés a

['activité de cette équipe ".

La prise en charge globale suppose la prise en compte du malade dans son entité

d’étre humain aux dimensions somatique, psychique, sociale et spirituelle. Le médecin et les
qué, psychiq P
infirmiéres s’attacheront en priorité & soulager ou a contenir la douleur et les autres
symptomes ; les soins de confort aideront le malade a se sentir mieux ; les éléments psychiques
et psychologiques qui apparaitront au cours de la prise en charge seront soutenus
principalement par les psychologues ; les aspects sociaux quant a eux seront développés avec le
concours de D’assistante sociale. Les questionnements spirituels’ seront abordés selon la
demande du malade. Chaque professionnel agit en concertation avec les autres membres de
que p &
I’équipe, qui peut étre enrichie de la contribution d'aides soignantes, de kinésithérapeutes,
quipe€, qui p & p
d’ergothérapeutes ou d’orthophonistes. D’autre part, ’accent est mis sur le lien et les relations
g P % P

qui sont indispensables entre les personnels hospitaliers et les partenaires du domicile, tous les
professionnels impliqués de prés ou de plus loin dans la prise en charge. Chacun ayant une

approche partielle, la concertation téléphonique réguliére et/ou des réunions de synthése

72 Le "Petit Robert" en donne la définition suivante : “groupe de personnes unies dans une tiche commune".
“Le Nouveau Petit Robert, Dictionnaire alphabétigue et analogique de la langue frangaise”, op. cit.

73 Circulaire D6S/3D du 26 aolit 1986 relative d |'organisation des soins et a I'accompagnement des malades
en phase terminale, appelée "Circulaire Laroque", p. 17.

7% En soins palliatifs, les questionnements spirituels ne s'appliquent pas seulement aux rapports avec la
religion qui peut &tre celle du malade. Dans ce cas, il sera fait appel aux ministres du culte de la
confession qui sera la sienne. Ils se rapportent aussi aux questionnements existentiels : sens de la vie, de
la mort, de la maladie, ...
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permettent de 'affiner. Les fréquentes réévaluations visent a s’adapter aux évolutions de |'état

de santé, tant du point de vue médical que de tout autre point de vue.

En structure de soin palliatif, toute nouvelle prise en charge est soumise a I’entente
entre soit le médecin référent du service ou le patient est hospitalisé, soit son généraliste, et le
médecin de 1’équipe. Aprés une phase d’analyse collégiale de la demande ainsi que de son
contexte, la prise en charge en bindéme pluridisciplinaire débute auprés des professionnels
demandeurs et "au chevet du malade". Cette étape a pour but 1'évaluation des symptdmes et
bilan médical, afin de rester dans le cadre de la maladie grave, évolutive, en phase terminale ou
palliative ; I'évaluation de la situation familiale, du vécu psychologique et des besoins sociaux
qui permettent d'orienter l'action. L'intervention sociale retrouve les mémes objectifs que

ceux qui régissent celle évoquée précédemment”, en général et dans le cadre hospitalier.

Les soins palliatifs se caractérisent donc par une démarche de soin différente,
comparativement a ce qui est devenu la pratique courante en services hospitaliers. Concept et
approche palliative ont pour socle la prise en charge globale, pluridisciplinaire, étayée par une
démarche éthique. A noter que les soins palliatifs ne possédent pas d'exclusivité : d'autres
champs du soin, tels des réseaux d'oncologie, pédiatrie, gériatrie, alcoologie, ... interviennent
sur des modes proches, plus ou moins similaires, selon les lieux, les équipes, les personnes en

présence.

Le développement de la pratique palliative n'a pu se faire sans un contexte législatif
et juridique, qui lui a donné un cadre d'intervention, une légitimité dans le monde du soin.

C'est ce que nous nous proposons d'étudier dans le chapitre suivant.

2.3 FORMALISATION LEGISLATIVE ET JURIDIQUE FRANCAISE

En réponse a des réactions de médecins et de parlementaires, c'est a compter de
'année 1986 que la France se dote d'un cadre législatif et juridique dont nous relevons les

textes les plus importants jusqu'a ce jour et en tirons les éléments les plus marquants.

7 Voir supra Introduction, définition du CES note 16, p. 11 et le paragraphe 1.2.2 p. 19-21, Origine et
montée en puissance du service social hospitalier.
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2.3.1 Textes spécifiques

Nous avons choisi de présenter dans un premier temps les textes spécifiques relatifs
aux soins palliatifs. Plusieurs raisons motivent ce choix : des éléments de chronologie d'une
part ; d'autre part, nous y retrouvons les étapes décrites par MM. CROZIER et FRIEDBERG,

lorsqu'ils décrivent la "stratégie de réforme a la francaise"".

Le premier & poser la problématique de la mort dans la société moderne et a
donner une orientation, est la Circulaire du 26 aofit 19867, dite "Larogue”: "La peur de la mort
a touwjours existé mais la mort est peut étre maintenant plus inquitante qu'autrefois car la
civilisation actuelle cherche a la cacher (...) La mort n'est pas toujours un échec (...) Elle est vécue de
Jacon diverse par les mourants, par ['entourage, par les soignants selon ['dge, l'affection en cause et
le lien"*. Elle est suivie d'un rapport d'étape et d'un Avis du CES, qui ménent a légiférer. Le 9
juin 1999” une loi est votée a 'unanimité, visant a garantir le droit d’accés aux soins palliatifs
et a l'accompagnement "a toute personne malade dont l'état le requiert”. Complétant les
décisions de la Circulaire, elle donne les moyens d'une mise en ceuvre au plan national. Sur la
période 1999 - 2005, deux plans nationaux de développement des soins palliatifs* seront votés.
Progressivement, sous l'impulsion de groupes de travail collaborant avec la Direction de
'Hospitalisation et de 1'Organisation des Soins (DHOS), la SFAP, des référentiels sont

rédigés, guide de bonnes pratiques, études, évaluations, ...

Analysant 'ensemble des orientations données dans les textes cités, nous les avons
regroupés en cinq axes : définition, enseignement, organisation, information et sensibilisation

du corps social, création d'un nouveau droit.

% La définition : nouveau, le domaine du soin palliatif doit étre défini et clarifié par rapport

aux autres types de soins ;

76 CROZIER M., FRIEDBERG E., "L ‘acteur et le systéme, les contraintes de /'action collective' Paris, Seuil,
Coll. Points Essais, 1992 (1977), p. 354-355. La “stratégie de rupture” est initiée par un groupe d'action
de "marginaux sécants" néanmoins bien implantés, doté d'un porte-parole et d'appuis politiques. La remise
en cause de mécanismes fondamentaux pour rompre |'équilibre ancien est rendue possible par une
conjoncture politique favorable. Elle résulte de discussions et négociations internes antérieures.

77 Circulaire D6S/3D du 26 aoit 1986 relative a I'organisation des soins et a I'accompagnement des malades
en phase terminale, appelée "Circulaire Laroque", car résultant du travail d'une commission présidée par
Genevieve LAROQUE.

78 Ministére des Affaires sociales et de I'emploi, Ministére chargé de la santé et de la famille " Sojgner et
accompagner jusqu 'au bout - /'aide aux mourants" Fascicule spécial n° 86/32 bis, p. 1-3.

79 Voir annexe 3 p. 126 : Loi n° 99-477 visant a garantir le droit a I'accés aux soins palliatifs.

8 Circulaire DHOS/02/D65/5D5D/2002 N° 2002/98 du 19 février 2002 ; Ministére de I'emploi et de la
solidarité. Programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005 Site Internet
www.sante.gouv.fr/htm/actu/palliatif/2palliatif.htm
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% L'enseignement des soins palliatifs est désormais inscrit dans les formations initiales et
continues des professions de santé, médicales, sociales; une subvention de la Caisse
Nationale d'Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTSYS) facilite la formation
des bénévoles, membres d'associations agréées par les hopitaux ;

< L'organisation de la prise en charge, la répartition sur le territoire national :

- La création de Centres de Lutte contre la Douleur - adultes et enfants - est
intensifiée ; obligation est faite aux établissements de santé, sociaux et médico-
sociaux de se doter en moyens et en personnel qualifié pour pouvoir y répondre ;

- En institution : les textes définissent les types de lieux ou services ou les soins
palliatifs seront développés. Pour les hopitaux d'abord, de fagon spécifique mais
tout en gardant a l'esprit que la démarche doit étre diffusée parmi tous les
soignants. Le cadre des Unités de soins palliatifs (USP) est précisé dans les fonctions
qui les caractérisent : les missions soins, enseignement, formation et recherche.
C'est aussi ce texte qui fixe les professions qui exerceront dans les Unités de Soins
Palliatifs*’. Ce sont ensuite les Equipes mobiles (EMSP) et services
d'Hospitalisation & domicile (HAD) qui sont définis de la méme fagon. Des crédits
spécifiques sont octroyés pour l'attribution des moyens nécessaires a la mise en
ceuvre, sans redéploiement de personnel mais par création, transformation. Enfin,
des orientations sont données a I'égard de lits dits "identifiés” ou "dédiés” en projet
de service ou d'établissement. Ces différences seront explicitées un peu plus loin* ;

- A domicile : une orientation de développement de réseaux Ville-hdpital est donnée.
Les textes proposent la signature d'un contrat entre les professionnels de santé
libéraux et les organismes d'assurance maladie, sachant que ce type de soins est
chronophage et nécessite une formation ; sans interférence avec la pratique des
soins, la place des bénévoles d'accompagnement est précisée ; obligation leur est
faite de se structurer en associations conventionnées avec les établissements de
santé, et de se former. S'agissant spécifiquement du domicile, la CNAMTS a
élaboré deux circulaires spécifiques Fonds National d’Action Sanitaire et Sociale
(FNASS) a l'attention des personnes relevant de son Régime®, ayant des besoins
particuliers en aide d'auxiliaire de vie, compléments nutritionnels, accessoires

d’incontinence et aides techniques.**

8 Voir infra, 2.4.1 Structures de soins palliatifs en établissement de soin p. 38.

8 \oir Structures de soins palliatifs, 2.4.1 Soins palliatifs en établissements de soins p. 38 et 2.4.2, Soins
palliatifs & domicile p. 40.

8 Circulaire CNAMTS DAR 5/2000 du 5 mars 2000, révisée le 2/2003 CIR 21/2003.

8 A I'heure ol nous écrivons, le régime agricole méne une expérimentation sur des critéres similaires dans
le département de I'Aude ; les responsables de quelques régimes spéciaux se penchent sur la question et
envisagent de d'octroyer des aides aux ressortissants de leurs organismes qui eux-aussi reléveraient de
soins palliatifs et auraient besoin d'aide pour un maintien & domicile.
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*

% Sensibilisation et information de l'ensemble du corps social a la démarche palliative par
l'information médicale, législative, offres de soin existant en institution et 2 domicile,
4 A\ * \ 1 4 4 1
réponse 4 la population, encouragement 2 I'engagement de bénévoles d'accompagnement.
% Création d'un nouveau droit: non rémunéré, d’une durée de trois mois, le congé
d’accompagnement est acquis de droit aux salariés dont un parent proche est en fin de vie.
Ce nouveau modele de soin tend vers une organisation de type coordination

incluant la participation des familles et ou tous les soignants sont concernés.

2.3.2 Textes de portée générale

Faisant suite a la "politigue des petits pas” amorcée dans les textes spécifiques, la
société s'en saisit : la mention des soins palliatifs apparait dans des textes de portée générale, en
paralléle et 4 une période quelque peu postérieure. Nous les retrouvons dans la loi du 31 juillet
1991 portant réforme hospitaliere® : "Les établissements publics de santé et les établissements de
santé privés qui répondent aux conditions fixées aux articles L.715-6 et L.715-10 dispensent aux
patients les soins préventifs, curatifs et palliatifs que requiert leur état et veillent a la continuité de
ces soins, a l'issue de lenr admission ou de leur hébergement". 1ls sont aussi partie prenante des
centres de lutte contre la douleur chronique®. Le plan législatif est complété par la loi de mars
2002 relative aux droits des malades”. Elle garantit les droits des usagers du systéme de santé.
Elle précise les droits fondamentaux et individuels de la personne malade : protection de la
santé, respect de la dignité et non-discrimination, de la vie privée et du secret médical. Elle
innove sur des thémes comme l'information et le consentement des usagers, le choix par le
malade d'une personne de confiance, 1'accés au dossier médical, le dispositif de conciliation et

d'indemnisation des accidents thérapeutiques sans faute ; elle crée et autorise le secret partagé®.

L'enseignement des soins palliatifs est rendu obligatoire au courant des études
d'infirmiére (3 partir de 1993) et de médecine®. La révision du Code de déontologie médicale™

rappelle aux médecins |'importance de la lutte contre la douleur, l'accompagnement du

8 Loi 91-748 du 31 juillet 1991 portant Réforme hospitaliére.

8 Circulaire du 7 janvier 1994 DGS/DH 94-3 Centres de Lutte contre la Douleur.

87 Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades. Ce texte sera repris un peu plus loin,
3.1, Evolution des idées p. 43 et en 2° partie, 3.2.1, Des impératifs de secret médical, mais d'applications
différentes p. 91.

8 Loi relative aux droits des malades, n° 2002-303 du 4 mars 2002, article 3 ; CSP, art. L. 1110-4, al. 3
nouveau : le principe du secret professionnel appliqué a chaque profession reste la base, méme a |I'égard
de ses collégues. Mais, afin d'assurer la continuité des soins, dans la mesure ol le malade donhe son
assentiment au partage d'informations pour faire avancer la prise en charge globale, le "secret partagé"
est autorisé. Le partage n'est pas complet : il se limite aux informations dont la transmission éclairera les
autres intervenants, seront nécessaires et utiles.

8 Circulaire DGE-DGS n° 15 du 9/5/1995 Enseignement des soins palliatifs.

% Version révisée du 6 septembre 1995 (décret n° 95-100 du 6/9/1995) ; plus particuliérement les articles
36, 37 et 38.
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mourant et la sauvegarde de la dignité du malade. L'Ordre national des médecins éditera en

1996 un fascicule intitulé "Déontologie médicale et soins palliatifs”.

Nous venons de développer les textes spécifiques fondateurs des soins palliatifs,
ainsi que d'autres, dans lesquels apparait I'influence de la dynamique palliative dans le domaine
du soin, de par I'objectif de lutte contre la douleur, considération de la fin de vie, du mourant.
Ils témoignent d'un processus de réforme en marche ; ils visualisent aussi la médicalisation de
la société et signent l'impact du pouvoir médical. Mais, malgré les résistances et les freins

rencontrés, cette démarche est lentement adoptée par de plus en plus de soignants.

C'est pourquoi, nous présentons maintenant les différents types de services
spécifiques ou les soins palliatifs sont pratiqués, dans la mesure ou le contexte d'application

joue un rdle important.

2.4 STRUCTURES DE SOINS PALLIATIFS

Plusieurs types de services spécifiques soins palliatifs existent maintenant en
France. La Circulaire du 19 février 2002”' donne les contours de leurs objectifs et missions, qui
ne sont pas tous identiques. Selon les initiatives développées dans les projets de service ou
d'établissement, il peut s'agir soit d'unités de soins palliatifs, soit d'équipes mobiles, soit
encore de lits dédiés ; & domicile, ce seront un service d'hospitalisation & domicile fléché soins
palliatifs ou un réseau ville-hopital. Une récente enquéte réalisée conjointement par la DHOS,
I'Observatoire Régional de la Santé (ORS) de Franche-Comté et la SFAP* en 2003 montre les
disparités de couverture du territoire francais. Les patients sont adressés par les professionnels
et pris en charge par les structures existantes a proximité de leur domicile. Dans certains
départements, le choix est plus déterminé par 1'offre de soins, que par l'adaptation au besoin

spécifique. Nous allons maintenant présenter ces structures un peu plus en détail.

°1 Circulaire DHOS/02/D6S/SD5D/2002 N° 2002/98 du 19 février 2002 p. 1-15 Programme National de
Développement des soins palliatifs.

%2 “Etat des lieux national des structures de soins palliatifs : enquéte auprés des acteurs de terrain'
Novembre 2003 Disponible sur le site Internet www.sfap.org

U
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2.4.1 Soins palliatifs en établissement de soin

En application de la loi portant réforme hospitaliére, chaque service hospitalier est
concerné par la pratique des soins palliatifs. Les établissements doivent disposer de services
spécifiques auxquels les soignants peuvent faire appel et trouver des personnels experts. Ce
développement s'inscrit dans le projet médical et les projets de service. Les Equipes mobiles de
soins palliatifs (EMSP) et les Unités de soins palliatifs (USP) sont créées avec du personnel

volontaire. Des différences existent dans la démarche initiale relative aux lits dédiés.

Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs, activité transversale interdisciplinaire de conseil

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP), interdisciplinaires et pluriprofes-
sionnelles, se déplacent intra-muros dans tous les services de I’hopital auquel elles sont
rattachées. Elles ne sortent hors des murs que si le cadre en a été validé par I'institution dont
elles dépendent. Elles ont une activité transversale, destinée a tous les malades relevant de soins
palliatifs ainsi qu’a tous les soignants ayant besoin de soutien face a une prise en charge lourde

ou intéressés par la démarche.

C’est pourquoi, en équipe mobile hospitaliere, toutes professions en présence
confondues, le principe de fonctionnement est basé sur la "non-substitution” : 1'intervention se
fait sous forme de conseil et d'appui; le patient est hospitalisé dans le service auquel
correspond sa pathologie principale. C'est 1’équipe médicale et paramédicale référente du
service qui, en dernier ressort, prend toutes les décisions - particuliérement les prescriptions -
qui s'imposent. L’équipe mobile fait des propositions de traitement, soin, actions diverses. Elle
exerce une fonction de consultant et d'expertise afin d'améliorer la qualité de fin de vie. Elle
intervient sur demande du médecin ou du personnel soignant référent dans le service, du
malade, de sa famille. L'écoute, le soutien de pré-deuil ainsi que le suivi de deuil a I'entourage
relévent de ses spécificités. Le personnel de 1'équipe mobile s'inscrit dans une démarche de
formation, d'enseignement et de recherche afin d'améliorer ses connaissances propres, de les
diffuser et améliorer les pratiques en général. Une supervision de groupe est incluse dans

I'activité de I'équipe.

Les Unités de Soins Palliatifs, un service a part entiére

Une Unité de soins palliatifs (USP), service géographiquement identifié, oscille
de 5 4 15 lits, et varie en fonction de la taille de I'hopital ou elle est créée. Accueillant
exclusivement des patients relevant de soins palliatifs dont les conditions de fin de vie sont
difficiles, elle fonctionne comme tout service et dispose de personnel présent en permanence

afin d’assurer des soins continus aux patients. On y trouve une piéce aménagée a l’attention
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des familles, repos et cuisine. Les lieux sont réorganisés pour constituer une territorialité
propre a chaque patient, permettant au malade de personnaliser I’espace, de créer un espace-
temps avec son imaginaire propre. L’atmosphére qui y régne est accueillante, dégage souvent
une impression de calme et de confort™. Elle poursuit les mémes missions qu'une équipe

mobile : soins aux hospitalisés, formation-enseignement, recherche.

Les lits dédiés ou identifiés, optimisation des ressources en fonction de la demande

En 1'absence d'USP ou d'EMSP, un établissement de santé ou d'hébergement -
service de courte durée, soins de suite et réadaptation ou soins de longue durée - peut
solliciter auprés des tutelles la reconnaissance de lits dédiés. Les patients relevant de soins
palliatifs seront prioritaires lors d'une demande d'admission. Au plan institutionnel, ce type
de lit peut étre/ne pas étre occupé par des malades en soins palliatifs ; au plan pratique, devant
une demande croissante et le manque crucial d'unités de soins palliatifs, ces lits sont pour ainsi
dire en permanence réservés a ces malades. Outre de permettre une meilleure offre de soin et
une lisibilité interne/externe des activités, cette identification octroie une dotation adaptée en
personnel et en moyens financiers. L'organisation géographique des locaux présentant les
caractéristiques nécessaires & la pratique palliative, 1'équipe soignante est composée d'un
minimum de personnels formés : un médecin, un cadre infirmier/un infirmier référent dans le

: - . , : oA
service ; une association de bénévoles d'accompagnement se conventionnera avec ['hopital.

Nous avons exposé les structures de soins palliatifs en établissement, nous

compléterons la présentation par celles du domicile.

2.4.2 Soins palliatifs a domicile

Développer 1'offre de soins palliatifs en institution ne correspond pas toujours aux
besoins ni aux demandes de la population. Au-dela de cet aspect, plusieurs raisons ont poussé a
la recherche de solutions alternatives & I'hospitalisation. D'une part, parvenir & la maitrise
médicalisée des dépenses de soins™ est devenue nécessaire ; d'autre part, le constat d'un certain

hospitalo-centrisme” laissait peu de place aux professionnels de santé libéraux, plus proches

3 DESMEDT M. “Entre soins d domicile, service hospitalier et unité de soins palliatifs : faut-il choisir 2"
Revue Info Kara 1/99 n° 53 p. 55-63.

%% Voir note 25 p. 28 relative aux Ordonnances Juppé et la création de I'ONDAM particulierement.

> CONTANDRIOPOULOS et SOUTEYRAND, “L'hdpital en mutation d'un modéle d /'autre” in 'L 'hdpital
stratége”, Paris John Libbey Eurotext, 1996, p. 3-18 L ‘hdpital public est devenu le pivot du systéme de
santé, mais aussi la source majeure de dépense. (..) D'une institution fermée de type bureaucratie
professionnelle influencée principalement par le corps médical, /'hépital devient une institution ouverte
sur l'extérieur, (..) dans laquelle la fonction managériale a pris une importance considérable”. in
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des patients. Ces réflexions ont présidé a la mise en ceuvre de réseaux ville-hopital ainsi que des

services d'hospitalisation & domicile (HAD).

Les réseaux Ville-hdpital, coordination entre libéraux et hospitaliers

Le premier texte traitant des réseaux préventifs, curatifs, palliatifs ou sociaux est
une Circulaire du 25 novembre 1999%. Elle prend appui sur les ordonnances du 24 avril 1996
portant réforme de I'hospitalisation publique et privée, ainsi que sur la maitrise des dépenses
de soins. Elle précise que "les réseaux de soins ont pour objectif de mobiliser et de mettre en lien les
ressources sanitaires, sociales et autres, sur un territoire donné autour des besoins des personnes. Ils
visent a assurer une meilleure orientation du patient, a favoriser la coordination et la continuité
des soins qui lui sont dispensés, et a promouvoir la délivrance de soins de proximité de qualité”. Le
réseau est animé par une équipe de coordination qui met en lien l'ensemble des ressources

sanitaires et sociales dont le malade a besoin pour rester a domicile, choix de son lieu de vie.

Les services d'Hospitalisation @ Domicile identifiés soins palliatifs

Les services d'hospitalisation a domicile ont été initiés par la Circulaire du 30 mai
20007 Ils participent a l'amélioration de la qualité de prise en charge des patients, particuliére-
ment dans la lutte contre la douleur et les soins palliatifs a domicile. La circulaire précise que
"I'bospitalisation a domicile concerne des malades atteints de pathologies graves, aigués ou
chroniques, évolutives et/ou instables qui, en ['absence d'un tel service, seraient hospitalisés en
établissement de santé". 1l peut s'agir de soins ponctuels ou continus ainsi que de réadaptation
au domicile. Sous la direction du médecin coordonnateur, les soins et l'accompagnement
psychosocial sont assurés par une équipe pluridisciplinaire: médecin, infirmier,

orthophoniste, diététicien, psychologue, ergothérapeute, assistante sociale.

Pour nous résumer, nous avons retracé |'évolution de |'accompagnement de fin de
vie. La société francaise évolue : aprés avoir composé avec la mort elle la rejette, estimant avoir
les moyens techniques de le faire. Mais la mort fait partie de la vie et ne peut en étre exclue.
C'est dans cet esprit que se forme la démarche palliative, initiant et formalisant un contexte
1égislatif spécifique, des lieux, des services de prises en charge. Reprenant les fondements du

mode palliatif, nous avons vu qu'il se base sur une pratique pluri- et interdisciplinaire, une

CARRICABURU D., MENORET M., “Sociologie de la santé. Institutions, professions et maladies”, Paris,
Armand Colin, 2004, p. 36-37.

% Circulaire D6S/DAS/DH/DSS/DIRMI n° 99-648 du 25 novembre 1999 relative aux réseaux préventifs,
curatifs, palliatifs ou sociaux.

%7 Circulaire DH/E02/2000/295 du 30 mai 2000 relative a I'hospitalisation a domicile.
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constante préoccupation du traitement de la douleur, une considération du malade en tant que
personne exprimant des désirs qui sont respectables, méme en fin de vie. C'est ce qui nous
ameéne a apprécier les droits et la place de 1'usager des services publics, services de santé et de

soin ; que nous replacerons dans le rapport a notre question de recherche.

3 DES DROITS DE LA PERSONNE, RESPECT DE L'USAGER

Les soins palliatifs traitent de considération globale de la personne, et replacent le
malade au centre de l'intervention, dans une confrontation entre ses choix et les limites de la
réalité. Le malade est une personne a laquelle les professionnels s'adressent ; il est aussi un
usager spécifique, qui sollicite les services de santé privés ou publics ; régime privé s'il s'adresse
par exemple a son médecin traitant ; régime public & I'hopital. C'est pourquoi, avant d'en
arriver a 1'étude de la place en général de 1'usager des services publics, nous dirons quelques
mots sur la "personne humaine". Elle renvoie au registre idéologique et juridico-politique de
l'existence humaine dans sa fragilité et sa vulnérabilité. Emmanuel Kant, dans "Critique de la
Raison pratique", inscrit la "personne humaine” dans un cercle qui, du droit conduit a la
morale, et de la morale reconduit au droit par l'invocation d'une "nature humaine". Elle
inspire un sentiment éthique par excellence, la dignité, le respect. L'humanité représente une
valeur éthique qui, pour tous ceux qui adhérent a ces principes, est absolue en elle-méme et en
chacun de ses membres. Nous déclinerons a présent le rapport a 1'usager des services publics

[de santé], sous I'angle juridique et idéologique.

En sociologie, le paradigme d'usager n'a que peu d'antériorité ; ce peut étre 1'usager
du systéme de santé, champ qui nous intéresse plus particuliérement ; mais encore des
politiques sociales plus globalement (logement, famille, emploi, ...). Selon Alain TOURAINE,
c'est 2 compter du milieu du 20° siecle que la société dirige ses actions plus vers le sujet
directement que vers le citoyen ou le travailleur, "c'est-a-dire la volonté d'individuation de
chaque individu et de chague collectivité,"” 1l situe "le passage d'une image cosmocentrique a une

" 10 au courant de la décennie 1950-1960 dans les

image anthropocentrique de la vie sociale
cultures occidentales. La premiére prévaut pour les penseurs de la sociologie classique tels
Auguste Comte, Max Weber ou Emile Durkheim ; la seconde correspond a la sociologie de

l'action, qui analyse les situations en les considérant comme résultantes des rapports entre les

8 LECOURT D., (sous la dir. de) “Dictionnaire de la pensée médicale” Paris, Quadrige /PUF, Janvier 2004,

cité in article "Personne humaine", 1296 p.

% TOURAINE A., "Le retour de /'acteur"” Essai de sociologie, Paris, Arthéme Fayard, Livre de poche 1994,
p. 10.

10TOURAINE A., op. cit. p. 30-34, 72-76.
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acteurs. Il explicite la modification des valeurs sociétales, laissant ainsi une place plus grande a
'"échique : "Partout apparait un désir de subjectivation, c'est-a-dire de construction par les
individus et les collectivités d'enx-mémes comme Sujets par la combinaison des deux faces de
l'action humaine (...): la participation a l'action instrumentale et stratégigue, d'un cété, et, de
'autre, ['affirmation, la défense ou la réinterprétation d'une identité personnelle et collective. C'est
pourquoi notre vie sociale n'est plus dominée par des jugements politigues ou économiques mais par
des jugements moraux, (...), ce que nous nommons l'éthique”.””" Les soins palliatifs se situent dans

cet esprit.

3.1 EVOLUTION DES IDEES, DIGNITE DE LA PERSONNE

En matiére de lois sociales, la notion du droit de la personne et de la place de
|'usager apparaft dans des textes récents'”. Le principe du respect de la dignité de la personne
(malade, en situation particuliére de dépendance ou de vulnérabilité) a été reconnu en 1994 par
le Conseil Constitutionnel qui 1'a inscrit dans le Code Civil'®. Dans la pratique, 1'usager, le
malade, bénéficie d'un statut ambigu : captif, il n'a d'autre alternative que de recourir aux
institutions, de santé ou sociales; et il se trouve dans un rapport déséquilibré, atypique'™.
Cette notion de place centrale de 1'usager est étayée par une base législative forte dans la
société des années 2000, dans un contexte général d'intégration et de responsabilisation : Code
Civil (CC), Code de la Famille et de I'Action Sociale (CFAS). Sujet de droit, |'usager posséde
des droits fondamentaux : intégrité physique, morale, dignité, protection de la vie familiale,
liberté d'expression, droit au logement, a |'information orale et écrite. Nous y retrouvons les

éléments qui fondent les soins palliatifs.

Examinons plus particuliérement les deux lois centrales que sont celles de janvier'®

et de mars 2002'®. L'une est relative a la rénovation de 1l'action sociale et médico-sociale,

I TOURAINE A, op. cit. p. 10.

192 L 'un des premiers est la Loi Informatique et Libertés du 17 juillet 1978 instituant la Commission
Nationale Informatique et Libertés (CNIL) et la Commission d'Accés aux Documents Administratifs
(CADA) ; puis dans les institutions sociales ou médico-sociales, avec la loi du 6 juin 1984 relative aux
droits des familles dans leurs rapports avec les services chargés de la protection de la famille et de
I'enfance ainsi que des pupilles d'Etat. C'est aussi la reconnaissance des droits de la personne en qualité
d'usager qui donnera naissance au texte du 12 avril 2000 relatif aux relations des citoyens avec les
administrations.

103 £sP, article L. 1110-2 nouveau ; Code Civil, article 16-3 in “Actualités Sociales Hebdomadaires" n° 2262-
2263 du 17/5/2002, p. 37-46.

0%LE DUC V., "Déontologie de la relation d /'usager dans les services et établissements sociaux”, Paris,
Dunod, Coll. Action sociale, 2000, p. 1-4, 7-8. “Le rapport du CSTS sur /'intervention d’aide a la personne
rappelle que le concept de personne renvoie non seulement a !'identité mais aussi a la socialité. Or, la
nouvelle définition de /'action sociale présente justement /'intérét d'énoncer des objectifs qui sont a la
fois micro-sociologigues : le développement personnel et la construction de /'autonomie des personnes, et
d'autres d dimension sociologigue : |'insertion dans la communauté et /'accés d la citoyenneté.”p. 29.

195 0i n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant |'action sociale et médico-sociale.
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I'autre aux droits des malades; elles constituent une avancée considérable. Bien que
d'orientations et d'objets différents, 1'une sociale et I'autre sanitaire, toutes deux comportent
un important volet relatif & la centralité de 1'usager des services sociaux, médico-sociaux ou de
santé ; il est aisé d'établir des paralléles. En octroyant des droits fondamentaux a la personne,
ces textes visent 2 modifier en profondeur les relations entre professionnels et usagers. Il est
reconnu a chacun la faculté de bénéficier d'une prise en charge individualisée et d'exercer son
libre choix entre des prestations adaptées. La loi inscrit le principe de la participation des
usagers dans les regles de fonctionnement des établissements. Dans leur essence, ces lois

passent d'une éthique de conviction de type paternaliste & une éthique de co-responsabilité.

En prolongement des valeurs contenues dans la Constitution de 1958, de la
Déclaration des Droits de I'Homme et des principes fondamentaux du droit, la société se dote
par ailleurs de Chartes sur le respect de la personne humaine. Elles sont toutes fondées sur la
valeur de I’étre humain, quelle que soit sa position, sa dépendance ou son état. Nous n'en
citons que quelques-unes ayant trait a notre recherche. Sans avoir valeur de loi, elles
recommandent une direction, des valeurs morales dont la société veut se doter, et s'appliquent
a toute personne. Donner place a la personne, respecter sa volonté, sont déja cités dans les
codes de déontologie des différentes professions - tant médicales que sociales - ; valeurs qui, de

fait, ont souvent été transgressées, omises, non appliquées...

¢ La Charte du Patient Hospitalisé (Circulaire DGS/DH 95-22 du 6 mai 1995) qui rappelle
le droit d'étre soulagé de la douleur ;

¢ La Charte des Droits et Libertés de la Personne Agée Dépendante publiée en 1996 ;

¢ La Charte de la personne accueillie, suite a la loi du 2 janvier 2002.

n

Au plan sociologique, les concepts de "place de la personne”, "droits de la personne”
sont en rapport avec celui de l'usager. En soins palliatifs, cette particularité, cette
considération de la personne et de l'usager qu'elle est susceptible d'étre interroge 1'exercice
individuel et individualiste des pratiques de soins, pratiques professionnelles ; ainsi que de
l'individualisation et la spécialisation des professions. Nous retrouvons ainsi des points de
repéres décryptés par Michel CHAUVIERE, citant Chantal HORELLOU-LAFARGE".

L'usager est inséré dans deux triptyques différents de socialisation qui définissent sa place :

» Service public/usagers/solidarité : les usagers s'adressent aux services publics en qualité de
citoyens ; par service public, on entend les rapports sociaux a l'égard tant des

administrations que des bénéficiaires qui sont reliés par la solidarité ;

106 | oi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé.
107 CHAUVIERE M., “Les usagers, ambiguités d'un nouveau paradigme pour /'action sociale” in HUMBERT C.,
“Les usagers de [action sociale”, Paris, L'Harmattan, Coll. Savoirs et Formation, 2000 p. 19.
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» Services/usager/qualité : la notion de services recouvre d'une fagon trés vaste toute
relation, offre d'aide; contrairement a la premiére approche, l'usager est la personne

individuelle qui sollicite I'intervention. La qualité qualifie le service rendu.

Jean Michel BELORGEY, préfagant I'ouvrage de Philippe WARIN'®, note que les
usagers peinent a trouver une voie satisfaisante entre ['habitude du service public, [qui s'est
peu a peu vu attribuer des traditions régaliennes : égalité, justice et solidarité] et I'irruption des
modéles néolibéraux - 1'entreprise, le marché, la relation de clientéle. L'idée de valorisation de
la citoyenneté et de participation active des usagers aux politiques qui les touchent ménera au
rapport BIANCO-LAMY en 1980 et aux lois de décentralisation de 1982.

Nous avons vu que le rapport entre les services publics et les citoyens est régulé par
le droit. Dignité et respect de la personne, centralité de l'usager sont des concepts qui ont
trouvé une assise législative et sociétale depuis peu ; dont les valeurs sont en rapport avec le
milieu du soin, et a la source des soins palliatifs. La construction sociologique de ['usager
renvoie a plusieurs dénominations et a plusieurs notions : administré, demandeur, assujetti,
allocataire, malade, patient, bénéficiaire, client, citoyen... La liste est longue, sans étre
exhaustive. Ces termes ne sont pas totalement synonymes; le rapport signifiant/signifié
différe, revétu de connotations variables. Nous ne nous y étendrons pas, notre recherche
portant sur le malade hospitalisé atteint d'une pathologie grave évolutive, au pronostic vital en
jeu. L'analyse du terrain nous donnera la possibilité de rapprocher ces éléments théoriques de
I'application qui en est faite au quotidien. Nous concentrerons maintenant notre analyse plus

précisément sur ['usager du systéme de santé, sans néanmoins exclure I'approche sociétale.

3.2 DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

Le cadre législatif et réglementaire indispensable a été posé dans plusieurs codes : le
Code de la Santé Publique, le Code Civil; le Code de déontologie médicale. Ils visent a
favoriser la participation des usagers en autorisant leur représentation et en leur accordant une
place dans les instances délibérantes, sous réserve du respect d'un cadre défini: 1'obtention
d'un agrément préalable. L'information et |'obligation de recueil du consentement des usagers

& P & &

ont pour ambition de les rendre actifs dans leur prise en charge. La décision finale n'appartient
plus aux spécialistes : ce sont les intéressés eux-mémes qui expriment leur choix d'aprés un
"consentement éclairé”, selon la terminologie médicale. En effet, obligation est faite aux
professionnels de dialoguer avec les malades, de les informer, de les associer et de solliciter leur

accord pour la réalisation des projets qui sont formés dans leur intérét.

108 WARIN Ph, “Les usagers dans /'évaluation des politiques publigues. Etude des relations de service"Paris,
L'Harmattan, Coll. Logiques Politiques, 1993, p. 7-12.
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L'étude menée par Frangois-Xavier SCHWEYER'® distingue plusieurs figures

antérieurement a la notion d'usager de I'hdpital public. Historiquement,

*

% la premiére est celle du pauvre assisté, droit d'usage fondé sur la charité, 1'accueil des

exclus ;

-

La seconde est celle du corps malade, voire de 1'organe seulement. L'approche anatomo-

R/
%

clinique, base de la médecine moderne, s'appuie sur 'expertise du professionnel pour lui
conférer une autorité. L'organisation de 1'hdpital se rationalise autour des organes, des

actes et des taches ;

-

La troisieme est celle de 'assuré social, du bénéficiaire de droits sociaux, donc de droits-

R/
%

créances a 1'égard de 'Etat. C'est 1 qu'apparatt le citoyen ;

*
X4

La quatrieme est celle du malade citoyen ; le bénéficiaire est impliqué dans les processus

L)

décisionnels du champ sanitaire. La reconnaissance du malade remet en cause

|'organisation hospitaliére et les répartitions de pouvoir au sein des institutions.

Les deux premiéres figures de 1'usager de 1'hopital ont été développées dans les
pages précédentes. Les troisiéme et quatriéme, réalisées actuellement, marquent en filigrane un
tournant important dans 1'idéologie. C'est dans ces phases-la que se situent les soins palliatifs ;

et nous nous proposons de considérer le malade citoyen, usager acteur.

3.3 LE MALADE USAGER ACTEUR, USAGER CITOYEN ?

Les représentations courantes du patient et du mourant le considérent comme
passif. Or, nous 1'avons dit, dans la conception palliative, 'usager est acteur de sa fin de vie
dans le sens ou sa coopération et sa collaboration sont recherchées. Il est considéré comme un
"partenaire” du processus de soins. Il en est le bénéficiaire direct du point de vue de son
traitement et de toute action visant & un meilleur confort de vie; sa participation active
permet un ajustement régulier. "Les professionnels du segment des soins palliatifs entendent
rompre avec la conception d'un usager passif, vébiculée par la médecine hospitaliere”."'® Avec

Michel CASTRA, nous affirmons que le modéle recherché est celui de la "participation

% Mdfitre de conférences a I'Ecole Nationale de Santé Publique, chercheur au Laboratoire d'analyse des
politiques sociales et sanitaires LAPSS ; "Genése et dimensions des usagers de [/'hdpital public”, in
CRESSON 6, (sous la dir.), SCHWEYER F.X., “Les usagers du systéme de soins", Rennes, ENSP, Coll.
Recherche Santé Social, 2000, p. 37-54.

OCASTRA M., "Devenir usager en soins palliatifs : la construction sociale d'un individu acteur de sa fin de
vie", in CRESSON 6, (sous la dir.), SCHWEYER F.X., “Les usagers du systéme de soins", Rennes, ENSP,
Coll. Recherche Santé Social, 2000, p. 159-178.
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mutuelle”. Le mode d'intervention des soins palliatifs, de par la recherche de valeurs éthiques,

de dignité de la personne considére le malade comme un acteur, un citoyen.

Nous compléterons ce sujet par une réflexion relative a I'enjeu stratégique'' pour
les établissements de soin que représente la satisfaction du malade-acteur, usager acteur mais
néanmoins client de l'institution hospitaliére. L'acteur individuel est le malade qui demande &
étre soigné : il souhaite guérir, comprendre et connaftre sa pathologie ainsi que le traitement
proposé ; il a des attentes a l'égard de ses conditions de séjour en milieu hospitalier. Les
incidences financiéres et juridiques qu'elles engendrent, la rationalisation administrative qui en

découle, sont de plus en plus importantes dans le systéeme de santé.

Outre 1'acteur individuel dont nous venons de traiter, |'usager acteur peut aussi se
comprendre comme un acteur collectif. Relevant d'une réflexion en dehors de notre objectif
de recherche, nous n'en traiterons pas, méme si ceux-ci peuvent étre en rapport avec le malade,
la maladie et le monde hospitalier. A titre d'exemple, nous citons les associations de lutte
contre le sida ou contre le cancer qui interpellent les pouvoirs publics et réclament des

politiques sanitaires.

Pour conclure cette premiére partie,

Nous avons retracé le contexte socio-historique qui a précédé, et en réaction duquel
le mouvement des soins palliatifs s'est manifesté. A la fin du 20° siécle, 1'hopital est devenu un
lieu de soins techniques et performants, complexe, associé malgré lui a une démarche
managériale. Résultant de dispositions législatives, la séparation du médical et du social
modifie les rapports, leur articulation et leurs représentations réciproques. Les découvertes
scientifiques dans le domaine de la santé laissaient espérer sans limites la guérison de plus en
plus de maladies ; mais la mort reste une composante de la vie. Bien que rejetée par la société

moderne pour qui elle est assimilée 4 un échec, il est impossible de la contourner.

Nous avons aussi vu la transformation de la relation a |'usager, les droits de la
personne ; dont la forme la plus récente est la loi de mars 2002 relative aux droits des malades,

et de janvier 2002, rénovant l'action sociale et médico-sociale. La société se donne des

UL POUCHELLE M.C., "L 'hdpital, corps et Gme", Essais d'anthropologie hospitaliére Paris, Seli Arslan, 2003,
p. 114-115: “Certes on est encore loin d'une véritable prise de pouvoir des usagers dans |'hépital. I/
n'empéche que, progressivement, se font entendre, au sein méme de notre systéme de santé, d'autres
voix gue celle des médecins. On assiste a un rééquilibrage des forces en présence, quitte d ce que les
directeurs d'hdpitaux se retrouvent parfois aux cotés des patients dans une vision critigue de la culture
médico-infirmiére. (..) Désormais jugés sur des performances, et sur la satisfaction du patient, les
médecins ne peuvent plus négliger les effets indésirables de leurs prescriptions et des modes de prise en
charge des malades”.
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orientations morales en adoptant différentes Chartes ; sans avoir de valeur législative, leur
application reste du domaine du civisme. Cette modification sociétale, tant législative que
conceptuelle de la fin du 20° siécle, a apporté les grands changements que nous venons
d'évoquer. S'ils ont été possibles, c'est que de profondes mutations se sont produites dans les
pensées. Néanmoins, les usagers du systéme de santé, hospitalier en 1'occurrence, éprouvent
quelques difficultés a se situer comme malade citoyen ; terrain ou domine encore pour une
grande part une relation duelle déséquilibrée, entre le professionnel possédant savoir et
pouvoir, et le demandeur assujetti, non informé et ou les modeéles néolibéraux apparaissent
depuis peu. Les soins palliatifs, dés 1999, replacent le sujet au centre des préoccupations des
professionnels, usager-acteur, malade citoyen. Les soins palliatifs se positionnent dans une
approche singuliére avec le malade, recherchant avant tout son confort a tous points de vue,
en harmonie avec les nécessités de soin et de traitement. Cette approche différente du soin

influe sur I'organisation du travail, les pratiques et les relations professionnelles.

Le cadre général posé, nous situons notre hypothese et démarche de recherche,

reprenant rapidement des éléments de ce qui a été présenté en introduction.
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HYPOTHESE ET DEMARCHE DE RECHERCHE

Les soins palliatifs posent la question de 1'accompagnement de la maladie grave, de
la fin de vie et de la mort. L'idée méme de fin de vie réintégre ce qui est au départ de I'hopital,
a savoir l'accueil de la personne comme personne. En soins palliatifs, philosophie et éthique
reposent sur trois bases : la mort fait partie de la vie, la personne malade est considérée dans sa
globalité, les solutions recherchées sont raisonnables, les plus sages ou les moins mauvaises. La
pratique est pluridisciplinaire et globale, se tournant vers une personne en fin de son histoire,
donnant une place entiére au patient, co-auteur avec les professionnels. Méme gravement
malade ou en fin de vie, la personne est vivante, souffrante, désirant souvent rester acteur de sa
vie. L'approche de la mort remet en cause la césure médical/social ; elle permet une vision
médico-psycho-sociale, tendant a réconcilier les différentes pratiques au chevet du malade.
L'altérité de la personne prend le pas sur la maladie somatique et la problématique sociale.
Serait-ce donc en ce sens la résurgence d'une démarche collective, reconnaissant le statut de
personne a l'étre souffrant qui sollicite le concours des professionnels - affirmation d'une
"pensée systémique” - qui s'oppose a toute parcellisation de 'homme ? En soins palliatifs, le
centre décisionnel revient au malade. Le pouvoir du médical perd de son importance : il se

partage avec le malade et avec les membres de 1'équipe.

Le champ social a des incidences sur la maladie, et inversement de méme. En milieu
soignant, la fonction sociale occupe une place particuliére qui résulte de la séparation du
médical et du social. Place qui, auparavant, n'était pas identique. Celle-ci agit-elle, est-elle
prestataire de service, ou au contraire véritablement intégrée dans les prises en charge et dans
l'intérét du patient ? Dans la dynamique palliative, existe-t-il dans une autre coordination de
travail entre les différents professionnels santésocial ? S'agit-il d'une résurgence,
[réorganisation, réarticulation] ou d'une nouvelle articulation ? Tout soignant, en quelque lieu
qu'll exerce, s'interroge, voire est déstabilisé par la finitude de la vie, la proximité de la mort et

de ses représentations ; dans ses pratiques, mais aussi sur le plan personnel.

Notre recherche n'a pas pour objectif de connaftre tout le fonctionnement
hospitalier, mais le lien entre champ médical et champ social ; elle ne s'interroge donc pas sur
la ligne ni administrative, ni technique. En conséquence, il ne sera traité ni de politique du
personnel, ni de logistique, essentiels a toute organisation, flt-elle 4 orientation soignante -
telle que Michel CROZIER la définit dans "L'acteur et le systéme”. Nous ne nous
préoccuperons pas non plus de services au demeurant indispensables pour un hopital, tels la
pharmacie et son approvisionnement, les services techniques... Nous resterons sur la "/igne

soins", sur ce qui est en rapport direct avec les soins aux malades hospitalisés. Pour aider a la
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compréhension globale des rapports professionnels dans les services, le statut de la Fonction
Publique Hospitaliére sera tres rapidement effleuré, dans les thémes en rapport avec les
fonctions considérées. Par ailleurs, nous orientant vers les relations internes entre
: , N
professionnels, nous ne nous étendrons que peu sur le concept du malade acteur, méme si la

pratique palliative le place au centre des prises en charge.

Pour imager notre propos, nous pourrions concevoir que les relations entre
professionnels et la démarche de soin se situent sur un axe ou un curseur se déplace. L'un des
poles d'attractivité est l'aspect médical, soignant ; l'autre est 'aspect social de la situation
globale du malade. En services de soins, les relations s'articulent autour de la fonction

médicale qui centralise toutes les informations. Le malade est 'objet des soins, et des liens

directs s'établissent certes entre le malade et les autres professionnels hospitaliers ; mais le
pouvoir décisionnel est confié au médecin, les décisions sont suspendues a 1'avis médical : nous
dirions qu'en services de soins, le curseur est attiré par le médical. En soins palliatifs, et c'est 14
notre hypothese, le curseur serait positionné plus vers le centre de 1'axe, raccordant de fait les
deux poles entre eux. En conséquence, les relations, modes de fonctionnement, se jouent
différemment. Dans cette approche, nous avons souhaité mesurer l'incidence et évaluer
l'influence que ce déplacement du curseur, s'il se confirme, produit sur la fonction sociale

hospitaliére, dans le systeme de soin tel que le développent les soins palliatifs.

Dans la premiére partie, nous avons présenté les divers types de lieux ou se
pratiquent les soins palliatifs. Des nuances existant entre eux, nous nous sommes fixée sur la

réalisation en équipe mobile intrahospitaliére.
C'est pourquoi, cette étude s'orientera vers deux axes d'investigation :

» D'une part, la question du "faire ensemble", les pratiques hospitaliéres entre professionnels
des champs médical et social, agissant auprés des malades. Dans les jeux d'acteurs, nous
tenterons d'approcher, de saisir les différents systémes d'action du role attendu, prescrit,
réel ;

» d'autre part, la prise en compte, l'ajustement, le positionnement du travail social
hospitalier/travail social en équipe mobile de soins palliatifs, avec le médical, dans un

objectif de prise en charge globale.

C'est ce que nous nous attacherons a découvrir et a analyser dans la seconde partie

qui sera elle-méme décomposée en deux sous-parties :
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O nous nous intéresserons aux concepts sociologiques : approche globale de la personne ;
organisation du travail 4 I'hopital et pratiques professionnelles ;

o Puis, nous les analyserons dans leur réalité au moyen d'entretiens de professionnels de
santé et sociaux hospitaliers, en Médecine-Chirurgie-Obstétrique, et Equipes Mobiles de

Soins Palliatifs.

DEUXIEME PARTIE : LA RECHERCHE, LE TERRAIN

Nous abordons la deuxiéme partie, qui traitera des concepts sociologiques en
rapport avec notre préoccupation. Nous avons retenu la notion de centralité de la personne,
dans sa demande de soin, dans son rapport aux soignants. La centralité de la personne suppose
la mise en ceuvre d'une prise en charge globale, qui ne "débite" pas I'étre humain en tranches.
Dans les sociétés développées, la valeur de l'étre humain est essentielle. Elle trouve ses
fondements dans la Déclaration Universelle des Droits de I'Homme et a été reprise par
plusieurs idéologies, desquelles sont nés les concepts sociologiques. Nous avons aussi retenu
'approche de l'analyse stratégique d'une organisation, 1'hopital, en reprenant les écrits de
MM. CROZIER-FRIEDBERG. En troisiéme orientation, avec des notions de compétence
individuelle et collective, nous nous intéresserons aux pratiques professionnelles réellement
appliquées. Une fois la méthodologie de recherche définie et les critéres discriminants ayant

7\ (V4 : /4 4 : 4 4
mené a |'échantillonnage énoncés, nous analyserons les entretiens réalisés.

1 CONCEPTS SOCIOLOGIQUES

Au plan sociologique, la notion de prise en charge globale - mais aussi prise en
compte - de la personne se retrouve dans deux idéologies majeures: le holisme et
I'humanisme. Elle n'en épouse aucune totalement, mais retient plusieurs de leurs aspects
intrinséques. C'est pourquoi, nous les traiterons chacune sous une analyse socio-historique, en
considérant la place des patients dans I'ethnographie sociologique médicale ; étudiant tour a
tour l'angle médical et celui du travail social. Enfin, nous nous interrogerons sur les apports de
ces idéologies a I'égard de la notion des droits de la personne ainsi que de la place de 'usager

du systéme de santé qui, nous l'avons vu, pénétrent le médical et le social.
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1.1 APPROCHE GLOBALE CENTREE SUR LA PERSONNE

L'approche globale centrée sur la personne reléve de plusieurs idéologies. Abordant

n

ce sujet fondamental, il nous apparait une distinction entre la "personne-créature” rétérée au
holisme, et la "personne-sujet” référée a 1'humanisme. Le fond du premier est religieux, le
second va jusqu'a déifier I'homme. Ainsi que le fait remarquer Saiil KARSZ'?, "une prise en
charge nécessite qu 'une personne soit guidée par une autre pour arriver a bon port": elle reléve du
registre de la charité et donc du religieux. La personne sera orientée, conseillée, dirigée. La
prise en compte, quant 2 elle, reléve du registre idéologique humaniste, fondée sur la croyance
du salut de I'homme par les (seules) forces humaines. Et peut-étre méme pourrait-on dire qu'il
s'agit de la forme laique de la charité ? Les professions ont chacune en responsabilité une
"tranche" de l'individu - la santé et le social compris : soin, affectif, économique, éducatif... Si
donc la personne est prise dans son intégralité, c'est que "/'addition de ces différentes tranches est
censée aboutir a une totalité, couramment appelée "la personne” - personne totale, justement,
abordée par une prise en charge elle-méme globale™". C'est pourquoi nous étudierons d'abord

certains aspects du holisme et de 1'analyse systémique, puis de I'humanisme"*.

1.1.1 Bases sociologiques : holisme et analyse systémique, humanisme

Concept ancien, le holisme trouve son origine dans les réflexions et les écrits
d'Aristote, philosophe et savant grec (384 4 329 avant JC). Hippocrate (460-377 avant JC) pour
sa part, rédigeant ce qui est devenu le "serment d'Hippocrate”, se place dans la méme
perspective : l'universalité de la raison ainsi que la recherche de la vérité et de la science. Les
buts de la science sont la sagesse, la compréhension de 1'ordre naturel et la vie en harmonie
avec celui-ci. La santé est considérée comme un état d'équilibre interdépendant de 'esprit et
du corps sur laquelle |'environnement agit, et attribue un pouvoir curatif inhérent a la nature.
La maladie, entité morbide, ne se définit pas en dehors de son inscription dans le corps malade.
Cette vision a influencé I'Histoire en Occident et traversé les siecles jusqu'au Moyen Age. Le

115

holisme'” (du grec holos: qui forme un tout) s'oppose a l'approche mécaniste de la vie. Il

existe plusieurs acceptions de ce terme, recouvrant a la fois les domaines scientifique,

2 5 KARSZ, "Pourquoi le travail social ?"Paris, Dunod, Coll. Action Sociale, 2004, p. 96-107.

3 op. cit., p. 98.

% Nous ne nous pencherons pas sur les travaux de Sigmund Freud, bien que le résultat de ses recherches
reléve aussi |'interaction des aspects somatique et psychique de la personne. Les découvertes en matiere
de psychologie sont fondamentales dans la compréhension de |'€tre humain et seraient une approche
complémentaire qui présenteraient matiére a réflexion.

5 Dans le “Petit Robert"” nous lisons : “Théorie selon laguelle |'homme est un tout indivisible qui ne peut
étre expligué par ses différentes composantes (physigue, physiologigue, psychigue) considérées
séparément”. "Le Nouveau Petit Robert”, op. cit.
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philosophique, sociologique, politique, psychologique, ... Les partisans du holisme privilégient
le tout sur les parties et mettent en avant une vision globalisante de la société. Tout fait social
ou culturel est d'une nature différente des éléments qui le composent. En sciences humaines, il
renvoie a I'idée de totalité, de globalité ; et plus tard, de structure, voire de systéme. Plusieurs
courants de pensée s'exprimeront par le holisme. Malgré leurs particularités, chacun considére
que soit l'organe, soit la fonction, soit la structure ne peuvent exister sans avoir un role
interactif dans un organisme, une organisation, un systéme. Ceci s'applique aussi aux
manifestations de la maladie, ses symptomes et effets secondaires, incluant |'environnement du

malade.

Aux 16°-17° siécles, une lente mais profonde mutation se produit, consécutive aux
découvertes de la physique en particulier, et la naissance de la mentalité cartésienne. La
méthode analytique, initiée par Descartes (1596-1650), se caractérise par la division du corps
par rapport a l'esprit et la recherche de l'agencement logique, créant le rationalisme ;
'Occident entre dans "I'Eve de la Révolution scientifique”. L'esprit et la matiére sont des
domaines séparés, le premier étant supérieur au second. Ce paradigme dominera le monde
scientifique ; son application au domaine de la santé donnera naissance a la doctrine de
I"étiologie spécifique et favorisera le développement des recherches médicales, biologiques,

chirurgicales.

Pour Emile DURKHEIM (1858-1917)", I'homme est physique et social. Et

I'"homme civilisé est l'association des deux'V.

Le déterminisme social repose sur deux
hypothéses : I'existence de la société en soi, le pouvoir de déterminer le sort individuel. Le
"fait social total” est analysé pour adopter une démarche identique a celle des scientifiques :
"Construire ['objet, c'est déconwvrir derriére le langage commun et les apparences, (...) des faits

socianx liés par un systéme de relations propres au secteur étudié". '**

16 dans la sociologie explicative et objective, il traite de “la sociologie du fait social total” qui doit Etre
abordé dans sa globalité, la société étant avant tout un ensemble d'idées, génératrice de phénomenes
sociaux. DURKHEIM considére qu'il faut :

- Ecarter de la science foutes les prénotions ou a priori : idées précongues, des classifications ou
catégorisations effectuées selon un découpage arbitraire, ou encore totalement immergées dans les
modalités habituelles de pensée, au point qu'elles ne sont pas remises au cause, sans effort de la
pensée ;

- Grouper les faits sociaux d'aprés leurs caractéres extérieurs communs : s'attacher a définir ce dont
la sociologie traite au moyen de définitions, non sur la substance méme, mais les caracteéres des faits

- Appréhender les faits sociaux par le cdté ol ils se présentent, isolés de leurs manifestations
individuelles.

Le sociologue peut ainsi reconsidérer les faits sous |'angle des sciences sociales, de |'analyse critique.

uz Synthese d'écrits d'E. DURKHEIM, citée in A. LEROUX, “Le refour a /'idéologie”, Pour un humanisme de
la personne Coll. Politique d'aujourd'hui, PUF 1995 p. 154-155.

8 GRAWITZ M., "Méthodes des sciences sociales”, Paris, Dalloz Col. Droit public, Science politique, 2001,
p. 383.
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Dés 1949 Talcott PARSONS, éléeve de DURKHEIM, s'interroge sur l'analyse a la
fois structurale et fonctionnelle de la société. Il démontre que la pratique médicale "touche
quatre niveaux d'analyse de l'action : le niveau biologique de l'organisme, le niveau psychique de la
personnalité, le niveau social des normes et le niveau culturel des valeurs.” ' 1l explore
l'interdépendance des parties par rapport au tout, base de 1'analyse systémique. Le monde est
considéré en termes d'intégration et de relations. La nature du tout est toujours différente de la
simple somme de ses parties. L'analyse systémique met l'accent sur les principes de
|'organisation, et dépasse les limites disciplinaires. S'opposant au schéme jusque-la dominant
hypothético-déductif, le holisme privilégie I'observation avant le travail théorique. Cette
conception du monde considére 1'univers non plus comme une machine, mais comme un
systéme vivant. L'action, comprise dans un sens de conduite humaine, est subdivisée "en
quatre sous-ensembles : biologique, psychigue, social (interaction entre les acteurs), culturel (normes,
valeurs, idéologies). L'action concréte résulte toujours de forces provenant de ces quatre sous-

systemes ">

Théorie différente du holisme dans ses modalités et fonctionnements, mais non
moins importante, I'humanisme est un existentialisme'”' : nous y retrouvons la notion de prise
en compte globale de la personne. Cette théorie se caractérise par la recherche de 'homme
idéal et par la confiance dans le progrés de I'humanité. "C'est une théorie, une doctrine qui prend

22

pour fin la personne humaine et son épanouissement”. Apparu en Italie 3 1'époque de la
Renaissance, puisant sa source dans les lettres gréco-latines, 'humanisme vise 2 mettre en
valeur la dignité de l'humain, de l'esprit cultivé, instruit. Il deviendra le mouvement
emblématique du renouveau de la pensée dans bien des domaines: écrivains, médecins,
sculpteurs, imprimeurs... Il se développe particuliérement vers la formation des enfants et
inspirera de nombreux traités. Comme vision du monde, préférant 1'indépendance d'esprit et
le libre examen, il s'opposera a la religion ; il s'étendra en politique, se caractérisant par
'amour du peuple et la volonté d'équilibre entre les pouvoirs. De nombreuses personnalités

tant scientifiques que politiques s'enflammeront pour cette doctrine.

Nous ne saurions clore ce sujet sans évoquer l'ouvrage de référence des

professionnels du social qu'est le "Dictionnaire critique d'Action sociale” qui distingue deux

123

types d'approches globales'”. L'une est relative a la personne individuelle, ['autre a la situation

sociale collective. La premiére "prend en compte la personne dans toutes les dimensions de sa

19 DUBAR C., TRIPIER P., " Sociologie des professions”, Paris, Armand Colin, 1998, p. 83.

120 GRAWITZ M., op. cit. p. 437.

121 Titre d'un ouvrage de Jean-Paul SARTRE, “L ‘humanisme est un existentialisme".

122 % ¢ Nouveau Petit Robert”, op. cit.

123 BARREYRE JY., BOUQUET B., CHANTREAU A., LASSUS P., "Dictionnaire critique d'Action Sociale",
Paris, Editions Bayard, Col. Travail social, 1995, p. 51-52.
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réalité sociale” ; elle traite de la synergie des potentialités de la personne, et la question de
l'articulation entre les pbles de 1'univers du sujet que sont 1'état de santé physique et mentale,
1'age, la situation de travail, la formation et les liens sociétaux. La seconde "met en avant la
situation sociale des individus ou des groupes dans un territoire donné, a partir de ses aspects
problématiques et des choix d'action prioritaires qui en découlent”. Elle porte sur 1'échelle
pertinente d'intervention (quartier, ville, ...) et I'implication des usagers dans l'environnement
territorial. Ces définitions, individuelle et collective, s'appliquent a 1'usager du service de

santé.

Nous venons d'explorer les concepts de prise en charge globale/prise en compte de
la personne, tels qu'ils ressortent du holisme et de I'humanisme. Quoique leurs "chemins
d'acces" et systémes de pensée différent, ces théories ont des buts similaires : chacun considére
que 'homme est un tout, qu'il doit étre abordé dans sa globalité pour s'épanouir. Il nous
parait maintenant nécessaire de connaitre les implications sociologiques, sous l'angle de la

santé ; rapport a notre problématique - vis-a-vis du malade, et surtout entre professionnels.

1.1.2 Sociologie de la santé

Dans son acception actuelle, la sociologie de la santé est une démarche récente.
Dans "Naissance de la Clinique", Michel FOUCAULT™ analyse et considére la clinique
[médicale] a la fois comme une science, art et recherche expérimentale, individuelle ou
collective. Elle est une science car elle nécessite une somme de savoirs intellectuels permettant
d'identifier des symptomes ; elle est un art, car le clinicien doit adapter ses savoirs a chaque
situation rencontrée, enrichi de son expérience antérieure ; elle est aussi de la recherche, car
c'est le vecteur qui permet l'avancée des thérapeutiques comme des traitements et des
médicaments. Le savoir médical s'est construit en des lieux différents : d'abord au chevet du
malade, puis a I'hopital, et enfin en laboratoire. Par son travail il démontre l'incidence que

|'évolution de ceux-ci aura sur la considération du malade.

» Au chevet du malade, c'est la personne elle-méme qui renseigne le professionnel. De ce
fait, elle est active. Pour établir son diagnostic, le médecin se fie a ses échanges avec elle, a
ce qu'il entend et voit, ainsi qu'a ses connaissances et sa compétence. Progressivement, le
développement de la science médicale, des technologies nouvelles, la "naissance de la
clinique" modifieront le rapport au malade ; il s'agira d'identifier puis de combattre une
maladie sous ses différentes formes, en y incluant les manifestations cliniques ainsi que ses

possibles effets secondaires, et de traiter les organes atteints. La "révolution anatomo-

124 M. FOUCAULT, op. cit.
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"2 et le rapport au scientifique prendront le pas sur le rapport humain et les

clinique
centres d'intérét des professionnels se déplaceront.

» L'hopital devient lieu du savoir médical ; il a conquis la confiance de la population, et est
synonyme de compétence, de technique. Sans pour autant nier totalement la parole du
malade, la médecine mécaniste considére que les symptdmes, composantes de la maladie
sont plus importants que ce qu'exprime le malade. L'organe malade appartient a un corps,
qui est le malade ; mais ce n'est pas le malade qu'il faut soigner ; c'est I'organe malade qui
doit étre traité pour qu'il recouvre son état de fonctionnement "normal”, c'est a dire son
état avant l'apparition des effets pathologiques.

» La maladie devient 'objet d'investigations scientifiques et techniques. Les éléments qui
permettront d'établir et d'asseoir un diagnostic seront des résultats de laboratoire,
d'analyses ou encore des examens complémentaires.

JEWSON™ situe la "disparition du malade" entre 1770 et 1870. D'actif, le corps
devient passif et, dans la terminologie professionnelle, le terme de "malade” est remplacé par
celui de ‘"patient”. Ces différentes dénominations manifestent 1'oscillation entre le
déterminisme structurel qui correspond a I'hégémonie de la clinique, et situationnel qui, pour
sa part, lui succédera. C'est grice au développement de la recherche fondamentale et appliquée
que la dissociation de la maladie par rapport a la personne malade sera possible. La médecine
moderne cherche a se détacher des problémes existentiels pour se centrer sur les aspects
scientifiques des pathologies, rapport au "fait social total”. Plusieurs décennies plus tard, cette
attitude sera progressivement remise en cause par des médecins qui réaliseront l'impact du

vécu relationnel des malades sur leurs maladies.

A partir de 1950, la période d'Apres Guerre marque un renouveau dans les modes
de pensées et de vie. Le concept de prise en charge globale apparait aussi dans le domaine de la
santé, incluant 4 la fois les acquis récents et les savoirs antérieurs de la clinique. Mais, force est
de constater que ce n'est pas sans difficultés que cette approche s'implante dans le paysage
hospitalier de 1'Hexagone. En effet, si quelques pionniers parmi le corps médical s'engagent

sur cette voie, la grande majorité des professionnels ne considére la démarche scientifique que

125 Tn LEONARD J. “La médecine entre les pouvoirs et les savoirs”, Paris, Aubier, Coll. Historique, 1981, p.
22-31.

Le chimiste Jean-Antoine CHAPTAL, des 1785, “considére la vie générale du corps comme /'assemblage des
fonctions vitales de chaque organe, elles-mémes explicables par les propriétés vitales de chaque organe,
elles-mémes explicables par les propriétés vitales de chague tissu” (p. 25). Les découvertes de chimistes
tels Antoine-Laurent LAVOISIER ou CHAPTAL, ainsi que de la physique, appliquées aux organes du corps
humain sont la source du “diagnostic positif et différentie/” dont, en France, les maltres a penser sont
René LAENNEC et Guillaume DUPUYTREN. Ce sont aussi Xavier BICHAT a Paris et Charles-Louis DUMAS,
Professeur d'anatomie, de physiologie et de médecine clinique a Montpellier qui, vers 1800, qui
reprendront et enrichiront cette théorie.

126 JEWSON N.D., “The disappearance of the sick man from medical cosmology 1770-1870", Sociology, 10,
1974, p. 225-44 cité in CARRICABURU D., MENORET M., “Sociologie de la santé. Institutions,
professions et maladies”, Paris, Armand Colin, 2004, p. 76.
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sous l'angle exclusivement hypothético-déductif. Ce mode de dialectique restera prédominant
dans le monde occidental durant plusieurs décennies. Enfin, dans les années 1990, la médecine
commence 2 se préoccuper de la douleur, notion importante dans l'évolution des prises en
charge et de la considération du malade, et acquerra progressivement un statut scientifique. Les
sociologues D. CARRICABURU et M. MENORET, écrivent’ : "la médecine de la doulenr
Jait du champ de 'expérience de la personne non seulement un objer d'investigation, mais
également un outil de travail. Ce travail sur la personne s'opére selon un processus qui fait passer le
(la) patient(e) d'une définition locale de sa douleur a une définition globale. (...) A travers la notion
de personne se joue, entre norme et valeur, une redéfinition du champ d'intervention médicale et,
en conséquence, une réorganisation des rapports sociaux structurés autour de la santé". L'idée
repose sur un changement radical : 1'action médicale est dirigée directement sur la douleur, et
non pas seulement sur sa cause. Pour atteindre ce but, plusieurs médecins spécialistes se
concertent entre-eux ; la concertation pluridisciplinaire se met en place. Cette évolution
permettra |'élaboration et la mise en ceuvre du "Plan douleur". Comme Hippocrate parlant du
malade, du médecin et de la maladie ; de nouveaux rapports s'établissent, desquels émergent de
plus en plus souvent des interrogations éthiques et sondant autrement les pratiques
professionnelles. David LE BRETON, précise que "le soulagement efficace de la douleur sollicite
une médecine centrée sur la personne et non plus seulement sur des parametres biologiques. Elle
impose a la médecine un nowveau paradigme : le passage d'une médecine du corps a une médecine
de la personne”.”® Des idées nouvelles naftront, orientées vers le travail en réseau et la
collaboration pluriprofessionnelle : des réseaux "Ville-hépital”, associant des hospitaliers et des
libéraux du domicile ; les services d'hospitalisation a domicile ; des équipes hospitalieres dites
"transversales” se spécialisant dans plusieurs domaines : addictologie (toxicomanie, alcoologie,
tabacologie), gérontologie, néonatalogie, soins palliatifs... Leurs objectifs visent la prise en

charge globale, mais aussi la mutualisation des compétences et la réduction des colits globaux.

A travers le prisme de la sociologie de la santé, nous venons de traiter de la prise en
charge globale. Dans les concepts sociologiques, nous présentons maintenant la notion de
personne telle qu'elle se présente dans un autre pole d'intervention a 1'hopital, en travail

social.

127 Ibid., p. 77, 78.
128 ATACH P., DELANOE D. et dlii, "L'ére de la médicalisation, Ecce homo sanitas”, Paris, Editions
Anthropos-Economica, Coll. Sociologiques, 1998, p. 173.
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1.1.3 Travail social et conception de la personne

En matiére sociale, la personne humaine et les Droits de I'Homme fondent les
valeurs et la déontologie des travailleurs sociaux. Ils s'engagent dans une démarche de défense
des droits des personnes pour mieux vivre leur quotidien, s'insérer au mieux dans la société au
plan individuel, et, 2 un niveau collectif, de représentation face au niveau national. Dans un
article, "L'analyse de l'idéologie du travail social”, citant une étude de Janine VERDES-
LEROUX, Gilbert VINCENT reléve des traits caractérisant le travail social : "Parmi ces traits,
le plus constant est, selon cette étude, 1'idéologie chrétienne, dans ses formes fortes (christianisme
explicite) ou ses formes faibles (variantes sociale et humaniste)." ' Hélene HATZFELD précise :
"Clest la personne en tant qu'étre qui intéresse les pratiques des professionnelles [assistantes

"% Cette conception de la personne revét plusieurs connotations a la fois:

sociales]
philosophique, humaniste et psychologique : c'est un étre humain, une personne, un sujet.
Laicisation et humanisme ['ont modelée au fil des années, mais sans en perdre la valeur
premiére. Historiquement, le travail social ne s'inscrit pas dans une logique marchande, mais
"requiert un ensemble d'idéanx moraux : honnéteté, ténacité, désintéressement, respect des autres,

"1 Plus encore que le concept du holisme, le travail social naft et se

objectivité, onverture
développe sur la base de 'humanisme. Les valeurs dominantes, inscrites dés 1949 dans le Code
de Déontologie des Assistantes de service social sont sans ambiguité a cet égard'”. Dans la
mesure ou non seulement co-existent a la fois l'interaction Société-Homme, mais encore la
centralité de la personne, reconnue comme sujet et acteur. Hélene HATZFELD analyse la

133

relation qui s'établit entre le travailleur social et la personne'”. C'est une relation duelle entre

deux individus nommément identifiés. De ce fait, elle comporte :

*
X4

*

es dimensions d'écoute, de compréhension et d'empathie ;

*
X4

*

d
des dimensions d'aide, de reconnaissance de la personne aidée comme sujet de droits,
acteur potentiel ;

% des dimensions de pouvoir ;

129 BEAUCHARD J., HINTERMEYER P., VINCENT 6., “Travail social, modéles d'analyse I ", Editions Erés,
Revue interuniversitaire de sciences et pratiques sociales, Actions et recherches sociales, Octobre 1981,
n° 3, article p. 27-48, citation p. 46.

B30 HATZFELD H., “Construire de nouvelles légitimités en travail social”, Paris, Dunod, 1998, p. 30.

BIGILLET, cité in. HATZFELD H., ibid., p. 35.

132 Voir Annexe 6 p. 143 : “Code de Déontologie des Assistantes de Service Social”, Association Nationale
des Assistants de Service Social (ANAS) Les idées-force qui le sous-tendent résident dans le respect de
la dignité de I'étre humain ; I'objectif d'aider I'individu a s'aider lui-méme, en quelque circonstance o il
se trouve ; de par |'appartenance sociétale des individus, |'obligation de la société d'offrir a chaque
personne une place avec des conditions optimales de vie et de possibilités de développement ; dans la
reconnaissance de |'interaction Homme-Société qui se traduit par une solidarité individuelle et collective.
Extraits de De ROBERTLS C., “La déontologie des assistantes de service social : fil conducteur reliant
passé, présent et avenir”, Paris, Revue Frangaise de Service Social, n° 195/1999, p. 44-58 Association
Nationale des Assistants de Service Social (ANAS).

133 HATZFELD H., op. cit., p. 30.
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*

% des dimensions de service au sens de "prestation de service".

Les deux derniéres notions relevant plus de la norme non-avouée, elles nécessitent
quelques compléments. Le travail social est né d'un idéal de justice, de désir d'aide a autrui,
voire parfois de dévouement professionnel ; pouvoir et prestation de service se conjuguent
différemment avec 1'altruisme. Pourtant, en raison de 1'asymétrie de la relation, les concepts de
pouvoir et de service sont présents. Michel AUTES"* souligne que le travail social a toujours
été doublement référé : d'une part au moyen d'idéaux démocratiques et d'énoncés forts
s'articulant sur les thémes de l'autonomie et d'émancipation de la personne ; d'autre part

autour d'une multitude d'énoncés technicistes construits sur le modele de la réparation.

Il est possible de s'interroger sur 1'évolution, et sur de nouveaux objectifs du
travail social. En raison de la crise économique que vit la société, les pratiques
professionnelles sont actuellement réinterrogées, et méme en quéte de nouvelles compétences.
La "nowuvelle question sociale” comme 1'a intitulée Robert CASTEL, et le phénomeéne de
I'exclusion avec son cortége de difficultés, déplacent la méthodologie d'intervention. Or, les
demandes qui sont faites aux travailleurs sociaux sont de plus en plus souvent de type
assistanciel (secours financiers, situations de rupture consécutives au chomage endémique mais
aussi a la perte de vitesse de la société salariale) ; en termes de plus en plus prégnants, apparait
une logique de rationalisation et de gestion procédant d'une logique de marché.
Comparativement aux concepts de profession et de métier, le travail social se situe dans un

"entre-deux" '

comme |'a dénommé Michel AUTES. Il présente a la fois des caractéristiques
de la profession libérale de par son autonomie décisionnelle, mais aussi des caractéristiques du
métier de par le salariat et la dépendance a un employeur. Il s'organise autour d'une double
logique : de gestion, parfois de controle en tant que représentant la société, mais aussi de projet
émancipateur 2 l'attention des personnes en marge ou en rupture de la société, sur quelque
plan ou pour quelque cause que cela soit. Ni totalement logique économique, ni totalement
logique politique, mais malgré tout représentant de la société et défenseur des individus qui la
composent... Le travail social agit sur trois registres, qui ne peuvent étre atteints sans une
implication personnelle du professionnel, tout en gardant cet élément de compétence qu'est la

juste distance :

o le registre des pratiques symboliques du dire et de la parole s'inscrivant dans l'agir le
langage ;

o le registre du rapport a 1'éthique, en interaction avec les personnes rencontrées ;

3% AUTES M., “Les paradoxes du travail social”, Paris, Dunod 1999, p. 69.
135 AUTES M., ibid., p. 233-248.
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o le registre de l'expérience toujours recommencée dans un autre contexte. L'expérience
passée peut servir de guide, mais doit toujours étre confrontée aux nouvelles circonstances,

et remise en cause pour étre adaptée au cas présent.

Ainsi, au courant de ce chapitre, nous avons pu voir,

¢ Que sous I'angle sociologique, le concept de prise en charge - prise en compte globale se
retrouve a la fois dans les mouvements du holisme, théorie, et de I'humanisme, mode de
pensée. Il en ressort que chacun s'oppose a la partition de 1'étre humain et rejoint celle de
globalité, tout en se mobilisant différemment pour y parvenir. Et de fait, les droits et place
de la personne, de l'usager, se modifient a mesure des idéologies dominantes, leur
reconnaissant actuellement une part importante dans le processus de décision ;

¢ Que dans le champ de la santé, le malade en tant que personne est peu a peu devenu un
patient, dont il importe de combattre la maladie, sur le modéle hypothético-déductif ;

¢ Que la personne humaine dans sa globalité est centrale aux fondements du travail social.

Laissant maintenant cette notion de personne et d'usager, nous nous tournons vers
|'organisation interne hospitaliére et l'analyse des pratiques professionnelles. La culture de
I'hopital s'est, elle aussi, adaptée 3 son environnement sociétal ** de I'extérieur et de
l'intérieur. On y distingue deux domaines complémentaires et inséparables: 1'hopital
considéré sous |'angle d'une organisation et la culture des catégories professionnelles agissant a
I'hépital. En ceci, les termes de la sociologie des organisations peuvent éclairer la réflexion.
Dans la perspective du travail de recherche, ces éléments nous permettront de mettre en lien et
d'analyser les différences entre les services de soins, |'intervention en soins palliatifs, leur mise

en ceuvre en milieu hospitalier et le rapport au travail social.

1.2 L'HOPITAL PERCU COMME UNE ORGANISATION

Michel CROZIER et Erhard FRIEDBERG sont considérés comme "les péres” de la
sociologie des organisations. S'intéressant au fonctionnement des organisations, ils analyseront
la stratégie des acteurs qui se révélera étre d'une grande aide pour la compréhension du
systéme social. Nous privilégierons cette analyse dans le systéme hospitalier en exposant les
concepts théoriques ; et nous pencherons sur l'organisation du travail en services de soins, ses

différences en soins palliatifs.

136 Voir supra, Premiére partie, 1.1 L'hépital, assistance et soins p. 12.
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1.2.1 Analyse stratégique des organisations

L'analyse sociologique des organisations repose sur plusieurs concepts-clés™”’. Nous
les reprenons rapidement pour les rapporter a I'hopital. Ces concepts guideront notre analyse :
la notion de stratégie développée par le comportement de I'individu au sein de l'organisation ;
les relations de pouvoir et la liberté de celui qui use de zones d'incertitude, c'est a dire sa
faculté de ne pas se laisser maitriser totalement par d'autres; le systéme social d'action
collective, c'est & dire la structure organisationnelle et les régles du jeu de l'organisation ; et

enfin le concept de relais, I'inscription de |'organisation dans son environnement.

L'hopital correspond a la définition d'une "organisation” telle qu'ils la présentent :
c'est un construit humain stable ou il existe un systéme de relations entre les diverses
fonctions qui le composent. Nous appuyant sur les constats de l'analyse stratégique
développée par Philippe BERNOUX™, nous considérerons le systéme d'action concret.
Michel CROZIER et Erhard FRIEDBERG le définiront comme étant un "ensemble humain
structuré qui coordonne les actions de ses participants par des mécanismes de jeux relativement
stables et qui maintient sa structure, c'est-a-dirve la stabilité de ses jeux et les rapports entre ceux-ci,
par des mécanismes qui constituent d'autres jeux".”” Une organisation se caractérise par une
division des tiches, des roles et de I'autorité ; la création de lignes hiérarchiques, d'un systeme
de communications et de critéres afin de contrdler les résultats tant de 1'organisation que des
acteurs. Nous y retrouvons bien la le fonctionnement hospitalier, ol existe une division du

travail, des lignes hiérarchiques et des contrdles.

L'acteur, en l'occurrence soit un salarié hospitalier, soit un malade hospitalisé,
n'existe pas en dehors du systéme qui définit la liberté qui est la sienne, et la rationalité qu'il
peut utiliser dans son action, "rationalité d'action”. Chaque acteur recherche la solution qui lui
parait la plus acceptable pour atteindre son but. Il adopte un comportement actif, limité par
les contraintes environnantes, mais sans jamais étre totalement déterminé par elles. La
passivité elle-méme est un choix. La stratégie est dictée par la relation, qui, intégrant des
aspects affectifs, "implique une relation de pouvoir et un risque de dépendance””. C'est le
concept de "rationalité limitée" dont |'acteur peut se saisir pour influer son environnement. En

se déterminant lui-méme dans la prise de décision, il agira sur les "zones d'incertitude” et donc

37 Ceux-ci sont développés par FRIEDBERG E., dans "L ‘analyse sociologique des organisations”, Revue
POUR, Groupe de Recherche pour I'Education et la Prospective, GREP, n° 28, 1988, (Réédition), 126 p.

138 BERNOUX Ph., "La sociologie des organisations, Initiation” Paris, Seuil, Coll. Points Inédit Essais, 1990
(1985), 490 p.

139 CROZIER M., FRIEDBERG E., op. cit. p. 286.

140 CROZIER M., FRIEDBERG E., op. cit., p. 211.
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de pouvoir ; les choix étant dictés par ses capacités relationnelles propres. L'acteur souhaite
étre autonome, il recherche un espace de liberté. Selon sa personnalité - facteurs
psychologiques et structurels, il utilisera plus ou moins ses possibilités d'expression et de
choix. Cet espace, "zone d'incertitude, d'indétermination” par Michel CROZIER™, permet a
l'acteur de conserver une autonomie, et donc un pouvoir par rapport au fonctionnement de
|'organisation. La relation n'est pas statique, mais en continuel mouvement. Mais, le systéme
n'existe que par l'acteur qui seul peut le porter et lui donner la vie, et qui seul peut le changer.
C'est de la juxtaposition de ces deux logiques que naissent ces contraintes de I'action organisée,

que leur raisonnement met en évidence.

Nous ne développerons pas longuement le concept de relais, bien qu'il existe aussi
a I'hopital et dans le champ de la santé. MM CROZIER et FRIEDBERG le définissent comme
étant "l'ensemble des acteurs sociaux dont les comportements conditionnent plus ou moins
directement la capacité de ['organisation de fonctionner de facon satisfaisante et d'atteindre ses
objectifs, (...) qui sont le produit des rapports de pouvoir et de marchandage qui structurent le
systeme d'action sousjacent a l'organisation et a ses échanges avec les acteurs dans son

" Les "environnements pertinents” d'une organisation doivent

environnement pertinent
remplir un double role, devenant ainsi des "réducteurs d'incertitude” indispensable aux
organisations. Ils ont un réle a I'égard de I'organisation concernée ; mais, étant eux-mémes une
organisation, des réactions identiques se produisent dans leurs propres segments
d'environnement pertinent. Leur pouvoir varie en fonction de plusieurs critéres : leur
pertinence, leur substituabilité, du caractére crucial pour la survie de I'organisation ; dans une

relation de dépendance réciproque'”.

La sociologie des organisations analyse la division des tdches, des roles et de
l'autorité, ainsi que 1'autonomie et la réaction des acteurs. L'organisation interne de 1'hopital
correspond 2 des régles, des lignes hiérarchiques dans lesquelles les personnels sont insérés. Ils
y exercent zone d'incertitude et une rationalité d'action. Des régles différentes existent a
'encontre des malades ; mais, bien que dotés d'un statut ambigu en leur qualité d'usager, il
existe aussi une zone d'incertitude, et donc de pouvoir. Dans les pages qui vont suivre, nous
observerons les régles organisationnelles générées par la structuration hospitaliére et leur mise
en ceuvre ; prioritairement en interne, relations entre professionnels en services de soins et

d'équipes mobiles de soins palliatifs ; mais aussi quelque peu a I'égard du malade.

41 op. cit., p. 23.
2 op cit., p. 164-165.
143 op. cit., p. 164-168.
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1.2.2 L'organisation du travail a I'hopital

Appliquée au monde de la santé, I'étude de 1'organisation du travail a ['hopital
n'existe que depuis quelques décennies. Aborder ce théme revient a se questionner sur la
complexité du processus de prise en charge en services de soins. Deux angles peuvent étre

retenus :

» ladivision du travail, du point de vue des professionnels, selon I'analyse stratégique ;
» les contraintes liées aux pathologies, a leurs évolutions et aux techniques pour les

combattre, la "gestion des trajectoires™*, point de vue organisationnel et administratif.

Division du travail en milieu hospitalier

Les attentes et les tiches a effectuer sont mentalement intégrées par les uns et les
autres. L'organisation du travail repose sur la qualité des soins et la coopération entre acteurs.
Hiérarchisation et structuration interne sont clairement établies, et chacun doit s'y conformer.
C'est depuis 1975, avec la création du grade de surveillante générale, que la division du travail
s'est quantitativement développée. Elle reproduit la hiérarchie sociale entre les professions
médicales, et les métiers paramédicaux, sociaux, administratifs, médico-techniques et

logistiques.

A ce stade de I'étude, il est nécessaire de donner briévement quelques indications
relatives aux statuts propres de quelques fonctions hospitaliéres ; dans la mesure ou une
certaine corrélation existe entre ceux-ci, l'organisation du travail au quotidien et leurs
relations. Nous les retrouverons lors des entretiens avec les professionnels. Le modéle des

relations internes reléve du type paternaliste'® et bureaucratique ' : la responsabilité médicale

144 E. MINVIELLE, "Gérer et comprendre /'organisation des soins hospitaliers”in CRESSON 6, SCHWEYER
F.X., (sous la dir.), "Professions et institutions de santé face a /'organisation du travail. Aspects
sociologigues”, Rennes ENSP, Coll. Recherche Santé Social, 2000, p. 115-132 Une gestion de trajectoire
est la quantification mais aussi la prise en compte des moyens nécessaires pour répondre aux besoins.
Prenons |'exemple de la gestion du colon, c'est a dire le suivi des personnes dont il est |'atteinte
principale. Seront analysés et quantifiés des criteres tels le nombre de patients sur une période donnée,
leur durée moyenne de séjour et donc d'occupation des lits, les temps en personnels consacrés a ces
malades, les traitements, types de médicaments administrés, |'usage des gros équipements médicaux
nécessaires aux diaghostics ...

15 MINO J.C., "Champ hospitalier de I€thique clinigue aux Etats-Unis et en France" Paris, Revue Frangaise
des Affaires Sociales 3/2002 p. 73-102. Le modele paternaliste fonde son argumentation théorique sur le
respect et la dignité, et non pas sur |I'autonomie. Promus par |'évolution sociétale (dont la loi de mars
2002), la reconnaissance du regard profane, la réintégration progressive de la famille dans le champ de la
décision médicale remettent en cause le modéle de |'autorité médicale. "Pour 5. RAMEIX (1996) par
exemple, la France vit encore majoritairement sous un modéle 'paternaliste” de la relation médecin-
malade, opposé au modéle "autonomiste” américain”. p. 93.
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est assurée par le médecin, le "patron”; il est responsable de la démarche soin qui recouvre
toutes étapes menant aux diagnostics et projets de soins: thérapeutiques, examens
complémentaires nécessaires, traitements, choix et dosages des médicaments ; tous éléments
soumis a prescription. La responsabilité administrative et 1'encadrement des services sont
confiés au cadre de santé naguére dénommé “surveillante”, en délégation de la direction ; il
coordonne les personnels paramédicaux du service sur un plan plus hiérarchique et
administratif. Les infirmiéres ont une double ligne d'autorité : médicale et administrative.
Elles ont leur responsabilité infirmiére propre pour tout ce qui se rattache a 1'exécution des
soins ; mais elles agissent sous la responsabilité du prescripteur, le médecin. Les assistantes
sociales ainsi que les psychologues sont indépendantes et transversales par rapport aux services
de soins. Le lien qui les unit aux services est fonctionnel. Assistantes sociales et infirmiéres
sont cadre B, emplois d'application ; les psychologues, cadre A, emplois de conception, ont un

positionnement différent. Nous observons donc une certaine mixité de relations :

- hiérarchique, fonctionnelle et statutaire, médecins/infirmiéres ; cadres de santé/infirmiéres
- fonctionnelle et statutaire : services de soins/assistantes sociales/psychologues ; assistantes

sociales/psychologues

Dans l'organisation hospitaliére actuelle, on trouve encore trace des tensions déja
relevées au courant du 19° siécle entre les deux conceptions quasi-antinomiques du soin :
accorder la priorité a la science et a la recherche, quitte 3 dépersonnaliser le sujet ou au
contraire, a considérer globalement la personne malade. Faut-il privilégier le rapport au
patient sous l'approche technique ou humaine ? En d'autres termes, ose-t-on reconnaitre le
regard profane, sans que l'autorité médicale soit remise en cause ? Le développement des
connaissances et des thérapeutiques a entrainé une modification de la communication avec le
malade, donnant la primauté a la maladie plutdét qu'au malade. C'est 1 aussi que 1'on trouve
les raisons et la source d'inspiration d'une architecture hospitaliére logique, rationnelle,
organisée en services spécifiques. Les hopitaux sont subdivisés soit en grands appareils
anatomiques (services de médecine interne digestive, de cardiologie, de pneumologie, de
neurologie...) ; soit en type d'activité (services de chirurgie, de maternité, de gériatrie...) soit

encore en pathologies spécifiques (oncologie).

Gestion des trajectoires et rationalisation : vers une économie de marché

Ce vocable désigne la rationalisation des prises en charge. Depuis la modernisation

des hopitaux, étape amorcée dans les années 1950-1960, et 'obligation de rationalisation des

146 FRIEDBERG E., op. cit., p. 77 et ss: la régle du jeu est impersonnelle, le pouvoir de décision est
centralisé, les individus sont classés en groupes homogénes et cloisonnés. Associés aux zones
d'incertitude, des pouvoirs paralleles, non prévus, se développent.
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investissements et choix budgétaires dans la décennie 1970, une réflexion s'est progressivement
avérée indispensable. De plus, I'histoire des hopitaux constituée de plusieurs phases retracées
dans la premiére partie, reste toujours présente en filigrane : hébergement et bénévolat ;
développement des soins et professionnalisme ; techniques entrepreneuriales de l'industrie.

Chacune d'elle n'est pas totalement révolue, des stigmates de |'une se mélant aux autres.

En régle générale, la notion de rationalisation repose sur un triptyque colit, qualité,
délai. Existant dans le monde industriel, il ne peut étre reproduit et appliqué en 1'état a la
santé. La qualité technique des soins prime sur tout autre élément. Méme si des lignes
directrices plus ou moins formelles existent, chaque personne hospitalisée nécessite
individualisation et adaptation. Le médecin réévaluera quotidiennement ses objectifs en
fonction de ses constats, des résultats d'examens complémentaires et des indications transmises
par le personnel du service. Il faut en effet, soigner au mieux des connaissances et traitements
actuels ; mais il faut aussi optimiser les séjours, les durées d'occupation des lits dans les
services, la gestion du matériel technique propre au service et celui qui est commun a tout
I'hépital, les charges en personnel. Tout ceci se traduit en termes de colits globaux. La
multiplicité des situations introduit une indispensable dimension de répartition des ressources
entre les trajectoires et l'interdépendance des autres éléments. L'économie de marché est
entrée A I'hopital depuis la décennie 1990-2000: une dynamique gestionnaire apparait,
imposant des critéres, modifiant les mentalités, influant sur l'organisation du travail ; malgré
les réactions hostiles du monde soignant. Des outils spécifiques, tels le Projet de Médicalisation
du Systéme d'Information (PMSD)' ont été élaborés pour donner de la visibilité aux
trajectoires et a leurs colts, évaluation de l'activité soin, durée de séjour... Par le classement
des patients en Groupes Homogénes de Malades (GHM) ou plus récemment en Groupes
Homogeénes de Séjours (GHS) en rapport avec la nouvelle tarification, les points d'Indices
Synthétiques d'Activité (ISA) quantifient la maitrise budgétaire. Au sein des structures
hospitaliéres coexistent deux logiques contradictoires : ['une administrative (rationalisation des
appareils hospitaliers, division du travail, spécialisation, haut niveau technique et haut niveau de
management), l'autre soignante (qui considére 1'étre humain sous l'angle de sa maladie, de son
histoire médicale, sociale, culturelle et familiale). Le milieu de la santé apparait ainsi comme pris
en tenaille entre ces deux logiques diamétralement opposées. Les dimensions humaines que
suppose le soin sont de moins en moins assumées par le personnel, de par les pressions diverses
qu'il subit. L'organisation du travail doit s'adapter : le rythme est soutenu. La charge de travail

du personnel soignant s'alourdit, il se voit contraint d'effectuer des tiches administratives

47 Le PMST a été rendu obligatoire par la loi portant réforme hospitaliére 91-748 du 31/7/1991. Il a ét+é
généralisé au service public hospitalier en 1994. Il a permis de générer une base de données permanente
et médicalisée. Il est un outil d'allocation budgétaire, permettant d'estimer avec précision le colit des
pathologies, de faire des études pharmaco-économiques.

Site internet : http://www.le-pmsi.fr/

67



supplémentaires, des actes plus complexes pour une durée de travail identique, voire moindre.

La pression sociale et économique qui en résulte déplace et modifie 'activité hospitaliére.

Pour compléter notre mise en perspective conceptuelle, nous en venons
maintenant a aborder les pratiques professionnelles, qui, elles aussi, sont fonction de

|'organisation de travail, mais aussi de notions telles la profession ou le métier.

1.3 LES PRATIQUES PROFESSIONNELLES EN QUESTION

Nous avons vu qu'a I'hopital le travail est divisé. Dans la mesure ou la division du
travail agit sur les pratiques professionnelles et inversement de méme ; il parait souhaitable de
détailler quelque peu les concepts qui caractérisent la notion méme de métier ; les pratiques
professionnelles elles-mémes résultant de |'agir propre a chaque métier. Selon la sociologie des
professions, nous différencierons le métier, la profession, la qualification et la compétence.
L'hépital applique cette distinction par exemple entre la profession médicale d'une part, et le
métier d'aide soignante. Hiérarchie et division des taches reproduisent ces différences entre
l'emploi/profession, qualification et le travail/métier, compétence. Nous inspirant a la fois des
écrits de Michel AUTES™ et de Claude DUBAR', nous distinguerons deux sphéres : d'une
part I'emploi comme rapport social, auquel se rattachent la profession, la qualification et la
reconnaissance sociale ; d'autre part, le travail comme activité ou occupation, auquel se
rattachent le métier, la compétence et |'implication de l'individu. Les différences entre
profession et métier se caractérisent par l'opposition entre travail intellectuel et travail
manuel, activités a responsabilités et activités d'exécution, d'organisation indépendante ou au
contraire imposée. La sociologie moderne a permis d'établir un schéma de passage des

n

"occupations” aux "professions”.”® Le travail, l'activité, évoquent le rapport de production de

biens et services dans la sphére économique. On parlera plus de |'organisation de l'activité, et

m51

du métier, "compétences acquises avec le donner ou le dire™', contenu du travail et des taches a

effectuer.

Un autre aspect de la sociologie des professions consiste dans modéle de la relation

thérapeutique, médecin-malade, [professionnel/profane], auquel Claude DUBAR et Marcel

148 AUTES M., op. cit., p.

149 DUBAR C., TRIPIER P, op. cit.

150 Dans leur ouvrage “Sociologie des professions”, p. 88-89, Claude DUBAR et Pierre TRIPIER précisent
que c'est |'impact de I'idéologie libérale du professionnalisme dans le monde occidental qui a permis cette
modification de sens.

BT AUTES M., opus cit. p. 223.
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TRIPIER consacrent une analyse fort intéressante’. Notre recherche portant plus
précisément sur le malade en fin de vie, nous le développerons au chapitre suivant™. Avant
cela, nous verrons les notions de compétences individuelles et collectives, éléments de

pluridisciplinarité.

1.3.1 La compétence individuelle, les compétences collectives

Les compétences sont individuelles et/ou collectives. Elles résultent de la capacité a
mobiliser les savoirs adéquats en situation, de I'autorité, du pouvoir et de la légitimité : elles

forment un tout. Pour Michel AUTES™, elles relévent du savoir, savoir-faire et savoir étre :

% le savoir est l'ensemble des acquis intellectuels et des théories intégrées en formation
initiale ;

X o : : : C :

% le savoir-faire est la maitrise des techniques et des pratiques qui s'acquiert soit par
I'enseignement entre un expert et son éléve, soit avec |'expérience ;

% le savoir-étre reléve plus l'adaptabilité aux situations diverses, aux changements ainsi que
de la relation soit avec la hiérarchie, soit avec les pairs. Il s'agit en fait de la capacité de

socialisation de la personne.

La compétence collective se différencie des compétences individuelles. En effet,
celles-ci, mises en commun, produisent un nouveau résultat. Plusieurs métiers, professions,
représentés chacun par des experts dans leur domaine, décidant d'ceuvrer en commun, créent
une compétence collective de type plutot structurel. Issue d'une autre organisation interne,
cette nouvelle compétence produit une nouvelle efficacité. La coordination des actions permet
de dépasser la simple juxtaposition des compétences individuelles et d'optimiser les

4 : 4
competences, de fonctionner en réseau.

Le travail hospitalier est organisé sur la base de 1'équipe pluridisciplinaire. Dans
une communication au courant du dernier Congrés de la SEAP™, le Docteur PRUDHON
caractérise le travail d'équipe. S'appuyant sur des écrits de Kurt LEWIN et de Jean
MAISONNEUVE, il affirme que le groupe constitue son identité propre en fonction des

membres qui le compose, des buts qu'il se fixe, de ses valeurs, de ses modalités de

152 DUBAR C., TRIPIER P., opus cit., 253 p.

153 Voir infra, 2° partie, 1.3.2, Les pratiques professionnelles appliquées .. aux métiers de la santé: la
relation thérapeutique p. 66.

154 AUTES M., op. cit. p. 228-232.

1% Dr F. PRUDHON, ‘“L‘équipe en jeux"; Actes du 11° Congrés national de la SFAP, 2, 3, 4 juin 2005 a
Bordeaux ‘L‘accés aux soins palliatifs et a ['‘accompagnement en 2005. Réalités au quotidien” .
communication p. 27-31.

69



communication et de commandement, des statuts et roles des participants. De ce fait, |'équipe
se construit et est mouvante. "Un tout est autre chose que la somme de ses éléments, et c'est la
maniére dont ces éléments s'agencent et se structurent entre eux, et non leurs caractéristiques

intrinséques, qui le caractérise”.” L'équipe se construit en :

o "je": l'individu se positionne au sein du groupe, chaque membre doit y avoir une place
propre en fonction de ses compétences, de sa contribution, de ses responsabilités
relationnelles ; compétence individuelle et role propre, dirions-nous ;

o "jeu" dont les régles sont fonction de notions telles que statut, fonction et role, définissant
qui fait quoi, comment, quand ? ... C'est ici aussi que se placent les relations dans 1'équipe,
entre membres, avec les autres personnels hospitaliers, le malade, sa famille... Chaque
professionnel a un role spécifique lié a sa fonction. Les professionnels sont dépendants les
uns des autres, dans le sens ou, par exemple, l'infirmiére ne peut prescrire, mais doit
appliquer le traitement prescrit par le médecin ; et enfin un role commun, que chaque
membre peut assumer, selon les moments ; compétence collective ;

o "enjeux" d'une équipe qui se rattachent a la reconnaissance du professionnalisme, 2
I'association de la technique et du relationnel. Le soin palliatif intervient spécifiquement

sur ces deux domaines.

De fait, I'équipe est en équilibre précaire, soumise a de nombreux paramétres. Elle
est fondée sur la coordination et la cohésion, permettant de développer une dynamique ou
chacun se sent responsable. Les concepts de savoir, de savoir-faire et de savoir-étre, de
compétences individuelle et collective imprégnent le fonctionnement hospitalier. Sans
I'exigence d'un niveau élevé de professionnalisation, spécialisation des services de soins et

expertise médicale/paramédicale auprés des malades ne peuvent étre atteints.

Ces éléments sociologiques et théoriques des pratiques professionnelles et

, e : , . .
compétences individuelle/collective posés, nous nous interrogeons sur les pratiques en rapport
avec notre objectif, le malade hospitalisé relevant de soins palliatifs. Dans les pratiques des
métiers de la santé nous verrons le modeéle de la relation thérapeutique médecin-malade, les
relations entre professionnels en soins palliatifs, puis la professionnalisation des métiers du

social — celu1 d'assistante sociale.

196 K. LEWIN, “La dynamique des groupes”, Sciences Humaines n° 14, février 1992 ; cité in Dr F. PRUDHON,
ibid.

70



1.3.2 Les pratiques professionnelles appliquées...

.. aux métiers de la santé : la relation thérapeutigue

La transformation de I'organisation des soins a fait de I'hdpital le pivot du systéme
francais par rapport a la médecine de ville. Les techniques et les matériels dont il dispose
permettent des résultats indéniables. La médecine clinique curative et la recherche
expérimentale attirent plus de considération que leur cousine, la branche prophylactique'.
Ceci n'est pas sans conséquences, ni sur les pratiques professionnelles des établissements de
soins, ni sur les logiques organisationnelles, ni sur les rapports de pouvoirs qui s'y
développent. En intra-hospitalier, ces différents aspects seront évalués successivement dans des
chapitres suivants.

Une étude de la relation thérapeutique a été effectuée en 1951 a I'hopital général
de Boston par PARSONS™, éléve de DURKHEIM mais aussi fondateur de l'analyse
systémique". Etudiant les comportements a 1'égard de la maladie, son travail est une
contribution importante a la compréhension sociologique de la maladie, hors des cadres du
modele biomédical. Il établit les traits caractéristiques des roles en présence, tant du malade
que du médecin. Pour pouvoir soigner la personne qui s'adresse a lui, le médecin doit donc
établir avec elle une relation suffisamment profonde pour comprendre sa complexité. De ce
dernier, sont attendues des "compétences techniques de haut nivean, une spécificité fonctionnelle
de spécialiste de son domaine, une neutralité affective et une orientation vers la collectivité afin de

mettre le bien-étre de son patient au-dessus d'intéréts commercianx "

Nous n'exposerons pas les attentes a l'égard du malade, la problématique se

centrant sur l'action des professionnels. Nous examinerons maintenant les pratiques

professionnelles en soins palliatifs.

... aux soins palliatifs : des relations de travail pluri/multi-, inter/transdisciplinaires

L'interdisciplinarité est l'une des caractéristiques fondamentales de la pratique
palliative, en unité, équipe mobile, HAD ou réseau. Outre la pluridisciplinarité, terme
relativement courant, nous trouvons aussi les concepts de multi, d'inter- et de

transdisciplinarité'*. Ces notions de pluri-, multi-, inter- ou transdisciplinarité nécessitent des

157 La médecine clinique curative s'attache & guérir les malades ; la recherche expérimentale s'efforce de
faire avancer les connaissances médicales ; la branche prophylactique (1793) développe la prévention des
maladies dans la population : vaccins, asepsie, programmes alimentaires, ...

158 DUBAR C., TRIPIER P., opus cit. p. 83-85.

159 Voir supra, 2° partie, 1.1.1, Approche globale centrée sur la personne, bases sociologiques, p. 52.

10 DUBAR C., TRIPIER P., opus cit. p. 84.

161 | es préfixes “pluri”, "multi”, "inter” et "trans” ont des nuances entre eux; pluri et multi peuvent au
demeurant &tre regroupés, leurs sens propres étant relativement proches.
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explications : leurs signifiants ne se recouvrent pas totalement. Une équipe peut étre multi-,
pluridisciplinaire : composée de disciplines diverses qui coexistent, juxtaposées et paralléles. La
littérature générale est prolixe en définitions sur ces notions. Le Dictionnaire Etymologique
fait apparaftre plusieurs différences: la racine étymologique' est composée de "pluri”,
pluriel ; "disciplinarité”, disciplines, métiers ou parfois spécialités (particuliérement dans le
domaine médical). C'est donc une organisation qui est basée sur une association de plusieurs
métiers.

"Le terme interdisciplinarité indique un effort soutenu et conscient d'intégration des
perspectives disciplinaires et professionnelles. On recherche a trouver des solutions qui se présentent
entre (inter) les disciplines et qui ne relévent d'aucune discipline particuliére bien que chacune puisse
contribuer. La multidisciplinarité représente un moindre nivean d'interpénétration des
disciplines".'”® L'approche interdisciplinaire consiste a favoriser 1'intégration, préconisant une
interrelation systémique entre intervenants de plusieurs disciplines, une meilleure
compréhension des motifs et modes d'intervention, une plus grande efficacité dans les tiches
et fonctions, qui sont souvent trop spécifiques pour étre comprises et assimilées par les sujets
concernés. Elle est un effort conscient et volontaire d'intégration de professions différentes
pour atteindre un but commun. Elle développe les interactions entre ses membres, une
compréhension appropriée des problémes et des besoins. La recherche des solutions se fait
grice a |'apport d'autres fonctions, entre [inter] disciplines. Chacune d'entre elles contribue a

enrichir la réflexion, ce qui permet d'atteindre un autre résultat, compétence collective.

Nous retiendrons donc que "pluri” et "multi” donnent une notion de pluralité,
beaucoup (pléthore), multiplicité. "Inter” serait plutdt ce qui permet de relier deux parties, et
requiert articulations entre exigences épistémologiques des disciplines ; alors que "trans” est un
dépassement d'une limite, passage au plan "méta", les concepts devant intégrer les exigences
internes des disciplines en présence. S. KARSZ donne quelques précisions sur la

transdisciplinarité'*’. Elle peut recouvrir deux sens: soit étre synonyme de multi, inter ou

12 PTOCHE J., "Dictionnaire étymologique du Frangais, Les usuels" Dictionnaires le Robert, 1992 :
- "pluri” a une double origine : grecque ‘plethos”, grande quantité, foule, nombreux ; et latine, “plere,
pletus”, emplir, abondance. Il a donné plusieurs, pluriel, pluralité, pléthore, ... ;
- "discipline” a aussi une double origine : grecque “didaskein”, enseigner, penser ; et latine, “discere
apprendre, “docere, doctus”, faire apprendre. Il a donné disciple, doctrine, décret, docteur, ...
- "Multi"a une origine latine, "mu/tus" ; il est le premier élément de mots composés exprimant |'idée de
multiplicité.
- "Inter”, a lui aussi, une double origine. Grecque, "endor', en dedans et “entero”, intérieur, intestin ;
latine “in", dans (comparable a “endon”) et "intus”, a |'intérieur de deux parties, entre deux parties. Il
a produit intérim, entre-temps, intercontinental, interligne, ...
- "Trans"enfin est un préfixe tres courant en ancien frangais. Il indique un dépassement d'une norme
ou d'une limite : tressaillir, transhumer, transpercer...
13 RACINE E., “Cing défis pour les comités d'éthigue clinique : perspectives critiques découlant d'une étude
du processus d'analyse de cas réalisée au Québec."Revue "Ethica Clinica” n° 04-36, p. 29.
14 KARSZ S., "Pourquoi le travail social ? Définition, figures, clinigue” op. cit., p. 152-154.

"
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pluridisciplinaire dans un but d'enrichissement et d'élargissement de la pratique
monodisciplinaire. Dans son 2° sens, c'est un statut qui dépasse les frontieres
monodisciplinaires : "Clest la posture d'aprés laquelle toute discipline quel qu'en soit ['objet

particulier, mobilise toujours la logique de 'idéologie et la logique de l'inconscient dans ses

élaborations conceptuelles et dans ses investissements pratiques".

Les équipes mobiles de soins palliatifs sont multidisciplinaires dans le sens ou elles

. . : T
sont composées de plusieurs types de professions: médecins, infirmiéres, psychologues,
secrétaires, assistantes sociales, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, ...; elles visent une
articulation interdisciplinaire afin de réaliser une intervention globale auprés du malade ainsi

que de son entourage proche.

Des conditions sont nécessaires a la mise en ceuvre de l'interdisciplinarité. Entre

rofessionnels, travailler en équipe interdisciplinaire suppose qu'en interne :
b

- La place de chacun des professionnels soit réciproquement bien posée pour chacun.
En effet, méme s'il y a un chevauchement partiel des différentes compétences, il reste une
part propre a chacun d'eux. Et dans ce cas, connaitre ses limites et celle des autres
membres de 'équipe est indispensable, pour pouvoir les dépasser quelque peu ; tout en
respectant les compétences des collégues et en restant a sa place propre. Sans cela, il semble
impossible de passer véritablement de la pluri- a la transdisciplinarité ;

- De plus, il est tout autant indispensable que les personnalités en présence travaillent
dans un méme esprit, et soient prétes a s'écouter et a remettre en cause leurs propres
représentations ;

- Les cultures professionnelles entrent en ligne de compte et sont a retravailler, a
revolr ;

- Les concepts de pouvoir et de hiérarchie ne sont pas absents; leur emprise est plus
souple par rapport au fonctionnement hospitalier traditionnel ;

- II est nécessaire de connaitre réellement les collegues de travail, et de leur accorder une
pleine confiance quant a leurs compétences et a leur déontologie ;

- Face aux personnes pour qui 1'équipe est missionnée, chaque membre de l'équipe doit

adopter une attitude homogeéne et une considération semblable.

L'ensemble de ces conditions ouvre un nouveau terrain d'entente et pourrait
modifier le paradigme de 1'intervention et l'articulation médical/social. Ceci sera étudié lors
des entretiens du terrain. Nous proposons maintenant d'analyser les pratiques professionnelles

en travail social.
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. au travail social : une dimension d’'action individuelle et collective

Comme cela a été présenté en premiére partie, l'action sociale est née de
dynamiques charitables et philanthropiques. Mais, durant la Premiére Guerre Mondiale, est
rapidement apparue la nécessité de professionnaliser le travail social en organisant
I'enseignement. Outre des compétences individuelles s'inscrivant dans une action individuelle
aupres des usagers, le travail social se marque aussi dans une dimension d'action collective.
Avec |'usager, durant chaque entretien qui revét systématiquement un caractére unique et de
colloque individuel, ['assistante sociale doit pouvoir prendre les décisions appropriées ;
mobiliser les savoirs théoriques et techniques acquis au long de sa formation, s'appuyer sur ses
expériences antérieures.

Le récent décret réformant les études d'assistant de service social '*

précise que
quatre domaines de compétences doivent étre maitrisés : "l'intervention professionnelle en
service social - aide a la personne et intérét collectif; l'expertise sociale; la communication
professionnelle en travail social ; l'implication dans les dynamiques partenariales, institutionnelles
et interinstitutionnelles”. 1l a valeur d'autorité pour les établissements de formation et pour
tous les secteurs ou exercent des assistantes sociales (ASE), dont la Fonction Publique
Hospitaliére. I détaille les fonctions de I'ASE en six sections, domaines de compétences qui
doivent étre acquis, ainsi que des indicateurs de compétences. Joint en annexe, il peut étre

consulté dans son intégralité. Nous en reprenons les titres principaux :

Accuelil, évaluation, information, orientation ;
accompagnement social ;

médiation ;

veille sociale, expertise, formation ;

conduite de projets, travail avec les groupes ;

® & & o oo o

travail en réseau.

Ces fonctions supposent des aptitudes dans la conduite de l'intervention sociale,
l'expertise, la communication professionnelle et I'implication dans des dynamiques
partenariales. Pour évaluer une situation, I'ASE est amenée a effectuer un bilan basé sur la
connaissance des dispositifs législatifs ; & élaborer et a4 mettre en ceuvre un plan d'aide
correspondant d'une part aux besoins analysés, et qui, d'autre part, soit compatible avec les
dispositions en vigueur. Et enfin, 3 apprécier les résultats de l'intervention. La conduite de
I'intervention sociale peut étre orientée soit vers l'aide individuelle a la personne, soit vers des

actions de groupe, d'intérét collectif. Une expertise ne peut étre menée sans une capacité

195 \oir Annexe 5 p. 131 ; Décret n° 2004-533 du 11 juin 2004, arrété du 29 juin 2004 portant réforme des
études d'assistant social.
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d'analyse, une capacité a élaborer un diagnostic sur la base des observations effectuées. L' ASE
est conduite a s'impliquer dans des dynamiques partenariales, institutionnelles et
interinstitutionnelles pour développer des actions en partenariat et en réseau, assumer une
fonction de médiation, s'inscrire dans un travail d'équipe. La transmission du savoir aux futurs
professionnels, et la conduite de veille professionnelle par capitalisation d'expériences

professionnelles constitue une autre facette de son travail. Comme le présentent MM.
DUBAR et TRIPIER, il apparait que celle-ci développe :

» des savoirs théoriques et scientifiques relatifs aux sciences humaines, connaissance de
I'homme et de la société ;

» des savoirs-faire : enquéte sociale, relation d'aide, techniques de l'entretien, soutien et
accompagnement, savoirs organisationnels ;

» des savoirs-étre de type relationnel, d'écoute, dimension éthique.

Ce chapitre des concepts sociologiques nous a permis d'explorer les pistes qui
constituent les soubassements de notre analyse de terrain. Sous l'angle du concept d'approche
globale, tant le holisme que 'humanisme affirment que la personne est une entité dont les
besoins sont interactifs dans les domaines de la santé et du social. Nous avons aussi vu que
'hépital est un systéme complexe, au sens ou le définissent MM. CROZIER et FRIEDBERG,
une organisation ou en services de soins, la division du travail et la hiérarchie sont
importantes. Nous y relevons des jeux d'acteurs entre professionnels, des pratiques
professionnelles liées a la spécialisation des professions et métiers de la santé et du social, une
compétence individuelle et des compétences collectives. Le champ médical, aprés une période
de technicisation influente mais non moins indispensable pour produire des bénéfices a la
population, par endroits, semble commencer a reconsidérer ses positions. L'examen des
pratiques professionnelles appliquées aux métiers de la santé, en soins palliatifs et au travail
social nous montre des orientations diverses dans le modéle de la relation thérapeutique et des
comportements du malade ; dans les relations pluri- et interdisciplinaires. Par rapport a notre
objectif de recherche, ces éléments donnent une base théorique a notre analyse du terrain qui
sera traitée en trois points: les objectifs, la présentation du terrain et la méthodologie des

entretiens.

2 METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Nous l'avons observé précédemment, l'organisation du travail hospitalier répond a

des critéres rigoureux et a des rouages définis. Une importante séparation est faite entre la
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"ligne administrative”, et la "ligne soins”. Sur le terrain, nous resterons uniquement sur ce qui
est en rapport direct avec les soins aux hospitalisés. Nous ne traiterons que peu du concept de

la place de I'acteur, entendu comme étant le malade.

2.1 LES OBJECTIFS DE LA RECHERCHE

A travers les équipes mobiles de soins palliatifs, nous cherchons a analyser le
paradigme de l'intervention du médical et du social, de leur articulation en milieu hospitalier ;
et donc de voir si leur organisation nouvelle réinterroge 1'organisation actuelle en services de
soins. Elle se manifeste lors des liens organisationnels entre professionnels médicaux et
sociaux : harmonisation ou non de leurs interventions individuelles, vision globale ou non, de
la personne malade a laquelle ils s'adressent. Ce sont a la fois des pratiques professionnelles
dont il est question ici, mais aussi des liens fonctionnels entre eux. Dans ce but, pour mener a
bien l'investigation, la base de travail a été de recueillir des documents institutionnels et les
propos de différents professionnels intervenant dans le secteur. C'est pourquoi, nous avons
rencontré des assistantes sociales, des infirmiéres, des médecins et des psychologues exergant
en équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) ; et, pour élargir le champ, nous avons fait de
méme en services de soins qui peuvent étre qualifiés de "classiques”, médecine, chirurgie,
obstétrique (MCO). Enfin, pour considérer la focale sociale plus particuliérement, nous avons

privilégié des contacts avec des assistantes sociales.

Pour mémoire, nous reprenons les deux axes d'investigation énoncés dans

'hypothese :

» d'une part, les pratiques hospitaliéres entre professionnels des champs médical et social,
agissant aupres des malades,
» d'autre part, la considération du travail social hospitalier/travail social en équipe mobile de

soins palliatifs, s'articulant avec le médical, dans un objectif de prise en charge globale.

Notre questionnement principal conduit au "comment” et "dans quelle mesure" les
soins palliatifs remettent en cause ce fonctionnement du milieu hospitalier, lieu ou
prédominent les fonctions médicale et soignante. Une interrogation complémentaire porte sur
la corrélation entre la pratique des équipes mobiles de soins palliatifs dans son articulation

médical/social, et le type de structure qui I'a créée (taille, public, privé...).
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2.2 LE TERRAIN : L'ECHANTILLONNAGE

Nous rappelons briévement le cadre' : depuis la réforme Debré de 1958, les
hopitaux publics sont classés en trois catégories : Hopitaux locaux (HL), Centres Hospitaliers
(CH) et Centres Hospitaliers Universitaires (CHU). Les Agences Régionales d'Hospitalisation
(ARH), qui constituent l'une de leurs autorités de tutelle, sont en capacité, entre autres,
d'autoriser les ouvertures de lits hospitaliers selon plusieurs catégories : médecine, chirurgie et
obstétrique (MCO) ; soins de suite et réadaptation (SSR); service de longue durée (SLD);

services de psychiatrie (P)".

Les fonctionnements internes des services de soins sont différents, selon qu'il s'agit

d'hépitaux locaux, de CH ou de CHU :

- L'offre de soins y est distincte : en hopital local, on retrouve le plus souvent des services de
médecine moyen séjour (SSR) et de long séjour ou longue durée (SLD) ; dans les Centres
Hospitaliers, parfois dénommés Centres Hospitaliers Généraux, la plupart des catégories
de services existent; par rapport aux hopitaux locaux, le rayonnement de ces
établissements est plus large dans leur bassin de santé. A la différence des premiers, ils ont
des services dits "actifs” de court séjour, auxquels selon les cas se rajoutent des moyens ou
longs séjours, et services de psychiatrie. Les Centres Hospitaliers Universitaires et Centres
Hospitaliers Régionaux Universitaires, quant a eux, s'adressent aussi a la population
appartenant a leur bassin de santé ; mais a celle-ci se rajoutent les personnes atteintes de
pathologies particuliéres, plus lourdes ou spécifiques. En conséquence, du matériel médical
plus performant et plus sophistiqué y est disponible, d'autant que la loi Debré leur confie
aussi des missions d'enseignement médical.

- Les compétences professionnelles nécessaires, qui sont fonction des pathologies et de leurs
traitements, ne sont pas identiques. Une pathologie peu fréquente mais aux effets
secondaires multiples nécessite connaissances et expérience pour étre identifiée et traitée

avec précision.

Les établissements sont caractérisés selon des critéres croisés :

-

R/
%

de type statutaire (privé, public; a but lucratif ou non, participant ou non au service

public)

186 Sur le systéme de santé en France, voir p. 14 et note infrapaginale 25, p. 15.

167 Ces indications sont consultables sur plusieurs sites internet officiels : la cartographie par région sur
"www.sante.gouv.fr", "www.parhtage.sante.fr" ; la codification des établissements sur
"www.finess.sante.gouv.fr".
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% de type capacitaire en taille et en offre de soins qui se mesure en nombre de lits et de types

de services ouverts, autorisés par les ARH.

La Fonction Publique Hospitaliére a établi une classification de métiers qui la
composent (médicaux, paramédicaux, sociaux, administratifs, médico-techniques, techniques,
...). Elle définit a la fois les professions et les équivalents temps plein en personnel nécessaires
rapportés a l'unité de base, le lit d'hospitalisation. Les normes varient selon le type de
pathologies que soigne chaque service, ainsi que leur orientation : par exemple, aupres des
malades, les soins infirmiers ne sont pas identiques en service de réanimation ou en service de
moyen séjour ou encore de long séjour. En conséquence, un nombre plus important
d'équivalents temps plein infirmiers sera nécessaire dans le premier par rapport aux autres. Le

méme schéma de calcul est appliqué a |'ensemble des professions.

Nous avons posé ces éléments de cadre hospitalier pour une meilleure
compréhension générale ; nous nous apprétons maintenant a présenter le terrain qui se définit
par deux éléments: le choix des lieux, et donc les modalités de sélection des hopitaux -

services de soins et équipes mobiles de soins palliatifs ; le choix des fonctions dans ces lieux.

2.2.1 Choix des lieux

Hépitaux retenus

Nous appuyant sur ce qui précéde, pour apprécier des choses comparables, nous

avons privilégié :

- L'homogénéité de type d'établissements, en termes de capacité et offre de soins. Pour ce
qui concerne la capacité, le critére de 400 a 700 lits autorisés par les ARH a été retenu.
C'est une taille moyenne pour des Centres Hospitaliers Généraux proposant une offre de
soins assez large, de par I'existence de services de médecine, chirurgie, obstétrique, soins de
suite et réadaptation, long séjour (MCOSL).

- L'existence d'une équipe mobile de soins palliatifs intra hospitaliére dans chacun d'eux ;

- Un critére géographique et de faisabilité, dans un rayon de 100 km de notre lieu de travail.

Nous avons retenu quatre hopitaux réunissant ces critéres sur environ 40
établissements toutes sections confondues. Les hopitaux A et B sont situés en région Rhone-
Alpes (RA), les hopitaux C et D en Languedoc-Roussillon (LR). L'hépital D est celui ou nous

y exergons nous-méme. En raison des liens particuliers existants entre le personnel EMSP et
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nous-méme, les demandes d'entretiens ont été déclinées ; hormis une ASE MCO, dans 1'état

d'avancement du travail de terrain et ol nous nous étions heurtée a un refus dans I'h6pital C.

Eguipes mobiles de soins palliatifs retenues

Les plans gouvernementaux de la lutte contre le cancer ont opté pour le
développement des soins palliatifs sous forme d'équipes mobiles, d'unités, de services d'HAD
ou de réseaux parmi les priorités définies jusqu'en 2005. A l'heure actuelle, ils sont
inégalement répartis sur le territoire frangais. L'analyse de leur structuration a été rendue
possible grice a une enquéte nationale menée en 2003 par la SFAP et I'ORS de Franche-
Comté'. I en résulte qu'en équipe mobile, les fonctions les plus présentes sont les médecins,
les infirmiéres, les psychologues et les secrétaires ; considérées comme constituant le "noyau
indispensable” 3 la constitution d'une équipe mobile. Bien que d'autres fonctions soient
prévues dans les textes, leur réalisation ne se vérifie pas partout. Selon les lieux, des aides
soignantes, des assistantes sociales, des cadres infirmiers ou des kinésithérapeutes peuvent étre
inclus(es) dans les équipes. Parmi les raisons pouvant partiellement expliquer cette diversité de
composition, nous relevons la fagon dont les dossiers sont formés par les porteurs de projets,
mais aussi localement la réponse des autorités de tutelle, les équipes mobiles de soins palliatifs

étant budgétées sur des enveloppes fléchées.

Par conséquent, pour ne rencontrer que des équipes mobiles de soins palliatifs
constituées du noyau de base, mais aussi d'assistantes sociales, correspondant a I'ensemble des
critéres discriminants, il aurait été nécessaire d'ouvrir l'espace géographique a un rayon
minimum supérieur & 300 kilométres depuis notre lieu de travail. Ce critére, sans étre le plus
important, est a croiser avec celui de la faisabilité. Pour des raisons pratiques, il n'a pu étre mis
en ceuvre. L'ARH du Languedoc Roussillon a constitué un groupe de travail, le Comité
Technique Régional, pour définir les orientations et priorités régionales ; dont 1'analyse des
besoins et des demandes en soins palliatifs. De ses conclusions, le principe qui a prévalu 2 la
création des équipes mobiles de soins palliatifs est d'inclure des assistantes sociales aux
fonctions de base. En conséquence, il y existe un potentiel d'interviews suffisamment vaste et
une diversité de structures employeurs tant au niveau statutaire que de l'offre de soins. Cela

présente I'avantage d'examiner si des différences de statuts, de tailles d'établissements, de tailles

18 Enquéte "Etat des lieux national des structures de soins palliatifs : enquéte auprés des acteurs de
terrain' SFAP, ORS Franche-Comté ; novembre 2003 ; disponible sur le site internet sfap.org L'enquéte
citée précise quelques chiffres. Ramenés en Equivalents Temps Plein, en 2003, les professionnels qui
constituaient |'ensemble des équipes mobiles de soins palliatifs sur le territoire frangais étaient 280
infirmiéres, 208 médecins, 153 psychologues, 97 secrétaires, 73 cadres infirmiers, 23 assistantes
sociales, 18 kinésithérapeutes et 7 aides soignantes. A noter que, dans la mesure ol beaucoup de postes
sont créés sur la base de temps partiels, les nombres de professionnels effectivement en fonction sont
plus importants.
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de villes, ont des incidences sur les fonctionnements en soins palliatifs. Preuve s'il en est que
les ARH définissent au moins en partie leurs lignes directrices, car ceci ne se vérifie pas, par
exemple, en région Rhéne-Alpes. En soins palliatifs les normes d'équivalents temps plein par
type de fonction divergent en regard des autres services hospitaliers. En conséquence, le critére
de taille et de type de structure, qui est discriminant pour les services de médecine-chirurgie-
obstétrique (MCO), est apparu moins prégnant dans ce cadre ; et partant, dans notre objectif.
Nous nous sommes saisie de cet élément, notre interrogation traitant de cette question. Les
établissements ou des assistantes sociales ont été sollicitées se répartissent comme suit: 8
publics ou assimilé, et 1 privé. Il s'agit de 2 CHU dont la capacité oscille autour de 3000 lits, 3
CH variant entre 377 a 834 lits, 1 clinique participant au service public (PSPH) de 98 lits, 1
Centre de Lutte contre le Cancer PSPH par intégration de 250 lits, 1 clinique privée a but
lucratif non PSPH de 102 lits. Offre de soins MCOSL comme précédemment, mais, en outre,
quatre des établissements assurent des soins de psychiatrie adulte et/ou infanto-juvénile. Les
cliniques ne disposent que de services de médecine-chirurgie (MC). La région LR est dotée de
13 équipes mobiles de soins palliatifs dont 11 comportent des postes d'assistantes sociales. Au
courant du quatriéme trimestre 2004, 9 d'entre eux étaient pourvus et 2 en recrutement.
Voulant considérer la focale sociale de l'articulation médico-sociale en soins palliatifs, nous
avons rencontré les cinq professionnelles qui correspondent a un critére spécifique

supplémentaire, & savoir : une durée minimum d'une année d'exercice dans le service.

2.2.2 Choix des fonctions

Le choix des fonctions sollicitées s'est porté sur les professions se déplacant "aupres
du patient"” infirmiéres, médecins et psychologues, dans la mesure ou elles constituent le noyau
des équipes mobiles, et assistantes sociales. La fonction de secrétaire n'y correspondant pas,
elle n'a pas été retenue. Recueillir le point de vue de professionnels dans chaque catégorie, a la
fois en médecine-chirurgie-obstétrique, et en équipes mobiles de soins palliatifs nous a semblé
indispensable. Selon les propos d'Alain BLANCHET'™ ou aussi de MM. QUIVY et
CAMPENHOUDT", I'interviewé régule son énonciation en fonction de ce qu'il pergoit ;
son discours ne peut donc en aucune fagon étre généralisé. Il apparait clairement que
l'articulation médico-sociale se comprend et se vit de fagon différente. Envisager cette

distinction nous paraissait importante.

165 BLANCHET A., “L’entretien dans les sciences sociales. L 'écoute, la parole et /e sens” Paris, DUNOD,
1985, 289 p.

170 QUIVY R., VAN CAMPENHOUDT L, "Manuel de recherche en sciences sociales”, Paris, Dunod, 1995,
287 p.
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Pour nous résumer, plusieurs critéres ont donc été croisés pour réaliser
I'"échantillonnage et rencontrer les professionnels. Nous avons privilégié la plus grande
homogénéité possible en statut, capacité, offre de soins, ainsi que 'existence d'équipes mobiles
de soins palliatifs pour le choix des établissements hospitaliers ; tout en tenant compte des
critéres de faisabilité. Les hopitaux A et B sont situés en région Rhone-Alpes, C et D en
Languedoc-Roussillon. Les équipes mobiles de soins palliatifs rencontrées sont composées
chacune de médecin, secrétaire, infirmiére et psychologue. Un poste d'ergothérapeute existe
dans 1'équipe de 1'hépital A. L'équipe mobile qui est en place a I'hdpital C compte une
assistante sociale spécifique. Pour intensifier nos rencontres avec ces professionnelles, nous

nous sommes tournée vers la région du Languedoc-Roussillon.

2.3 TRAVAIL D'INVESTIGATION

Le travail d'investigation a été mené dans deux directions :

o recherche documentaire et sur des sites internet qui ont été la base de la bibliographie ;
recherche de textes de loi, décrets, rapports parlementaires ou autres aspects législatifs ;
analyse de fiches de postes relatives aux fonctions d'assistante sociale hospitaliére ;

: . :
o entretiens aupres de professionnels.

2.3.1 Recherche documentaire

Au courant des entretiens, les différences entre roles prescrits, attendus et réels ont
été relevées par les professionnels rencontrés. C'est pourquoi, il nous a semblé pertinent
d'effectuer une comparaison entre le contenu des textes législatifs : le décret spécifiant les
missions et fonctions des assistants socio-éducatifs dans la Fonction Publique Hospitaliére!
d'une part, le Référentiel professionnel paru avec le décret rénovant le Diplome d'Etat
d'assistant de service social? Il détaille les fonctions de I'ASE, les activités nécessaires a la

réalisation de celles-ci, le domaine de compétences recouvert, celles qui doivent étre acquises

1 Article 2 du Décret 93-652 du 26 mars 1993 relatif au statut des assistants socio-éducatifs de la
Fonction Publique Hospitaliére, (reprenant la loi 86-33 du 9 janvier 1986) portant dispositions statutaires
de la Fonction Publique Hospitaliere: ‘Les assistants socio-éducatifs ont pour mission d'aider les
personnes, les familles ou les groupes qui connaissent des difficultés sociales d retrouver leur autonomie,
et de faciliter leur insertion. Dans le respect des personnes, ils recherchent les causes qui
compromettent leur équilibre psychologigue, économigue ou social. Ils participent d /'élaboration et da la
mise en oeuvre du projet de /'établissement dont ils relévent ainsi que des projets sociaux et éducatifs."”

172 \oir Annexe 5 p.131; Décret n° 2004-533 du 11 juin 2004, J.0. du 15/6/2004 ; Arrété du 29 juin 2004,
J.0. du 23/7/2004.
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par le professionnel ainsi que les indicateurs de compétences. Joint en annexe, il peut étre
examiné dans son intégralité. Il a valeur de norme, d'autorité pour les établissements de
formation et pour tous les secteurs ou interviennent des ASE, dont la Fonction Publique

Hospitaliére.

Nous avons établi un tableau synthétique des activités, niveaux d'exigence et de
décision relatif aux compétences d'assistants sociaux hospitaliers (voir en Annexe 7). Les écrits

qui ont servi de support 2 la rédaction de ce document émanent de plusieurs collégues :

- pour ce qui est des services classiques, nous avons repris un document collectif élaboré par
le service social hospitalier du CHU ol nous exercions nous-méme en court séjour ;
P )
- pour ce qui est des EMSP, de fiches de poste émanant de deux CH et de deux CHU",

Lors de 'analyse des entretiens, nous mettrons en paralléle ces textes législatifs et

ces tableaux, en regard de la pratique des professionnelles.

2.3.2 Méthodologie et entretiens réalisés

Choix de la méthode, /'entretien semi-directif

Nous inspirant notamment de deux ouvrages de référence de méthodologie et
recherche en sciences sociales'*, nous nous sommes interrogée sur la pertinence du choix entre
entretien non-directif, directif ou semi-directif. L'entretien étant une technique de recueil

d'informations, qui se déroule dans une relation de face a face.

L'entretien semi-directif ou guidé combine a la fois des aspects de 1'entretien non-
directif libre et de l'entretien directif centré. A 1'aide d'un guide qui répertorie plusieurs
thémes préalablement réfléchis et ordonnés, l'interviewer donne une consigne, pose une
question ouverte. L'entretien se déroule en suivant ce guide; l'ordre peut ne pas étre
identique : en effet, selon les personnes, une certaine spontanéité ou association d'idées peut
évoquer plus facilement un théme qu'un autre. Des questions supplémentaires peuvent aussi
apparaitre pour approfondir le sujet. L'interviewé a toute liberté pour développer a la fois le
sujet proposé et des associations propres. S'il n'aborde pas certains thémes de lui-méme,
l'interviewer effectue des relances et oriente les thémes. L'interviewer tente d'adopter une

attitude semi-directive afin de favoriser 1'expression d'un climat de confiance. L'entretien est

173 \oir Annexe 7 p. 146 : Fiches de postes, activités, rapports ; Générique Assistant social hospitalier et
spécifique Assistant social en EMSP.
74 GRAWITZ M., op. cit. 643-695 et QUIVY R., VAN CAMPENHOUDT L, op. cit., 287 p.
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TR : C : . ,
ainsi a la fois organisé, mais permet un recueil et une expression libre. C'est sur ce type

d'entretien que notre choix s'est porté.

Les entretiens réalisés

La réalisation du travail de terrain a été menée aupreés de professionnels exergant
dans les hopitaux sélectionnés. Ils ont été sollicités puis rencontrés entre les mois de septembre
2004 4 janvier 2005. Deux entretiens exploratoires avaient été conduits en juin 2004 aupres de
deux assistantes sociales, I'une en services hospitaliers classiques, 'autre en soins palliatifs. Ils
ont permis d'affiner les questionnements. La recherche d'un degré de liberté et de profondeur
des réponses, tout en gardant un cadre, a conforté notre choix sur l'entretien de type semi-
directif. Nous appuyant sur les critéres discriminants, nous avons rencontré 24 professionnels

sur 28 sollicités :

Professionnels Professionnels
médecine, chirurgie, services de soins palliatifs Total
obstétrique, MCO EMSP
Sollicités Rencontrés SOHSICIte Rencontrés Sollicités Rencontrés
Assistantes
sociales, (ASE) ! 3 > > ? 8
Infirmiéres,

(IDE) 3 1 3 3 6 4
Cadre de santé 1 1 . . 1 1
Meédecins, (PH) 3 3 3 3 6 6
Psychologues,

(PSY) 3 2 3 3 6 5
Total sollicités 14 14 28

Total rencontrés 10 14 24

NB : les professions d'assistant(e) social(e), infirmier(ére) et psychologues étant féminisées dans des
proportions supérieures a 85 %, nous adoptons le féminin a leur égard.

Pour plus de lisibilité, le lecteur trouvera des tableaux complémentaires en
annexe'” détaillant les lieux d'exercice, les spécificités des services ot les professionnels sont en

poste, la diversité des fonctions, tant en MCO qu'en EMSP.

175 Annexe 1, Les caractéristiques du terrain, p. 120.

83




Presque toutes les demandes de rendez-vous ont rencontré un écho favorable
aupres des professionnels sollicités directement. Voulant plus précisément connaitre 1'avis des
assistantes sociales, nous souhaitions développer ces entretiens-la en nombre et en quantité.
Deux professionnelles sur les trois initialement sélectionnées en service social hospitalier ont
répondu positivement a la demande. Mais, dans I'avancement du travail de recherche, il nous a
semblé nécessaire d'avoir un troisiéme avis. N'ayant pas réussi a l'obtenir aupres de la
professionnelle sollicitée a I'hopital C malgré plusieurs relances, nous avons demandé un
dernier entretien & I'hdpital D qui avait initialement été inclus dans I'échantillonnage mais ou,
y exercant nous-méme, les professionnels EMSP sollicités avaient répondu négativement ;
s'agissant d'un entretien d'assistante sociale MCO, I'implication était différente et nous l'avons
réalisé. Pour ce qui est des infirmiéres, l'autorisation de leur hiérarchie administrative était un
préalable indispensable a toute demande d'entretien. Or, les délais de réponse ont dépassé le
temps imparti au travail de terrain”’. Malgré plusieurs relances, il n'a été possible de
rencontrer qu'une seule infirmiére sur les trois sollicitées exercant en médecine, chirurgie,
obstétrique. Par contre, un cadre de santé a accepté 'entretien. Nous I'avons réalisé, bien que
la fonction soit différente ; mais il est impossible d'étre cadre de santé si 1'on n'a pas au
préalable exercé plusieurs années comme infirmiére de base. Enfin, un médecin a refusé

: : .. . .
I'entretien, mais il nous a orientée vers un de ses collégues.

Le contrat de parole pris avec chaque interviewé(e) est un engagement expresse de
respecter |'anonymat, la confidentialité des personnes et des institutions, sans publication in-
extenso des entretiens enregistrés. Pour ce qui nous concerne, exercant effectivement dans le
champ social, en soins palliatifs, en région Languedoc-Roussillon, des liens professionnels

L : : L. . . L
préexistaient entre les assistantes sociales de la région et nous-méme. Ceci nous a amenée a

prendre une posture plus distanciée afin de rester dans le cadre de la recherche elle-méme.

Dans l'ensemble, la durée des entretiens oscillait entre 45 et 60 minutes ; le plus
court a été de 30 minutes ; sept d'entre eux ont été de 90 minutes. Ils ont tous été réalisés
pendant le temps et sur le lieu de travail de chaque interviewé. Pour ce qui est du lieu, il s'est
souvent agi du bureau personnel de l'interviewé, mais cela n'a pas été systématique, certains
par ailleurs n'en possédant pas. Tous les entretiens ont été effectués en présentiel, excepté deux
qui l'ont été par téléphone. Tous les entretiens enregistrés ont été retranscrits in-extenso ; 11
pages en moyenne. Un professionnel s'est opposé a l'enregistrement. Nous inspirant de
I'ouvrage de Laurence BARDIN" mais aussi de celui d'Alain BLANCHET"?, I'étape suivante

avait pour objectif 1'analyse thématique. Nous avons regroupé les discours”” recueillis en

176 Voir Annexe 1 : Tableaux p. Médecins, Infirmiéres, Psychologues détaillés p. 120.

77 BARDIN L., "L ‘analyse de contend' Paris, PUF, Coll. Le Psychologue 1998 (1977) ; 291 p.
178 B| ANCHET A., op. cit., 289 p.

179 Terme utilisé dans son sens linguistique, "langage en situation".
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thémes et sous-théemes sous forme de tableaux : par personne interviewée et par type de
service, puis croisés par profession. Une distinction a été effectuée, selon qu'il s'agissait de
médecine, chirurgie, obstétrique (MCO) ou d'équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP).
D'autre part, malgré les incidences des différences statutaires, nous avons regroupé les avis des
médecins (PH), des infirmiéres (IDE) et des psychologues (PSY); mais avons isolé les
particularités des assistantes sociales (ASE), afin de pouvoir considérer les critéres de la focale

sociale. Nous utiliserons dorénavant ces abréviations dans notre analyse.

Quatre trames d'entretien quelque peu différentes ont été créées'™. Certains
éléments de la recherche différaient, selon les services d'appartenance des interviewés : types
de services (soins classiques MCO ou EMSP), types de fonctions (assistantes sociales ou
'ensemble des autres fonctions). Les objectifs visés étant de connaftre les modalités de
l'articulation interne, pluriprofessionnelle, en services MCO et en EMSP d'une part et, d'autre
part, plus particuliérement l'articulation, le positionnement de la fonction sociale avec la
fonction soignante dans les deux types de services. Pour tous les professionnels, les thémes se

déclinaient de la fagon suivante :

Présentation, formation de base et expérience professionnelle ;
Obyjectifs de travail, activités principales ;

Finalité de la mission spécifique ;

Organisation du travail ;

Articulation du champ médical et du champ social ;

® & & o oo o

Notion de prise en charge globale.

Les caractéristiques des services et personnels MCO et leur diversité appellent
quelques commentaires, dans la mesure ou leur orientation a des incidences dans la réalisation
des prises en charge ; ceci ne s'appliquant ni aux assistantes sociales, ni aux équipes de soins
palliatifs. Evoluant nous méme en milieu hospitalier, nous souhaitions rencontrer
prioritairement des professionnels de services de médecine interne. Ce choix est motivé par
I"étendue des pathologies qui entre dans leur rayon d'intervention : une part des maladies dites
"sociales” telles le Sida, sont connues pour étre des pathologies impliquant les deux champs
professionnels. D'autres, par contre, ne supposent que l'intervention médicale et
paramédicale. Par ailleurs, les équipes de soins palliatifs prennent en charge un certain nombre
de pathologies fréquemment soignées en services de médecine interne. C'est donc ce qui a
dirigé les critéres de choix. Néanmoins, ils n'ont pas pu étre systématiquement respectés pour
tous les professionnels. Les médecins MCO exercent tous en services de médecine interne,

mais avec quelques différences d'orientations ; 'un est responsable d'une équipe d'addictologie

180 \/oir Annexe 8, les trames d'entretien p. 151.
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soignant 1'alcoolisme, le tabagisme et la toxicomanie. Comme les EMSP, c'est un exercice
transversal, mobile dans la structure. Les deux autres médecins dirigent chacun un service
géographiquement identifié. Le premier est néphrologue. Il a essayé de développer un pool de
traitement avec des services d'orientations tres proches de sa spécialité, dont la diabétologie ; le
second s'intéresse au diabéte, au Sida et aux maladies sexuellement transmissibles. D'une fagon
générale, il est acquis que les manifestations de ces pathologies ne présentent pas uniquement
des aspects somatiques ; elles ont toutes des causes et des incidences a la fois sociales et

psychologiques. Les infirmiéres rencontrées, quant 2 elles, sont l'une en service double,

médecine interne et pneumologie ; 1'autre travaille au service des urgences, Service Médical

d'Urgences Réanimation (SMUR), et Hospitalisation de trés courte durée. Les psychologues

MCO sont toutes deux attachées & un service d'oncologie. Ces différents lieux d'exercice
laisseraient penser que pratique professionnelle et vécu pouvaient avoir des similitudes sur les
thémes qui nous intéressent ; et c'est ce qui nous a motivée. Nous nous apercevrons que nos

attentes ne se sont pas entiérement vérifiées.

Particularités en EMSP: i chaque professionnel, nous avons demandé des
précisions sur les particularités aux niveaux organisationnels et conceptuels. Une trés grande
majorité des personnes avait déja exercé au préalable en médecine, chirurgie, obstétrique ;
plusieurs en ont donné ce qui, a leurs yeux, les différencie. En outre, nous avons cherché a
comprendre comment les assistantes sociales se positionnent au plan fonctionnel et comment

elles percoivent leurs rapports, leur intégration en relation avec les soignants.

Apreés avoir précisé la méthodologie retenue, donné le cadre et les limites du champ

. . ) . )
d'investigation, nous en arrivons a l'analyse des entretiens.

3 L'ARTICULATION MEDICAL/SOCIAL A L'EPREUVE DU TERRAIN

Notre recherche s'oriente sur la réflexion de l'articulation entre le médical et le
social en milieu hospitalier ; en services de soins et en équipe mobile de soins palliatifs. Nous
appuyant sur les concepts sociologiques développés dans la partie précédente, nous
analyserons les entretiens sous le paradigme de 1'usager des services de santé, considération de
la personne hospitalisée par les professionnels. Puis, nous inspirant des écrits de MM.
CROZIER-FRIEDBERG, nous retiendrons les logiques organisationnelles et pratiques
professionnelles déclinées en régles internes de fonctionnement ; et enfin, les traits saillants des

EMSP et de la fonction sociale.
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3.1 DE LA CONSIDERATION DU MALADE

Au courant des entretiens, afin de cerner, dans les rapports aux professionnels, la
place attribuée ou laissée a la personne malade hospitalisée, nous avons demandé aux
interviewés de nous préciser ce que ce concept signifiait pour eux ; comment ils vivaient, au
quotidien, l'articulation entre les champs médical et social, ainsi que les conditions nécessaires
pour la réalisation de celle-ci. En réponse a ces questionnements, certains themes tels la
pluridisciplinarité et I'éthique ont été mentionnés ; d'autres professionnels ont effleuré les

politiques hospitalieres et de santé publique.

3.1.1 Quelle application pour une prise en charge globale ?

Nous étudierons la réalité de la prise en charge globale en services MCO et en
EMSP, résultat du lien entre les champs médical et social. Nous appuyant sur les avis émis par
les professionnels rencontrés, nous précisons qu'il s'agit de réflexions consécutives a des
situations vécues. Nous y retrouvons les concepts de holisme, mode de connaissance, et
d'humanisme, philosophie d'une certaine vision du monde, développés en début de 2° partie :
la personne est un tout, qui ne peut étre scindé en domaines indépendants. Une définition
concreéte de la globalité nous est donnée par une ASE EMSP : "La prise en charge globale, c'est
['attention a ['ensemble des choses que vit la personne, le malade et son entourage. Et la personne,
elle ne ressent pas uniguement ce qui est médical, ce qui est du soin infirmier, ce qui est du kiné, ce

qui est du social et ce qui est psycho. Elle dit : ['ai mal, dans ma situation, j'en dors plus la nuit I" Si

I'objectif est la prise en charge globale, elle demande une organisation et des moyens.

Médlical, social, "un tout” : des approches communes, mais une application différente

Ce théme souligne de grandes différences d'application dans les discours recueillis :
soit elle est peu, voire pas mobilisée ; soit par contre, elle est centrale. Quel que soit leur lieu
d'exercice, tous les professionnels, assistantes sociales, infirmiéres, médecins, et psychologues
sont unanimes, deux seuls exceptés: l'individu est un, somatique, psychique et social. Les
champs médical et social sont véritablement indissociables. Un PH MCO nous dit:
"'individu, il est un. (...) On ne peut pas faire la médecine en disant : je vais m'occuper de
['estomac, puis je vais m'occuper des articulations ; et le champ social, du fait des conditions de vie
des gens, surtout dans le milieu hospitalier oi on est proche des gens qui viennent a I'hépital... Donc

le social et le médical, c'est indissociable !"
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Les ASE MCO mettent en évidence une segmentation dominante. Elles adhérent
au méme objectif : "Si on associe la prise en charge médicale, sociale et psychologique, la je pense
qu'il y a encore du chemin a faire..." Une autre considere : "dans ['absolu, ¢a devrait étre ¢a ; mais
quand méme, ¢a ne se fait pas tout seul." Elle estime que 1'hdpital est le lieu du médical. Et, bien
que le social y ait une place, la prépondérance appartient au champ médical. Sa pensée est
étayée en ce que le médecin référent du malade est seul détenteur du pouvoir de décision ;
méme s'il peut entendre d'éventuelles objections. L'une des PSY MCO compléte, se fondant
sur une conception holistique de la personne et soulignant les conséquences de sa négation :
"L 'individu, de fait, il arrive a étre multidimensionnalité qu'on se doit de gérer, gu'on le veuille ou
non. Et en plus, toutes ces dimensions interférent les unes sur les autres. (...) L'approche holistique,
on ne parle plus que de cela ; mais on ne le vit pas toujours dans les faits. On coupe un peu les gens,
on les coupe en tranches ; puis finalement, ben chacun sa tranche et point barre ! (...) Et quand il y a
souffrance, peut-btre que si on gratte un peu, c'est peut-érre justement que la personne se sent
morcelée et il est urgent de refaire un petit peu 'unité.”" En milieu hospitalier, la segmentation des
prises en charge est devenue une constante dans 1'Hexagone, que révélent les discours des

professionnels.

Nous avons aussi cherché a identifier les éléments qui pouvaient faire obstacle a cet
objectif. Nous avons demandé a chaque professionnelle du social de nous énoncer ce qui, de
son point de vue, était nécessaire pour l'atteindre, ainsi que ce qui pouvait l'entraver. De
I'ensemble des réponses, il est apparu que les perceptions, les conditions et les moyens a mettre
en ceuvre varient, selon le degré de réalisation effective d'une prise en charge globale. Ceci
nous permet d'affirmer qu'en MCO, si elles ont assurément le souci de la considération
globale a la personne malade, la distance est grande entre les objectifs et la réalité. L'amplitude
s'étend entre une conception quasi inaccessible qui reléve du désir, & une réalisation partielle,
insatisfaisante et méme frustrante. Pour une ASE MCO, une solution serait de réaliser des
entretiens ou corps médical et corps social sont associés. Cela permettrait richesse des échanges
et gain de temps, mais aussi meilleure connaissance de 1'autre profession, de ses avantages et
surtout de ses difficultés. Une autre ASE MCO s'étend sur les deux cultures différentes qui
coexistent a 'hopital, médicale et sociale ; qui visent toutes deux le mieux étre des malades.
Méme si cela n'est pas facile, elle estime qu'il est malgré tout possible de travailler ensemble :
les moyens différent mais sont complémentaires. Quoique leurs champs d'intervention soient
bien différenciés, il existe un chevauchement partiel, une réflexivité et des interventions

croisées. Et c'est 1a précisément ['un des objectifs d'action en soins palliatifs.
Nous observons une convergence d'action du point de vue des EMSP. Dés le

départ, tous les intervenants s'associent pour se donner les moyens d'une évaluation compléte.

"On tient a une évaluation globale, tout est important. Autant le geste technique de I'IDE, que
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l'anticipation du médecin traitant par rapport a des soins, que l'évaluation quotidienne du
traitement, de la douleur, de I'état de santé du malade, de la famille, des aspects psychologiques.
Tout ce qui n'est pas médical dans la situation quotidienne d'un malade, reléve du social. La
relation avec les proches, l'organisation matérielle de la vie quotidienne”. Pour toutes les ASE
EMSP, c'est la centralité de la personne, la parole du malade qui permet la convergence de
vues et d'actions entre professionnels du médical, du social, du psychologique, et du spirituel.
"Par exemple : I'IDE m'a proposé un lit médicalisé : mais est-ce que le lit médicalisé, c'est payant,
pas payant ¢ Est-ce que c'est pris en charge si je suis a 100 % ¢ Deés qu'il y a une proposition de soin
ou de confort faite au malade, on peut constater que ¢a touche au social. Si je dis, ce qui n'est pas
médical est social, on peut dire ce qui n'est pas social est médical. (...) C'est une question de regard et
cest une question d’intervention. Parce que le malade, lui, il est tout ¢a a la fois.”" Deux ASE
EMSP estiment qu'il est nécessaire de connaitre réellement les différents métiers avec lesquels
elles travaillent en interaction, et de s'accorder mutuellement confiance. Pour une autre,
intervenir dans ce sens avec les autres membres de son équipe est une réalité : "On va s'attacher
au confort du patient, a tous ses droits auxquels il peut avoir, dans tous les domaines de sa vie ; (...)
Je trouve que C'est ¢a qui est intéressant parce que les autres services sociaux sont sowvent trés
cloisonnés ; on s’occupe que d’un point, on n’a pas le temps de s’occuper du reste ; et, la, on sattache
a faire vraiment le tour des besoins de toute la famille. (...) Par rapport a d'autres équipes qui
fonctionnent autrement, je trouve quand méme, qu'on est vraiment tourné autour du patient et de

sa famille, et qu'on s’attache a le faire”.

La prise en charge globale : un vecteur unique pour une réalité aux contours multiples

Interrogés sur ce concept, des représentations émergent : une utopie ? Un PH
MCO nous précise que, de son point de vue, le diabéte est un exemple parfait d'une nécessité
de prise en charge globale pluridisciplinaire, vu toutes ses complications médicales et
conséquences sociales. La prise en charge conjointe - entre médecins spécialistes - présente des
avantages certains dans le diagnostic et le traitement: le patient est soigné de fagon plus
globale. En soi, le concept l'intéresse, rejoint 1'idéologie médicale ; mais il se heurte a la
rigidité et au morcellement hospitalier : "Il n'y a pas que le c6té médical. 1l y a le probléme social,
qui est souvent extrémement important. Mais c'est souvent un veen pieux quand on veut dire : dés
qu'il rentre, il faut que [ 'assistante sociale, le gériatre, le médecin concerné par la pathologie, tout le
monde se mette en route, quoi ! Et ¢a, c'est, il faut du temps pour faire ca ! Et c'est le probléme ! (...)
Donc on a, effectivement, beaucoup de problémes de prise en charge globale. Et c'est loin d'étre
réalisé. Parce que, c'est compliqué, c'est quelque chose de complexe. Et le probléme, c'est le temps, qui
manque a tout le monde ; le cloisonnement des hopitaux, c'est une catastrophe. C'est une plaie, mais
qu'on traine depuis longtemps, quoi!" Dans le fonctionnement hospitalier, systéme d'action
complexe d'aprées CROZIER-FRIEDBERG, la rationalité d'action de l'acteur, les

professionnels, est limitée par I'environnement pertinent.
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Ailleurs, une question de volonté commune, d'expérience? Dans un autre
service MCO, le médecin responsable d'une équipe d'addictologie estime réaliser une prise en
charge globale, ou les aspects somatique et psychique ont une place identique : "On les prend
en charge et on fait aussi des soins techniques et choses comme ¢a, ¢'est vraiment une prise en charge
globale. 1l y a eu des questionnements, et on ameéne des réflexions. (...) Une écoute. Il n'y a pas
systématiquement de réponse ; ce serait 1'idéal, mais malbeureusement ce n'est pas toujours comme
¢a que ¢a se passe en pratique. (...) C'est un travail d'équipe, en fait. Qui est centré sur une personne,
non pas une maladie, mais sur une personne. On la prend a un moment x de sa vie, on fait le
compte de sa maladie, de sa souffrance, de sa dépendance, de ses difficultés aussi a ['extérieur.” Pour
ce praticien, la raison fondamentale qui motive ce mode de fonctionnement tient a une notion
de possession : "Que ['hépital soit un lieu de vie oi l'on peut effectivement envoyer des patients,
avoir des contacts, travailler ensemble ; et pas, du moment que le patient est la, il est fermé, il
m'appartient, il n'appartient pas aux autres. Il faut humaniser en fait. On a affaire a des gens qui
souffrent, et si I'hépital n'a pas cette vocation-la, il n'a pas de vocation du tout." La démarche
premiére est de comprendre pourquoi la personne souffre. Dans la limite de ce qu'elle veut
et/ou peut accepter, afin de lui proposer des solutions adaptées. Pour les besoins sociaux, il
recourt au service social de 1'hopital. La collaboration se fait bien, mais & un niveau différent :
I'ASE ne fait pas partie de 1'équipe. Une IDE MCO rejoint en tous points ce médecin. Elle
précise : "Un gastro-entérologue, un cardiologue, un pneumologue sont des gens qui sont plus
sensibles a la globalité du patient. (...) Le chirurgien lui, il soigne un fémur, une vésicule et voila ;
aucune notion de la prise en charge globale. Aucune.” De son point de vue, tant pour les
médecins que les infirmiéres, la considération d'une prise en charge globale n'est possible
qu'apres plusieurs années d'exercice. Car |'orientation de leur formation et la priorité est celle
du diagnostic, du traitement ; qui exigent une concentration importante. Ouvrir son horizon a
d'autres éléments n'est possible qu'avec une certaine aisance et qu'aprés une maitrise de son

propre champ d'intervention. Démarche qui ne se rencontre pas partout.

Un environnement composé en EMSP. D'entrée de jeu, le concept qui prévaut est
celui de prise en charge globale, soins d'accompagnement physiques, psychologiques, sociaux
et spirituels pour les malades et leur entourage ; soulager le patient, sur tous les registres de la
personne humaine souffrante. Il apparaft dans les définitions des soins palliatifs’®’. Le Dr
SAUNDERS'" parle de "douleur totale”. ASE EMSP : "Mon intervention se fait avec une
personne, dans une situation donnée, un cadre donné ; mais pour moi, ¢a ne change rien qu’elle ait
un cancer du sein ou un autre ; et a la limite je oublie ; par contre, ce qui va changer, c’est que son

cancer va avoir certains effets : quand il y a perte de I'équilibre, confusion, aphasie ou autre, la

181 \oir Annexe 2, différentes définitions et le tableau de leurs évolutions p. 122.
182 \oir Premiére partie, 2.1.2 Conception nouvelle de |'aide au mourant, Emergence dans |'Hémisphére Nord
p. 26.
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relation change, les besoins changent, les réponses changent”. Une PSY EMSP précise que le sujet
se définit par son contexte dans une approche systémique incluant 1'entourage de la personne.
"Plus la technique évolue, plus il est nécessaire de prendre en compte la personne. Mais ce n'est pas
simple car 1l faut se donner le temps d'étre disponible, valoriser que ['on s'adresse a une personne,
inclure son entourage. Cette disponibilité améliore la prise en charge, soulage la souffrance; elle
permet [au patient et a sa famille] de retrouver ses compétences’”. MM. CROZIER-
FRIEDBERG parlent du concept de I'environnement pertinent.

Le patient "objet médicalisé” ; ou malade acteur, citoyen ?

Acteur au sens de MM. CROZIER-FRIEDBERG, une place distincte est faite
malade en services MCO ou en EMSP. Des entretiens, il ressort que la maitrise de la situation
revient aux professionnels en MCO : le médecin s'efforce de soigner vite et bien, l'infirmiére
exécute les soins. En EMSP, la vision globale permet une proximité avec le malade: un
dialogue s'instaure entre lui et les professionnels ; notion de place centrale donnée a 1'usager, et
non plus au professionnel. Nous y retrouvons le concept du triptyque Services/usager/qualité
énoncé par M. CHAUVIERE. Aprés étre devenu un patient, le malade peut réclamer d'étre

considéré comme acteur citoyen.

Comme 'ont exposé plusieurs médecins, le personnel a conscience de la lourdeur
de la "machine hospitaliére” et de son "inhospitalité" anxiogéne pour le malade et son
entourage. Le corps, somme d'organes, devient plus important que la personne qu'il est dans
sa globalité. Le diagnostic ne s'établit plus sur la base de 1'auscultation et du dialogue avec le
malade, confirmé par quelques examens complémentaires : ce sont les examens et les données
techniques qui permettent d'établir le diagnostic. Cette inversion des rapports a de multiples
conséquences du point de vue de la pratique médicale. Dans 1'expression des professionnels,
nous relevons le souci d'humanisation qui transparait dans les discours de beaucoup d'entre
eux, toutes fonctions et services confondus. Une PSY EMSP : "Le sujet a I’hépital devient vite
objet médicalisé : (...) il a des examens a faire, des bilans ; il y a des c6tés positifs ; (...) mais, en méme
temps, ¢a tend a carrément zapper l'identité méme du sujet : on entre dans la chambre, on lui léve le
bras, on lui léve la couette ; c’est des choses qui sont réellement déshumanisantes. En soins palliatifs,
on tend vers ce travail d’humanisation qui est trés difficile a faire pour les équipes parce qu’elles sont
débordées, elles n'ont pas assez de personnel”. Nous y percevons les facettes de l'approche
anatomo-clinique et conceptions antinomiques du soin : extension de la recherche scientifique

ou globalité de la personne malade ?

183 e terme de "compétence" est a comprendre dans le sens psychologique, & savoir ses possibilités propres,
se les (ré)approprier et prendre les décisions qui lui conviennent.
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Tous les professionnels, sans aucune exception, sont interpellés par les concepts de
prise en charge globale, de travail d'équipe, de pluridisciplinarité dont le vecteur est la
centralité de la personne auprés de laquelle ils interviennent. Or, a l'analyse des entretiens et
des réactions diverses, on s'apercoit que ces notions ne revétent ni des sens ni des vécus
identiques entre les services de MCO et EMSP. Cette différence de mise en ceuvre a des
conséquences tant dans l'organisation du travail que dans la conception méme des différents
roles, différenciation des professions, des intervenants, rejoignant en cela les niveaux
d'idéologie présentés par Saiil KARSZ'™. En EMSP, une similitude d'intervention apparatt,
quelle que soit la région et le lieu d'intervention. Le discours du médecin MCO d'équipe
transversale se rapproche de ceux des EMSP, bien qu'il ait des nuances: il est sur un
fonctionnement d'équipe pluridisciplinaire, mais non pas interdisciplinaire™. Nous
rajouterons que les réponses auraient pu étre différentes, si nous avions rencontré d'autres
professionnels ; particuliérement en équipe transversale. Nous nous garderions de généraliser :
les contextes varient selon I'histoire des équipes, leur vécu, leur constitution au sein de leur

structure, et leur structure elle-méme.

Nous nous proposons maintenant d'analyser la finalité du travail en milieu
hospitalier, autre élément qui nous permettra d'apprécier le concept de centralité de la

personne, dans une approche plus concreéte des services MCO et EMSP.

3.1.2 Le travail en milieu hospitalier, deux abords différents

Les entretiens réalisés font apparaftre les spécificités de fonctionnement entre
professions. Des notions de division du travail, de hiérarchie et de rapports de pouvoir s'y

jouent, ainsi que de role attendu, prescrit, réel et de compétence.

En services généraux, un mot d’ordre :@ quérir, vite !

Toute personne dont les soins ne peuvent étre pratiqués a domicile et nécessitant
une hospitalisation peut étre soignée en service MCO. L'objectif des services de soins est de
guérir les patients et de faire en sorte que la guérison soit obtenue le mieux, le plus rapidement

possible et qu'ils retrouvent leur milieu. Les entretiens font apparaitre des divergences entre

184 Voir 2° partie 1.1 p. 50, Approche globale centrée sur la personne, et 1.3.2, p. 66 Les pratiques
professionnelles appliquées aux soins palliatifs; KARSZ S., op. cit.

185 \oir note 162 p. 67. D'aprés les réalités du terrain, nous développerons ces différences plus amplement
au chapitre des relations professionnelles, 2° partie, 3.2.2 p. 95-99.
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services MCO : les modes de prise en charge, mise en ceuvre du soin et organisation interne

sont totalement distincts dans entre un médecin et ses deux collégues'.

Questionnés sur la finalité de leur profession de médecin, les réponses ont trait aux

soins nécessaires pour les patients, "se concentrer essentiellement sur le probléeme purement
médical'”’, clinique essentiellement ; que le malade soit bien orienté, bien soigné, le mieux possible,
le moins longtemps possible a ['hépital”. D'autre part, exercer des fonctions de représentativité,
faire remonter les manques aux autorités compétentes plus ou moins proches, 1'hopital,

I'"ARH et la DGS. La finalité du travail infirmier est d'accueillir, d'accompagner le patient, de

s'en occuper et de l'entourer. "Donc il faut bien se poser la question si on veut traiter le patient
correctement ; ¢a suffit pas de dire: Bon ben vous avez avalé des cachets, on va vous les faire
éliminer, et c'est tout, guoi. Ou alors, on fait qu'a moitié notre travail”. Cette professionnelle
exprime ainsi que pour répondre a une problématique somatique, il n'est pas possible de se
contenter de l'expression premiére, mais il faut rechercher la demande latente; l'aide
demandée par le malade revét d'autres aspects, de I'ordre plutot psychologique et en lien avec
sa situation sociale. Une autre nous dit: "Le monde de I'hépital est terrible. Les gens (...) sont
toujours déconnectés de leur réel habituel". Elle se considére comme un tampon et en méme
temps un lien pour le malade qui est perdu dans ce monde technique, étrange, qu'il ne connait
pas: "j'essaye de faire en sorte que ce soit plus, plus abordable, plus sympa... ; de faire le tampon
entre tout ce qui est médical, médicaments, examens, et tout ¢a, et leur vie. Faire que le passage se

fasse bien entre les deux. Donc toujours faire le rapport avec ce gu'ils sont a l'extérienr, essayer

d'oublier an maximum que c'est des patients, et de ne pas oublier qu'ils sont rentrés : il n'y a pas
bien longtemps, ils étaient sur leurs deux pieds — méme si c'est des personnes trés dgées”. Pour

définir la finalité de travail des psychologues, synthétisant les réponses données par les cing

personnes rencontrées, nous déduisons qu'elles s'emploient a laisser émerger un lien entre les
champs somatique et psychique ; et dans une relation de confiance, d'étre & 1'écoute pour que
la personne puisse exprimer sa souffrance, son vécu. L'interrogation porte sur les liens a
'"égard du malade et leurs modalités entre un médecin qui diagnostique et prescrit, une
infirmiére qui panse et exécute, une psychologue qui écoute : chacun dans sa mesure restaure
des parties différentes de la personne. Quant 4 la finalité de la fonction sociale, elle fera I'objet

du chapitre 3.4.

186 Voir supra 2° partie, 3.1.1 La prise en charge globale : un vecteur unique pour une réalité aux contours
multiples p. 82.

87 Le "probléeme purement médical, clinigue,” recouvre la notion de diagnostic, de traitement : soigner les
malades, le mieux possible, "en /'état actuel des connaissances”, selon |'expression consacrée.
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En soins palliatifs : objectifs projet de vie et communication

En soins palliatifs, bien que face a une personne gravement malade dont l'issue
mortelle ne fait pas de doute, les professionnels s'attachent & soutenir le meilleur projet de vie
possible, quelle que soit la durée de vie qu'il lui reste & vivre. Le premier objectif des
professionnels structurés en équipe interdisciplinaire, est de recueillir son avis, sa parole ; pour
y répondre, comme le précise Michel AUTES, ils mettent en ceuvre leur expertise, leurs
compétences individuelles pour en créer une nouvelle, collective. PSY EMSP : "Le médecin,
Pinfirmiére travaillent trés souvent ensemble, elles font beaucoup de consultations pluri, peuvent
étre amenées dans un 2° temps aprés a voir le patient séparément ; quand Iinfirmiére a des soins de
bouche, des soins d’escarres ou autres a faire, elle a pu voir avec le médecin ; et ensuite revenir seule,
parce que ¢a fait partie de son travail a elle, et que le médecin, a ce moment la, il a fait son
évaluation”. lls évaluent le degré de faisabilité ainsi que les besoins et moyens nécessaires. Si le
projet s'avére ne pas pouvoir étre réalisable, que les raisons soient de type médical ou social,
un dialogue relatif aux limites de la réalité s'instaure. Si le malade n'est pas dans une attitude de
déni, il les a plus ou moins consciemment pergues, et souhaite pouvoir s'exprimer. Une IDE
EMSP nous donne un exemple : "J'ai eu un projet d'un patient : comme sa fille allait accoucher, il
savait qu'il ne verrait pas la naissance de son premier petit-enfant ; donc ¢a été de réunir toute la
Jamille et de boire le champagne avec elle. C'était ¢a, le projet, alors qu'il était en occlusion, qu'il
avait une sonde naso-gastrique ; et il a fallu voir avec ['équipe référente, si c'était OK, si le médecin
était OK pour qu'il puisse réaliser ce désir.. ; et puis apres, il a fallu accompagner la famille ; puisque
boire du champagne pour quelgu 'un qui allait mourir, ¢a faisait un peu choc, guoi ! Donc, il a fallu

expliquer !"

Pour un PH EMSP, la finalité d'intervention est de I'ordre de la communication a
1'égard des soignants. C'est "la sensibilisation et la visualisation par les autres équipes de la phase
palliative, et du besoin qu'il peut y avoir - tant pour le patient, que pour l'entourage, gue pour les
équipes ; et dans une approche qui n'est pas que médicale, que soignante, que psychologique ; mais
qui est une approche vraiment d'équipe pluridisciplinaire." 1l rajoute que cet objectif est difficile a
atteindre, car de multiples freins existent, d'ordre médical, explicites ou implicites ; mais pas
uniquement. Pour pouvoir mettre en perspective les besoins du patient, il faut tenir compte
des cultures professionnelles et personnelles, des compétences, des connaissances et des
convictions. "C'est tout le probléme de la remise en question, en fait. Et c'est trés difficile, de se
remettre en question. A tout nivean, pour toute personne. (..) Je crois que cela suppose déja beaucoup
d'humilité, qui n'est pas dans la culture médicale, - et je ne dis pas cela a la charge de mes
confréres — c'est comme ¢a qu'on les a élevés. Les gens sont le fruit d'une éducation”. Les
infirmiéres reprennent aussi cette autre notion du soin. Ne pas se contenter des soins
techniques, mais développer la démarche de "prendre soin" qui est fortement liée a la notion

n:r

d'humanité de la personne : "j'ai toujours éié dans le "prendre soin" deés le tout débur de ma
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carriere. (...) En fait, je pense que l'approche que j'avais au nivean du soin, de la personne soignée, a
toujours été la méme. Ca a été une continuité. (...) Je trouve qu'il y a quand méme, dans le "prendre
soin", de 'bumanité (..) Je crois qu'on n'y arrive pas comme ¢a". A cet égard, nous nous
permettons un détour par la langue de Shakespeare, plus explicite dans la nuance entre les

verbes "to cure” et "to care™®

; d'ou le francais a créé "curatif" et "caritatif". La médecine se
concevrait avec du temps et de la singularité. PSY EMSP : "Le soin, c’est prendre la personne
dans sa globalité ; globalité d’elle-méme et globalité de son entourage ; et ca me semble essentiel
qu’on prenne en compte une personne dans sa dimension physique et psychique"” ; mais aussi, dans
le cadre de la maladie grave, "gue les personnes prennent conscience des mécanismes de défense. |(...)
Cela permet au patient de se réapproprier son passé, pour que son présent lui vienne pensable ou en
tout cas acceptable, et surtout que son futur devienne pensable.” - ce que recouvre l'analyse

systémique.

Une problématigue transversale, /'urgence : "carcan du temps" ou temps du malade ?

Le temps, & 1'hopital, est lié a la notion d'urgence médicale. Stricto sensu, elle
devrait ne se rapporter qu'aux moment ou la vie est en jeu. Or, l'urgence, la pression, sont
devenues un mode de fonctionnement. Parmi les paramétres des interventions, toutes les ASE
rencontrées ont parlé du temps. Le "carcan du temps", selon 1'expression de l'une d'elles,
rythme 'activité des ASE MCO ou il prend la forme du concept de durée de séjour, de délai
d'intervention. Il est vécu négativement, tel une violence, imposé par des exigences, des
contraintes financiéres, gestionnaires. Il vient s'opposer a l'idéologie qui sous-tend les
professions du social et de la santé, basées sur 1'aide et le soin. Ceci est illustré par |'expression
d'une ASE MCO : "La vie hospitaliére n'est pas facilement conciliable avec le service social et la
culture du service social. On en revient aux quotas, aux chiffres ; c'est des choses, an niveau social,
qu'on a beaucoup de mal a entendre. Mais je ne suis pas sitre que cela soit aussi évident pour les
médecins. La, j'émets des réserves, je ne pense pas que cela soit trés facile de gérer des délais, de gérer
des jours ; je pense que pour eux aussi, ¢'est quelgue chose qui n'est pas simple”. La source principale
de pression et de stress qui contraint les ASE dans leur exercice professionnel réside dans la
nécessité de participer a la réduction des durées de séjour ; exigence encore plus grande depuis
la mise en place de la nouvelle tarification. "Viu le temps qui nous est imparti avec les délais, les
moyens, les durées de séjour ; c'est difficile de vraiment approfondir le travail social. Donc on nous
demande d'agir vite." (...) "On met une pression aux familles et aux malades. (...) On le sent, ¢a,
['histoire de la rentabilité. Et c'est d'autant plus grave, que le personnel ne veut pas ca, et le fait
malgré lui." ASE MCO. La pression est constante, pour et dans tous les hdpitaux. Une autre
ASE MCO nous cite un exemple : "Une personne qui a fait un Accident Vasculaire Cérébral

(AVC), eb bien, au bout de 8 jours normalement, il faut érre sorti ! Mais c'est, c'est un changement

188 4o cure”et "to care”: voir note 62 p. 28.
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de vie énorme ! Donc, changer une vie en 8 jours, voila Il Et de plus en plus, on a de la pression de la
part des médecins, parce que la tarification qui a été mise en place, la Tarification A I'Activité
(124), qui fait qu'effectivement si on garde les gens plus, I'hépital est pénalisé au niveau

comptabilité. (...) Donc le but, c'est d'arriver a réduire au minimum la durée d'hospitalisation. Et

la, ¢ca ne va pas avec nous. Puisque nous on est la pour essayer de faire en sorte que les gens sortent le
moins mal possible de ['hépital, dans les meilleures conditions. Et ce n'est pas en adéquation avec le

Jait de faire au plus vite".

En EMSP, la notion de durée de séjour est bien str un élément que connaissent les
professionnels ; mais, dans cette notion de temps, ce qui les motive a agir vite provient du
malade, de I'évolution de sa maladie. L'attention est attirée sur le temps du patient : son
espérance de vie est menacée, & une échéance inconnue, mais certaine. L'exigence de rapidité,
exprimée par ailleurs par 1'ensemble des ASE EMSP, n'est pas vécue comme source de stress,
contrainte négative ; mais bien plutdt comme exigence naturelle, émanant de la santé,
consécutive 2 la situation de fin de vie, composante de la situation globale et non plus de la
gestion. Une ASE EMSP nous dit: "cette notion du temps ; pas que la notion d'urgence. La
personne est dans une situation de fin de vie, et donc tout peut se jouer trés vite". Bien plus que la
durée du séjour, il est ici question du temps du malade, élément qui, dans un souci d'efficacité,

A : 4
ne peut etre ignore.

Nous venons de traiter de la conception de la personne dans le travail des
professionnels et du concept de prise en charge globale. Comme le qualifient le holisme et
I'humanisme, la personne est un tout indissociable, intégrée dans son environnement
pertinent, micro- et macrosocial. Nous constatons que le rapport entre 1'idéologie sous-tendue
dans chacune des professions rencontrées et la réalité des faits ne se rejoint pas toujours ; selon
les lieux, des différences d'application apparaissent. L'évolution hospitaliére, le niveau
performant des techniques médicales permet des guérisons ; mais, insensiblement, la relation
s'est déshumanisée, au point que des "tampons” soient nécessaires et que les malades doivent
étre aidés a laisser émerger en eux le lien entre les champs somatique et psychique. En soins
palliatifs, la centralité de la personne, la recherche d'un projet de vie, de qualité relationnelle,
de proximité est essentielle ; la gravité de la maladie, I'approche de la fin de vie modifient les
rapports a la vie et au temps, appellent d une relation moins distante. Tous ces éléments ayant
des incidences sur l'organisation du travail et les pratiques professionnelles a I'hopital en

services MCO et en EMSP, nous nous proposons maintenant de les considérer.
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3.2 DE L'ORGANISATION DU TRAVAIL A L'HOPITAL

Comme précisé, nous nous préoccupons de la "ligne soins”, c'est a dire des services
qui accueillent et soignent les malades, au travers des services de soins et de soins palliatifs.
Depuis sa spécialisation, I'hopital s'est structuré en services traitant chacun de pathologies en
rapport avec un organe particulier ou des groupes d'organes. L'organisation du travail y

4 \ M /L ' \ b
répond a des processus bien définis que nous nous proposons d'analyser : les régles internes,

les relations professionnelles, les questions de pouvoir et hiérarchie.

3.2.1 A propos des régles internes

Bien que chaque service MCO assume une orientation selon les pathologies
traitées, le fonctionnement interne répond a des régles dont les grandes lignes sont similaires.
Reprenant les termes de MM. CROZIER-FRIEDBERG sur le systéme d'action concret, les
services ne vivent pas en autarcie : ils sont I'un des éléments de tout un puzzle, sous-ensemble
mais aussi entité de I'ensemble qu'est I'hopital, régulés par des mécanismes identifiés que nous
appréhendons dans ce chapitre :

il a des relations fonctionnelles a I'égard d'autres sous-ensembles, les médico-techniques'”,
les socio-éducatifs, les administratifs. Chacun de ces services peut lui étre nécessaire pour
assurer les soins - terme compris dans un sens trés large - ou pour du fonctionnement plus

global ;

>

R/
%

il a des relations de co-existence avec les autres services de soins, qui lui sont comparables
dans l'esprit, mais qui traitent d'autres pathologies que lui: ils accueillent des malades

venus pour se faire soigner ; ils ont les mémes objectifs et, 4 priori, des moyens similaires.

Les mécanismes de régulation sont déclinés en concepts incontournables. Nous
retiendrons successivement chacun des points de vue en services de soins et de soins palliatifs
sur les themes qui les traversent : 1'obligation du secret médical et de la "continuité des soins”, la

responsabilité du "référent”, les effets de la "territorialité”, non affirmée mais non moins réelle.

Des impératifs de secret médical, mais d'applications différentes

Le secret médical protége tout malade contre les indiscrétions ou la divulgation de

. , ' . . . . ' RN
Ce qui concerne sa sante. L'information lui appartient, €t aucun professmnnel n est autorise a

189 A titre d'exemple, nous pouvons citer la radiologie, la pharmacie, le laboratoire ; les services techniques,
la lingerie ; les services administratifs...
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la transmettre, sous peine de sanctions pénales et pécuniaires, sans mettre en cause sa propre
responsabilité personnelle et professionnelle. En milieu hospitalier, la régle s'impose a tous,
quels que soient la fonction, le statut, qu'il y travaille depuis longtemps ou soit en stage. Outre
la protection relative a la pathologie, les traitements, ... le secret médical s'applique a tous
domaines, et s'étend aussi au nom du malade : son identité ne peut étre communiquée qu'avec
son autorisation. Cette régle est valable partout, aussi bien pour les admissions
administratives, services de soins, que pour tout courrier, transmission par télécopie, courrier
électronique, ... quels que soient ses but ou raison d'étre. Tout "éranger” au personnel du
service arrivant sur les lieux doit étre identifié avant d'étre autorisé a intervenir. Cecl est
valable pour tous, familles des malades, mais aussi autres professionnels, y compris les salariés
du méme hépital mais qui ne seraient pas connus des médecins, du cadre, des infirmiers ou
aides soignants. Plusieurs médecins nous ont évoqué les responsabilités qui sont les leurs.
"Secret médical, impératif. Le sida, ¢a nowus l'a rappelé. Secret médical, c'est pas toujours
Jfondamental. Le type qui a une hypertension, il s'en fout qu'il ait une hypertension et que le voisin
entende ; mais le sida, c'était le strict secret entre le patient, le médecin et l'équipe. Donc ¢a, ¢a
nous a un peu remis a l'henre ; nous a montré que la défense, le respect du secret médical est absolu
pour nous". PH MCO. Nous entendons que la régle existe, est connue ; mais qu'elle supporte

[a supporté] des variations.

En EMSP, la préoccupation du secret partagé parait émerger de fagon plus
prégnante. L'un des articles de la loi de mars 2002 relative aux droits des malades déja citée',
en a tout récemment retracé les contours. Jusque 14, le secret médical était opposable en toute
circonstance. Elle a autorisé une ouverture vers une personne de confiance choisie par le
malade pour le représenter, et admet le secret partagé. La transmission partielle des
informations recueillies par les professionnels dans leur exercice individuel est autorisée dans
certaines limites définies par le texte: I'accord du malade qui confie les informations, les
nécessités du soin, du projet thérapeutique et en vue d'une meilleure articulation entre
professionnels. Ce théme a été abordé spontanément par plusieurs personnes des deux types
d'équipes. De méme que pour les questions éthiques plus fréquentes en EMSP qu'en MCO,
nous émettons 1'hypothése que la pratique du travail en collaboration plus étroite entre
différentes professions étre source d'interrogations et de réflexions dans ce domaine. En effet,
la frontiére entre le secret médical et professionnel, stricto sensu, et le secret partagé demande
un discernement important. "Au sein de ['équipe, il y a le secret je dirais du cabinet ; de
personnes en face a face. Que ce soit le médecin, ['infirmiére, la psychologue, ['assistante sociale ;
apres, il y a le secret de l'équipe ; mais au sein de I'équipe, il n'est pas nécessaire de tout dire. Il est
nécessaire de dire, dans ce qu'on a entendu, ce qui nous semble utile au bien-étre du patient.” PH

EMSP. Tout en restant dans les limites du secret professionnel propre, le discours doit étre

190 | oi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades ; voir notes 87 et88 p. 37, 106 p. 43.
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adapté a ce que l'autre professionnel doit, peut entendre et, sans y attacher un jugement hatif,
est en capacité de comprendre réellement. Une PSY EMSP nous précise qu'elle est trés
attentive 2 cet aspect "de ne pas trabir [la parole du malade], dire quand méme des éléments qui
soient importants, pouvoir écrire une petite note ; faire en sorte que I’équipe puisse entendre quelque

chose du travail, de ne pas étre complétement énigmatique”.

N'étant pas incluses dans les services MCO, les ASE se soucient de ce qu'elles
transmettent aux autres professionnels des services. Leur position distanciée par rapport aux
soignants les engage a transmettre "d minima" ce qui leur a été dit dans leurs échanges
individuels avec les malades. "Sous couvert du secret partagé, il y a plein de choses qui se disent, et
qui n'ont pas lieu d'étre dites. [Parlant des malades :] L'hépital n'a pas a connaitre leur vie privée.
S'ils sont la, c'est pour étre soignés. Les médecins s'occupent de tout ce qui est soin physique ; moi, je
traite les maux sociaux, les maux familiaux ; et de temps en temps, on a besoin de se connecter pour
mieux comprendre dans un but d'approche globale ; mais c'est pas nécessaire sur tous les plans.” 1l
ne s'agit pas de comparer la valeur des secrets médical et/ou professionnel ; mais, évoluant
dans un endroit a prédominance médicale, le positionnement des professionnels du social se
distingue dans leurs rapports. Les acteurs sociaux en soin palliatif se situent quelque peu
différemment par rapport a leurs collégues. A la fois ils rejoignent ceux des services de soin
dans ce qui vient d'étre énoncé : "Il y va de la responsabilité de chacun de savoir ce qui peut étre
échangé. (...) C'est a dire que quand il y a des informations au sujet de la vie passée des gens, je dis :
"est-ce que ¢a c'est une information que je peux donner a l'équipe ¢" Donc ils savent qu'il y a cette
notion d'équipe et qu 'ensuite il vy a les relations individuelles. Donc ¢a veut dire que, a chaque fois
que quelqu'un de I'équipe voit le malade, il fait le tri des informations qui sont & partager ou pas".
ASE EMSP ; mais, étant pour leur part inclus a part entiére dans les équipes™’, le partage
d'informations se fait sur le modéle du "secret de ['éguipe” évoqué par le médecin EMSP. Ceci

amenant de nouvelles pratiques professionnelles.

A I'hopital, la "continuité des soins" est une priorité, mais aussi un engagement et
parfois une charge. Chaque service de soins se doit d'y répondre. Il est une priorité, car il s'agit
de s'occuper d'un malade, venu se faire soigner ; il est un engagement particuliérement pour le
médecin, car c'est une responsabilité ; il est un engagement pour les cadres de santé ; il peut
représenter une charge, car il suppose une organisation, la présence continue, 24 h sur 24, avec
des compétences, un cadre adéquats. "J/'ai en charge tout le personnel du service, (...) pour qu'il y

ait tout le temps quelgu'un, 24 b sur 24, 365 jours sur 365". 1l est aussi une exigence légale.

Contrairement aux services de soins, les EMSP ne disposent pas de lits

d'hospitalisation. Par voie de conséquence, elles n'assurent pas la continuité des soins.

1 Théme qui sera abordé au chapitre 2° partie 3.4.2, p. 111, Fonction sociale transversale simple et double.
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Le référent du malade : le service de soins gui |'accueille ou un professionnel identifié

En service MCO est développée la notion de "référent”: durant tout son séjour
hospitalier, de son admission a son départ, le malade est suivi par une méme équipe dénommée
"référente”. Selon les circonstances, le signifiant de "7éférent” peut étre soit l'ensemble du
service de soin qui prend la personne en charge, soit le médecin nommément identifié, qui a
autorité pour prendre les décisions relatives au patient concerné. Tout ce qui concerne la
recherche diagnostique ou thérapeutique, et particuliérement la décision de sortie lui revient.

Il peut étre relayé par 1'un de ses collégues en son absence ou pour des décisions mineures.

Les EMSP travaillent avec les professionnels référents, sur demande du médecin
référent du service MCO ou la personne est admise. Au début de la prise en charge, 'EMSP
rencontre 1'équipe référente : médecins, cadre de santé, infirmiéres, aides soignantes. IDE
EMSP : "En équipe mobile, on n'est pas infirmiére référente. (...) Donc c'est vrai qu'on n'est plus
dans le soin proprement dit. C'est simplement en soutien pour mes collégues. Il y a une nuance. (...)
Nous n'intervenons qu'avec ['accord du médecin responsable du service ou référent du malade.
Sinon ¢a n'a aucun intérét. Si on fait des propositions de soin et qu'elles ne sont pas entérinées, ¢a

sert a rien. C'est vrai que c'est pas évident, les appels ; (grand soupir) c'est pas le top."

Gestion des espaces professionnels : territorialité d’une part, transversalité de /'autre

Territorialité du service de soins : du personnel fixe est affecté a chaque service :
médecins, cadre de santé, infirmiers(éres), aides soignant(e)s, agents des services hospitaliers.
En principe, hormis quelques personnes "volantes”, chaque salarié n'est affecté qu'a un seul
service. Des relations privilégiées se développent donc entre eux. Notion trés prégnante a
I'hopital, le service est pergu par le personnel en poste comme un "territoire” lui appartenant
en propre : pneumologie, cardiologie, maternité, ... justifiant l'usage de pronoms possessifs
pour le désigner. Deux éléments y contribuent : 1'appartenance au service, la régle du secret

médical.

En EMSP, le concept de territorialité subsiste, mais, dans la mesure ou aucun
malade ne se trouve dans les locaux, il ne représente pas la méme force. IDE EMSP : "En
équipe mobile, on n'a plus un service avec des patients dont on s'occupe. (...) On a une pratique,

mais je ne suis pas dans le service. On va chez l'autre, dans les services."
Transversalité interdisciplinaire : des dynamiques dites "transversales” pluri- ou

interdisciplinaires apparaissent depuis quelques années avec la création d'équipes nouvelles.

Nous traitons des EMSP, mais des dynamiques similaires existent dans d'autres champs,
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2, Elles répondent

couvrant d'autres pathologies complexes ou associées, activités déja citées
soit & des besoins repérés par un leader local et avalisés par les directions des établissements,
soit a des besoins identifiés au niveau national et entrant dans la sphére des politiques de la
santé. L'exemple des équipes mobiles gériatriques nous éclaire a ce sujet : la personne agée peut
présenter des pathologies associées, dont les incidences peuvent étre a la fois cardiaques,
pulmonaires, digestives ou rénales... L'atteinte principale définira le service qui hébergera le
malade 4 son entrée : cardiologie, pneumologie, médecine interne... ; le recours a une équipe
pluridisciplinaire spécialisée permet de considérer 1'enjeu global thérapeutique et de prise en
charge. Les EMSP se déplacent dans tous les services de I'hopital qui les appellent, ou des
malades sont admis et suivis par une équipe référente ; mais ou cette équipe sollicite aide ou
conseils pour des malades "lourds" du point de vue des pathologies, des soins infirmiers, autres

besoins... La notion de "mobilité" attachée a leur pratique est a comprendre dans ce sens.

Transversalité monodisciplinaire de certaines fonctions : selon les besoins, le
personnel médical ou le cadre de santé peut faire appel a d'autres professions, extérieures a la
géographie du service. Il peut s'agir de médico-techniques'” ; de psychologues ou encore de
socio-éducatifs : assistantes sociales, conseilléres en éducation sociale et familiale ou éducateurs
spécialisés. Un PH MCO dit faire appel aux fonctions prestataires : "c'est des prestataires de
service finalement, qui sont a différents niveaux. Dans le service, il y a une diététicienne qui
intervient aupres des patients ; (...) il y a des kinés ; il y a beu, des psychologues...". Ces personnels
ont tous en commun d'intervenir soit lorsqu'un besoin spécifique est repéré par médecins ou
cadre de santé, soit sur demande du malade ou de sa famille. En aucun cas ils n'interviennent
systématiquement aupres des hospitalisés. Et contrairement aux soignants qui sont affectés a
un seul service, chacun d'eux est référent de plusieurs services de soins dans 1'établissement.

Les liens entre eux et les services sont de type fonctionnel.

Nous venons de décliner les régles de secret médical, continuité des soins, référent
et territorialité ; régles qui régissent les services de soins et de soins palliatifs. Nous traiterons

maintenant les caractéristiques des relations entre professionnels.

3.2.2 A propos des relations professionnelles

Nous décomposerons les relations entre professionnels en deux types: les

modalités de travail pour certaines individuelles, pour d'autres collégiales, ou sont inclus les

"Staffs".

192 De néonatalogie ou pédiatrie, de gériatrie, réseaux ... Voir 2e partie 1.1.2, p. 54, Sociologie de la santé.
193 C'est a dire de kinésithérapeutes, d'ergothérapeutes, de diététiciens, d'orthophonistes, ...
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Modalités de travail : relations d’'équipe, mais exercice individuel

Un travail pluridisciplinaire et un exercice individuel : Théoriquement, dans
son essence, tout service hospitalier est congu pour un exercice en pluridisciplinarité.” Les
relations entre professionnels sont de I'ordre de 1'équipe, mais restent d'un exercice individuel.
Elles sont aussi la résultante des liens hiérarchiques et de la répartition des rapports de
pouvoir, que nous étudierons plus loin. Une IDE MCO classe ses activités en soins directs
aupres des malades : soins techniques, prélévements, examens... L'orientation des malades et
I'"écoute des familles sont prenantes, ainsi que la participation aux reléves entre infirmiéres.
Mais elle estime qu'1/3 de son travail consiste en soins indirects, c'est a dire 1'établissement de
documents administratifs : admissions, sorties, évaluation des activités. Comme les médecins,
les IDE évaluent leurs charges de travail trop lourdes. Le fond du probléme réside dans les
impératifs économiques, modéles néo-libéraux : durée moyenne de séjour, cotits, priorités des
ARH... "Il y a énormément de boulot ici. On arrive, il faut attaquer les prises de sang ; le matin,
on prend les tensions, on attaque les toilettes, on donne les médicaments, on arrive a 13 b et puis
voila, quoi. Et l'aprés-midi, le tour avec les injections, les tensions, on a une entrée, donc il faut
gérer les entrées, les gestes techniques l'aprés-midi quand on a des cathéters a changer ou choses
comme ¢a, donc re- les médicaments, et les pigitres. On n'a pas beaucoup de temps pour tout faire.
En tant qu'infirmiére, quand on est entrain de courir entre les injections machin et tout et tout, on

le fait quand méme toujours avec dans la téte, j'ai une chose a faire derriére, quoi."

De la représentation des ASE, le théeme de la pluridisciplinarité est apparu dans le
discours de sept sur les huit ASE rencontrées. Mais il semble que le travail d'équipe recouvre
une réalité et un sens différents entre celles qui exercent en service MCO par rapport a celles
qui sont en EMSP. Une ASE MCO considére qu'a 'hopital le travail est pluridisciplinaire,
mais qu'il n'y a pas d'objectif réfléchi en commun dans les services de soins. Une certaine
concertation existe, mais chacun travaille individuellement, rendant compte de ses
observations, de I'avancement de sa tache spécifique ; en premier au médecin, puis au cadre du
service. Une ASE ne peut que travailler en pluridisciplinarité, nous dit 1'une d'elles: "A
I'hépital, il est évident que, si on veut faire du bon travail, on ne peut pas travailler seule. C'est
impossible. Que ce soit une IDE, seule elle ne pourrait pas travailler, un médecin seul ne pourrait
pas travailler ; une ASE seule ne peut pas travailler. Si & un moment donné, elle ne demande pas
l'avis au médecin, si elle n'échange pas avec les IDE, avec les aides soignantes, elle va passer a coté
d'éléments qui sont fondamentaux". Elle est amenée a coopérer avec des médecins, infirmiéres,
aides soignantes, personnel administratif, service financier, psychologues... Continuant sa
réflexion, une autre ASE MCO compare son exercice propre avec celui de 1'équipe de soins

palliatifs du méme établissement, et avec laquelle elle collabore: "Il y a un fossé entre le

194 Voir & ce sujet 2° partie, 1.3.1 p. 65, La compétence individuelle, les compétences collectives.

102



Jonctionnement de ces équipes-la et les services dans lesquels je travaille. Clest clairement
observable ; c'est des équipes qui travaillent dans des bureaux qui sont voisins, ou qui partagent les
mémes bureaux. Font des réunions ; ont des objectifs communs ; visent des objectifs communs par
des pratiques différentes ; oui, 1l y a des objectifs clairement communs. Au niveau des services, en
termes d'objectifs communs, ...(blanc)... non ; je..., ... il n'y a pas; il n'y a pas a proprement parler
d'objectif commun. Et je suis pas sitre non plus, si c'était formalisé, qu'on serait sur les mémes
objectifs.” Une ASE ESMP évoque pour sa part, sa collaboration avec les services MCO qui
recourent a son équipe : "Dans les services, on essaye de leur faire prendre conscience qu’ils sont
une équipe. Donc, on arrive, on voit un médecin, et puis, on dit : bon, mais, on soubaiterait vous
voir avec linfirmiére qui connait le malade... "Ab, oui, allez la voir!" Et il se barre. Alors on
essaye chaque fois de les amener a nous faire les transmissions ensemble. Et pourtant, toute la
Journée, ils sont des professionnels différents, ils travaillent autour des mémes patients, dans le
meilleur des cas ils ont un staff personnel ; et ils sont pas conscients de travailler en équipe ; parce

qu 'ils ne discutent pas.”

Une PSY MCO sonde les raisons relatives aux difficultés relationnelles entre
professionnels, au sein d'un service. Pour elle, des crises et des souffrances se vivent dans les
équipes, car tout est lié au dialogue : "Dés gu'il n'y a plus de dialogue dans l'équipe, qu 'untel tire
un peu la couverture a lui, il y a souffrance. Et justement, on ne se comprend pas. Untel voit les
choses comme ci, untel voit les choses comme ¢a et on n'arrive plus a avancer. Enfin crise ou
souffrance quot, crise. Et on le vit dans le service, de temps en temps. C'est vrai ! Et des fois, ¢a peut
mettre beaucoup de temps, beauncoup, beaucoup de temps, avant de retrouver l'équilibre”. Des

souffrances relationnelles existent dans nombre d'équipes hospitaliéres.

Une réelle place a la collégialité décisionnelle et organisationnelle

Sur le théme de I'organisation du travail et les temps forts de la vie du service,
l'existence de “staffs" hebdomadaires' a été citée régulitrement par les professionnels
rencontrés en services MCO. Dans la mesure ou il s'agit d'une instance de décision interne,
nous avons retenu comme critére d'intégration la participation ou non des personnels ; bien
que d'autres parameétres tels pouvoir et hiérarchie pourraient y étre analysés. Dans la plupart
des cas, ils sont dirigés par la personne ayant autorité : souvent le médecin ou le cadre de santé.
A noter que, dans certains services, des infirmiéres assument ce role. Certains ont des visées

décisionnelles, d'autres la transmission d'informations. Certains sont médicaux, d'autres

198 Fréquemment d'une durée oscillant entre 60 et 90 minutes, son intérét principal réside dans le fait de
passer en revue tous les malades admis dans le service. De fagon succincte, pour chaque malade, sont
repris les motifs d'hospitalisation, la pathologie principale et son évolution, les projets de soins,
d'examens, le traitement en cours, les éléments marquants constatés par les soignants ainsi que les
objectifs de sortie...
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P . : 1 : : .
concernent infirmieres et aides soignantes, tout le personnel paramédical en service ce jour-1a :
la "reléve infirmiére” quotidienne ou bi-quotidienne. Nous relevons que trois services MCO

n'en organisent pas : le temps quotidien de "Iz visite"”

effectuée par le médecin et le cadre de
santé en tiennent lieu. Quel qu'il soit, le déroulé porte sur I'état de santé de chaque patient, le
suivi des traitements et les investigations nécessaires, la recherche des causes, des effets
secondaires. La participation des psychologues et des assistantes sociales aux staffs est
significative : deux PSY MCO vy sont intégrées, y prennent part quand elles le veulent ; elles y
vont le plus possible. Nous avons particuliérement entendu chacune des ASE sur leur
participation au staff. Les ASE, soit y sont attendues (en gériatrie), soit n'y sont pas invitées,
soit ne peuvent y participer par manque de temps. En services MCO, les réponses données

relevaient plusieurs types :

- elle participe systématiquement au staff et s'y sent incluse, intégrée ;

- ne faisant pas partie du service, il est normal qu'elle n'y soit pas invitée réguliérement mais
seulement occasionnellement ; elle y va selon ses disponibilités ;

- le service fonctionne sans staff. Une proposition a été faite de suivre "la visite” avec
1'"équipe médicale. Mais vu l'investissement temps, cela n'est pas compatible avec la charge
de travail qui est la sienne ; un autre mode de transmission a été instauré mais elle ne
I'estime pas satisfaisant, et souhaiterait qu'un staff soit institué. Elle se plaint de "ratés" :
"cela permettrait justement de ne pas oublier certaines situations, de ne pas attendre une a deux
semaines pour régler des problémes qui pourraient étre réglés avant ; et de ne pas intervenir

dans ['urgence.”

Une grande différence avec les services MCO, est qu'en presque tous endroits les

EMSP bénéficient de "séances de régulation” nommées "supervision”, "groupes de parole””"

; qui
permettent aux professionnels d'analyser leurs réactions, phénomeénes d'équipe, au regard du
éroulé des prises en charge. Il leur est ensuite plus facile de tenir compte de la distance entre
d p g p p
1'idéal et le réel, d'appréhender les situations de fin de vie, d'articuler leurs relations d'équipe
9% quip

en interne.

Des temps collectifs a décision collégiale pour une intervention globale: la

structuration du temps en EMSP vise une direction cohérente, tenant compte des désirs du

196 u q visite" est effectuée sous la direction du médecin chef de service, accompagné des médecins
assistants, internes, externes le cas échéant, et le cadre de santé. Elle a lieu chaque matin, entre Sh et
12h30, ol le groupe passe de chambre en chambre. C'est en particulier a ce moment que se fait le suivi
quotidien du traitement, de son adaptation d ce qui a pu se produire au courant des dernieres 24 heures :
symptomes, fiévre, fatigue, vomissements, qualité du sommeil, ... C'est aussi une opportunité que le
malade peut saisir pour poser ses questions au médecin.

7 1| s'agit de temps formellement organisés, d'une durée variant entre 90 et 120 minutes, placés sous la
direction d'un psychothérapeute. La périodicité varie d'une séance toutes les 2 a 8 semaines.
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patient et des impératifs de soins. C'est pourquoi plusieurs temps collectifs hebdomadaires
sont programmeés. Les "staffs" revétent une importance capitale. Ils sont 1'un des éléments-
noyau de l'intervention, de l'articulation en pluri et interdisciplinarité. Ils existent dans toutes
les EMSP rencontrées et selon les équipes sont prévus une & deux fois par semaine. Tous les
professionnels se retrouvent. Des décisions pluridisciplinaires et collégiales y sont prises et,
contrairement aux services MCO, la place de chacun n'est que peu liée a son statut ou sa
fonction. Chacun est invité a s'exprimer sur la prise en charge, son orientation, faire part de
ses observations en sa qualité d'expert, dans la limite du secret partagé ; suggérer ce qui lui
parait approprié. Cela est vécu comme un aspect trés positif et important pour 1'équipe.
Ensuite, chaque profession agit en fonction de ses prérogatives propres. Entre les temps de
"staff", des échanges informels se produisent quotidiennement entre les professionnels. Les
EMSP privilégient 1'organisation de "réunions de synthése” en courant de prise en charge. Tout
en tenant compte du malade, de son entourage et de son milieu de vie, l'intérét réside dans la
mise en lien entre hospitaliers, soignants libéraux et autres acteurs du domicile. Une IDE
EMSP : "Ce que I'on appelle réunions de synthése (...) c’est vraiment quand on convie ou les
soignants du domicile, avec les soignants de Iéguipe de I’hépital.”. Enfin, chaque EMSP
rencontrée a institué une "réunion organisationnelle” o sont abordées des sujets d'organisation
a trés court, moyen, plus long terme. Le mode de fonctionnement y est aussi de type collégial :

chacun est concerné, peut s'investir, proposer.

Au courant des entretiens avec les ASE EMSP, outre la pluridisciplinarité, ce sont
aussi les concepts de multi-, inter- et transdisciplinarité qui ont été relevés et explicités. C'est
"pouvoir évaluer ensemble, se requestionner ensemble, se soutenir ensemble, pouvoir se dire quand
au plan relationnel interne, cela ne va pas entre personnes”. Les ASE EMSP font référence a

8, Elles estiment que sans

I'inscription qui en est faite dans la définition des soins palliatifs
interdisciplinarité, la pratique palliative ne saurait étre : c'est un fondement. Elles la vivent
toutes comme une richesse. Souvent elle facilite le travail, parfois elle le complique, le rend
méme épuisant; mais aucune d'elles ne le regrette. Certaines parlent d'inter- et de
transdisciplinarité : "trans, c’est quand il y a vraiment une unité de réflexion, d’intention,
d’action, quel que soit le professionnel... (...) Transdisciplinaire, ¢a veut dire qu'on travaille au
méme niveau d’intention et de compétence, quelle que soit la fonction, quel que soit le métier, ... ;
¢a peut étre avec un membre de la famille, le malade lui-méme aussi, que jestime trés, trés
compétent, moi, pour ce qu’il vit. (..) On est une équipe interdisciplinaire qui vit de la
transdisciplinarité,” Elles rejoignent les écrits de S. KARSZ"™ dans les pratiques

professionnelles.

198 Voir en Annexe 2 p. 122, Définition des soins palliatifs, SFAP, OMS, ANAES.
99K ARZS S., opus cit.
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Parlant de sa fonction, une ASE EMSP laisse néanmoins entendre quelques
difficultés dans son propre positionnement. Elle rajoute : "il y a des gens qui sont plus aptes a

écouter que d’autres, voila ; je pense que c’est plus une question de personnalités que de fonctions.”

Cette variété de réponses nous permet d'énoncer trois faits : a la fois il s'agit d'une
question d'organisation du travail, mais aussi de relations de personnes; d'identité globale
d'un service a I'égard d'une personne "étrangére”, de compétence individuelle et collective, de
savoir-faire et savoir étre. La premiére ASE MCO vy participant réguliérement, la seconde
faisant un choix de priorités, nous pouvons émettre que, plus I'ASE est connue en interne,
plus les relations sont faciles, influant sur la participation au staff. Les deux premiéres ASE
travaillent chacune dans cet établissement depuis une vingtaine d'années. Elles se sentent
acceptées dans les services ou elles travaillent, mais n'en font pas partie. La troisiéme ASE est
bien plus jeune que ses deux autres collégues, n'est titulaire de son dipldme que depuis une
année et ne travaille dans sa structure que depuis quelques mois. Une ASE EMSP, parlant de

son exercice antérieur en service MCO, nous dit : "I fallait s'inclure dans le staff; les services

prenaient moins le temps au niveau du staff d'aborder les différents aspects de la situation au plan
social et psychologigue.” En service MCO, l'existence et la dynamique du staff dépendent
souvent de la position adoptée par 1'équipe médicale et le cadre de santé. Nous pourrions
condenser le travail en services MCO en un exercice individuel et une décision individuelle, l1é
par une décision collective par moments. En EMSP, c'est un travail interdisciplinaire
accompagné des décisions collectives et d'un exercice collectif, par moments individuel.

L'individualisme prédomine en services de soins, alors que la collégialité prévaut en EMSP.

3.2.3 A propos du pouvoir et de la hiérarchie : des modifications ?

Professionnels et malade, social et médical : vers un pouvoir partagé ?

La question du pouvoir et ses rapports peuvent étre déclinés en interne entre
professionnels, mais aussi relatifs au malade. Entre professionnels, le pouvoir suit la ligne
hiérarchique, dont nous traiterons au prochain paragraphe. Les rapports hiérarchiques et
relationnels interagissent sur les rapports de pouvoir. Nous y retrouvons le concept de
"systéme d'action concret sous-jacent a l'organisation et a ses échanges".*®

A 1'égard du malade, en MCO, le pouvoir est détenu par le professionnel qui prend

les décisions appropriées a 1'égard de la personne demandeuse ; en EMSP, comme ['écrit M.
CROZIER, on observe un déplacement de la zone de pouvoir: une part est attribuée,

reconnue au demandeur et considérée comme telle par le professionnel. Son pouvoir a lui est

200 \/oir 2° partie 1.2.1, p. 59, Analyse stratégique des organisations, CROZIER-FRIEDBERG, op. cit., p. 164-
165.
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donc partiellement diminué ; il lui revient la prérogative du conseil, de la suggestion et de la
proposition. Il donne les moyens de passer du pouvoir exclusif vers un pouvoir partagé entre
lui et le malade. Au malade de I'entendre, de trancher et de décider du choix définitif. C'est la
démarche qui est recommandée par la loi de mars 2002, qui peut étre mise en paralléle avec la
notion d'acteur, la place de l'acteur et les jeux d'acteur. Le projet de soin proposé reléve de la
compétence professionnelle ; mais il tient compte du projet de vie exprimé par le patient, du
temps du malade, quelle que soit la durée probable de son espérance de vie - si tant est qu'elle
soit quantifiable en jours ou en mois. Indépendamment de la notion de pouvoir et d'acteur,

nous parlons la du concept de compétence, du professionnel et du malade.

Dans le rapport entre les professions du médical et celles du social, cette notion

transparait dans le discours de quelques interviewées : "De temps en temps, les médecins ont
l'impression qu'ils pewvent tout traiter. Traiter les problémes psychologiques sans faire appel aux
psychologues, traiter les problémes sociaux sans faire forcément appel aux services sociaux. Et la, c'est
important qu'on lewr démontre le contraire et qu'on arrive a se faire notre place. On ne peut pas
s'improviser ASE ou psychologue. Il faut avoir les outils pour ¢a. Ce sont des professions qui ne sont
pas encore suffisamment reconnues. Mais ¢a, c'est le combat du travail social comme des
psychologues. C'est notre combat an guotidien.” ASE MCO. On retrouve le mode de relations
qui s'est développé depuis les années 1950 : I'hégémonie du scientifique par rapport au
relationnel. La société semble amorcer un retour vers le relationnel, autorisant de plus en plus
son expression. Nous vivons une "psychologisation” des rapports dans la collectivité. Mais nous
relevons aussi une démarche duale antinomique dans la société contemporaine : a la fois ces
concepts de relation, de respect des personnes ; et, diamétralement opposée, une démarche

managériale néo-libérale.

Liens hiérarchigues :@ une pyramide aux bases plus ou moins larges

Les relations internes en MCO sont baties selon un mode pyramidal : le médecin
assume les responsabilités relatives aux soins médicaux. Il est secondé par des médecins
assistants, souvent en cours de spécialisation ; internes et externes qui en sont a des niveaux
d'avancement différents dans leurs études. Le corps médical se retrouve en staff médical a
orientation spécifique : oncologie, diabétologie, ... ; il y est débattu des questions relatives aux
diagnostics, traitements complexes, polypathologies de certains patients. Il participe encore a
d'autres commissions de la vie hospitaliére. Sans étre exhaustive dans ses attributions propres,

précisons que le cadre de santé a pour objectif de faire lien entre les médecins, les infirmiéres,

aides soignantes, les malades et leurs familles ; en outre, lui revient la gestion des plannings

pour assurer la continuité des soins. Infirmiéres, aides soignantes et agents des services

201 Voir 1% partie 1.1.2, p. 14 et suivants, Quand la spécialisation "expulse" le social.
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hospitaliers sont sous son autorité. Les infirmiéres ont leur responsabilité professionnelle

propre ; elles effectuent les soins prescrits, et ne sont légalement pas autorisées & les modifier
sans |'accord du médecin. "Il y a des services ou le médecin a dit, il a dit ¢a, il faut faire ; méme si
on n'est pas d'accord, on ne wva pas pouvoir le dire." Les aides soignantes sont plus
particuliérement chargées de 1'aide 2 la toilette des malades ; I'hygiéne des locaux est assurée

par les agents des services hospitaliers.

En EMSP, les liens hiérarchiques ne sont pas absents, mais semblent moins
prégnants. Nous y retrouvons les termes relevés par S. KARSZ**. Un PH EMSP : "Que les
gens soient ce qu’ils soient professionnellement, ¢ca ne change pas grand chose pour moi... ce que
Jentends, c’est leur avis... le mien ne prévaut pas forcément parce que je suis médecin et que 'autre
personne est, je ne sais quoi ; et cette hiérarchie ne semble pas exister dans le journalier ; par contre
elle existe pour extérienr. (...) Mais chacun son boulot, les boulots sont différents, les tiches sont
différentes, voila... et la réflexion peut étre commune". Selon les lieux, des nuances apparaissent

dans le vécu ; mais la grande majorité des personnes ont exprimé des avis analogues.

Tout au long de ce chapitre, nous avons analysé les régles internes de fonction-
nement a I'hopital, déclinées en pratiques et relations professionnelles. Ceci nous permet
d'affirmer que, méme si le service de soin hospitalier, unité de base, est pensé pour travailler
en équipe pluridisciplinaire, en articulation entre les différentes professions qui le compose, la
réalité montre une hiérarchie de type pyramidal qui influe sur les relations au malade. Le
fonctionnement transversal des EMSP est un germe de métamorphose des pratiques. C'est
pourquoi, nous considérerons les spécificités de la pratique palliative, comparativement aux
services de soins. L'interrogation éthique et la centralité de la mort font naitre (renaitre ?) un

savoir-faire de proximité avec le malade et son entourage.

3.3 ANALYSE ET SPECIFICITES DE LA PRATIQUE PALLIATIVE

La pratique palliative se distingue de celle des services de soins, les modalités de
fonctionnement interne sont revues. Dans ce chapitre, nous le verrons au travers de
l'importance accordée a I'éthique, l'interrogation face 4 la mort induisant un savoir-faire,

bousculant les pratiques.

202 Voir a ce sujet note 164, p. 68 KARSZ S., op. cit.
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3.3.1 Une approche distincte des services de soins

L ‘éthigue au cceur de la pratigue palliative : éthigue collective, individuelle

L'éthique™ est un ensemble de régles qui donnent une ligne de conduite. Elle peut
s'entendre de deux fagons : 1'éthique collective de I'équipe, 1'éthique individuelle de chaque
corps de métier. Infirmiers, médecins, assistants sociaux et psychologues sont régis par une
éthique et un code de déontologie qui, selon les professions, a base légale ou valeur morale. Ils

ont en commun le respect de la personne humaine et de la confidentialité.

Parlant de |'éthique en équipe, nous nous apercevons de l'importance accordée en
soins palliatifs : elle figure parmi les motifs d'appel, lors de la premiére demande
d'intervention. L'une des ASE EMSP affirme "I’éthique, elle est forcément la... c’est ¢a, le maitre
mot, de lintervention en soins palliatifs". Les soins palliatifs procédant d'une recherche
philosophique et éthique de la relation humaine et de la relation d'aide face a la douleur et a la
mort, les interrogations éthiques sont fréquentes. Ce qui importe, c'est de réfléchir a la fagon
dont la proposition, la décision du professionnel pourra étre vécue par le malade : améliorera-
t-elle véritablement les conditions de vie, dans ce temps précis qu'il lui reste a vivre ? Quel
"plus" lui donnera-t-elle ? Le poids des effets secondaires ne prendra-t-il pas le pas sur les
avantages escomptés ? N'est-elle pas une réponse automatique, de précaution, dans une

situation donnée, une réponse a sa propre angoisse de ne pas avoir fait "tout ce qu'il fallait"?

La réflexion interdisciplinaire commune est alors précieuse. Une ASE EMSP nous dit : "tous
les critéres doivent étre pris en compte et mis dans la balance avant qu'une décision soit prise. On
essaie de faire a ce qu'il y ait le plus de professionnels de ['équipe qui soient présents et interpellés par
rapport a ¢a". Pour une autre ASE EMSP, il apparait certain que la raison de cette recherche
éthique est en rapport direct avec les limites de 1'étre humain : "la maladie grave, le fait détre
confronté a quelque chose qui a un pronostic mortel, a relativement court terme, fragilise la

personne humaine".

Par rapport a la déontologie d'assistante sociale : "Vraiment, pour moi, ASE... pour
mot, c’est vraiment identique. Que ce soit en soins palliatifs ou ailleurs, c’est vraiment identique ...
Le fonctionnement est différent, l'adaptation doit étre autre et encore au plus juste ; on est vraiment
la pour... pour mettre en relief ce qui se vit parce que c’est la fin d’une vie (...) Et je vois pas
pourquoi Iéthique serait différente ! Le respect, la confidentialité... (...) L’éthique professionnelle... Je
mettrais, avant tout, le respect de la personne...". Sans le respect de ces régles élémentaires pour
tout métier dont le travail est basé sur la confiance et la relation d'aide, il est impossible
d'envisager une quelconque action. Ceci rejoint une partie de ce qui est exprimé par une ASE

MCO, lorsque, voyant le fonctionnement interne des services, elle proteste avec véhémence et

203 \ioir 2.2.2, La réflexion éthique, modalité de prise de décision dans |'approche palliative p. 31.
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nous dit : "Des chambres a 3 lits on ['intimité de la personne n'est pas préservée, ou les échanges
sont difficiles quand c'est une personne qui est sourde et alitée et a deux voisins de chambre ; i il vy
a du passage, du personnel qui rentre, qui sort ; ou il y a le nom des patients qui sont criés dans les

couloirs | Toutes ces choses-la, c'est impossible a accepter”.

Centralité de la mort, effraction personnelle

Une autre particularité des soins palliatifs est dans le rapport a la mort : elle est
centrale et bouleverse tant soignants que soignés. Une PSY EMSP, incluant une citation de
"Freud qui disait : «On ne peut penser la mort »", développe sa pensée : "donc forcément quand on
est y confronté d’une maniére ou d’une autre, tout est mis en branle. On a un patient qui doit faire
avec cet irreprésentable qu’est la mort. C'est un réel traumatisme, au sens vraiment d’effraction, de
pénétration, c’est Iérymologie du terme. Et on il faut faire avec cette fracture, et... il faut penser
Péprenve qui est I'épreuve de la maladie, penser avec un "e", avec un "a", c’est les deux. Il faut
pouvoir se rendre compte a quel point c'est déstabilisant, c'est bouleversant, c'est difficile”. Chez le
professionnel, travailler en contact fréquent avec la mort, avec des personnes dont I'issue de la
maladie sera la mort, fait tout autant effraction dans son champ personnel propre ; pour rester
toutefois dans une attitude professionnelle, sachant qu'il s'agit de son travail, il doit connaitre
ses propres limites, étre aidé a dépasser le plan personnel. Elle compléte : "Aucune des personnes
qui a travaillé en soins palliatifs ne peut dire qu'a un moment donné ou a un autre, tel ou tel
patient ne ['a pas bouleverséle), ou a pleuré avec tel patient, ou a été effondréfe). (...) Je ne crois pas
qu’on ne fait que du professionnel ; le personnel est toujours la quelgue part. On travaille avec des

gens qui vont mourir, mais c’est avec de la vie, on_accompagne la vie, on n’est pas face a des gens

qui sont déja décédés. C'est quand méme tres, trés difficile de voir des patients qui vont pas bien".
Les équipes MCO sont, elles aussi, confrontées a la mort de patients, car toutes les personnes
atteintes de maladies évolutives, graves, potentiellement mortelles ne sont pas nécessairement
suivies par les EMSP ou admises en USP. Les crises que vit le personnel dans ces moments-1a

sont fortes, sont parfois sources de burn-out ou au minimum de turn-over.

Les particularités d'un savoir-faire : proximité, intimité

Un PH EMSP nous dit: "Moi, les soins palliatifs m'ont permis de revenir a cette
globalité et revenir a l'essentiel de mon métier". La démarche idéologique sous-tendue par
l'approche palliative développe un savoir-faire différent des services MCO, basé sur une autre
relation au malade. Démarche qui n'est rendue possible que si les professionnels, dans la
confrontation a la mort, répétée, réguliére, ont mené une propre réflexion en amont ; et ou,
par simple souci d'humanité, il est impossible de laisser les mourants et leurs familles seuls face
a cette étape difficile de la vie qu'est I'approche de I'agonie et la mort. C'est une question de

choix, de volonté affirmée: prioriser la relation avec la personne malade, rompre son
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isolement et se servir de la technique dans tous les aspects positifs de son apport ; mais aussi de
politique globale de santé. En service de soins MCO, "il y a trop de pathologies différentes. Ils [les
médecins] n'arrivent plus a bien faire une prise en charge globale d'un patient, ils saucissonnent,
(temps mort) ils ..., ils.... ; il y a trop de pathologies différentes, ils n'arrivent plus a s'investir ; ou de
Jacon non continue.” La vision globale améne a une autre relation avec le malade, qui est
qualifiée de proximité et méme d'intimité par un autre PH EMSP : "Tu te donnes le temps et les
moyens d’étre auprés des gens, d’augmenter cette qualité relationnelle, et donc de perception de la
souffrance” ; chose qui, de son point de vue, est impossible en services MCO en raison des
contraintes globales hospitaliéres. "C'est des gens bien, mais qui s'essoufflent rapidement, qui

mettent du temps d'abord a s investir sur une personne..."

3.3.2 Modalités de fonctionnement

Deux préalables : |'analyse de la demande, /'accord du malade

Pour la réalisation d'une prise en charge globale en soins palliatifs, I'analyse de la
demande réelle est une condition premiére indispensable car les critéres discriminants
reposent sur des pathologies et le caractére évolutif de celles-ci*®. L'intervention est fonction
de l'analyse de la demande et de 1'émergence des besoins. Une concertation permet de définir
les professionnels qui vont intervenir, surtout s'ils sont plusieurs de la méme qualification*.
Une IDE EMSP : "Je crois qu’il faut que nous, [les professionnels] on analyse bien la demande ;
parfois on est appelé, alors qu’il n'y a aucune demande du patient ou de sa famille...; donc ¢a, ¢a ne
marche pas... je crois qu’il faut qu’il y ait la part des trois... le patient, la famille et les soignants...
sinon, ¢a va étre bancal”. Une vigilance constante est requise pour les professionnels de 'EMSP

car rien n'est jamais acquis dans ce domaine.

La seconde condition est l'assentiment de toutes les personnes concernées, le
malade en premier. L'action de I'EMSP "au chevet du malade" ne se fait qu'avec son accord.
Avant l'intervention directe, il est essentiel que les professionnels référents aient expliqué les
objectifs, le fonctionnement particulier des EMSP au malade. Pour le professionnel, proposer

un accompagnement, soulager la douleur ou présenter l'intervention de bénévoles, puisqu'il

204 Nous en référons pour cela au schéma de Dr BURUCOA 2.2.2, Concept, approche palliative p. 31.

205 Enquéte précitée, note 168 p. 74. Enquéte "Etat des lieux national des structures de soins palliatifs :
enquéte auprés des acteurs de terrain' SFAP, ORS Franche-Comté ; novembre 2003 ; disponible sur le
site internet sfap.org
Pour des hdpitaux de 400 lits, les quotités moyennes de postes créés s'établissent a: 0,9 ETP médecin
par équipe, 0,3 ETP cadre infirmier, 1,2 ETP infirmier, 0,7 ETP psychologue, 0,4 ETP secrétaire. 80 % des
équipes n'ont pas d'assistante sociale spécifique dans leur personnel, 85 % des équipes n'ont pas de
kinésithérapeute dans leur personnel. Celles qui en disposent, ont en moyenne des quotités de 0.5 ETP.
Suite a cette étude, les recommandations établies fixent a 0,7 ETP assistantes sociales et 0,5 ETP
kinésithérapeutes.

111



s'agit d'améliorer l'accompagnement du patient, c'est toujours & prendre en considération.
Mais, le malade peut le comprendre autrement, et le refuser ; c'est 1'une des limites qui

s'imposent.

Une attention singuliére est attachée a la signification sémantique dans le rapport
signifiant/signifié de 1'expression "soins palliatifs". Pour certaines personnes, elle ne représente
rien de particulier ; pour d'autres par contre, elle est synonyme de l'agonie. Nous nous
référons aux définitions du sens large et du sens étroit de l'intervention en soins palliatifs®®.
Ces termes ne peuvent étre prononcés sans avoir conscience de 1'émoi qu'ils sont susceptibles
de provoquer pour la personne concernée ou son entourage. La représentation de la mort, de
son imminence, la peur qu'elle engendre et surtout son refus sont des freins répandus et

compréhensibles.

Pour élargir /'analyse commune, la pratigue du travail en bindme

La pratique du travail en bindme est un autre paramétre qui revient au courant
des entretiens. En service MCO, c'est une pratique qui existe pour certaines taches entre
infirmiéres et aides-soignantes. IDE MCO : "On travaille en bindme, aide soignante-infirmiere ;
donc ¢a veut dire qu'on fait les toilettes, les soins de base, les soins techniques.” Mais, en soins
palliatifs, la pratique s'adresse a toutes les fonctions : médecin/infirmiére, psychologue ou
assistante sociale ; infirmiére/psychologue ou assistante sociale; psychologue/assistante
sociale. Ils sont constitués selon les éléments qui ressortent de la premiére analyse et des
objectifs visés. Dans les étapes ultérieures de suivi, ils ne sont pas systématiques, mais formés
lorsqu'ils présentent un intérét. "En étant présents a deux, ¢a permet au médecin d'étre aupreés du
malade ou a I'IDE, et a I'ASE d'étre auprés du conjoint ; et d'avoir vraiment des entretiens
distincts, d'entendre les deux personnes. Et aussi d'en reparler ensemble”. ASE EMSP. En certains
lieux, la psychologue se détache du principe et travaille seule. Néanmoins, nous avons pergu
quelques tensions sur le théme de la constitution des bindmes et du travail en collaboration
étroite. Il semble que leur origine tienne plus a des questions de personnes, d'écoute, qu'a des

objectifs de groupe.

Notre hypothése de recherche porte sur la particularité de l'articulation des
champs médical et social en milieu hospitalier, en EMSP et en MCO, sujet que nous venons de
traiter. Pour mener notre analyse de 1'organisation du travail & 1'hépital, nous venons
d'interroger différents concepts a 1'égard de 1'activité hospitaliére, de leur réalisation tant en
services MCO qu'en EMSP. L'intervention des EMSP se fait a la suite d'une analyse de la

demande, en collaboration mais sans substitution en service MCO, autant que possible en

206 Voir Annexe 2, Définitions des Soins palliatifs p. 122.
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bindme. Les orientations de base sont différentes : les soins palliatifs complétent ce qui, en
service MCO, du fait de 1'évolution sociétale contextuelle, est devenu difficile 4 mettre en
ceuvre. Rajoutons que si, au niveau politique ministériel, la dynamique des soins palliatifs est
promue, c'est en lien avec le plan cancer et dans un objectif de diffusion générale au sein des
services MCO. A terme, les EMSP devraient ne plus étre nécessaires dans le paysage
hospitalier frangais. Et, pour conclure ce chapitre, en nous référant aux écrits d'Erhard
FRIEDBERG?, nous pouvons confirmer que le mode de fonctionnement de I'hépital
correspond aux caractéristiques d'une organisation : ensemble humain construit, il est basé sur
une division des tiches et des roles, une division de l'autorité par création de chaines
hiérarchiques selon un modéle pyramidal. Un processus de rationalisation en vue de la
régulation du fonctionnement est en place. Le soin palliatif, d'une fagon générale, agit comme
consultant et expert ; il est orienté vers l'écoute du malade et de ses besoins et non pas vers
l'interventionnisme des professionnels. Il met en ceuvre une conception, une forme de travail
d'équipe de type collectif et tendant a étre collégial ; contrairement & la pratique en service
MCO, ou les professionnels agissent individuellement, tout en référant réguliérement 2 la
hiérarchie de type pyramidal. Un clivage important apparait ld entre les services.
L'articulation entre les champs du médical et du social se réalise de fagon singuliére en EMSP

par rapport aux services MCO.

Pour une collaboration constructive, le principe de la "non-substitution”

Dans l'esprit de la démarche palliative, il ne s'agit pas de faire a la place des
personnels référents, mais de faire avec eux. C'est le principe de "non-substitution”. Sauf
accord contraire avec son collégue, le médecin ne prescrit pas, il conseille ; de méme pour les
infirmiéres. Dans ce cas, il peut y avoir collaboration plus étroite. "On demande toujours au
service de s'approprier les propositions ; donc ce sera le service qui fera dans un premier temps la
démarche. On ne veut pas se substituer a ['équipe.” IDE EMSP. Cette attitude répond au cadre
légal ; elle se veut pédagogique, pour transmettre la démarche palliative a I'ensemble des
professionnels de santé. Si les référents médicaux, sociaux, ne sont pas disposés a entendre des
conseils, il n'est nul besoin de semer le trouble au malade et a son entourage. Selon les lieux, il
se peut que ce principe de "non-substitution” ne soit pas réalisé pour diverses raisons ; et, qu'au
contraire, le professionnel référent demande a 1'équipe mobile de se substituer -
particuliérement pour les fonctions médicales, dans la maitrise des traitements ; ou sociales, de
par l'investissement temps que nécessitent ces types de prises en charge. Par contre, pour les
psychologues, ce principe ne peut étre mis en ceuvre car les relations personnelles nécessaires

au travail psychologique ne sont pas interchangeables. C'est pourquoi, une entente se fait

207 FRIEDBERG E., op. cit., p. 16 et suivants.
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entre psychologues de services MCO et EMSP ; si un soutien est démarré avec l'une, elle le

méne totalement. Une complémentarité peut se dégager pour suivre |'entourage du malade.

Nous souhaitons maintenant nous pencher sur le rapport plus spécifiquement avec
la fonction sociale en milieu hospitalier ; dans la mesure ou il est apparu rapidement que celle-

ci se positionne différemment dans ses relations avec les deux types d'équipes.

3.4 PARTICULARITES DE LA FONCTION SOCIALE

Dans le groupe des huit ASE rencontrées pour analyser les deux points de vue, cing
sont en EMSP et trois sont en MCO.* Les concepts sociologiques énoncés en début de
deuxiéme partie, appliqués a la fonction sociale en services MCO et en EMSP, ont été
interrogés en paralléle avec I'exercice des autres fonctions. Au travers des entretiens, dans ce
chapitre, nous souhaitons examiner certaines particularités de la fonction sociale hospitaliére,
en services court séjour MCO, mais aussi d'EMSP. Nous avons retenu deux perspectives en
MCO et en EMSP :

> L'angle légal et sa mise en ceuvre : missions, finalité et objectifs décrits dans les textes ;
> L'aspect organisationnel et vécu dans la coordination du travail, activités transversales,

relations fonctionnelles, apports a 1'évaluation globale.

3.4.1 L'intervention sociale : des textes a la pratique

Les textes : fonction d'analyse, force de proposition

n_r

Des textes existent, une ASE MCO cite des éléments du décret de 1993%% : "c'est de concourir a
ce que pendant le temps d'hospitalisation, la personne en difficulté, sa famille ou son entourage,
puissent étre entendus par quelqu'un du service social ; qu'une analyse des problémes puisse étre
posée et que des aides puissent étre discutées voire mises en place, au niveau de la personne
hospitalisée et de la famille. Au niveau des institutions le service social a aussi un réle, qui est de
participer au projet de ['institution". Dans la mesure ou nous nous apprétons a étudier le role de
la fonction sociale et son interaction avec les services de soins, une comparaison entre la base
théorique législative et le vécu des professionnelles nous donne un point d'ancrage. C'est

pourquoi, nous avons étudié ce décret et l'avons mis en parallele avec le Référentiel

208 \/oir en Annexe 1, différents tableaux p. 120.
209 \oir note 171 p 76, 2.3.1 Recherche documentaire p. 76.
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211

professionnel”® de compétences annexé au Décret”'! réformant le Dipléme d'Etat d'assistant

social d'une part ; et d'autre part, avons établi un document d'analyse d'aprés diverses fiches

*?, Nous concluons que la compétence de I'ASE est de type décisionnel. Elle est

de poste
fonction d'analyse et force de proposition suite a une évaluation pertinente, expertise et a
I"élaboration d'un diagnostic social; & la fois au sein de sa structure employeur, et en
coordination interinstitutionnelle dans des actions de prévention, lutte contre les exclusions.
Se préoccupant de l'intégration du malade et de son entourage dans la société, |'assistante
sociale dispose d'informations relatives au réseau social et est apte a orienter les familles, les
demandes vers les services compétents. Elle possede une connaissance de la législation sociale
qui ne reléve pas des compétences des autres professionnels. Elle est formée a la relation d'aide,
champ de compétence que les professionnels des soins palliatifs se partagent dans le cadre des

prises en charge.

Notre question porte maintenant sur le vécu des professionnelles et la

correspondance entre celui-ci et les textes en services court séjour MCO et en EMSP.

Réalité des ASE hospitaliéres : agent d'application

Qu'elles exercent en services MCO ou en EMSP, les assistantes sociales
hospitaliéres rencontrées se rejoignent toutes sur la base d'une méme finalité d'intervention.
ASE MCO : "[Mes objectifs sont de] répondre aux attentes des malades et de l'institution, avec mes
limites personnelles, les [imites institutionnelles, les limites de la société". S'appliquant au domaine
de I'hopital, en raison de la maladie et de ses conséquences, c'est "darriver a éviter au
maximum que des gens se désocialisent et vivent dans la précarité financiére, familiale ou sociale,
sans pouvoir avoir acces a des choses qui existent et qui peuvent les aider a surnager, en tous cas a
émerger”. (ASE EMSP). En d'autres termes, panser les maux sociaux en rapport avec les
conséquences de la maladie. Le travail social contribue a construire ou a restaurer 1'identité des

personnes au moyen de savoirs-faire psycho-relationnels, accompagnement sur la durée.

En MCO, les attentes sont clairement énoncées : préparer les projets de sortie si, au
courant du séjour hospitalier, le personnel soignant s'apercoit de ruptures dans le quotidien,
d'impossibilité de retour dans le milieu d'origine, consécutives aux modifications de 1'état de
santé. Un PH EMSP : "En service de soins, on parle a I'ASE des malades "qui encombrent”, ceux
qu'il faut faire sortir, ceux pour qui le projet de sortie n'est pas trés clair. A l'autre bout de la chaine,
pour des gens qui sont relativement autonomes : je ne sais pas si au cours de ['hospitalisation ils sont
Jorcément pris en charge par une ASE parce qu'ils ont d'autres types de problémes. Comme ils sont

autonomes, ils vont sortir de I'hépital ; donc ils ne posent pas ce qu'on appelle "un probléme

210 Voir Annexe 5 p. 131, Décret portant réforme des études d'assistant social.
21 \oir Annexe 5 p. 131, et 2° partie, 1.3.2 p. 69, Pratiques professionnelles appliquées au travail social.
212 \/oir Annexe 6 p. 143.
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social” ; parce qu'a I'hdpital, un probléme social, c'est un probléme de devenir. (...) Une ASE, c'est
bien connu, excusez-moi je vais mettre des guillemets, c'est la pour faire des dossiers!" En
comparant le contenu des textes précités, on remarquera l'écart avec les attentes
institutionnelles qui ne retiennent qu'une partie des compétences propres aux ASE, et en
omettent de larges pans. Nous percevons la conception hospitaliere de l'articulation
médical/social exprimée par une IDE MCO : "Chaque fois gu'on envisage la sortie, on prend en
compte d'ou les gens viennent. Forcément, quand on envisage le devenir". Synthétiquement, le
questionnement social est 1ié (limité ?) a celui de la sortie. Dans cette représentation de la
fonction sociale au sein des hopitaux, nous relevons les différences entre roles attendus,
prescrits, réels. "On se situe un peu entre le discours du médecin et le discours de la famille. On est
un petit peu sur un fil et on est un peu les funambules pour que tout se passe pour le mieux." (ASE
MCO) Ceci touchant aussi aux cultures et représentations professionnelles, nous avons percu
des tensions dans les discours des ASE tant MCO qu'EMSP, quoique moins intense pour les

deuxiémes.

En EMSP, les objectifs énoncés s'adaptent aux spécificités : suivis cliniques,
recherche et enseignement, des moyens différents. L'intervention directe, 'accompagnement
des personnes en fin de vie et leur entourage se fait dans le cadre d'une intervention en
pluridisciplinarité. Une ASE EMSP précise : "Je fais la méme chose qu’ailleurs ; faire vite ou pas,
c’est la notion de soins palliatifs qui différencie la. (...) C'est aller vite quand il faut, parce que le
malade n'a pas de temps ". L'intervention indirecte est de faire remonter les besoins aux
instances, de participer aux travaux de recherche, d'enseigner dans les formations initiales et
continues. Nous voyons que, dans leur globalité, hormis quelques ajustements selon le lieu ou
elles exercent, les ASE tiennent toutes des discours similaires dans leurs bases, aux nuances
minimes. Nous en concluons que nous sommes devant une réalité certes, mais aussi devant un

concept qui est plus lié 3 la formation initiale.

Nous avons examiné les bases législatives de la fonction sociale et leur réalisation
décrite par les professionnelles, en services MCO et en soins palliatifs. Le lecteur pourra se
reporter 3 1'Annexe 6 ou des synthéses de fiches de postes d'ASE MCO et EMSP sont
proposées. Une autre particularité de 1'exercice des ASE, est la transversalité fonctionnelle. En
service MCO, elle est référente pour plusieurs services, et non pas qu'un seul ; situation qui est

différente en EMSP. C'est ce que nous nous proposons d'étudier.

3.4.2 Organisation fonctionnelle : activité prestataire ou intégrée ?

Sur le théme de |'organisation du travail, nous cherchons a connaitre les modes de

fonctionnement, d'articulation entre les personnels des services MCO, EMSP, et ceux du
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service social. C'est pourquoi, nous avons demandé aux professionnelles de nous préciser leurs
activités principales, leurs relations fonctionnelles, la fagon dont elles sont sollicitées, dont leur
parole est entendue. Sur tous ces sujets, nous constatons des différences entre les ASE MCO et
EMSP. Nous y retrouvons les postulats d¢ MM. DUBAR-TRIPIER de division du travail et

compétences.

Les ASE MCO et EMSP classent leurs interventions en deux grandes catégories : le
niveau individuel, le niveau collectif’”. Le travail individuel a été longuement développé au
courant de tous les entretiens ; le collectif semble ne prendre que peu de place en MCO. 1l est
évoqué dans la théorie, mais ne prend pas de forme concréte, sauf pour une ASE MCO. Ceci

est différent, par contre, en EMSP ol chaque ASE a détaillé son implication collective.

Le descriptif général du niveau direct, individuel consiste en des entretiens avec
le malade et sa famille. Le premier acte professionnel a poser est 1'écoute de la personne, de ses
inquiétudes et de ce qui les engendre. Mais, outre 1'écoute, il peut aussi s'avérer nécessaire de
réaliser un travail de lien pour déméler des relations difficiles, s'assurer de la mise en ceuvre des
droits potentiels et effectuer un important travail de lien pour que tous aillent dans le méme
sens, entre pairs extérieurs a I'hopital, et les diverses administrations. L'analyse des situations
et des demandes présentées, 1'évaluation globale du malade, de son environnement familial et
professionnel, des conséquences sociales que la maladie engendre dans sa vie quotidienne doit
permettre d'apporter la réponse la plus adaptée possible ; qui sera fonction de ce que vit le
malade, de ses besoins, mais aussi des réponses institutionnelles existantes dans la société.

En service MCO, une grande partie des activités de 1'ASE concerne les
préparations de sortie, |'information, la vérification de I'ouverture de droits. Il lui revient aussi
la gestion de la précarité et des situations difficiles - du point de vue financier, des rapports
avec l'employeur, avec les administrations, liens entre pairs. Le plus souvent, elle est appelée
par le médecin ou le cadre qu'elle rencontre chaque jour pour qu'ils lui indiquent auprés de
quels malades intervenir. Mais le malade ou sa famille peut aussi la demander. Ce qui
correspond a une forme d'intervention prestataire, & la demande. Ce fonctionnement est
celui qui prévaut le plus souvent ; néanmoins, chaque service est susceptible d'avoir un mode
d'organisation interne propre ; des variations existent. Deux ASE MCO précisent qu'elles
assurent plusieurs services ; mais elles n'agissent pas de fagon identique dans chacun, car les
fonctionnements ne sont pas analogues. Cela les contraint a une adaptation dans leur

organisation du travail.

En EMSP, l'intervention directe recouvre des caractéristiques spécifiques :

213 Voir Annexe 7 p. 146, Synthése de fiches de postes d'ASE MCO, EMSP.
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Comme leurs collégues de services MCO, elles ont des temps de rencontre avec les

R/
%

personnes malades, leurs familles. L'évaluation ne se fait pas aprés une sollicitation du
médecin ou du cadre du service ; elle se fait en pluri- et interdisciplinarité, aprés une prise

de décision en "staff”, détermination en commun du projet de soins.

-

R/
%

Contrairement aux ASE MCO dont les missions s'arrétent lors de la sortie du malade,
aprés le décés du malade, une aide peut étre proposée aux proches endeuillés qui ont été
rencontrés durant l'évolution de la maladie. Elle est de type relationnel, administratif

et/ou psychologique. Celle-ci peut s'étaler sur une période plus ou moins longue.

*
X4

L'ASE travaille souvent en bindme ; mais il lui arrive aussi d'intervenir seule auprés des

L)

malades ou de leurs familles. Nous en avons déja traité: la pratique du bindme est

privilégiée, sans étre automatique ni exclusive.

*
X4

L'ASE EMSP n'intervient pour ainsi dire pas en "premiére ligne”. Les motifs initiaux de

L)

demande d'intervention concernent plus des questions médicales, de douleur, que des
difficultés sociales. Et comme tous les membres des EMSP, elle peut n'étre qu'en conseil
pour ses collegues des services MCO. "Que ce soit en aide, c'est a dire que je ne vois pas le
malade ; j'aide simplement ma collégue. C'est le soutien”. La maladie grave et la proximité de
la mort peuvent étre des sources de transferts ou contre transferts : "1y en a [des collégues
ASE MCO] qui me disent : mais moz, je peux plus y aller | Cette personne me fait penser a ma
mére, ou elle a le méme dge que mox, elle a des enfants du méme dge, etc.... ¢ca peut méme passer
par des crises de larmes !" Nous voyons que la "non-substitution”, dont nous avons traité,
dépend de 1'harmonisation interne décidée entre pairs : d'autres ASE EMSP rencontrées
interviennent apres avoir fait le lien avec leurs collégues MCO, mais plus " la place de”

qu'en soutien.

En intervention indirecte, les activités collectives sont citées par toutes les ASE
EMSP. Elles ont rapport avec le soutien des collégues MCO ; l'enseignement des soins
palliatifs dans les formations initiales et continues, médicales, paramédicales, sociales; la
participation a des travaux de groupe : activités avec les autres ASE EMSP de la méme région
administrative (LR), activités en réseau type Ville-hopital ou réseau de soins palliatifs ou
encore, pour l'une d'entre elles, participation a un groupe de travail, comité de pilotage de

I"ARH et activité nationale dans le cadre du collége de 1a SFAP des ASE en soins palliatifs.

Fonction sociale transversale : simple en services de soins, double en soins palliatifs

La transversalité de la fonction sociale la positionne comme atome indépendant de
la vie interne des services MCO, mais en relation fonctionnelle avec eux. Quant aux EMSP,

nous rencontrons deux variantes : intégrée a I'équipe du service social ou membre de 'EMSP.
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En MCO, I'équipe des ASE est celle du service social. Toutes trois ont précisé
qu'en aucune fagon, elles n'appartiennent aux services MCO ou elles interviennent. Nous
pouvons percevoir toute la difficulté que représente une intervention transversale a 1'égard de
la notion de territorialité. "Une équipe... il fandrait effectivement que je sois associée, que je sois
associée au méme titre que les autres disciplines au fonctionnement du service ; que je sois invitée
aux réunions de service quand il y a des réunions de service, pour les services pour lesquels
J'interviens ; il faudrait que la psychologue également soit invitée ; il faudrait qu'on soit mieux
représentées”. Si I' ASE faisait partie du service MCO, il ne serait pas nécessaire qu'elle ressente
le besoin d'étre invitée. D'évidence, elle y participerait de droit. Les ASE rencontrées font
remarquer |'importance mais aussi la difficulté d'établir de bonnes relations avec le médecin et
le cadre du service, afin de faciliter le travail de collaboration, puisqu'il sont a I'origine de la

plupart des sollicitations ; les relations sont plus fréquentes avec eux. "C'est... un combat long,

qui est pénible ; mais il faut se faire reconnaitre, il faut se faire accepter ; étre vraiment présente sur
les services, pour étre vraiment identifiée, pour étre reconnue, pour étre sollicitée. Je crois que, déja,
la premiére chose : faire ses preuves. (...) Le service social a une place un peu a part ; mais je tronve
que d'un autre c6té, on a une certaine autonomie. On est pratiquement libres de nos faits et gestes ;
méme si les médecins sont mécontents, comme je ne dépends pas d'eux, je n'ai pas vraiment de
comptes a leur rendre”. ASE MCO. Les relations fonctionnelles dépendent de I'organisation du
travail ; mais elles sont des indicateurs relatifs & 1'intégration de la fonction. Le terme de
"combat" utilisé par 1'ASE laisse bien entendre la difficulté qui est la sienne ; cette notion est
encore renforcée par les adjectifs qui le qualifient, long, pénible. De plus, ils ont été appuyés
lourdement lors de 1'énonciation. Nous voyons 13 une stratégie d'acteur, pour reprendre les
termes de Michel CROZIER : il y a un bénéfice a étre indépendant, bien que cela ne soit pas

simple & vivre.

En EMSP, la transversalité est double :  ses pairs du service social, a 1'équipe
pluridisciplinaire de soins palliatifs. Dans leurs rapports avec les membres des EMSP, les ASE
se positionnent différemment de leurs collégues ne travaillant qu'en services MCO. Toutes se
sentent intégrées dans le fonctionnement réel de 1'équipe. "Tout le monde a bien intégré les
missions de I'ASE. C'est vraiment un travail d'équipe. (...) A l'équipe mobile, je fais partie de
'équipe. Je suis associée a |'évaluation initiale, avant la décision. (...) On a de trés bonnes relations,
on parle facilement ... au niveau organisationnel, tout devient beaucoup plus simple”. ASE EMSP.
Ayant de plus une activité en MCO, elle dit encore : "Par rapport aux autres services de soins,
quand je suis sollicitée, c'est moins un travail d'équipe. C'est plus des situations ponctuelles." Et, si
des difficultés relationnelles se présentent, ce qui peut arriver comme dans toute relation
d'équipe, une autre ASE EMSP nous précise qu'elles sont réglées de personne a personne, sans

difficulté aucune.
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Apports sociaux a l'évaluation globale

Nous avons demandé aux huit ASE rencontrées si, de leur point de vue, leur parole
est entendue par leurs interlocuteurs et si leurs évaluations requiérent de l'attention. La
réponse est positive dans |'ensemble, avec plus de nuances apportées par les ASE MCO par
rapport a leurs collegues d'EMSP. En services MCO, les apports du service social sont
considérés dans la mesure ou, par exemple, l'intervention n'influe que peu sur des impératifs
tels la durée moyenne de séjour. Une ASE MCO nous relate cet épisode : "Un médecin, un
Jour, a voulu faire sortir un monsieur qui ne tenait pas debout. Et il a dit : il sort. Puisque c'était un
monsieur qui était tout seul, il sort demain aprés-midi. Eb bien, je suis allée a la Direction, et j'ai
dit au directeur : Docteur ... fait sortir ce malade ; il sera seul chez lui, dans telles conditions ; et il
sera en danger. Et la sortie n'a pas eu lien. (...) C'est un petit peu un pouvoir qu'on a, par rapport
au médical, quoi". Par cet exemple, il apparait que 1'évaluation de I'ASE n'a été entendue
qu'avec le recours a l'autorité hiérarchique supérieure. Elle n'a pu mettre seule son pouvoir en
ceuvre, malgré des tentatives d'explications. Nous notons aussi que se manifeste 1'opposition
entre pouvoir médical/pouvoir administratif. Pour une autre ASE MCO, il s'agit de
représentations professionnelles : "Les médecins a I'hépital ont quand méme une vision assez
restrictive du travail du service social. C'est de l'administratif et encore plus, puisqu 'ils nous disent :
"Vous étes la pour placer les gens, c'est votre mission". Alors que nos missions sont clairement
définies par les textes, c'est tout autre chose. C'est vraiment l'accompagnement de la personne

hospitalisée et de la famille. Donc, la parole est prise en compte par rapport a cela”.

En EMSP, une ASE nous explicite les éléments sur lesquels elle étaye sa réponse
positive & ce théme : "Si je dois m ‘absenter, on voit les dossiers pour lesquels je suis intervenue en
premier.” Une autre ASE EMSP compléte pour sa part : "si je donne un avis et si j'interviens,
¢'est écouté avec beancoup de respect. Mais s'il y a une contestation, c'est contesté de la méme facon
que moi je peux dire: "Je ne vois pas les mémes choses que toi", a un médecin, une IDE, a une
psycho ; on discute beancoup autour des situations en regard croisé et en perspective”. Et, comme
toutes les ASE ont eu auparavant, ou ont encore un exercice en MCO, elles pergoivent toutes
des attitudes différentes en service MCO a l'égard du social. Intégrée dans une EMSP, le
concours de 'assistante sociale élargit la globalité de la prise en charge par son expertise et ses
compétences hors du domaine soignant. A 1'hopital, tous se sentent concernés par la globalité
de la personne ; mais la considération supérieure revient au soin, l'urgence, la lutte contre la

pathologie, la guérison. Et 'environnement social n'est pas forcément intégré.

Faisant référence a l'enquéte précitée, menée conjointement par la SFAP et I'ORS
de Franche Comté, proportionnellement a I'existence du nombre d'EMSP, nous ne pouvons
manquer de relever le peu de postes d'ASE existants. Tous les hopitaux francais, au-dessus

d'un minimum de lits, créent un service social transversal et donc disposent des compétences
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des ASE. Mais, comme au demeurant pour les autres fonctions constituant les EMSP, le
positionnement n'est pas identique, que I'on travaille en collaboration extérieure méme trés

4 : ' : : / 7\ 4 .
étroite, ou que 1'on soit intégré a une équipe.

Comme toutes les professions exergant a 1'hopital, en MCO ou EMSP, les ASE
doivent faire leurs preuves et poser les limites de leurs compétences propres, ainsi que les
limites des chevauchements inhérents a 1'organisation en équipe pluri- et interdisciplinaire.
Mais, de I'ensemble des entretiens, il ressort un esprit différent en EMSP des services MCO.
L'équipe prend le temps de s'écouter mutuellement et avance ensemble. Aucune décision
importante n'est prise sans qu'il n'y ait des échanges entre le plus grand nombre possible des
membres, compte tenu des présences des uns et des autres; les EMSP fonctionnent
fréquemment avec des postes & temps partiel. Et, lorsqu'elle entend ses colléegues de 1'équipe
parler d'un malade, elle se sent la liberté d'attirer leur attention sur des points d'évaluation
sociale ; pour lesquels elle pergoit une possible difficulté, qu'elle a identifié des indicateurs de
problématiques sociales, des facteurs de risques. Une ASE EMSP nous dit : "On me demande
mon avis, mes réactions ; et si on ne me demande pas mon avis, je peux dire : mais est-ce qu'il ne
serait pas intéressant d'avoir une évaluation sociale pour un patient parce que je pense qu'il y a
peut-étre un essoufflement de la famille que je détecte dans la retransmission de mes collégues ; et

effectivement apres, les collégues font le relais auprés du patient et voient si c'est possible”.

Nous appuyant sur ce que nous avons pu recueillir, nous terminerons en disant que
la fonction d'ASE s'oriente vers la famille, considération humaniste et vision globale de la
personne. Son éthique propre ne diverge pas, quel que soit le lieu d'exercice. Nous constatons
de grands écarts dans la réalisation des prises en charge globales, vie d'équipe : pluri-, inter-,
transdisciplinarité, et secret partagé. Inversement proportionnels au degré de réalisation, des
sentiments de frustration sont ressentis par les professionnelles. En EMSP, la recherche de
collégialité transforme ces rapports et y donne une autre dynamique. Le rapport de confiance
s'établit sur d'autres bases, semblant étre quelque peu plus facile en EMSP qu'en services
MCO ; quoique des phases de construction, de consolidation soient toujours indispensables ;

qu'elles ne sont pas automatiques, et sont parfois sources de tensions...

Pour conclure ce chapitre, nous résumerons les remarques des ASE EMSP en
réponse a ce qui, pour elles, caractérise la particularité de leur intervention en rapport avec la

fin de vie :
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- "Faire ensemble”, organisation du travail, pluri et interdisciplinarité sont enrichissants,
permettent de prendre du recul et d'analyser des situations pour une évaluation qui se fait
prioritairement en bindme, apportant un regard croisé ; mais qui demande de la volonté et
exige un effort constant a chacun, car ce n'est pas toujours simple ;

- Compétence collective, résultat d'une association de compétences individuelles, notion

d'équipe forte, qui prend une forme différente : elle se vit en complémentarité et en
soutien collectif ;

- Actif, le malade est acteur, et non pas passif, patient : il est une personne qui exprime des

désirs. L'éthique et la déontologie y prennent une place importante ;

- Accompagnement de la personne malade, dans son cheminement, a son rythme : "care” et

non pas seulement "cure”; les professionnels s'efforcent de ne pas lui imposer leurs
propres vues mais, dans la mesure du réalisable, se recentrer autour de ce qu'il souhaite ;

- Ecoute et temporalité : le temps prend une autre dimension ; I'intervention est particuliére

dans 'écoute et la réponse au malade, dans la capacité d'action des intervenants ;

- Adaptation et souplesse : tous ensemble, les professionnels réévaluent réguliérement les

symptomes, la douleur, la situation ; s'adaptent, s'autorisent le temps de la réflexion,
s'efforcent de ne pas s'enfermer dans des pratiques quotidiennes routiniéres et rester en

adéquation avec le malade.

Il ressort que la fonction du travail social en milieu hospitalier, buts et attributions
ne sont que partiellement connus des partenaires internes, soignants et autres professions.
Dans la "ligne soins", la base professionnelle est ou devrait étre identique, dans la mesure ou
celui qui est demandeur et destinataire de l'aide est un malade. Ce qui, sans contestation
aucune, est connu de tous les acteurs hospitaliers, est que l'assistante sociale constitue des
dossiers, fait des demandes d'aides financiéres; mais il ne s'agit 1a que de l'aspect le plus
rudimentaire, le plus pauvre de la profession. Hormis quelques exceptions, les fonctions
d'accompagnement social, de médiation, de veille sociale, d'expertise, de conduite de projets,
de travail en réseau ne sont reconnues ni par les institutions - plan hiérarchique, ni dans les
relations fonctionnelles. C'est dans I'organisation du travail, la sollicitation et la prise en
compte de sa parole que nous constatons I'écart le plus important, selon qu'elle s'adresse aux
services MCO ou aux EMSP. Dans 1'un, la fonction de 1'ASE reléve bien plus du "prestataire”;
pour l'autre, le plus souvent, elle participe a la vie d'équipe dans tous les sens du terme, au
méme titre que les autres membres ; quoique nous ayons pu constater quelques distances entre
la théorie et le vécu. Malgré ces réserves, 1'ensemble des ASE EMSP rencontrées se disent
"privilégides”, "avoir de la chance” par rapport a leurs collégues des services MCO, soit
lorsqu'elles passent d'un service & 1'autre. Nous en déduisons que les difficultés, sans étre

absentes, sont relativisées par les personnes concernées.
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CONCLUSION

Parvenue au terme de ce travail de recherche qui a porté sur les pratiques entre
professionnels, I'articulation médical/social, considération globale des personnes et de soin ***
en milieu hospitalier et en soins palliatifs ; et qui, dans ces deux entités, a mené une réflexion
sur la pratique du travail social. Notre intérét s'est porté sur l'un des éléments d'une
articulation complexe, mais une telle analyse présenterait un intérét identique pour les autres
fonctions en présence : infirmiére, médicale, psychologue, secrétaire... Plusieurs constats
initiaux nous ont amenée a notre hypothése de départ que nous avons déclinée en concepts ;
nous les avons sondés aupres des professionnels rencontrés. Ceci nous a permis de la valider.
Notre analyse de terrain a exclusivement concerné la "ligne soins” & I'hopital, les relations
entre professionnels ; nous avons fait le choix de ne pas nous adresser aux malades ni a leurs
familles. Dans la limite de notre expérience professionnelle, notre pratique d'assistante sociale
exercant en équipe mobile de soins palliatifs nous autorise d confirmer I'expression de

satisfaction des malades et de leur entourage de se voir compris, entourés, soutenus.

Consécutivement a l'instauration de "/’Ere scientifigue”, |'organisation interne de
I'hopital, les pratiques professionnelles se sont modifiées en fonction du changement
progressif de la société. La domination du paradigme scientifique, amorcée dés la fin du 19°
siecle, a permis l'hyperspécialisation de la médecine avec de trés importantes avancées
diagnostiques et de traitement. Cette évolution induira 1'élévation du niveau de vie de la
population, l'allongement de I'espérance de vie, 1'organisation des soins au niveau micro- et
macrosocial, environnement pertinent. Ce faisant, les pratiques se sont éloignées de la
considération d'humanité a 1'égard du malade. Il est devenu un patient; une relation
asymétrique s'instaure entre lui, demandeur, et les professionnels, possesseurs du savoir, en
position dominante. Ils sont 2 méme de juger ce qui est bien pour lui. La spécialisation des
techniques les a axés vers la lutte contre les pathologies. Ainsi, une certaine déshumanisation
s'est installée a 1'hopital : le malade est devenu corps-somme d'organes malades, "objet
médicalisé” en quelque sorte. Toutes professions confondues, une trés grande majorité des
personnes rencontrées en services de soins souhaitent la réalisation d'une prise en charge
globale pour "leurs" patients. Selon les endroits, elle oscille entre une réalisation jugée
satisfaisante, et la réduction a portion congrue. Plusieurs professionnels de services de soins
ont exprimé leur frustration de ne pouvoir faire mieux. Pour eux, les raisons principales
tiennent 2 la charge de travail, au manque de personnel, de temps ; ils incriminent les pressions

managériales néo-libérales qui requiérent un cadre opposé avec 1'idéologie du soin. Le malade

214 Nous précisons qu'en aucune fagon il ne s'agit de tomber dans le corporatisme, mais bien au contraire
d'analyser positivement sur le vif des expressions vécues par différentes catégories professionnelles qui,
a priori, convergent vers un but identique.
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est segmenté, chacun ayant son champ propre d'intervention et l'assumant seul avec un
minimum de coordination. Bien que l'esprit de l'activité hospitaliére et du soin s'inscrive
théoriquement dans une équipe pluridisciplinaire, le travail du soin reste un exercice
individuel et pyramidal. L'hopital est devenu une "orgamisation”, un ensemble humain
construit ou des jeux d'acteurs et des alliances se forment. Il est structuré pour coordonner les
actions des professionnels dans un but commun : guérir. Les cadres posés répondent a des
régles stables : il correspond au "systéme d'action concret” défini par Messieurs CROZIER et

FRIEDBERG. La professionnalisation des métiers et la répartition des tiches s'y régit selon un
modéle pyramidal, analysé par Messieurs DUBAR et TRIPIER.

Depuis peu, dans ce monde technique, hiérarchisé de I'hopital, émergent des
dynamiques transversales considérant la personne dans son entité, tous ses champs imbriqués
ensemble. Soigner signifie certes "guérir", mais aussi "prendre soin de". Or, le soin n'est pas un

produit purement externe au malade, organisé par des professionnels.

Récente, la dynamique palliative s'inscrit dans cette démarche, en réaction a ce qui
a été appelé "l'abandon du mourant”. Elle se forge en opposition a ces comportements, sur la
base de la centralité de la personne et non plus de la pathologie, orientée vers la lutte contre la
douleur, renouvelant les pratiques pluridisciplinaires. Les textes 1égislatifs incitent a une large
diffusion dans la pratique soignante. L'éthique palliative considére la mort comme partie
inhérente de la vie. Elle s'intégre par ailleurs dans un mouvement de société qui est d'attribuer
une place active a la personne qui sollicite I'aide, et non plus passive. Elle contribue a recréer
de nouveaux rites autour de la mort, rites qui jusque 13, en Europe, étaient basés sur la
pratique religieuse. Or, dans un contexte sociétal en mutation, ou l'influence prédominante de

la religion est en déclin, la société contemporaine recherche de nouveaux points de repére.
Nos questions de départ étaient

¢ "comment” et "dans quelle mesure" les soins palliatifs donnent une réalité a la prise en
charge globale, dynamique qui permet une attention, une sollicitude entre professionnels
et a I'égard du malade ;

¢ quel éclairage la fonction sociale plus particuliérement prend dans ce cadre, ou les liens

internes s'établissent autrement.

Il nous apparaissait que la gravité des maladies, la proximité de la fin de vie influe
sur les modes de prises en charge, les pratiques, les logiques organisationnelles et les rapports
de pouvoir. Nous avons donc émis I'hypothése que, faisant écho au champ personnel des

professionnels, ces circonstances remettent en cause les schémes de séparation entre médical et
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social, remodelent les pratiques professionnelles ; les recentrent vers la personne, réinterrogent
I"éthique. Ceci concernant tous les acteurs en présence : le malade, son entourage, chaque

membre des équipes hospitaliéres.

A T'hopital, la complexité de l'environnement social du malade n'est plus
nécessairement intégrée dans la considération au soin. Le contenu des entretiens dévoile qu'en
interne, soignants et autres professionnels du milieu hospitalier ne connaissent que
partiellement les buts et la richesse de la fonction sociale. Hormis quelques exceptions, les
fonctions d'accompagnement social, de médiation, de veille sociale, d'expertise, de conduite de
projets, de travail en réseau ne sont pas reconnues a I'hopital. Pour imager notre propos, nous
reprenons les termes de 1'une des assistantes sociales en service de soins ; percevant la fragilité
de sa position, elle se compare a un funambule sur un fil qui se déplace entre deux poles : le
médical et le malade. En équipe mobile de soins palliatifs, toutes les professionnelles
rencontrées se disent intégrées, partenaires, membres a part entiére d'une équipe pluri- et
interdisciplinaire. Le champ soignant est prégnant dans l'activité palliative, mais le social est
présent en filigrane, car il s'agit de l'intégration du malade et de ses proches dans la société.
Mettant en ceuvre la notion de globalité, le terrain démontre que le travail social apporte une
dimension complémentaire indispensable. Les assistantes sociales, hospitaliéres en
'occurrence, se préoccupent de la protection du malade, de sa famille, des causes de ses
difficultés. Elles apportent expertise et compétence dans un domaine qui ne reléve pas du
soignant. La complémentarité de leurs interventions avec les soignants et les psychologues a
été énoncée d'une fagon unanime, appréciée hautement et reconnue comme indispensable par

tous les autres professionnels rencontrés dans les équipes. "J'ai interrogé le manque de réponse

aux gens en long séour et en moyen séour, par rapport aux questions qu'ils posaient sur leur
devenir, sur la mort, la leur, celle de leurs proches ; et le rdle des soignants, des paramédicaux et du
service social ! " nous dit une assistante sociale de soins palliatifs. Sur le terrain, elles observent
que la considération tant a 1'égard du malade que de la parole du social réside dans ce que la

mort et la dépendance renvoient personnellement aux professionnels.

Des résultats de notre travail de terrain, nous pouvons affirmer que la
pratique palliative hospitaliére réinterroge la césure médical/social dans le rapport entre
élaboration de la théorie et mise en pratique. Dans une finalité de prise en charge globale, dont
nous avons analysé I'importance des relations interdisciplinaires, la centralité de la personne
devient capitale pour parvenir aux objectifs fixés. Les champs social et médical se rejoignent,
bousculant I'écart qui s'est creusé suite aux lois de juin 1975. L'alliance entre eux redevient
possible, car les objectifs sont redevenus les mémes ; ['un pour le soin médical, 'autre pour
le soin social. Ainsi que nous l'a affirmé un médecin urgentiste rencontré au courant de notre

pratique professionnelle personnelle, lors d'une discussion : "il est absolument certain que la
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mort fait tomber les barriéres entre les différentes fonctions, de l'aide-soignante au médecin.” En
soins palliatifs, le clivage médical-social n'est cependant pas supprimé : le médical garde son
autorité. Mais, de pouvoir, il devient autorité partagée avec le malade et les membres de
I'"équipe ; bien que, selon les lieux, des nuances doivent étre apportées dans la réalisation
pratique. Néanmoins globalement, il ressort des entretiens que méme si des difficultés sont
présentes car rien n'est jamais acquis et doit constamment étre retravaillé, ce type de prise en
charge est vécu de fagon plus satisfaisante par les personnes concernées - malades et

professionnels - que dans I'organisation devenue habituelle en service de soins.

Il ressort aussi effectivement que, sous réserve d'une volonté affirmée et
recherchée, la pratique palliative tend & modifier les pratiques professionnelles en interne ;
donne les moyens de considérer le malade dans une position de personne, de citoyen, et
non pas uniquement de patient. Il apparait encore sans contredit que face a la maladie grave et
a la mort, les professionnels sont interpellés dans leur champ personnel. La proximité de la
finitude de la vie est la source d'une autre dynamique. Au cceur des discussions, les
questionnements éthiques déplacent les priorités. Bien que domaine indépendant, le champ
psychologique est partie prenante des prises en charge, car faisant lien entre tous. Et, d'action
médico-sociale, nous passons a une intervention considérant tous les constituants de I'étre
humain, médico-psycho-sociale et spirituel. Reprenant notre image du curseur sur un axe a
deux polarités, médical-social, un axe perpendiculaire pourrait étre ajouté, avec des polarités
psychologique-spirituel. En soins palliatifs, la théorie place le curseur a équidistance de chacun
d'eux. La réalité ne se fond pas totalement avec elle, mais prend en compte I'ensemble des
éléments. Le déplacement du curseur fait bouger organisation et relations professionnelles

pour toutes les parties.

En conséquence, nous validons 1'hypothése que, malgré le poids des habitudes,
lentement et remettant toujours l'ouvrage sur le métier, des adaptations se font dans la
réalisation des concepts relatifs aux pratiques professionnelles, a 1'organisation du travail et
aux rapports de pouvoirs. En soins palliatifs, chaque professionnel agit, pour sa part, en expert
dans son domaine. La mise en commun des savoirs et savoirs-faire produit une compétence
collective différente, comme le démontrent MM. DUBAR et TRIPIER. L'articulation et la
coordination qui s'ensuivent permettent une compréhension globale de la situation du malade
et de son entourage proche: les professionnels s'accordent, s'harmonisent pour soigner
ensemble. Au travers d'une compétence collective nouvelle, I'intérét de l'inter- et la

transdisciplinarité pour une prise en charge globale est triple :

» pour le malade qui établit une réelle relation avec les professionnels et qui se sent soutenu ;
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» pour la société dont la mutualisation des compétences et des ressources est renaissance de
complémentarité, et bénéfique ;
» pour les professionnels qui, confrontés a des situations difficiles se sentent mieux armés

pour les affronter. Ceci influant sur le dynamisme, |'intérét au travail, le turn-over...

Il est apparu que l'une des particularités de la pratique palliative en EMSP se situe
dans la pédagogie et la diffusion a 1'ensemble des soignants. Si le pari de la diffusion en interne
se réalise, les équipes mobiles ne devraient plus étre nécessaires. Ce "germe" viendrait
conforter le rapprochement entre plusieurs champs actuellement séparés ; mais qui, en toute
logique, tout en respectant les notions de compétences individuelles, réinterrogerait aussi les
pratiques individuelles pour conduire vers plus de pratiques collectives, et un pouvoir partagé.
Ceci améne une réflexion complémentaire, face a I'évolution sociétale actuelle individualiste...
A moins que, percevant les intéréts de ce type de pratique, elle ne se développe véritablement
pour le bien des malades et de leur famille ; nous dirions de la population entiére. Car, sans
nier l'importance, la nécessité des aspects gestionnaires et colits puisque le systéme de soins est
une composante de la société et soumis a la logique financiére ; il est possible de questionner
|'organisation interne de 1'hopital et les incidences que la prégnance de la logique financiére

induit dans les soins et pratiques professionnelles.

Nous avons par ailleurs souligné le peu de postes spécifiques d'assistantes sociales,
mis en lumiére dans les résultats de I'Enquéte ORS Franche-Comté/SFAP*". Alors qu'ils sont
préconisés dans les textes, et que 'objectif visé par la dynamique palliative est la prise une
charge médico-psycho-sociale et spirituelle, il paraitrait cohérent de s'interroger les motifs qui
ameénent 2 cette situation. Le travail de terrain a démontré que l'assistante sociale n'est pas
membre des équipes en services de soins. Sa position de professionnelle référente de plusieurs
services la place en difficulté pour assumer les interventions de soins palliatifs. Dans le respect
de la pratique de "nmon substitution” qui est celle des soins palliatifs, la réalité montre que
|'argumentation basée sur le recours au référent n'a pas les mémes bases lorsqu'il s'agit d'une
fonction infirmiére, médicale, psychologue ou assistante sociale: les trois premieres
constituent le "noyau de base”. Les entretiens permettent d'arguer que l'origine de ce manque
tient aux représentations professionnelles & I'égard de la fonction sociale, mais aussi a des

considérations politiques, ARH et Ministéres concernés.

Une piste de réflexion serait d'approfondir le positionnement de la profession
d'assistante sociale par rapport 2 la fonction hospitaliére soignante. L'interrogation porte sur
le sens donné au paradigme "social”. La profession d'assistante sociale est une profession

relationnelle qui a su se faire reconnaitre de la société, un métier "entre indétermination et

215 Citée en note 168 p. 74, et note 205 p. 102.
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technicité™" ; qui a acquis les techniques nécessaires a son expertise. Il paraft donc légitime de

s'interroger sur son évolution, sa représentativité, sa valeur aux yeux de nos concitoyens et des
politiques. Le Code de déontologie qui la régit émanant d'une association professionnelle,
I' Association Nationale des Assistants de Service Social (ANAS), sa légitimité n'a pas de valeur
législative. Par contre, des espoirs peuvent étre fondés sur le récent décret””’ et les référentiels

d'activités et de compétences qui le complétent.

26 Titpe de I'ouvrage de FINO-DHERS A., "Assistante sociale : un métier entre indétermination et
technicité”, Paris, L'Harmattan Coll. Pratiques sociales, 1994, 118 p.

217 Décret dont nous avons cité les références et fait un commentaire en 2° partie 1.3 Pratiques
professionnelles appliquées au travail social p. 69.
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ANNEXE 1 : CARACTERISTIQUES DU TERRAIN

LIEUX D'EXERCICE, TOUTES PROFESSIONS RENCONTREES :

Région Rhone Alpes Région Languedoc Roussillon
Hopital A Hopital B Hobpital C Hopital D | Autres
MCO | EMSP | MCO | EMSP | MCO | EMSP | MCO | EMSP
ASE 1 d,IX‘;E 1 d,PAa;E Refusé 1 1 4
IDE 2 1 Hors délai 1 Hors délai 1
PH 1 1 1 1 1 1
PSY 1 1 1 1 Hors délai 1
5 3 3 3 1 4 1 4
Totaux 8 6 5 4
14 10
MEDECINS, INFIRMIERES ET PSYCHOLOGUES DETAILLES :
MCO, EMSP,
Professionnels Médecine, chirurgie, obstétrique Equipes mobiles de soins palliatifs
t 7
rencontrés N B C A B C
IDE, Infirmiéres 2 Hors délai | Hors délai 1 1 1
PH, Médecins 1 1 1 1 1 1
PSY, Psychologues 1 1 Hors délai 1 1 1
Total 4 2 1 3 3 3

MCO, SPECIFICITES D'EXERCICE :

Médecine, chirurgie, Professionnel
obstétrique MCO 1 MCO 2 MCO 3
ST S Urgences -
Infirmiére (IDE) Médecine interne (Cadre de santé) -
g Médecine interne - Médecine interne - Médecine interne -
Meédecins (PH) addictologie néphrologie diabétologie
Psychologues (PSY) Oncologie Oncologie
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ASSISTANTES SOCIALES : SPECIFICITES, LIEUX D'EXERCICE

ASE MCO,
Assistantes sociales,
Services de soins

Lieux d'exercice

ASE EMSP,
Assistantes sociales, Equipes
Mobiles de Soins palliatifs

Affectation Affectation
ASE MCO 100 % N , - ,
1 MCO Hoépital A Région RA Pas d'ASE en EMSP
ASEMCO | 100 % . - ,
2 MCO Hoépital B Région RA Pas d'ASE en EMSP
ASE MCO 100 % A ,
3 MCO Hoépital D Région LR
ASE iVICO refus Hépital C Région LR ASE SP 1 SP et MCO
CH, MCOSLP, Région LR | ASESP2 | SPet MCO
603 lits
Privé sous OQN, RégionLR | ASESP3 | SPet MCO
102 lits
CHU, MCOSLP, . ]
9750 lits Région LR ASE SP 4 100 % SP
Prive PSPH, MC, Région LR ASE SP 5 100 % SP
250 lits
Réalisé ASE MCO, 3 Total Réalisé ASE EMSP, 5
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ANNEXE 2 : DEFINITION DES SOINS PALLIATIFS

La "loi de 1999" Article ler de la loi n®99-477 ; Livre préliminaire

Droits de la personne malade et des usagers du systéme de santé

Titre 1°° Droits de la personne malade :

Art. L.1* A. - Toute personne malade dont ’état le requiert a le droit d’accéder a des soins
palliatifs et a un accompagnement.

Art. L.1° B. - Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son
entourage.

Art. L.1* C. - La personne malade peut s’opposer a toute investigation ou thérapeutique.

Le programme national de développement des soins palliatifs en 2002 (DGS)

Les soins palliatifs et I’accompagnement concernent les personnes de tous 4ges atteintes d’une
maladie grave, évolutive mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Ces
personnes peuvent souffrir d’un cancer, d’'une maladie neurologique dégénérative, du sida ou
de tout autre état pathologique lié a une insuffisance fonctionnelle décompensée (cardiaque,
respiratoire, rénale) ou a une association de plusieurs maladies. Les soins prodigués visent a
améliorer le confort et la qualité de vie et & soulager les symptomes: ce sont tous les
traitements et soins d’accompagnement physiques, psychologiques, spirituels et sociaux

envers les personnes et leur entourage.

L'Organisation Mondiale de la Santé

Définition de 1990 Les soins palliatifs sont des soins actifs, complets, donnés aux malades
dont 'affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la douleur et d’autres
symptomes et la prise en considération des problémes psychologiques, sociaux et spirituels,
sont primordiales. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie possible
pour les malades et leur famille. De nombreux éléments des soins palliatifs sont également
applicables au début de I’évolution de la maladie, en association avec un traitement

anticancéreux.

Les soins palliatifs affirment la vie et considérent la mort comme un processus normal, ne
hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et des autres
symptomes pénibles, intégrent les aspects psychologiques et spirituels dans les soins aux
malades, offrent un systéme de soutien pour aider les malades a vivre aussi activement que

possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la
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maladie du patient et leur propre deuil.

Définition de 2002 Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et
de leur famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle, par la
prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problémes physiques,

psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptomes génants,
soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal, n’entendent ni
accélérer ni repousser la mort, intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux
patients, proposent un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que
possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la
maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux
besoins des patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil,
peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive
I’évolution de la maladie, sont applicables tot dans le décours de la maladie, en association
avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la
radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les

complications cliniques génantes et de maniére & pouvoir les prendre en charge.

Le Conseil National de ’'Ordre des médecins (1996)
Les soins palliatifs sont les soins et ’'accompagnement qui doivent étre mis en ceuvre toutes
les fois qu’une atteinte pathologique menace I’existence, que la mort survienne ou puisse étre

évitée.

L'Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé 2002

Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués par une
équipe pluriprofessionnelle. Ils ont pour objectif, dans une approche globale et individualisée,
de prévenir ou de soulager les symptomes physiques, dont la douleur, mais aussi les autres
symptomes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte les besoins
psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne soignée.

Les soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables et se
refusent & provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le patient est
considéré comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. Les soins palliatifs
s’adressent aux personnes atteintes de maladies graves évolutives ou mettant en jeu le

pronostic vital ou en phase avancée ou terminale, ainsi qu’a leur famille ou a leurs proches.
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Des bénévoles, formés & I’accompagnement et appartenant a des associations qui les
sélectionnent peuvent compléter, avec ’accord du malade ou de ses proches, ’action des

équipes soignantes.
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TABLEAU COMPARATIF DE DIFFERENTES DEFINITIONS DE SOINS PALLIATIFS

1996 SFAP

Association type "société savante"

2002 ANAES

Recommandations de "bonnes pratiques”

2002 OMS

Définitions de santé

2002 Programme national de
développement des soins palliatifs

irectives ministérielles, orientations politiques

¢ soins actifs, continus, évolutifs,

¢ soins actifs coordonnés applicables tot dans le décours de | ¢  cancer, maladie neurologique dégénérative,
la maladie, en association avec sida ou toute autre pathologie liée a
d'autres traitements pouvant insuffisance fonctionnelle décompensée
prolonger la vie comme la cardiaque, respiratoire, rénale ou une
chimiothérapie et la radiothérapie, association de plusieurs maladies
incluent les investigations qui sont
requises afin de mieux comprendre
les complications cliniques génantes
et de maniere a pouvoir les prendre
en charge
¢ approche globale de la personne | ¢  approche globale individualisée
atteinte d’une maladie grave
évolutive ou terminale
¢ soulager les douleurs physiques ¢ prévenir et soulager symptdmes physiques prévention et soulagement de la ¢ soulager les symptomes
ainsi que les autres symptdmes dont la douleur, autres symptdmes, souffrance ;
anticiper risques de complications traitement de la douleur et des
autres problémes physiques,
psychologiques et spirituels ;
soulagement de la douleur et des
autres symptomes génants
¢ prendre en compte la souffrance ¢ prendre en compte les besoins . ) hologi . ins d'
psychologique, sociale et psychologiques, sociaux et spirituels, dans le integrent les aspects psychologiques | ¢ - traitements et soins d’accompagnement
T . J et spirituels des soins aux patients physiques, psychologiques, spirituels et sociaux
spirituelle respect de la dignité de la personne
S envers les personnes et leur entourage
soignée
¢ interdisciplinaires ¢ pratique pluriprofessionnelle approche d'équipe pour répondre

aux besoins du patient et de leurs
familles
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\ personnes atteintes de maladies graves conséquences d'une maladie ¢ personnes de tous ages atteintes d'une maladie
malade en tant que personne, a sa g . . . . , . i :
. \ ) . . évolutives ou mettant en jeu le pronostic potentiellement mortelle grave, évolutive mettant en jeu le pronostic
famille et a ses proches, a domicile . ; . . et g . , .
e vital ou en phase avancée et terminale, identifiée précocement vital, en phase avancée ou terminale.
ou en 1nstitution .. " . . , , L.
ainsi qu'a leur famille et & leurs proches évaluée avec précision
formation et soutien des
soignants et des bénévoles font
partie de cette démarche
considérent le malade comme un . . A . . . i
A . le patient est considéré comme un étre ils soutiennent la vie et considérent
étre vivant et la mort comme un .
vivant et la mort un processus naturel la mort comme un processus normal
processus naturel
cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables
se refusent 4 provoquer intentionnellement la mort n'entendent ni accélérer ni
repousser la mort
, , améliorer la qualité de vie des
s’efforcent de préserver la . de leur famille £ . ., .
patients et de leur famille face aux | ¢  visent & améliorer le confort et la qualité de vie

meilleure qualité de vie possible
jusqu’au décés

proposent un soutien aux proches
en deuil

conséquences de la maladie ;
proposent un systéme de soutien
pour aider les patients a vivre aussi
activement que possible jusqu'a la
mort,

offrent un systéme de soutien qui
aide la famille a tenir pendant la
maladie du patient et leur propre
deuil ;

incluent si nécessaire une assistance
au deuil ;

peuvent améliorer la qualité de vie
et influencer peut-étre de maniére
positive 1'évolution de la maladie

par leur pratique clinique, leur
enseignement et leurs travaux de
recherche, ils s’emploient a ce que
ces principes puissent étre
appliqués
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ANNEXE 3 : LOI VISANT A GARANTIR L'ACCES AUX SOINS
PALLIATIFS

LOI n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I'accés aux soins
palliatifs (1)

SP 3 311
1524

NOR : MESX9903552L
(Journal officiel du 10 juin 1999)

L'Assemblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Président de la République promulgue la loi dont la teneur suit :

Art. ler. - Il est inséré, avant le livre Ier du code de la santé publique, un livre préliminaire ainsi rédigé :

" LIVRE PRELIMINAIRE
" DROITS DE LA PERSONNE MALADE
ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE
" Titre ler
" DROITS DE LA PERSONNE MALADE

" Art. L. ler A. - Toute personne malade dont 1'état le requiert a le droit d'accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement.

" Art. L. ler B. - Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la
personne malade et a soutenir son entourage.

" Art. L. ler C. - La personne malade peut s'opposer a toute investigation ou thérapeutique. "

Art. 2. - L. - L'article L. 712-3 du méme code est complété par un alinéa ainsi rédigé :

" Le schéma régional d'organisation sanitaire fixe en particulier les objectifs permettant la mise en place d'une
organisation optimale pour répondre aux besoins en matiére de soins palliatifs. Ces objectifs sont mis en ceuvre au
moyen des contrats mentionnés aux articles L. 710-16, L. 710-16-1 et L. 710-16-2. "

II. - L'article L. 712-3-1 du méme code est complété par un alinéa ainsi rédigé :

" De la méme maniére, 'annexe au schéma régional d'organisation sanitaire détermine les moyens nécessaires a la
réalisation des objectifs qu'il fixe pour ce qui concerne les soins palliatifs, notamment les unités de soins palliatifs, les
équipes mobiles et les places d'hospitalisation a domicile nécessaires, par création, regroupement, transformation ou
suppression. "

Art. 3. - L'article L. 712-10 du méme code est complété par un alinéa ainsi rédigé :

" Des dispositions particuliéres peuvent étre prises pour les soins palliatifs. "

Art. 4. - Apres l'article L. 711-11 du méme code, il est inséré un article L. 711-11-1 ainsi rédigé :

" Art. L. 711-11-1. - Les établissements publics de santé et les établissements privés de santé participant au service
public hospitalier organisent la délivrance de soins palliatifs, en leur sein ou dans le cadre de structures de soins
alternatives a I'hospitalisation mentionnées a l'article L. 712-10. Le projet d'établissement arréte une organisation
compatible avec les objectifs fixés dans les conditions des articles L. 712-3 et L. 712-3-1.

" Lorsqu'un de ces établissements dispose d'une structure de soins alternative a I'hospitalisation pratiquant les soins
palliatifs en hospitalisation a domicile, celle-ci peut faire appel a des professionnels de santé exergant a titre libéral avec
lesquels I'établissement conclut un contrat qui précise notamment les conditions de rémunération particuliéres autres que
le paiement a l'acte. "

Art. 5. - Il est inséré, dans le code de la sécurité sociale, un article L. 162-1-10 ainsi rédigeé :

" Art. L. 162-1-10. - Des conditions particuli¢res d'exercice des professionnels de santé exercant a titre libéral ou qui sont
salariés des centres de santé sont mises en ceuvre pour délivrer des soins palliatifs a domicile. Ces conditions peuvent
porter sur des modes de rémunération particuliers autres que le paiement a l'acte et sur le paiement direct des
professionnels par les organismes d'assurance maladie.

" Un contrat, conforme a un contrat type, portant sur ces conditions d'exercice est conclu entre les professionnels ou les
centres de santé et les organismes d'assurance maladie. Un décret en Conseil d'Etat détermine les modalités d'application
du présent article et établit le contrat type. "
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Art. 6. - Avant le 31 décembre 1999, le Gouvernement présentera au Parlement un rapport sur la prise en compte des
soins palliatifs par le programme de médicalisation du systéme d'information.

Art. 7. - Les deux premiers alinéas de l'article L. 710-3-1 du code de la santé publique sont remplacés par trois alinéas
ainsi rédigés :

" Les établissements de santé, publics ou privés, et les établissements médico-sociaux mettent en ceuvre les moyens
propres a prendre en charge la douleur des patients qu'ils accueillent et a assurer les soins palliatifs que leur état requiert,
quelles que soient 1'unité et la structure de soins dans laquelle ils sont accueillis. Pour les établissements de santé publics,
ces moyens sont définis par le projet d'établissement visé a l'article L. 714-11. Pour les établissements de santé privés,
ces moyens sont pris en compte par le contrat d'objectifs et de moyens visé aux articles L. 710-16 et L. 710-16-1.

" Les centres hospitaliers et universitaires assurent, a cet égard, la formation initiale et continue des professionnels de
santé et diffusent, en liaison avec les autres établissements de santé publics ou privés participant au service public
hospitalier, les connaissances acquises, y compris aux équipes soignantes, en vue de permettre la réalisation de ces
objectifs en ville comme dans les établissements. Ils favorisent le développement de la recherche.

" Les établissements de santé et les établissements et services sociaux et médico-sociaux peuvent passer convention entre
eux pour assurer ces missions. "

Art. 8. - L'article L. 312 du méme code est complété par un 4° ainsi rédigé :
" 4° La délivrance de soins palliatifs aux patients dont I'état le requiert. "

Art. 9. - Les deuxiéme (1°) et troisiéme (2°) alinéas de 1'article L. 791-2 du méme code sont ainsi rédigés :

" 1° D'élaborer avec des professionnels, selon des méthodes scientifiquement reconnues, de valider et de diffuser les
méthodes nécessaires a l'évaluation des soins, y compris palliatifs, et des pratiques professionnelles ;

" 2° D'élaborer et de valider des recommandations de bonnes pratiques cliniques et des références médicales et
professionnelles en matiére de prévention, de diagnostic, de thérapeutique et de soins palliatifs ; "

Art. 10. - Des bénévoles, formés a 'accompagnement de la fin de vie et appartenant a des associations qui les
sélectionnent, peuvent, avec I'accord de la personne malade ou de ses proches et sans interférer avec la pratique des soins
médicaux et paramédicaux, apporter leur concours a 1'équipe de soins en participant a l'ultime accompagnement du
malade et en confortant I'environnement psychologique et social de la personne malade et de son entourage.

Les associations qui organisent l'intervention des bénévoles se dotent d'une charte qui définit les principes qu'ils doivent
respecter dans leur action. Ces principes comportent notamment le respect des opinions philosophiques et religieuses de
la personne accompagnée, le respect de sa dignité et de son intimité, la discrétion, la confidentialité, 'absence
d'interférence dans les soins.

Les associations qui organisent l'intervention des bénévoles dans des établissements de santé publics ou privés et des
établissements sociaux et médico-sociaux doivent conclure, avec les établissements concernés, une convention conforme
a une convention type définie par décret en Conseil d'Etat. A défaut d'une telle convention ou lorsqu'il est constaté des
manquements au respect des dispositions de la convention, le directeur de 1'établissement, ou a défaut le préfet de région,
en accord avec le directeur régional de l'action sanitaire et sociale, interdit 1'acces de I'établissement aux membres de
cette association.

Seules les associations ayant conclu la convention mentionnée a 1'alinéa précédent peuvent organiser l'intervention des
bénévoles au domicile des personnes malades.

Art. 11. - Le chapitre V du titre IT du livre II du code du travail est complété par une section 6 ainsi rédigée :

" Section 6
" Congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie

" Art. L. 225-15. - Tout salarié¢ dont un ascendant, descendant ou une personne partageant son domicile fait I'objet de
soins palliatifs a le droit de bénéficier d'un congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie.

" 11 peut, avec 'accord de son employeur, transformer ce congé en période d'activité a temps partiel.

" Le congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie a une durée maximale de trois mois. Il prend fin soit a
I'expiration de cette période, soit dans les trois jours qui suivent le décés de la personne accompagnée, sans préjudice du
bénéfice des dispositions relatives aux congés pour événements personnels et aux congés pour événements familiaux,
soit a une date antérieure. Dans tous les cas, le salari¢ informe son employeur de la date prévisible de son retour avec un
préavis de trois jours francs.

" Le salarié¢ doit envoyer a son employeur, au moins quinze jours avant le début du congé, une lettre recommandée avec
demande d'avis de réception l'informant de sa volonté de bénéficier du congé d'accompagnement d'une personne en fin
de vie, ainsi qu'un certificat médical attestant que la personne accompagnée fait effectivement 'objet de soins palliatifs.
" En cas d'urgence absolue constatée par écrit par le médecin qui établit le certificat médical visé a 1'alinéa précédent, le
congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie débute sans délai a la date de réception par I'employeur de la lettre
du salarié.

" Un décret en Conseil d'Etat détermine en tant que de besoin les modalités d'application du présent article.
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" Art. L. 225-16. - Le salari¢ en congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie ou qui travaille a temps partiel
conformément aux dispositions de l'article L. 225-15 ne peut exercer par ailleurs aucune activité professionnelle.

" Art. L. 225-17. - A l'issue du congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie ou de sa période d'activité a temps
partiel, le salarié retrouve son emploi ou un emploi similaire assorti d'une rémunération au moins équivalente.

" Art. L. 225-18. - La durée du congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie est prise en compte pour la
détermination des avantages liés a I'ancienneté. Le salarié conserve le bénéfice de tous les avantages qu'il avait acquis
avant le début du congé.

" Art. L. 225-19. - Toute convention contraire aux articles L. 225-15, L. 225-17 et L. 225-18 est nulle de plein droit. "

Art. 12. - 1. - L'article 34 de la loi n° 84-16 du 11 janvier 1984 portant dispositions statutaires relatives a la fonction
publique de I'Etat est complété par un 9° ainsi rédigé :

" 9° A un congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie lorsqu'un ascendant ou un descendant ou une personne
partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est accordé pour une durée maximale de
trois mois, sur demande écrite du fonctionnaire. Le congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie prend fin soit
a l'expiration de la période de trois mois, soit dans les trois jours qui suivent le décés de la personne accompagnée, soit a
une date antérieure. La durée de ce congé est assimilée a une période de service effectif. Elle ne peut étre imputée sur la
durée du congé annuel. "

II. - La loi n® 84-53 du 26 janvier 1984 portant dispositions statutaires relatives a la fonction publique territoriale est
ainsi modifiée :

1° L'article 57 est complété par un 10° ainsi rédigé :

" 10° A un congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie lorsqu'un ascendant ou un descendant ou une personne
partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est accordé pour une durée maximale de
trois mois, sur demande écrite du fonctionnaire. Le congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie prend fin soit
a l'expiration de la période de trois mois, soit dans les trois jours qui suivent le décés de la personne accompagnée, soit a
une date antérieure. La durée de ce congé est assimilée a une période de service effectif. Elle ne peut étre imputée sur la
durée du congé annuel. "

2° Dans le deuxieme alinéa de 1'article 136, les mots : " du premier alinéa du 1° et des 7° et 8° de l'article 57 " sont
remplacés par les mots : " du premier alinéa du 1° et des 7°, 8° et 10° de 'article 57 ".

III. - L'article 41 de la loi n° 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives a la fonction publique
hospitaliere est complété par un 9° ainsi rédigé :

" 9° A un congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie lorsqu'un ascendant ou un descendant ou une personne
partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est accordé pour une durée maximale de
trois mois, sur demande écrite du fonctionnaire. Le congé d'accompagnement d'une personne en fin de vie prend fin soit
a l'expiration de la période de trois mois, soit dans les trois jours qui suivent le décés de la personne accompagnée, soit a
une date antérieure, date prévisible de son retour avec un préavis de trois jours francs. La durée de ce congé est assimilée
a une période de service effectif. Elle ne peut étre imputée sur la durée du congé annuel. "

Art. 13. - Le rapport du Haut Comité de la santé publique mentionné a l'article L. 766 du code de la santé
publique dresse un état des lieux des soins palliatifs sur I'ensemble du territoire.

La présente loi sera exécutée comme loi de 1'Etat. Fait a Paris, le 9 juin 1999.

Jacques Chirac
Par le Président de la République :

Le Premier ministre,
Lionel Jospin

La ministre de 1'emploi et de la

solidarité,
Martine Aubry
Le ministre de la fonction publique,
de la réforme de 1'Etat et de la (l) Travaux préparatoires : loi n° 99-477.
décentralisation, Assemblée nationale :

Propositions de loi n°s 1515, 1503 rectifié, 1353,
1514 et 1560 ;
Rapport de Mme Gilberte Marin-Moskovitz, au

Emile Zuccarelli

Le secrétaire d'Etat & la santé nom de la commission des affaires culturelles, n®
NETI . 1563 ;
et a l'action sociale, Discussion et adoption le 6 mai 1999.
Bernard Kouchner Sénat :

Proposition de loi, adoptée par ' Assemblée
nationale, n° 348 (1998-1999) ;

Rapport de M. Lucien Neuwirth, au nom de la
commission des affaires sociales, n° 363 (1998-
1999) ;

Discussion et adoption le 27 mai 1999.
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ANNEXE 4 : STATISTIQUES DECES, SONDAGE IFOP, LONGEVITE

SONDAGE IFOP
Ou préféreriez-vous mourir si vous en aviez le choix ?
A la maison 75 %
Sur la route (accident de voiture) 7 %
A I'hépital 6 %
Sans réponse immédiate 12 %

Source : Sondage francais de I'TFOP, 1986 : La mort en face, les Francais et la mort
In RAPIN Ch-H., "Fin de vie, nouvelles perspectives pour les soins palliatifs"
Editions Payot, Collection Médecine, Lausanne 1989 p. 202

STATISTIQUES : DECES SELON LE LIEU

Année Domicile Hopital (1) Autres lieux (2) Total
Nbre % Nbre % Nbre % Nbre %
1964 326 348 63,2 173 041 33,5 17 089 33 516 478 100
1970 307 915 57,1 211220 39,1 20 544 38 539 679 100
1980 179 609 32,8 359 101 65,7 8 397 1,5 547 107 100
1990 150 292 28,5 359 888 68,4 16 021 3,1 526 201 100
2000 141 414 26,4 367 525 68,7 26 127 4.8 535 066 100

(1) Cette rubrique regroupe tous les décés enregistrés dans les hopitaux, hospices,
maisons de retraite, établissements antituberculeux, cliniques privées, maisons de
repos et autres établissements sanitaires.

A partir de 1979, les décés survenus sur la voie publique ou dans les lieux publics
sont inclus sous cette rubrique.

(2) Les déceés survenus sur la voie publique ou dans les lieux publics, inclus sous cette
rubrique jusqu'en 1978, sont comptabilisés a partir de 1979 sous la rubrique
"établissements hospitaliers".

Source : INED-INSEE : La situation démographique - mouvement de la population
SEBAG-LANOE R, "Mourir accompagné", Collection Intelligence du corps
Desclée de Brouwer 1996 (1986) 294 p. Tableau 1 p. 82

Commentaires :
- en 1986, 75 % des personnes interrogées souhaitaient mourir a domicile ;

- les statistiques montrent que 63,2 % des déceés se produisaient a domicile en 1964 contre 32,8 %
en 1980 ; on notera par ailleurs, que 33,5 % des décés sont survenus a 1'hépital en 1964, alors
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qu'ils sont de 65,7 % en 1980. C'est au courant de la décennie 1970-1980 que les chiffres se sont
inversés.
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INDICATEURS DEMOGRAPHIQUES
ESPERANCE DE VIE

Source : "Population et Sociétés, n° 410, mars 2005
Disponible sur Internet www.ined.fr

In Gilles PISON, "France 2004 : ['espérance de vie franchit le seuil de 80 ans" :
- Autant de naissances en 2004 qu'en 2003 ;
- Deux siécles et demi de progres de I'espérance de vie a la naissance ;
- De lasurvie des enfants a la survie des adultes

2004

1950 | 1960 | 1970 | 1980 | 1990 | 1995 | 1998 | 2000 (p) | 2002 (p) ©

HOMMES | 63.4 67 684 | 702 | 72.7 | 739 | 74.8 75.3 75.8 76.7

FEMMES 69.2 | 73.6 | 759 | 784 | 80.9 | 819 | 824 82.8 83.0 83.8

(p) : chiffres provisoires

EVOLUTION DE L'ESPERANCE DE VIE EN FRANCE

Evolution de l'espérance de vie i la naissance Evolution de l'espérance de wie 4 60 ans
en France de 1740 a 2004 en France de 1806 3 2004
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Sousses : Blayo (4], Wallin et Meslé (33, ) . ) ) Aot
Richet-Mastain et al. (1) Souwees ; Vallin et Meslé (3) ; Rachet-Mastain et al. (1)
Références :

(1) Lucile RICHET-MASTAIN - "Bilan démographique 2004 : nette diminution des décés", Insee-Premiére,
n° 1004, février 2005, et Bulletin mensuel de statistique, n° 2-2005, Insee, p. 139-154

(3) Jacques VALLIN et France MESLE - Tables de mortalité francaise pour les 19° et 20° siécles et
projections pour le 20° siécle, Données statistiques, numéro 4-2001, INED, nov. 2001, 101 p.

(4) Yves BLAYO - La mortalité en France de 1740 4 1829, Population, numéro spécial, nov. 1975, p. 123-
142
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ANNEXE 5 : DECRET PORTANT REFORME DU DIPLOME D'ETAT
D'ASSISTANT DE SERVICE SOCIAL

e

Litiwrid + Elljllllll'l: ¢ Froteeningd

REPUBLIGQUE FRANCAISE

MINISTERE DE L'EMPLOI, DU TRAVAIL ET DE LA COHESION SOCIALE

Arrété du 29 juin 2004
Relatif au diplome d'Etat d'assistant de service social

La ministre déléguée a la lutte contre la précarité et exclusion,

Vu le décret n°2004-533 du 11 juin 2004 relatif au dipléme d’Etat et a l'exercice de la profession
d’assistant de service social,

Vu l'arrété du 16 mai 1980 modifié relatif aux conditions d'admission dans les établissements de
formation au dipléme d'Etat d'assistant de service social,

Vu l'arrété du 16 mai 1980 modifié relatif aux modalités d'organisation des stages professionnels,
au programme et au déroulement des enseignements et aux épreuves du diplome d'Etat

d'assistant de service social,

Vu l'arrété du 19 juin 1980 relatif 4 1'agrément des établissements de formation préparant a
|'examen du dipléme d'Etat d'assistant de service social,

Vu l'arrété du 19 juin 1980 modifié relatif a 1'agrément des directeurs et responsables d'unités de
formation dans les établissements de formation préparant a l'examen du diplome d'Etat

d'assistant de service social.

Arréte :

Titre liminaire :
Art. 1°:

Le diplome d'Etat d'assistant de service social atteste des compétences professionnelles pour
exercer les fonctions et les activités telles que définies a I'annexe 1 du présent arrété.
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Titre 1 :
Accés a la formation

Art. 2:

La formation préparant au diplome d'Etat d'assistant de service social est ouverte aux candidats
remplissant ’'une des conditions suivantes :

- étre titulaire du baccalauréat, justifier de sa possession lors de I’entrée en formation ou avoir
passé avec succes les épreuves de I’examen de niveau défini par ’arrété du 11 septembre 1995,

- étre titulaire de 1'un des titres admis réglementairement en dispense du baccalauréat pour la
poursuite des études dans les universités,

- étre titulaire du dipléme d’accés aux études universitaires,

- étre titulaire d’un diplome du secteur paramédical délivré par I’Etat, homologué ou
enregistré au répertoire national des certifications professionnelles & un niveau au moins égal
au niveau IV de la convention interministérielle des niveaux de formation

- &tre titulaire d’un dipléme au moins de niveau IV, délivré par I’Etat et visé a Iarticle L.451-1
du code de I’action sociale et des familles

Art. 3:

Les candidats a la formation d'assistant de service social satisfaisant aux conditions posées a
l'article 2 du présent arrété font I'objet d’une sélection comprenant une épreuve écrite
d’admissibilité permettant a 1'établissement de formation de vérifier les capacités d'analyse et de
synthése du candidat et deux épreuves d’admission destinées notamment a apprécier l'aptitude et
la motivation du candidat a I'exercice de la profession compte tenu des publics pris en charge et
du contexte de l'intervention.

La sélection est organisée par |'établissement de formation sur la base d'un réglement propre a
chaque établissement approuvé par le préfet de région. Le réglement de sélection précise
notamment les modalités des épreuves de sélection et la durée de validité de la sélection. Il est
porté a la connaissance des candidats.

Une commission de sélection, composée du directeur de I’établissement de formation ou de son
représentant, du responsable de la formation d'assistant de service social et d’un assistant de
service social extérieur a I’établissement de formation, arréte la liste des candidats admis a suivre
la formation. Cette liste est transmise au directeur régional des affaires sanitaires et sociales.

Titre II
Contenu et organisation de la formation

Art. 4:

La formation préparant au dipléme d'Etat d'assistant de service social est dispensée, de maniére
continue ou discontinue, en trois ans soit 3530 heures. Cette formation comprend un
enseignement théorique de 1740 heures dont 450 heures de travaux pratiques, ainsi qu'une
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formation pratique de douze mois, soit 1680 heures effectives, et 110 heures consacrées aux
relations entre les établissements de formation et les sites qualifiants.

Les étudiants peuvent également bénéficier d'une unité de formation facultative portant sur
|'approfondissement d'une langue vivante étrangeére (120 heures).

Art.5:
L'enseignement théorique se décompose de la fagon suivante :

- une unité de formation principale (UFP) "Théorie et pratique de l'intervention en service
social" d’une durée de 460 heures ;
- sept unités de formation contributives (UFC) réparties entre les enseignements suivants :
o "philosophie de ’action, éthique" (120 heures)
"droit" (120 heures)
"législation et politiques sociales" (160 heures)
"sociologie, anthropologie, ethnologie" (120 heures)
"psychologie, science de 1’éducation, science de I'information, communication”
(120 heures)
"économie, démographie" (120 heures)
"santé" (120 heures) ;
200 heures d’approfondissement ;
200 heures destinées a la préparation a la certification.

o O O O

O O O O

Le contenu des unités de formation est précisé dans le référentiel de formation détaillé en annexe
III du présent arrété.

Art. 6 :

La formation pratique est un des éléments de la qualité du projet pédagogique de 1'établissement.
Elle participe a l'acquisition de compétences dans chacun des domaines identifiés au sein du
référentiel professionnel.

Les stages professionnels sont effectués sous la conduite d'un référent professionnel, dont au
moins la moitié de la durée des stages aupres d'un référent assistant de service social, sur deux ou
trois sites qualifiants et portent de fagon équivalente sur l'intervention professionnelle
individuelle et sur l'intervention professionnelle collective. Ils comportent obligatoirement un
stage d’une durée comprise entre quatre a six semaines durant la premiére année.

Une convention, conclue entre 1'organisme d'accueil et 'établissement de formation, précise les
engagements réciproques des signataires en rapport avec le projet d'accueil des stagiaires établi
par le site qualifiant.

Chaque stage fait 'objet d’une convention entre 1’établissement de formation, le stagiaire et
I’organisme d’accueil. Cette convention précise les modalités de déroulement du stage, ses

objectifs, les modalités d’évaluation, les noms et qualifications des référents professionnels et les
modalités d’organisation du tutorat.

Art. 7 :
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Pour les candidats titulaires d'un dipléme en travail social de niveau III, un tableau d'allégements
d'unités de formation en annexe IV du présent arrété précise les unités de formation principales
et contributives sur lesquelles peuvent porter ces allégements.

A ce titre, ces alléegements ne peuvent excéder les deux tiers de la formation théorique.

Art. 8 :

En fonction du protocole d'allégements propre a chaque diplome élaboré par 1'établissement de
formation et approuvé par le directeur régional des affaires sanitaires et sociales, les candidats
justifiant d’un dipléme, certificat ou titre de niveau au moins égal au niveau III, homologué ou
enregistré au répertoire national des certifications professionnelles, peuvent bénéficier, sur leur
demande, d'allégements d'unités de formation dans la limite des deux tiers des unités de
formation contributives en rapport avec leurs diplomes, certificats ou titres.

Art.9:

Le directeur de I’établissement de formation établit pour chacun des candidats un programme de
formation individualisé au regard de son parcours professionnel ou de formation et des
allégements, dispenses et validations qu'il a obtenus.

Un livret de formation, dont le modéle est fixé par le ministre chargé des affaires sociales, est
établi par I’établissement de formation pour chaque candidat. Ce livret atteste du cursus de
formation suivi, tant en matiére d'enseignement théorique que de formation pratique.

Il retrace I’ensemble des allégements de formation ainsi que les dispenses ou validations
automatiques de certification dont a bénéficié le candidat et comporte I’ensemble des
S : 4 M /7 M 4 M (7
appréciations portées sur le candidat par les membres de 1’équipe pédagogique et les référents

professionnels.

Art. 10

Une instance technique et pédagogique est mise en place par I’établissement de formation. Elle
est composée du responsable de la formation, des représentants des secteurs professionnels, des
étudiants et de personnalités qualifiées.

Elle veille a la mise en ceuvre des orientations du projet pédagogique et aux conditions générales
d’organisation de la formation. Elle donne un avis sur le protocole d'allégements prévu a l'article
8 du présent arrété.

Dans les établissements de formation assurant d’autres formations préparant aux diplémes du
travail social, cette instance peut étre organisée a partir de celles déja mises en place.

Titre IIT
Modalités de certification

Art. 11
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Les épreuves du diplome d’Etat d’assistant de service social comprennent :

- une épreuve de dossier de communication réalisée en établissement de formation
- trois épreuves organisées en centres d’examen interrégionaux :
- une épreuve de connaissance des politiques sociales ;
, . : . . .
- la présentation et la soutenance d’un dossier de pratiques professionnelles ;
- la présentation et la soutenance d’'un mémoire d’initiation a la recherche dans le champ
professionnel.

Ces épreuves et leurs objectifs sont détaillés en annexe II "référentiel de certification” du présent
arrété.

Les modalités de certification mises en place par I'établissement de formation sont agréées par le
préfet de région.

Chacune de ces quatre épreuves de certification doit étre validée séparément sans compensation
de notes.

Les candidats titulaires d'un dipléme en travail social de niveau III délivré par 1'Etat et
mentionné a l'article L. 451-1 du code de l'action sociale et des familles bénéficient de la
validation automatique de 1'épreuve de dossier de communication et de 1'épreuve de
connaissance des politiques sociales.

Une épreuve est validée :

- soit par le jury pour les candidats ayant subi 1'épreuve et ayant obtenu une note au moins
égale 2 10 sur 20 ;

- soit automatiquement s'agissant des épreuves de dossier de communication et de
connaissance des politiques sociales pour les candidats titulaires d'un dipléme en travail
social de niveau III délivré par I'Etat ;

- soit par dispense accordée par le jury dans le cadre de la validation des acquis de 1'expérience
en vertu de l'article 14 du présent arrété.

Les résultats obtenus aux épreuves, les validations automatiques ainsi que les dispenses de
certification obtenues sont également portées au livret de formation du candidat.

Sur décision du jury, le diplome est délivré par le préfet de région aux candidats ayant validé les
quatre épreuves de certification.

Nul ne peut se présenter plus de trois fois aux épreuves du dipléme d'assistant de service social.

Art. 12

Le directeur régional des affaires sanitaires et sociales fixe la date limite pour l'inscription aux
épreuves de certification, la date des épreuves de certification ainsi que la liste des centres
d’examen.

Art. 13:

Pour pouvoir obtenir le diplome par validation des acquis de I’expérience, les candidats doivent

. , . . \ A e, .
justifier des compétences professionnelles acquises dans l'exercice d'une activité salariée, non
salariée ou bénévole, en rapport direct avec le contenu du diplome d'Etat de service social.
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Le rapport direct avec le diplome est établi lorsque le candidat justifie avoir exercé au regard du
référentiel professionnel mentionné en annexe I :

- soit au moins deux activités de la fonction "accompagnement social”,

- soit au moins deux activités de la fonction "conduite de projet et travail avec les groupes".

La durée totale d'activité cumulée exigée est de trois ans en équivalant temps plein. La période
d'activité la plus récente doit avoir été exercée dans les dix ans précédant le dép6t de la demande.

Art. 14 :

Sur la base du livret de présentation des acquis de 'expérience et d'un entretien avec le candidat,
le jury composé conformément a l'article 6 du décret n°2004-533 du 11 juin 2004 susvisé est
compétent pour attribuer tout ou partie du dipléme d'Etat d'assistant de service social.

En cas d'attribution partielle, le jury se prononce également sur les connaissances, aptitudes et
compétences qui, dans un délai de cinq ans a compter de la date de notification de la décision du
jury par le directeur régional des affaires sanitaires et sociales, doivent faire 1'objet d’une
évaluation complémentaire nécessaire a |'obtention du diplome. En vue de cette évaluation, le
candidat peut opter pour un complément d’expérience professionnelle visant une nouvelle
demande de validation des acquis de ’expérience ou pour un complément par la voie de la
formation préparant au diplome. Dans ce cas, il est dispensé des épreuves du diplome d'assistant
de service social attachées aux compétences déja validées et bénéficie des allégements de
formation correspondants.

Art. 15:

L'arrété du 16 mai 1980 modifié relatif aux conditions d'admission dans les établissements de
formation au dipléme d'Etat d'assistant de service social, I'arrété du 16 mai 1980 modifié relatif
aux modalités d'organisation des stages professionnels, au programme et au déroulement des
enseignements et aux épreuves du diplome d'Etat d'assistant de service social, 1'arrété du 19 juin
1980 relatif a 1'agrément des établissements de formation préparant a I'examen du diplome d'Etat
d'assistant de service social ainsi que l'arrété du 19 juin 1980 modifié relatif a 1'agrément des
directeurs et responsables d'unités de formation dans les établissements de formation préparant a
'examen du diplome d'Etat d'assistant de service social sont abrogés. Toutefois, en application
des articles 13 et 14 du décret n°2004-533 du 11 juin 2004 susvisé, les dispositions relatives a
l'agrément des établissements de formation et au régime applicable aux candidats en cours de
formation demeurent en vigueur a titre transitoire.

Art. 16 :
Le directeur général de I’action sociale est chargé de I’exécution du présent arrété dont le texte

sera publié au Journal officiel de la République francaise et les annexes au Bulletin officiel du
ministére de I’emploi, du travail et de la cohésion sociale.

Fait a Paris, le

La ministre déléguée a la lutte contre la précarité et I’exclusion,
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Nelly OLIN

Nota : les annexes du présent arrété sont publiées au Bulletin officiel du ministére de 'emploi, du travail et de la
cohésion sociale sous le numéro 2004/ au prix de 10.95 euros
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Référentiel professionnel des Assistants de Service Social

DEFINITION DE LA PROFESSION ET
DU CONTEXTE DE L'INTERVENTION

L’assistant de service social exerce de fagon qualifiée, dans le cadre d’un mandat et de missions
spécifiques a chaque emploi, une profession d’aide définie et réglementée (article L411-1 et
suivants du code de ’action sociale et des familles) dans une diversité d’institutions, de lieux et de
champs d’intervention. Les assistants de service social et les étudiants se préparant a I’exercice de
cette profession sont tenus au secret professionnel dans les conditions et sous les réserves
énoncées aux articles 226-13 et 226-14 du code pénal (article L411-3 du code de I’action sociale et
des familles).

Dans le cadre des missions qui lui sont confiées, I’assistant de service social accomplit des actes
professionnels engageant sa responsabilité par ses choix et ses prises de décision qui tiennent
compte de la loi et des politiques sociales, de I'intérét des usagers, de la profession et de ses
repéres pratiques et théoriques construits au fil de I’histoire, de lui-méme en tant qu’individu et
citoyen.

Dans une démarche éthique et déontologique, il contribue a créer les conditions pour que les
personnes, les familles et les groupes avec lesquels il travaille, aient les moyens d’étre acteurs de
leur développement et de renforcer les liens sociaux et les solidarités dans leurs lieux de vie.

Dans ce cadre, I’assistant de service social agit avec les personnes, les familles, les groupes par une
approche globale pour :
- améliorer leurs conditions de vie sur le plan social, sanitaire, familial, économique,
culturel et professionnel,
- développer leurs propres capacités a maintenir ou restaurer leur autonomie et faciliter
leur place dans la société,
- mener avec eux toute action susceptible de prévenir ou de surmonter leurs difficultés.

Il est force de propositions pour la conception des politiques sociales, les orientations générales
et les missions développées par 'organisme qui ’emploie, ce qui ’améne a occuper des fonctions
de nature différente pouvant nécessiter une spécialisation ou |’exercice de responsabilités
particulieres en conformité avec les finalités de sa profession.

L’assistant de service social & partir d’une analyse globale et multiréférentielle de la situation
des personnes, familles ou groupes procéde a I’élaboration d’un diagnostic social et d’un plan
d’intervention conclu avec la participation des intéressés. Il contribue aux actions de
prévention, d’expertise ainsi qu’a la lutte contre les exclusions et au développement social
en complémentarité avec d’autres intervenants. Il initie, promeut, participe, pilote des
actions collectives et de groupes dans une dynamique partenariale et d’animation de réseau
en favorisant 'implication des usagers.

En lien avec les établissements de formation, il a également pour mission de transmettre son
savoir professionnel par ’accueil de stagiaires sur des sites qualifiants.
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Les secteurs d’intervention des assistants de service social sont diversifiés :

Fonction Publique de I’Etat (Ministéres chargés des affaires sociales, de I’éducation
nationale, de la Justice, de la défense....),

Fonction Publique Territoriale (Conseils Généraux, Mairies, Centres communaux
d’action sociale),

Fonction Publique Hospitaliére,

Organismes de protection sociale (Caisses primaires d’assurance maladie, Caisse
d’allocations familiales, Mutualité sociale agricole),

Union nationale des associations familiales,

Etablissements de santé publics et privés,

Etablissements et Services médico-sociaux et sociaux,

Entreprises publiques ou privées,

Associations,

Secteur Libéral,

Politique de la ville.

La diversité des secteurs d’emploi ameéne une pluralité de fonctions et d’activités des assistants de
service social qui s’exerce par des moyens adaptés a I'intervention et diversifiés tels que les
permanences et les visites 2 domicile et de tout autre moyen que requiert I'intervention.

Un socle de compétences commun a ’ensemble des assistants de service social permet de
délimiter un « emploi générique stratégique » et justifie la mise en place d’une certification et
d’une formation qualifiante commune 4 la profession.

REFERENTIEL D'ACTIVITES

Les fonctions/activités des assistants de service social s’exercent en référence a des repeéres
e , . ; . . )
éthiques et déontologiques garantissant la qualité de leurs interventions

FONCTIONS ACTIVITES

Accueil/ Evaluation/ Entrer en relation/se mettre a disposition d’une personne et
Information /Orientation | recueillir des éléments de connaissance permettant la

compréhension de sa demande

Informer la personne sur les procédures, les différents acteurs
b b

I’accés aux droits, a la santé

Evaluer la situation en tenant compte des potentialités de la

personne et de son environnement

Orienter la personne soit vers un service interne soit vers

I’extérieur en fonction du diagnostic posé

Accompagnement social | Apporter une aide 4 la personne en favorisant ses propres

ressources et celles de son environnement (famille, milieu de
travail, etc.)

Co-élaborer un plan d’action avec la personne en coordonnant
les différentes démarches, en tenant compte de ses ressources, de
son environnement, des moyens de I'institution.

Négocier un contrat d’action avec la personne et en organiser le
suivi

Rechercher et mobiliser les moyens, coordonner, articuler le
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travail d’accompagnement en lien avec différents acteurs
Evaluer avec la personne 'impact des actions et les ajuster en
conséquence

Rédiger des écrits professionnels, organiser, classer, transmettre
dans le respect du droit et de la réglementation en vigueur

Médiation

Participer a la régulation sociale ou familiale de situations de
tensions ou de dysfonctionnement

Négocier pour les personnes aupres des associations, les
institutions, les services publics

Assurer un role d’interface entre la personne et les institutions
intégrant les logiques institutionnelles ou individuelles

Veille sociale/Expertise/
Formation

Assurer la veille documentaire

Recueillir/classer/ synthétiser/analyser des données sociales sur
un secteur d’intervention

Rédiger des rapports d’activité

Faire des propositions et participer a la mise en ceuvre de la
politique d’action sociale de I’organisme employeur

Apporter un éclairage social et donner un avis d’expert a
’autorité de décision

Contribuer a I’élaboration de documents a destination des
partenaires sur les effets constatés concernant I’application des
dispositifs, les pratiques administratives ou I’émergence de
nouveaux phénomeénes.

Participer a la recherche

Contribuer a la professionnalisation des étudiants en formation
Actualiser ses connaissances et développer des compétences dans
le cadre de la formation continue

Conduite de
projets/Travail avec les
groupes

Mettre en place des actions de prévention des risques sanitaires et
soclaux

Repérer les besoins et/ou intéréts communs de plusieurs
personnes et les mobiliser sur une problématique commune
Impulser, mettre en ceuvre des projets d’intérét collectif dans
lesquels les usagers sont au cceur du partenariat.

Analyser/ Evaluer les effets de ces actions

Contribuer au soutien de groupes dans le cadre d’'une démarche
de développement social local

Travail en réseau

Apporter un appui spécifique a des professionnels du champ
éducatif/social ou médico-social

Participer a des instances de concertation, de décision et de
planification en matiére d’hébergement, de logement, d’insertion
sociale et professionnelle, de santé et de lutte contre les
exclusions et de toute problématique concernant le champ social
Etablir des relations et mettre en relation I’ensemble des
intervenants de I’environnement des groupes sociaux
Coordonner des travaux avec les institutions et les professionnels
et/ou contribuer a un diagnostic partagé avec les partenaires
Représenter par délégation son institution aupres de partenaires

- 151 -




REFERENTIEL DE COMPETENCES

Domaine de compétences 1 - Intervention professionnelle en service social

Conduite de I'intervention sociale d’aide a la personne

1-1 Evaluer une situation
1-2 Evaluer et mettre en ceuvre un plan d’aide négocié
1-3 Apprécier les résultats de I'intervention

Conduite de l'intervention sociale d'intérét collectif

1-4 Concevoir et mener des actions avec des groupes
1-5 Impulser et accompagner des actions collectives
1-6 Contribuer au développement de projets territoriaux

Domaine de compétences 2 - Expertise sociale

2-1 Observer, analyser, exploiter les éléments qui caractérisent une situation individuelle, un
territoire d’intervention ou des populations et anticiper leurs évolutions

2-2 Veille professionnelle : s’informer et se former pour faire évoluer ses pratiques

2-3 Développer et transférer ses connaissances professionnelles

Domaine de compétences 3 (transversal) - Communication professionnelle en
travail social

3-1 Elaborer, gérer et transmettre de I'information
3-2 Etablir une relation professionnelle

Domaine de compétences 4 (transversal) - Implication dans les dynamiques
partenariales, institutionnelles et inter institutionnelles

4-1 Développer des actions en partenariat et en réseau
4-2 Assurer une fonction de médiation
4-3 S’inscrire dans un travail d’équipe

DOMAINES DE

COMPETENCES COMPETENCES INDICATEURS DE COMPETENCES

DC1 -
Intervention
professionnelle en
service social

Conduite de Evaluer une situation Savoir recueillir les données nécessaires a la
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Pintervention
sociale d’aide a la
personne

Conduite de
Pintervention
sociale d’intérét
collectif

Elaborer et mettre en
ceuvre un plan d’aide
négocié

Apprécier les résultats de
I'intervention

Concevoir et mener des
actions avec les groupes

Impulser et accompagner
des actions collectives

Contribuer au
développement de projets
territoriaux

compréhension de la situation

Savoir clarifier les difficultés et les aspirations
d’une personne

Savoir identifier les potentialités d’une personne
Savoir mesurer et gérer son implication
personnelle

Savoir analyser une situation complexe

Savoir utiliser des techniques relationnelles
appropriées

Savoir proposer et formuler un plan d’aide sur la
base d’objectifs contractualisés

Savoir mettre en ceuvre des stratégies
(environnement, ressources, contraintes, etc.)
Savoir utiliser les ressources des dispositifs sociaux
Savoir évaluer I’action dans la durée

Savoir agir dans le respect des regles
déontologiques

Savoir évaluer la notion de risques

Savoir définir des indicateurs de progression
Savoir évaluer ses méthodes pratiques et outils
Savoir partager les analyses avec la personne et les
partenaires

Savoir construire une fin d’intervention

Savoir appliquer la méthodologie d’intervention
sociale aupres des groupes

Savoir repérer une problématique commune a un
groupe

Savoir mobiliser les personnes

Savoir développer I’aide mutuelle

Savoir définir le but et les objectifs de 1’action
Savoir évaluer I’action

Savoir-faire émerger les demandes d’une
population

Savoir négocier les priorités d’action avec tous les
partenaires pertinents et en formuler les objectifs
Savoir apporter un appui technique a ’action des
groupes et populations mobilisées

Savoir évaluer les résultats de I’action et les effets
du processus d’intervention

Savoir repérer les données caractéristiques d’un
territoire et contribuer a un diagnostic social d’un
territoire

Savoir utiliser la méthodologie de gestion de
projets

Savoir traduire les attentes des habitants en
actions

Savoir comprendre les enjeux politiques et
institutionnels
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DC2 -
Expertise sociale

Observer, analyser,

. o :
exploiter les éléments qui
caractérisent une
situation individuelle, un
territoire d’intervention
ou des populations et
anticiper leurs évolutions

Veille professionnelle :
s'informer et se former
pour faire évoluer ses
pratiques

Développer et transférer
ses connaissances
professionnelles

Savoir collecter des données

Savoir croiser des données qualitatives et
quantitatives

Savoir mettre en lien des constats avec
I’environnement social et économique

Savoir formaliser et restituer les éléments
recueillis

Savoir participer a I’élaboration d’un diagnostic
Savoir mettre en valeur les résultats d’un
diagnostic

Savoir-faire des propositions en fonction de son
destinataire (cadre institutionnel)

Savoir prendre en compte les évolutions des
problémes sociaux

Savoir actualiser ses connaissances sur les
évolutions des politiques sociales

Savoir capitaliser les expériences professionnelles
collectives

Savoir prendre du recul sur les pratiques
professionnelles et les conceptualiser

Savoir s’auto-évaluer

Savoir appliquer les méthodologies de recherche

Constituer des savoirs professionnels en vue de
former des étudiants

Savoir transmettre des valeurs et méthodes
professionnelles et les traduire dans les pratiques

DC3-
Communication
professionnelle
dans le travail
social

Elaborer, gérer et
transmettre de
Iinformation

Etablir une relation
professionnelle

Savoir informer sur ’acces aux droit

Savoir sélectionner des informations

Savoir traiter et conserver des informations
Savoir leurs donner du sens pour une aide a la
décision

Savoir construire et rédiger des analyses
Savoir argumenter des propositions

Savoir écrire la synthése d’une situation
Savoir utiliser les nouvelles technologies

Savoir se présenter et présenter son service
Savoir accueillir

Savoir favoriser 'expression

Savoir adapter son mode de communication au
public ciblé et aux partenaires

Savoir utiliser les techniques de communication

DC4 -
Implication dans
les dynamiques

Développer des actions
en partenariat et en
réseau

Savoir identifier les partenaires inter
institutionnels de son environnement et connaitre
leur culture
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partenariales,
institutionnelles et
inter
institutionnelles

Assumer une fonction de
médiation

S’inscrire dans un travail
d’équipe

Savoir animer un réseau de professionnels
Savoir décoder les positionnements et les
stratégies de I’ensemble des acteurs

Savoir établir des relations avec I’ensemble des
acteurs

Savoir valoriser son savoir-faire

Savoir utiliser les techniques de gestion des
conflits
Savoir négocier avec les personnes, les institutions

Savoir coopérer avec d’autres professionnels de
son service, solliciter leur avis, leurs
connaissances, leurs compétences

Savoir transmettre ses propres observations et
analyses

Savoir confronter ses observations
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ANNEXE 6 : CODE DE DEONTOLOGIE

ASSOCIATION NATIONALE des ASSISTANTS de SERVICE SOCIAL

Code de Déontologie de I'ANAS
Adopté a I'assemblée Générale Du 28 novembre 1994

PREAMBULE

L'AN.AS. en tant quassociation professionnelle,
meéne depuis sa création en 1945, une réflexion
constante sur la Déontologie, concrétisée par la
parution de deux codes: en 1949 et en 1981. Le
Service Social, en tant qu'activité professionnelle
distincte et spécifique, est a la fois né du changement
et lié aux changements de plus en plus rapides et
foisonnants de la Société. Le Code tient compte de ces
évolutions et des valeurs fondamentales qui sous-
tendent la profession. Il s'appuie sur la Déclaration
Universelle des Droits de 'Homme, sur les conventions
internationales et sur les textes |égislatifs en vigueur en
France qui mettent en évidence les droits des usagers
et le respect du droit a la vie privée. Ce Code est
destiné & servir de guide aux Assistants de Service
Social dans lexercice de leur profession. Ses
dispositions  s'imposent a tout adhérant de
I'Association, titulaire du dipldbme d’Etat d’Assistant de
Service Social ou étudiant en Service Social.

TEXTES DE REFERENCE

Vu:

- la Déclaration Universelle des Droits de
'Homme de 'O.N.U. du 10 décembre 1948

- la convention de Sauvegarde des Droits de
'Homme et des Libertés Fondamentales du
Conseil de I'Europe, Rome, 4 novembre 1965

- la Charte Sociale Européenne signée & Turin
le 18 octobre 1961, entrée en vigueur le 26
février 1965

- la Convention des Nations Unies relative aux
Droits de 'Enfant du 20 novembre 1989

- le Code de la Famille et de I'Aide Sociale :
art. 218 a 229 (art. 218, J.O. du 20/1/1991)
sur les conditions d’exercice de la profession

- le Code Pénal : art. 226-13 sur le respect du
secret professionnel; art. 226-14 sur les
dérogations 1égales (J.O. du 23/7/1992)

- le Code Civil : art. 9 (loi du 17 juillet 1970) sur
le respect de la vie privée

- laloi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a
l'informatique, aux fichiers et aux libertés

- laloin®78-753 du 17 juillet 1978 dont le titre |
porte sur la liberté d'accés aux documents
administratifs, complétée par la loi n°® 79-587
du 11 juillet 1979 relative a 'amélioration des
relations entre 'administration et le public

- le Code International de Déontologie des
Assistants de Service Social adopté par la
F.LAS., Assemblée Générale, SRI-LANKA,
aodt 1994

- la définition du Service Social donnée en
1959, par la division des Affaires Sociales
des Nations Unies.

LA PROFESSION D’ASSISTANT DE SERVICE
SOCIAL

L'Assistant de Service Social est au service de la
Personne Humaine dans la Société. Son intervention
vise:

a I'épanouissement et a l'autonomie des personnes,
groupes ou communautés

au développement des potentialités de chacun en le
rendant acteur de son propre changement

a [ladaptation réciproque Individus/Société en
évolution.

L'Assistant de Service Social participe au
développement social en apportant son concours a
toute action susceptible de prévenir les difficultés
sociales et d’améliorer la qualité de la vie.

L'Assistant de Service Social engage sa responsabilité
alégard :
- des personnes auxquelles s'adresse son
activité
- des lois régissant sa profession
- des institutions au sein desquelles la
profession est exercée.

L'organisation et la pratique de la profession
s'inscrivent dans le cadre des institutions et de la
législation en vigueur. La formation continue, du fait de
I'évolution des connaissances et de la société,
s'impose a tout Assistant de Service Social comme une
nécessité.
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TITRE I : PRINCIPES GENERAUX ET DEVOIRS

Art.1 - De la dignité de la personne

Le respect de la personne fonde, en toutes
circonstances,  lintervention  professionnelle  de
I'Assistant de Service Social.

Art. 2 - De la non-discrimination

Dans ses activités, 'Assistant de Service Social met sa
fonction a la disposition des personnes, quels que
soient leur race, leur couleur, leur sexe, leur situation,
leur nationalité, leur religion, leur opinion politique et
quels que soient les sentiments que ces personnes lui
inspirent.

Art. 3 — De la confidentialité
L'établissement d’une relation professionnelle basée
sur la confiance fait de I'Assistant de Service Social un
« confident nécessaire » reconnu comme tel par la
jurisprudence et la doctrine.

Art. 4 — Du secret professionnel

L’obligation légale de secret s'impose donc a tous les
Assistants de Service Social et étudiants en service
social, sauf dérogations prévues par la loi.

Art. 5 — De la protection et de la communication des
données nominatives

L'Assistant de Service Social doit toujours veiller & la
protection du dossier de I'usager et avoir conscience
que ce dossier est communicable a la personne
concernée. La constitution des dossiers doit tenir
compte des dispositions légales sur l'accés aux
documents administratifs.

Art. 6 - Lintroduction et le développement des
technologies modernes de recueil et de traitement des
informations, imposent a I'Assistant de Service Social
de se préoccuper, dés la phase de conception d’un
projet, des régles de conservation et de recoupements,
au regard du respect de la vie privée des individus et
des familles.

Art. 7 — De l'indépendance et de la liberté

L'Assistant de Service Social ne peut accepter

d'exercer sa profession dans des conditions qui

compromettraient la qualité de ses interventions. Il doit

donc étre attentif aux formes et conditions de travail qui

lui sont proposées et aux modifications qui pourraient

survenir.

Tenant compte de la nature et des objectifs de

l'organisme employeur, il s'assure qu'il peut disposer

de l'autonomie nécessaire :

- pour choisir la forme de ses interventions et les
moyens & employer

- pour décider de la poursuite ou de l'arrét de son
action.

Art. 8 — L’Assistant de Service Social ne peut, en
aucun cas, utiiser sa fonction a des fins de
propagande. Il ne peut s’en servir pour procurer ou
tenter de procurer a qui que ce soit, des avantages
injustifiés ou fillicites. L'Assistant de Service Social

salarié ne peut accepter des personnes ressortissant
de son champ dactivit¢ professionnelle, une
rémunération pour services rendus.

Art. 9 — De la compétence

L'Assistant de Service Social a [l'obligation de
compétence, c'est a dire :

maitriser sa pratique professionnelle et tendre
constamment a 'améliorer

développer ses connaissances

étre vigilant quant aux répercussions que peuvent
entrainer ses interventions dans la vie des personnes
et celle des institutions.

TITRE Il : DEVOIRS ENVERS LES USAGERS

A - INTERVENTION DIRECTE AUPRES DES
USAGERS

Art. 10 - Lorsqu'il intervient, I'Assistant de Service
Social procéde a une évaluation aussi compléte que
possible avant de proposer une réponse a la demande
formulée

Art. 11 — L'Assistant de Service Social doit rechercher
ladhésion des intéressés & tout projet d’action les
concernant, en toutes circonstances et quelle que soit
la fagon personnelle dont ils peuvent exprimer leur
adhésion.

Art.12 - L'Assistant de Service Social informe les
intéressés des possibilités et des limites de ses
interventions, de leurs conséquences, des recours
possibles.

Art. 13 — Toute action commencée doit étre poursuivie.
L'Assistant de Service Social doit faire le nécessaire
pour éviter les conséquences facheuses qui pourraient
résulter de l'interruption de son action.

Art. 14 — L'Assistant de Service Social doit aux
personnes qui s'adressent a lui une aide d’'une durée
aussi longue que l'exige la situation, en dépit des
difficultés rencontrées et quels que soient les résultats
obtenus.

Il ne doit pas s'imposer lorsque son aide n'est plus
nécessaire.

Art. 15 — L'Assistant de Service Social ne doit pas
accepter d'intervenir, ni de fournir des renseignements
dans un but de contrdle.

Art. 16 — Lorsque, dans l'exercice de ses fonctions,
I'Assistant de Service Social constate une fausse
déclaration, il lui appartient d'en faire prendre
conscience a ceux qui en sont les auteurs, mais il n'a
pas a les dénoncer.
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Art. 17 - L'Assistant de Service Social ne doit ni
déposer, ni témoigner en justice pour tout ce dont il a
pu avoir connaissance du fait ou en raison de sa
profession — obligation confirmée par la jurisprudence —
et garde cependant, aux termes de la loi, selon les
dispositions du Code Pénal, la liberté de témoigner
dans les cas de dérogation au secret professionnel.

B - INTERDISCIPLINARITE ET PARTENARIAT

Art. 18 — La situation de l'usager impose souvent la
nécessité soit d’'une concertation interdisciplinaire, soit
de faire appel a un dispositif partenarial mettant en
présence des acteurs sociaux diversifiés ou de
multiples institutions. L’Assistant de Service Social
limite alors les informations personnalisées qu'il
apporte aux seuls éléments qu'il estime strictement
indispensables a la poursuite de l'objectif commun,
dans le respect des articles 11 et 12 du présent Code.

Art. 19 - Dans ces instances, I'Assistant de Service
Social veille plus particuliérement a la confidentialité
des informations conformément au droit des usagers.

Art. 20 — L'Assistant de Service Social n'est délié
d’aucune de ses obligations envers I'usager, quelle que
soit la forme d’action commune et quels que soient les
intervenants, méme soumis au secret professionnel
selon les termes de l'art. 226-13 du Code pénal.

TITRE IlI: OBLIGATIONS ENVERS LES
ORGANISMES EMPLOYEURS

Art. 21 — L'Assistant de Service Social rend compte
régulierement de son activité aux responsables de son
organisme employeur. Il le fait dans la forme la mieux
adaptée au contexte dans lequel il s'insére, et dans les
limites compatibles avec le secret professionnel et les
objectifs généraux de sa profession.

Art. 22 — L'Assistant de Service Social assume la
responsabilitt du choix et de [lapplication des
techniques intéressant ses relations professionnelles

avec les personnes. Il fait connaitre & 'employeur les
conditions et les moyens indispensables a l'intervention
sociale qui lui est confiée. De méme, il se doit de
signaler tout ce qui y fait entrave. De ce fait, il ne peut
étre tenu pour responsable des conséquences d’une
insuffisance de moyens ou d'un défaut d’organisation
du service qui 'emploie.

Art. 23 - Il entre dans la mission de I'Assistant de
Service Social d’apporter aux responsables de son
organisme employeur, les éléments susceptibles
d'éclairer les décisions en matiére de politique d'action
sociale.

TITRE IV: OBLIGATIONS ENVERS LA
PROFESSION

Art. 24 - Les objectifs de la profession et la fagon dont
ils sont pratiquement mis en ceuvre, doivent faire I'objet
d'études et de réflexions constantes de la part des
Assistants de Service Social, pour assurer la qualité du
service rendu & l'usager.

Art. 25 — L'Assistant de Service Social a I'obligation de
contribuer & I'évolution constante de sa profession
dans un souci dajustement aux évolutions de la
société.

Art. 26 - L'Assistant de Service Social doit avoir une
attitude de confraternité & I'égard de ses collégues. I
observera les devoirs de I'entraide professionnelle et
s'abstiendra de tout acte ou propos susceptible de leur
nuire.

TITRE V : SANCTIONS

Art. 27 — Les manquements graves aux dispositions du
présent Code relévent de la Commission de contréle,
constituée dans le cadre des statuts de I'Association
(art. 5, 19 et 20).
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ANNEXE 7 :

SOCIO-EDUCATIFS HOSPITALIERS

Générique Assistant social hospitalier

SYNTHESES DE FICHES DE POSTES D'ASSISTANTS

Activité monodisciplinaire transversale aux services hospitaliers, internes aux hdpitaux

Activités principales et sous

Niveau d'exigence de I'activité

Niveau de décision

activités défaillées en Critéres de . 6raduation
termes de taches réalisation Indicateurs possible
Action directe
Accompagnement psycho-social
¢  Evaluer une situation sociale : Cohérence santé- ¢ Etudie et décide
écouter et comprendre social
¢ Informer sur les droits ¢ Précision, Compréhension, mise | ¢ Etudie et décide
pertinence, en acte,
concision reformulation
¢  Conseiller un choix de solutions | ¢ Perspicacité et Eviter les ¢ Etudie et propose
connaissances réhospitalisations
¢  Soutenir moralement + Disponibilité Observation d'un
¢ Prévenir la chronicité d'une psychique mieux &tre
situation ¢ Perspicacité et
persévérance
Aide matérielle et accompagnement
administratif
¢ Aide ala gestion des affaires ¢ Rapidité et Résultat obtenu ¢ Ecoute et propose
courantes efficacité
¢ Régularisation des droits ¢ Perspicacité, Résultat obtenu ¢ Etudie et exécute
¢ Demande d'aides financieres connaissances Résultat obtenu ¢ Etudie et propose
¢ Pertinence ou exécute
Orientation pour ['avenir
¢ Organiser le retour a domicile ¢ Rapidité et Qualité de vie ¢ Etudie et propose
¢ Recherche d'un établissement et efficacité Adaptation aux ou exécute
accompagnement dans les Perspicacité besoins du patient ¢ Etudie et propose
démarches ou exécute
¢ Anticiper la réinsertion ¢ Pertinence Possibilités : résultat | o Etudie et propose
professionnelle ¢ Diplomatie obtenu
¢ Etre médiateur entre les Adaptation,
équipes, le médecin, la famille et intégration
|'environnement
Action auprés de |'équipe soignante
¢ Recueillir les informations sur la | ¢ Précision, Cohésion du projet ¢ Niveau du recueil
situation sociale du patient concision, d'informations
¢ Informer |'équipe soignante de pertinence Retour vers les ¢+ Diffusion
I'évolution des démarches ¢ Lien systématique services de soins d'informations
Action aupreés des partenaires
extérieurs
¢ Informer les partenaires de ¢ Rapidité et Pas de
I'évolution de la situation et de précisions pour réhospitalisation a
leur participation éventuelle a tenir compte des court terme
toutes les étapes de délais
I"hospitalisation
¢ Travailler en coopération ¢ Pertinence
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Activités principales et
sous activités détaillées
en termes de taches

Niveau d'exigence de I'activité

Critéres de
réalisation

Indicateurs

Niveau d'exigence
de I'activité

Action indirecte

Intra-hospitaliére

¢ Participation aux réunions du
service social, de la filiere
socio-éducative, de synthése,
des services de soins

¢  Se former pour améliorer ses

Régularité,
implication

Régularite,

Rédaction d'un
compte-rendu

Mise en application

¢ Met en ceuvre,
exécute

¢ Décide, demande,

compétences implication exécute
Gestion du systéme interne
¢ Dossier social, classement, Confidentialité, Production ¢ Exécute
archivage, documentation concision, action Décide, participe
systématique
¢ Statistiques, rapport d'activité Systématique Production ¢ Exécute
Remplacement pour la continuité Systématique Continuité du service
du service
Extra-hospitaliére
¢ Rencontres avec d'autres Pertinence Meilleure
professionnels collaboration
¢ Accueillir des stagiaires Pédagogie, rigueur, Acquisitions ¢ Organise et

¢ Participer aux réseaux Ville-
hdpital

¢ Former les éléves (cours)

disponibilité
Pertinence, travail
en coordination

Pédagogie

Réunions, liens,
compte-rendus

Retours des éléves

contréle
¢ Co-décide

¢ Décide sur
sollicitation
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Spécifique Assistant social en équipe mobile de soins palliatifs

Activité en équipe pluri et interdisciplinaire transversale aux services hospitaliers, internes aux

hdpitaux
Niveau d'exigence de I'activité Niveau de
Activités détaillées R ] décision/
en termes de taches Cr-'rre.r'es. Indclca:teur"s 6raduation
de réalisation de réalisation possible

Action directe : Suivi des patients, des proches En application des
et collaboration avec les autres assistants sociaux hospitaliers, réfé

principes et valeurs en soins palliatifs, concertation
rents des services ol les patients sont hospitalisés

Accompagnement psycho-social

*
*

*

Evaluer une situation sociale :
Malades : évaluation des situations
sociales et des problémes
inhérents a |'hospitalisation, a la
maladie grave évolutive a pronostic
défavorable

Proches : soutien psychosocial
Accompagnement de la famille en
deuil

Lien avec |'équipe soignante et
I'entourage

Conseiller un choix de solutions

Ecoute et soutien,
information,
accompagnement dans
la formulation du
projet de vie et sa
réalisation
Connaissance des
moyens et réseaux
Précision, pertinence,
concision
Perspicacité,
connaissances

Réalisation du projet

du patient- Mise en
ceuvre du projet
d'aide

Articulation entre
désir du patient,
réalités, et
potentialités de
I'entourage
Cohérence dans les
prises en charge

En équipe
pluridisciplinaire
Proposition, mise
en ceuvre selon le
souhait des
personnes
concernées

Aide matérielle et accompagnement

*

administratif

Favoriser |'acces aux soins
palliatifs

Régulariser ou favoriser le
maintien des droits

Patients et proches : aide aux
démarches, recherche de solutions
aux difficultés présentes

Connaissance des
dispositifs législatifs
Soutien aux démarches
Rapidité, efficacité
Pertinence

Attribution des
aides existantes
Résultat obtenu

Exécution aprés
écoute des
demandes

Etude des besoins,
proposition d'aide,
mise en exécution
en fonction des

consécutives a la maladie grave, réponses
mettant en jeu le pronostic vital

Action au sein de /'équipe

pluridisciplinaire

¢ Aider a intégrer la dimension Respect du secret Participation aux Ecoute,
sociale pour une évaluation plus professionnel partagé réunions d'équipe et compétences
approfondie Intégration aux synthéses

¢ Participation a |'évaluation de la Partage et
faisabilité du retour a domicile ou reconnaissance des Ecoute,
du projet de vie compétences compétences

¢ Organiser le retour a domicile Accompagnement dans

¢ Recherche d'un établissement les démarches

¢ Participation au groupe de Implication
régulation personnelle

Action aupreés de /'équipe soignante

¢ Propositions et lien entre les Collaboration étroite Retours, Analyse
objectifs médicaux et sociaux coordination pluridisciplinaire

¢  Conseil technique en matiere de Connaissance des Retours,

service social en soins palliatifs

dispositifs spécifiques

coordination

Demandes des
pairs
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Niveau d'exigence de I'activité

Niveau de

Activités détaillées décision/
en termes de tdches Critéres Indicateurs Graduation
de réalisation de réalisation possible
Action auprés des partenaires
extérieurs ¢ Collaboration, relations | ¢ Raccourcissement des | ¢ Liaisons
¢ Faire prendre conscience de de confiance délais d'examen des
I'urgence du traitement des ¢ Réunions communes de demandes
dossiers et des réponses attendues travail
¢ Participation a la coordination ¢ Liaisons
¢  Elaboration de projets communs
Action indirecte : Enseignement, recherche, relations hiérarchiques et fonctionnelles
Intra hospitaliére
¢ Conseil technique auprés des ¢ Liens avec les pairs ¢ Demandes des
pairs (hors équipe de soins pairs,
palliatifs) ¢ Accueil, pédagogie ¢ Retours de formation | ¢ Ecoute,
¢ Encadrement des stagiaires ¢ Pédagogie ¢ Retours de formation compétences
¢ Enseignement dans les écoles, ¢ Enseignement des ¢ Réponse aux
DIV ou DU de soins palliatifs connaissances ¢ Retours de formation demandes
¢ Actions de formation diverses
Gestion du systéme interne
¢ Dossier social, classement ¢ Elaboration de ¢+ Démarche de qualité
¢ Documentation, réactualisation procédures d'aide conjointe : équipes
permanente des connaissances ¢ Organisation interne médicales,
¢ Projet de service du service social soignantes,
¢ Rapport d'activité hospitalier/ administratives
¢ de I'équipe de soins
palliatifs

Extra hospitaliére

L4

Conseil technique aupres des
pairs

Recherche : groupes de travail
sur le service social en soins
palliatifs, réflexion éthique au
sein des équipes

¢ Liens avec les
services extérieurs

¢ Participation a des
congres, des
formations

¢ Elaboration d'outils
individuels ou
collectifs

¢ Rédaction d'articles

+ Diffusion de la
démarche palliative
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ANNEXE 8 : TRAMES D'ENTRETIENS

Services de Médecine, Chirurgie, Obstétrique

Médecins, infirmiéres, psychologues

Médecine, chirurgie, obstétrique
Trame destinée aux médecins, infirmiéres et psychologues

1) Formation, expérience : Afin de mieux connaitre votre parcours et situer le cadre, pourriez-
vous rapidement me préciser depuis combien de temps vous travaillez dans ce service et depuis
combien d'années vous exercez votre métier ?

2) Présentation des fonctions : Quels sont vos objectifs de travail, vos activités principales... ?
3) Finalité : Officiellement, quelle est la finalité de votre mission ?

4) Quelles raisons vous ont amené(e) travailler en milieu hospitalier ?

5) Organisation du travail : Comment s'organisent et s'articulent vos interventions avec les autres
professionnels auprés du malade ? Travaillez-vous en équipe pluridisciplinaire ?

6) Qu'est-ce qu'évoque pour vous l'idée d'articulation du champ médical et du champ social dans
les prises en charge aupreés des malades ?

6b) Selon vous, existe-t-il un espace ou ces deux domaines se rejoignent ?

6ter) Au quotidien, dans votre service, comment ou a quels moments particuliers, cela est-il mis
en oeuvre ?

7) Que pensez-vous de la notion de prise en charge globale du patient hospitalisé ?
Quel sens revét-elle pour vous ?

8) De votre place, comment observez-vous sa réalisation aupres des personnes hospitalisées dans
les services dont vous avez la charge ?

Particularités pour les assistantes sociales

Médecine, chirurgie, obstétrique
Assistantes sociales : thémes particuliers

6) Comment votre parole est-elle prise en compte ?
Dans quel cadre pouvez-vous faire valoir votre évaluation, vos arguments, votre parole...
Comment caractériseriez-vous votre intervention (particularité, partenariat, autres)
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Equipes Mobiles de Soins Palliatifs

Médecins, infirmiéres, psychologues

Equipes mobiles de soins palliatifs
Médecins, infirmiéres et psychologues

1) Formation, expérience professionnelle : Afin de mieux connaitre votre parcours et situer le
cadre, pourriez-vous rapidement me préciser depuis combien de temps vous travaillez dans ce
service et depuis combien d'années vous exercez votre métier ?Avez-vous en d'autres services en
charge au préalable ¢

2) Présentation des fonctions
En soins palliatifs, quels sont vos objectifs de travail, vos principales activités ¢

3) Finalité : Officiellement, quelle est la finalité de votre mission dans votre fonction ?
4) Quelles raisons vous ont amené(e) a travailler dans le cadre des soins palliatifs ?
5) Sur le plan de I'organisation du travail, comment cela se passe-t-il dans votre équipe ?

5a) Comment s'articulent vos liens fonctionnels, vos différentes interventions au sein de 1'équipe ?
Rapports entre professionnels, tensions éventuelles... ; (exemples) ;

6) Quelle particularité "premiére", quelle singularité attribueriez-vous a l'intervention en soins
palliatifs ? De votre point de vue, quelles raisons en sont a |'origine ?

6a) L'éthique des soins palliatifs traite de prise en charge globale : de votre place, comment
observez-vous l'articulation entre la prise en charge médicale et la prise en charge sociale (sens large)
des personnes hospitalisées ?

6b) Selon vous, existe-t-il un espace ou le médical et ou le social se rejoignent ?
Pourriez-vous développer votre pensée ?

7) Selon vous, quelles sont les conditions nécessaires a une prise en charge médico-sociale de
qualité ?

8) De votre point de vue, existe-t-il des modes d'intervention qui devraient évoluer, étre davantage
développés ? Comment 1'envisagez-vous ?
Quels seraient les obstacles ou les difficultés a sa réalisation ?

Particularités pour les assistantes sociales

Equipes mobiles de soins palliatifs
Assistantes sociales : thémes particuliers
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5a) Comment étes-vous positionné(e) sur le plan fonctionnel ?
Articulation des liens fonctionnels, des différentes interventions au sein de 1'équipe

6) Comment votre parole est-elle prise en compte ?
Dans quel cadre pouvez-vous faire valoir votre évaluation, vos arguments, votre parole...
Comment caractériseriez-vous votre intervention (particularité, partenariat, autres)
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Décret 93-652 du 26 mars 1993 et 93- du 28 mars 1993 relatifs au statut des assistants socio-éducatifs
de la Fonction Publique Hospitaliére Article 2, (reprenant la loi 86-33 du 9 janvier 1986)
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Décret n® 2004-533 du 11 juin 2004, arrété du 29 juin 2004
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Circulaires
Circulaire D6S/3D du 26 aolit 1986 relative a I'organisation des soins et a I'accompagnement des malades
en phase terminale, appelée "Circulaire Laroque" ; fascicule spécial n° 86/32 bis

Circulaire du 7 janvier 1994 D6S/DH 94-3 relative aux Centres de lutte contre la douleur

Circulaire DGE-DGS n° 15 du 9/5/1995 relative a |'enseignement des soins palliatifs

Circulaire D6S/DAS/DH/DSS/DIRMI n° 99-648 du 25 novembre 1999 relative aux réseaux préventifs,
curatifs, palliatifs ou sociaux

Circulaire DH/E02/2000/295 du 30 mai 2000 relative a |'hospitalisation a domicile

Circulaire DHOS/02/D6S/5D5D/2002 N° 2002/98 DU 19 février 2002 Ministere de I'emploi et de la
solidarité. Programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005

CNAMTS

Circulaire CNAMTS DAR 5/2000 du 5 mars 2000, révisée le 2/2003 CIR 21/2003 Maintien a domicile de
patients en soins palliatifs

Conseil Economigue et Social

Conseil Economique et Social Synthése de /'avis présenté par M. Décisier Donat 23-24/02/99

Conseil Economique et Social Avis présenté par M. Lorthiois 23-24 mai 2000 Section des Affaires sociales,
Mutations de la société et Travail social

Codes de déontologie

Code de Déontologie médicale, décret n° 95-100 du 6/9/1995

Code de déontologie en Service Social, ANAS, Association Nationale des Assistantes Sociales
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