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Appel a Communication

Le champ de la santé connait de profondes mutatjongprennent place dans un contexte
dominé par les maladies chroniques et les handigépsu grand age. Les personnes dont
I'état de santé requiert des soins continus se/émtuen tant qu’auto-soignants en contact de
divers ordres avec de nombreux professionnels, dewsecteur de la santé et, plus largement,
ceux des secteurs du social et du médico-social.n@dades ont généralement un réle actif
dans la mise en ceuvre de leur traitement et assumemajeure partie de la production de
leurs propres soins a domicile. Ce travail de gastjuotidiennede la maladie chronique et
des situations de polypathologies engage égaleeatdurage familial et/ou amical dans les
pratiques de soin profane et d’accompagnementrgufamgue durée.

Au niveau collectif, la voix des patients prendl@pleur, en particulier par le moyen des
associations de malades et la diffusion de sayairdes médias (magazines, forums, blogs,
etc.). L’appropriation des connaissances et larisaitle techniques thérapeutiques, souvent
complexes, contribuent a transformer les relatenmtsetenues avec les professionnels du soin.
Dans les situations de longue maladie, les soulkaisdifférents acteurs profanes peuvent
diverger par rapport a la responsabilité, aux d@esset aux formes du soin. Au cours du
temps, les positions prises par le malade, pardutiautre des proches, sont aussi conduites
a evoluer.

L’ensemble de ces éléments contribue a complexd@@emodes d’exercice au quotidien et les
champs de responsabilité des professionnels dalsiaie la santé. L'organisation des soins
se trouve régulierement transformée par le par@de® activités a régler entre malade,
entourage, médecine de ville (générale et spéegliet le développement de soins
ambulatoires a I'h6pital comme a domicile. Impligudes modalités de travail transversales,
les soins de longue durée contraignent les prafiessls a s’engager dans de nouveaux

dispositifs : réseaux de soins, hospitalisatiodsraicile, etc.

Dans ces configurations, les places et réles getaonne malade, de son entourage et des
professionnels, se construisent autrement que ldanslloque singulier’ promu jusqu’alors.
Des effets multiples sont repérables dans lesioaiRides professionnels au patient et, dans
les relations que ces professionnels établisseatt g proches. Ce contexte a également des
retombées sur I'organisation de l'activité entre différents professionnels, mais aussi entre
les différents proches, intervenant auprés d’'ufepatlLa recherche de continuité des soins,
de complémentarité entre les interventions, peure faonsensus ou mobiliser seulement
certains d’entre eux.

L’'objet de ces deux journées consiste a mieux cengjye la complexité du prendre soin a
travers la connaissance des divers arts de faeax des individus souffrant de pathologies
chroniques, ceux des membres de leurs entouragesewnt des professionnels. Dans
I'organisation actuelle des systemes de santéagitsde faire apparaitre ce qui fait tension,
achoppement ou facilitation pour la continuité gems en situations de pathologie chronique
et de polypathologies. La présentation d’expérisrae concertation, de coordination et des
expérimentations actuelles visant une meilleurdicoié du soin est également attendue.



Axes thématiques

1- Le malade et ses proches

Il s’agit de prendre en considération les spét¢decdes individus souffrant de maladie chroniqueeet
polypathologies, situations plus fréquentes dangdpulation dgée mais non limitées a celle-ci.
Quelles sont les modalités du soin et de I'édunateiproque du malade, de I'entourage et des
professionnels ? Quelles sont les informationsapgés avec les proches et quelle est la séledtiten f
entre ceux-Ci pour recourir a une ‘personne deianoé’ ? Comment sont mis en ceuvre les droits du
malade, en particulier le consentement éclairéa\gets les informations données aux patients gar le
professionnels de santé ? Dans les pathologieompué durée et lorsque le risque vital est en
guestion, la limitation des traitements actifS&trét des soins intensifs doivent parfois étreissyes.
Quelles catégories éthiques et quelles normes kunga sont en présence en référence aux
déontologies professionnelles et aux modeéles @l Ces questions peuvent étre déclinées selon le
formes et les niveaux de négociations entre |éérdifiits acteurs.

1.1. La parole du malade

Les représentations des maladies de longue durdesepolypathologies engagent-elles des places
particulieres dédiées a ces patients et, conséqaamdes pratiques de soins dans lesquelles léeparo
du malade se renforce ou tend a se réduire ? Désialés thérapeutiques, des choix de soins endfin d
vie, etc. vont engager les dispositions que le deaka pu prendre de maniere anticipée. Les recours
aux modalités prévues par le droit des maladesetepdroit des usagers donnent a comprendre la
place attribuée a la personne ou conquise parilelles sont les formes du contrat médecin-malade
gui émergent dans ces accompagnements caractéanséar la longue durée que par le travail de soin
partagé avec les acteurs profanes ? Les interachioec les professionnels établissent des niveaux d
confiance différenciés, confiance dans tel ou tefgssionnel et confiance dans sa propre compétence
de soignant profane. La communication nécessaige pteches avec les professions meédicales
interroge le référent classique du ‘colloque sirgguimédecin-malade et introduit une nouvelle série
de questionnements. De maniére plus spécifiquejdesions de soin qui concernent des personnes
dont les capacités cognitives sont altérées, nselitien méme temps le droit des malades et le cadre
juridique de la protection des majeurs.

1.2. Les proches : une pluralité d’acteurs

Compte tenu de la part dominante des activitésr@ssipar I'entourage, les modalités qui président a
la répartition du travail de soin entre les diffieemembres de I'entourage s’averent importantes a
comprendre. Le malade et ses proches se réfénemé @u plusieurs expériences de soins, toujours
singuliéres, au cours desquelles ils développemntdmpétences et des « habiletés ». La proxinaité, |
régularité et la continuité des observations etptaiques conduisent a élaborer différents « savoi
soignants » qui sont, pour partie, distincts séésnplaces occupées (conjoint, enfant, ascendant) e
partiellement partagés entre différents prochess Paces et rbles particuliers peuvent étre
revendiqués ou récusés par les proches, de laléapnihcipalement mais non exclusivement, et par
les associations d’'usagers. Comment les uns efald®s composent-ils avec la diversité des
professionnels des secteurs médical, paramédicaédico-social ? Comment les proches participent-
ils aux choix thérapeutiques, a domicile ou enlé&sdment, et quelles sont les responsabilitésequi
incombent ? Les pratiques de I'entourage et defegsmnnels et leurs interactions sont aussi a
analyser selon les distinctions de milieux sociauge genre, celles qui caractérisent le maladest
proches et celles qui caractérisent les professienn

1.3. Les interactions avec les professionnels
Certains malades et certains soignants profanegepepréférer la segmentation entre les différents
intervenants professionnels tandis que d’autretValoir la recherche d’'une collaboration renforcée



entre les professionnels et une concertation régulavec les proches. Les formes mémes de la
confiance attribuée par le malade et par ses pso@eeivent diverger, entre eux et selon les
professionnels en question. Il en va de méme @uiceoncerne les modalités des concertations et des
collaborations de soin avec les difféerentes prodessde santé. Ces expériences singulieres des
malades et de leurs entourages se trouvent soaveistance des pratiques de soins professionnels,
des protocoles de codification, de guides de bommatques, et leurs attentes sont diversement
représentées par les chartes et les livrets d’dcdastinés aux usagers. Ces dispositifs, qui font
pourtant référence a des normes de continuité diss,sa des processus de décision collégiale
professionnelle, peuvent s’avérer éloignés destadedes malades et des proches ou de certains
d’entre eux. Des difficultés apparaissent dans tesepen considération de la diversité des
configurations de soin et se traduisent par unedg@éméisation des parcours des patients qui eféace |
différences de situations socio-économiques, deesatk vie, de genre, etc., dont les effets sur la
santé sont pourtant connus.

2- Professionnels, patients et proches dans le Ssie de soin

Dans les soins de longue durée, comment les ditf@@rofessionnels négocient-ils avec l'individu et
avec ses proches ? Comment les légitimités et destdlogies professionnelles sont-elles mises a
I'épreuve par les rapports de délégation présemi® eertaines professions de santé? La présence
d’interlocuteurs qui deviennent des intervenantguliérs dans les soins de longue durée, tout
particulierement les proches et les professionarpédicales et médico-sociales, imposent des
remaniements et des redéfinitions de frontiéres pombre de professions. Face a I'ensemble de ces
acteurs, quel pouvoir I'individu est-il susceptilole maintenir pour/sur lui-méme ?

2.1. Les concertations entre médecins et avecdesfessions paramédicales

Les formes de concertation entre 'ensemble defegsmnnels de santé et avec I'entourage méritent
d’étre mises en débat. Les collaborations entreepstons médicales et paramédicales (en ambulatoire
et en milieu hospitalier) connaissent des évolgtieansibles, tant au plan des délégations que des
hiérarchisations. Les concertations entre infireséet médecins sont évaluées comme une ressource
principale, mais leurs interactions prennent demés diversifiees selon I'offre de services au plan
territorial et selon les professionnels. Dans |atexte des polypathologies, quelles sont les re-
définitions en cours pour les diverses professippgamédicales : infirmieres, kinésithérapeutes,
orthophonistes, etc. ?

Les relations entre médecine générale et médearspécialité mobilisent des normes qui peuvent
s’avérer communes ou divergentes, tant sur l'opipitd des soins pratiqués que sur le partage des
responsabilités et aussi sur le mode de partiopatu patient et de ses proches. Dans les sitisatien
polypathologies, comment les médecins (généralsstécialiste, hospitalier, libéral) argumentent-ils
les choix thérapeutiques retenus et auprés de dquteldocuteurs ? Comment les interventions des
médecins coordonnateurs des établissements, ca#es médecins salariés (réseaux de santé,
collectivités) s’articulent-elles avec celles derteconfreres et des autres professionnels de sadté
social ?

2.2. Les professions médico-sociales et socialesda production de santé

Le soin de longue durée introduit la présence defegsions médico-sociales sur la scéne du soin et
accentue I'étendue des relations inter professitemell en va ainsi pour I'obtention de diverses
prestations (Allocation Personnalisée d’AutonorRiegstation de Compensation du Handicap, etc.), a
travers les actions d’évaluation (plans d’aidesidile) qui mobilisent diverses professions sasal

Le travail au quotidien, au plus proche du malddieles a domicile, auxiliaires de vie, aides medico
psychologiques) peut étre une source potentieiléadtinations pour un meilleur suivi. Quelles formes
prennent les échanges entre ces professionnas atitres professions de santé et quelles intanacti
se construisent avec les individus malades et lagadifférents proches ?



2.3. Des innovations et des expérimentations paucbontinuité du soin

Les innovations et expérimentations inspirées digles étrangers (Canada, Royaume-Uni, Etats-
Unis, etc.) visent un meilleur suivi des maladesffsant de pathologies chroniques. Les expériences
en cours soulignent les bénéfices de ces coopésati@is font apparaitre également I'existence de
freins par rapport a la continuité des soins. Ledgssions, du médical et du social, font diversgme
usage des instances et des dispositifs socio-tpobmidéveloppés en vue de la coordination des soins
(réseaux de santé, gestion de cas, dossiers petsdnformatisés, etc.). Les interactions entre les
différents professionnels influencent les trajeewides malades et la participation des membres de
leur entourage. Aux moments clés des parcourside qaels sont les niveaux de collégialité présents

dans les décisions des actions d’accompagnemeatrfnént les concertations contribuent-elles aux

possibilités d’expression du malade ou a sa reptasen par des tiers ?
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