o

Une fois par an, a I'approche du moighroniques et en tenir compte dans legue, des médecins et un philosophe
de décembre, le débat politique autoyrojet de « facture maximale ».(page 14).
des soins de santé prend un toDétails avec I'article de Bénédicte
wagnérien. 2001 a respecté la tradBubois en page 4.
tion, mais la partition a changé. Si le
financement des soins orchestr&estion de l'information dans les2001 était 'année de la santé mentale.
toujours les discussions, les questiorgratiques de soins intégrés (en plusun des objectifs de cette introni-
d’organisation et de pratique leur onjoli, GIPSI) : quoi de plus technocra-sation était de rendre visibles et
donné le la. Au refrain, le mottique que ce titre ! C'est en fait la 'unfamiliéres les réalités de la santé
« responsabilisation ». des enjeux discutés lors de la journémentale aupres du grand public et des
Responsabilisation des usagergle réflexion organisée récemment suntervenants non spécialisés dans ce
responsabilisation des soignants, dee sujet : comment les soignantslomaine. Nous vous proposons une
hépitaux, des industries pharmaceypeuvent-ils gérer I'information pourlecture « généraliste » (au sens large
tiques. L'avenir nous dira si ce sont lau’elle reste un outil au « service de »du terme) de cette problématique dans
les prémisses d’'une réformeAu service de la personne, au serviaeotre cahier, au travers d’'une réflexion
structurelle (que beaucoup désede la collectivité, au service d'unsur la fonction « psy » en maison
pérent de vivre un jour) et ou ellegprojet de santé, y compris au niveamédicale et de larges extraits de la
nous meneront : en coulisseanaged politique. Seul un souci de lierjournée « Souffrances du lien social,
care, privatisation et dé-fédéralisationétroitement, et avec vigilance, legénéraliste et santé mentale »
des soins de santé se préparent paaspects éthiques, pratiques edrganisée par le Centre de sociologie
la scene suivante. techniques a I'ceuvre dans la gestiode I'Université libre de Bruxelles.

de l'information peut approcher cetNous poursuivrons I'exploration du
De cette lourde actualité sur laquell®bjectif. Les difficultés de ce travail sujet dans notre prochain numéro de
nous reviendrons, nous évoqueronsomplexe et toujours en marche furerfanté conjuguéaotamment avec le
trois points. La médecine généralau coeur des débats que I'équipe defarum « Santé mentale : vers quelles
affirme de maniére toujours plus nettgournée de réflexion nous rapporte epolitiques coordonnées a Seraing » ou
ses spécificités face a la médecinpage 5. Nous vous proposons dparticipérent activement de nombreux
spécialisée : I'idée de conventioncompléter cette lecture par la transntervenants de terrain et des
médico-mutuellistes séparées pour cesiption de I'intervention trés remar-responsables politiques ainsi que Dany
deux secteurs échauffe les espritgjuée de Carl Havelange, historien, stRobert Dufour qui fit un exposé sur la
Jacques Morel en décortique lefa nature profonde de ce qu’est ugondition subjective a I'ére de

enjeux en page 2. dossier médical : avant tout un récitéconomie de marché, et Jean-Pierre
Du nouveau pour le financement de§page 12). Lebrun qui fit question d’une phrase
maisons médicales : en page 3, Marc souvent affirmative : Guérir le social ?

Hombergen souligne les effets de I®hénomeéne encore marginal il y &ous présenterons également une
réforme du secteur non-marchand ejuelques dizaines d'années, l'usage dmnférence-débat de Jean De Munck
dévoile les grandes lignes d'un autrdrogues est devenu une banalit&€onsacrée aux politiques de la
mode de calcul du forfait. Comment penser aujourd’hui cettesubjectivité dans les sociétés post-
Parfois sollicitée, rarement écoutéeconduite, quelles réponses apportendustrielles.

tel semble étre le destin de la parolaux questions qu’elle nous pose ?

des usagers de soins de santé. L'actughnté conjuguée@ous entraine a Bonne lecture.

ministre des Affaires sociales est-irafraichir votre opinion sur ces
décidé a faire taire ce dicton ? Il vientjuestions a travers cing livres récents
de solliciter la toute jeune Ligue descrits par des professionnels
usagers des services de soins (LUS8)horizons fort différents : des
pour évaluer les besoins des maladéstervenants sociaux, une psycho-
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Une convention séparéee pour la medecine générale
et la médecine specialisee ?

T

POLITIQUE DE
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Jacques Morel, secrétaire général de la Fédération des maisons médicales et membre de la cellule politique

Les discussions de la conventiogénérale par 'ABSyM conduit lesmais en prenant les moyens dans le
médico-mutualiste prennent deseprésentants des généralistes a usecteur, c’est-a-dire que les spécialis-
tournures rarement atteintes. Le@rise de distance par rapport a I'espries verront sans doute I'enveloppe des
ministre Vandenbrouck n’a pude corps. actes techniques quelque peu rabotée.
consentir une augmentation du budget Diviser pour régner ? Sans doute mais
global des soins de santé qu’eha question de la négociation restaussi une opportunité de trouver les
échange d’'une participation desependant un vrai probléeme tant queelais nécessaires a la mise en place
acteurs a rendre le systéme plula politique de santé ne consacre pabsune politique de revalorisation de la
efficient, en les responsabilisant et ete principe de I'échelonnement et denédecine générale. Et le ministre
procédant a la mise en place d'ute redéfinition des taches et missiond’assortir sa position d’'une mission de
systeme de qualité et a la réductiodes différents niveaux de soins ; imise en perspective de cette politique
drastique des codts. importe qu'une société investissen confiant au responsable du
suffisamment dans son systéme dByndicaat van vlaamse huisartsen
Au sein de la « medico-mut » et de I@anté et que la bonne organisation déSVH) la tache de dresser un « plan
Commission technique médicalesoins de premier niveau soit permisd’avenir pour la médecine générale ».
présidée par I'Association belge degar une redistribution des moyens dntéressante proposition a laquelle
syndicats médicaux (ABSyM), des fonctions. nous espérons étre associés via le
syndicat dominé par les spécialistes, Cartel et le GBO.
les représentants des généralistelses médecins généralistes des deux
particulierement le Cartel, se sentertdtés de la frontiére linguistiqueEn méme temps, l'idée d’Etats
« floués » ; ils estiment que lespourraient trouver un terrain degénéraux de la médecine générale est
généralistes contribuent de fagormonvergence sur cette stratégiemise sur la table par le Forum des
excessive a ces mesures d’économiB’autre part les revendicationsassociations de généralistes. Le
Et le spectre de la signature deommunautaires en matiére denoment pourrait étre historique pour
conventions séparées est transfornscurité sociale restent fortes dans la médecine générale si ces forces
en stratégie. Nord du pays. Il ne faudrait pas se&ives arrivaient a faire reconnaitre leur
tromper de priorités : I'alliance sur laspécificité et si les pouvoirs publics
Le temps est venu de reconnaitre Isécurité sociale et le principe des’accordaient a leur conférer les
spécificité de la médecine générale eblidarité, I'alliance des généralistesnoyens nécessaires. Il n'y a pas
de I'ambulatoire et de la traduire papour forcer I'échelonnement. Elles nal'illusion a se faire sur les conflits que
une convention particuliére. Lasont pas nécessairement contraela va provoquer au sein de la
médecine générale restera définitidictoires mais il faudra jouer serré. Scorporation, mais notre sentiment est
vement le parent pauvre si elle estette revendication pour un statugu’il n’y aura que davantage de
assimilée a 'ensemble du secteur powpécifique a la premiére ligne et a laéliquescence de la médecine de
une correction des dépenses. médecine générale n'est pas poséamille si 'opportunité actuelle n'est
L'idée d’'une convention séparée pouavant le cloisonnement communaupas saisie ; les avancées de I'histoire
la médecine générale consacre l@ire de la défédéralisation, elle n@e sont jamais faites par abandon de

scission du corps médical percu@ourra plus étre posée apres. pouvoir. Cet objectif de revalorisation
depuis ‘81, mais jusqu'a présent étant de nos priorités depuis la
recollée dans le moule corporatiste ou naissance de la fédération, le travail
dans la nécessité du rapport de foraee e o accumulé nous permet de nous investir
vis-a-vis du pouvoir public. Les choses bougent dans tous les lieux qui aujourd’hui
Aujourd’hui, les mesures d’économie permettraient une avancée dans ce

linéaires injustes pour le secteute ministre Vandenbroucke a accordéens ; ce genre d’opportunité ne se
primaire et 'absence de prise efflindexation des actes intellectuels auprésente pas tous les jours... Alors...
compte différenciée de la médecingénéralistes dés le mois de février,
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Questions d’argent

Marc Hombergen, gestionnaire de la maison médicale Esseghem et membre de la cellule

politique de la Fédération des maisons médicales

difficultés importantes d'application Et voila que le ministre des Affaires
de ces accords. Et que dire lorsque ls®ciales a commandité une étude qui

Les accords du non-marchand et lé§myioveurs sont les travailleurs, ..devrait envisager un autre mode de

projets de réforme du « forfait » :

' comme bien souvent dans nos maisomsicul pour le financement des centres

:quelques cheveux blarécs en plus polreicales. de santé. Cela pourrait étre : une part
es gestionnaires des maisons par patient inscrit, une part par
médicales.

Les accords du non-
marchand et leur application
dans nos secteurs

Il reste du travail a réaliser afinfonction assurée par le centre, une part
d’obtenir auprés des régions depour des frais de fonctionnement, une
moyens complémentaires pour noupart pour des résultats en santé
permettre d’assurer ces prescritécouverture vaccinale, ...). Ou toute
Iégaux. Ce sera le challenge de 'annéautre proposition qui pourrait sortir
2002. d’'un esprit inventif.

On n’a pas fini de discuter du
financement des centres de santé.

L'avenir reste ouvert.
o000

Une autre forme de calcul
pour un autre forfait en
maison médicale ?

Depuis maintenant quinze ans une
série de maisons médicales pratiquent

Les secteurs de la santé ont manifeslgs soins dans un systéme de paiement
durant les années 1999 et 2000 afidifférent : le systeme forfaitaire par
d’obtenir en juin 2000 la signature degequel le patient s’inscrit & la maison
accords dits « du non-marchand ». médicale qui lui assure les soins de

médecine générale, infirmier et de

Ces accords ? Des avancées pour lemésithérapie. C'est la mutuelle du
personnels subsidiés de toute une sépatient qui paie alors a la maison
de secteurs qui se verront appliquenédicale un montant fixe indépendant
dorénavant les avantages des emplailsl nombre de prestations assurées
liés a la commission paritaire 305.1pour ce patient.

soit celle des hopitaux privés.

Actuellement le montant payé a la

En février 2001, ceci est transcrit danmmaison médicale correspond au
des conventions collectives de travailmontant moyen annuel payé pour tout
Il ne s’agit donc plus de limiter leshabitant en Belgique. L'idée est simple
avantages aux seuls travailleurgais cela nécessite un mode de calcul
subdisiés mais bien de les appliquera@ssez sophistiqué qui tient compte du
I'ensemble des travailleurs, subsidiésemboursement des visites et

ou non.

consultations a I'acte. LINAMI qui
effectue ce calcul s’arrache les

Bien pour les travailleurs, tres bien cheveux tous les trimestres afin de
Moins bien pour les employeurs quiester en conformité avec le choix du
sont parfois confrontés a desnode de calcul.
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politique de la Fédération des maisons médicales

Le ministre des Affaires socialesproportion de personnes défavorisées
s'inquiete des colts que doivenpour qui ces problémes sont plus
supporter les personnes atteintes decrus.
malades chroniques. Ces patientQuatre maisons médicales, a I'acte et
« longue durée » doivent en effetu forfait, vont participer a ce travalil
affronter des charges dont seule urde recueil de données qualitatives en
partie est remboursée par la sécuri@ganisant une rencontre entre patients
sociale. atteints de pathologies chroniques et
les responsables de la Ligue des
Le ministre Vandenbroucke souhaiteisagers de santé.
tenir compte des colts réels de la
maladie chronique dans la mise e®e son cbté, M. Ouslik, de la FGTB,
place de son projet de « facturesoudrait constituer un dossier, une
maximale » (plafonnement des fraisorte d’'état des lieux des probléemes
de santé au-dela duquel tout seraite surendettement li€, entre autre, aux
remboursé). Afin de mieux connaitrefactures de soins de santé.
la situation des malades chroniqueds,a FGTB aurait besoin de données
il a passé une convention avec la Liguguantitatives, de statistiques, permet-
des usagers des services de sartent d’élaborer un dossier solide et
(LUSS) pour effectuer un travail ded’interpeller les politiques. Une étude
recherche sur cette problématique. qualitative rigoureuse pourrait étayer
leur dossier mais actuellement ce n’est
Depuis juillet 2000, la Ligue despas une priorité. Le service d’étude de
usagers des services de santélaFédération des maisons médicales,
rencontré, via les associationn collaboration avec M. Outsik, va
d’entraide, des patients atteints deenter de rédiger un projet plus concret
diverses pathologies chroniques pouwet de voir les interactions possibles de
récolter le témoignage de leula Fédération des maisons médicales
quotidien. Ces rencontres se font patans ce travail.
petits groupes de cing a six personnes.
Le but est d'attirer I'attention sur lall est assez rare que nos gouvernants
qualité de vie, les problémes au quotis’adressent de maniére aussi directe
dien mais pas de sortir des chiffresaux usagers. Cela méritait d’'étre
Pour ce travail, la Ligue des usagersouligné. Le précédant exemple de la
des services de santé est encadrée péforme « Copernic » de I'administra-
le Centre d’éducation du patient poution n’avait pas été une réussite.
tout ce qui est méthodologique. Certains ont méme parlé a ce sujet de
manipulation ou d’écran de fumée
La Ligue des usagers des services ¢wur faire passer des réformes
santé a interpellé la Fédération dedouteuses au plan démocratique.
maisons médicales parce que leBlaise au ciel que l'initiative présente
maisons médicales drainent une fortg'avere plus constructive...

4

Bénédicte Dubois, kinésithérapeute a la maison médicale Aster et membre de la cellule
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Gestion de I’information dans les pratiques de
soins integrés

ORGANISATION
DES SOINS

Marianne Prévost, chercheur a la Fédération des maisons médicales, Vanni Della Giustina,
psychologue en maison médicale, Yves Gosselain, chercheur a la Fédération des maisons
médicales, Jean Laperche, médecin généraliste en maison médicale, Christian Legreve,
animateur en maison médicale, Michel Roland, médecin généraliste en maison médicale, Marc
Vanmeerbeek, médecin généraliste en maison médicale

00000000000 eee pDepuis longtemps, les différentset soignant & partir d’'une plainte,
secteurs de la Fédération, et led'une demande de soins. Le forum se
i S TR maisons médicales, travaillent, chacuwmoulait un temps de réflexion, de mise
pratiques de soins integres, autremeny na i q'un certain point de vue,a jour de tous ces angles de vue, et
dit, GIPSI - tel était le theme d'ung ;i ge ces questions : élaboraticaussi de toutes les questions que
forum organisé le 15 décembre 2003, qossier santé informatisé basé ssouléve la gestion de l'information en
a Natoye par la Fédération des.,nn0che des soins de santénaison médicale — questions d'ordre
maisons medllcales,.lequelara;gembg\rimairesl tels qu'ils se pratiquenfpratique, éthique, idéologique,
une bonne soixantaine de participanty,ng jes maisons médicales ; collectechnique... Temps de réflexion, étape
issus de trente et une MaisONg¢ anajyse de données des maisodans un trajet  multiples facettes, dans
rrjgdlcales: , L _médicales au forfait, non seulementin processus évolutif et toujours a
L'information, c'est un élément &, rsnondre a une obligationquestionner...

pour tous les soignants, tomes,legontractuelle vis-a-vis de I'INAMI,

€quipes : les pratiques de SOiNg, 5 aussi pour étayer dedoujours a questionner, pour que
reposent sur, et génerent, une foulgyopeljations, des revendications efiinformation et les outils qui
d'informations de tous ordres, quil \oiare de politique de santé permettent de la recueillir, de
est pas toujours aise de rassemblefignarches d'assurance de qualité dmnalyser, de I'utiliser, ne deviennent
de trier, d'exploiter a bon escient...,.,mqtion de la santé, ce quiimpliqueas un matériau abstrait, au service
comment organiser le recueil €t amment le recours a des donnéekobjectifs que 'on ne maitrise plus,
Fanalyse de toutes les informationg,yigiantes, ou la collecte d'informa-au risque d’oublier en chemin que
utiles pour améliorer le bien-étre des;ons tiles pour construire, évaluertoute information s'enracine dans une
patients — et des soignants ? QUelgyrienter les projets ; élaboration déistoire particuliére, dans une
systémes dinformation peuvent-ilgapiea x de bord par certaines équipesencontre unique... Le forum s'est
faire gagner du temps, s'intégrer de,, . hijoter leurs activités... ; et, enconstruit autour du concept de la trace
maniére souple dans le travaily, 5001, |e conseil d’administrationde cette rencontre — trace que chacun
quotidien, sans poser trop de, yufinj |e recueil de données commiaisse dans I'univers de 'autre, parfois
difficultés nouvelles > Comment mieux e nriorité pour les deux prochainea son insu ; trace captée, oubliée,

communiquer entre soignants, entrgn«qq 3 venir. .. codée, transmise, secréte, fugitive,
soignants et patients ? Clarifier les fondatrice

guestions relatives au partage de

linformation, la transmission, la e e e e o Trois ateliers ont permis de réfléchir
confidentialité ? Le forum : différents angles  ay sens de ces traces, au difficile
de vue équilibre entre la complexité de
I'histoire et la nécessité d'une
Bref, différentes manieres d’approchestructuration, au voisinage périlleux
la question de [I'information, entre le subjectif et I'objectivable, au
différentes perspectives, différentsisque toujours présent de privilégier
objectifs ; des portes d’entrée variées,outil aux dépens du sens de la
qui pourraient faire oublier qu’on joue,rencontre, a la crainte de faire basculer
guelque part, dans la méme piéce —la structuration éclairante vers un
tout le moins, a partir de la mémebscur réductionnisme... Dans
piece, celle ou se rencontrent patierthaque atelier, on est parti du colloque

Gestion de l'information dans les
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« Gestion de I'information dans les pratiques de soins intégrés

« (suite)

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

[ )

singulier pour envisager ensuite ldensemble des discussions : » guel que soit le niveau auquel les

question de 'information sous I'angle,
de la relation entre I'équipe et la L PR Jhational, voire international comme
. , nécessité, son intérét, ne sont pas a o .
collectivité locale d’une part, entre les i : a envisagé un des atelietsune
: 1 L mettre en doute : le train est en P .
maisons médicales et les décideurs . . . .. .. collecte de données a partir de la
, marche, il ne s’agit pas (il ne s’agit . . . :
d’autre part. o _%. dispensation des soins doit avant
plus) de réver un monde ou il A .
_ . . R tout étre en cohérence avec cette
n'existerait pas... Mais plutot, de . : ) ’
- . ~ pratique, servir cette pratique : la
diriger son trajet, de contrbler sa : . e
. 0 conception des outils, la définition
vitesse, de décider dans quelles R . .
A des « cases a remplir », les techni-
, . - gares il doit s’arréter, de prendre le R
d’approfondir le concept méme de ques a mettre en place, ne peuvent
. , C temps de regarder le paysage... " . . ;
trace, avec l'aide d’un historien; le pas étre détachées de la prise en
deuxiéme proposait une réflexion suf méme s'il est indispensable a charge, ni, a fortiori, contre-produc-
les liens entre la conception des soins certains moments, d’approfondir la tives par rapport aux objectifs
et I'élaboration des méthodes, des maitrise des méthodes et des outils poursuivis vis-a-vis des patients.
outils de recueil d’'information ; le de collecte d’informations, cela ne
troisieme proposait d’aborder plus permet pas de mettre entrdeés lors, et c'était bien la le propos
spécifiquement la question des outils, parenthéses les interrogationslu forum, beaucoup d’échanges ont
ce qu’'ils permettent, ce qu’ils éthiques: ces méthodes, ces outilgorté sur le sens du travail de soignant,
produisent, comment les utiliser... ne sont pas neutres par rapport a dessur la maniére dont il se décline en
concepts, des valeurs de basermaison médicale, en amont — mais en
Chaque atelier a été bousculé par le globalité des soins, participation desien étroit — avec les questions relatives
passage d'un intrus, tantét savant fou, patients, confidentialité, autono-au recueil de données.
tantét clodo, qui titillait notre mie...;ilsviennent aussiinterroger
conscience collective de I'éthique... ; les phénoménes de pouvoir, les
il est venu mettre les participants en positions idéologiques, la maniére® ® ® ® .
situation d'objet, recueillant sur un de travailler ensemble... LoinL€ dossier, construction
ordinateur — parfois hésitant — des d’évacuer ces questions, le choixd’'une histoire
données dont on ne savait pas trop cedes outils et méthodes, la maniére
qgu'il allait faire... Il a fallu un certain ~ de les utiliser, vient parfois, auxQuelle que soit sa forme, tout recueil
temps avant que I'on se risque a le yeux de certains, les pointer aved’information relatif aux patients — a
soumettre a la question — quelles plus d’acuité :« L'informatique travers le dossier « médical » ou
hypothéses, quels objectifs, pour quel oblige a expliciter les projets et« santé », le fichier signalétique, la
commanditaire ? Ou, quand, les objets raméne donc a la discussion sur ledescription de cas... - procéde d'une
d’'étude auront-ils le droit a la parole, valeurs. Le dossier papier, quiconstruction : en effet, le dossier ne
comment redeviendront-ils sujets ?... implique moins la systématisationse borne pas a recueillir I'histoire du
permet une plage de flou artistiquepatient, il participe a sa création la
qui peut donner l'illusion d’'une particularité du dossier médical, c’est
scooe communauté de valeurs.»Par d’'étre pour vous une source
Trois grands axes contre, la technique peut avoir ded’informations a la construction de
effets pervers, qui nécessitent unkaquelle vous participez intimement.
Il est difficile de restituer toute la grande vigilance, parce quesida C’est-a-dire que vous construisez
richesse des échanges qui ont eutechnique invite & renforcer levous-mémes les documents qui vous
lieu... mais des lignes de force se questionnement, elle risque empermettront de réfléchir & ce qu’est
dégagent trés clairement, a partir de méme temps, d’engager &otre patient. Vous étes a la fois
trois grands axes qui ont traversé I'oublier »... constructeurs du document et usagers

- - I données sont analysées (local,
le principe de l'informatisation, sa

A partir de cette base commune,
chaque atelier proposait un accent
différent : le premier atelier proposait
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GIPSI, GIPSI........

du document... C’est
peut-étre la qu’il faut
réfléchir : le dossier
médical a cette particu-
larité d’étre a la fois
I'enregistrement d'un
ensemble de données
extérieures, biologiques,
psychosociales, etc., mais
en méme temps construit
par ceux qui consignent
ces données : vous élabo-
rez vous-mémes votre
propre systéme de traces,
votre propre systéme
d’'objectivation 3.

d’autres soignants, ou de
garder strictement confi-
dentiel... il devient des
lors la trace, non
seulement de I'histoire du
patient — d’'une partie de
son histoire — mais aussi
de la relation qui s’est
créée avec ce soignant-Ia,
ce jour-la, dans ce
contexte particulier —
participation conjointe a
I'élaboration d’'une
expérience dont quelque
chose est commun...
Comment se joue ce rdle
symbolique lorsqu’on
passe du dossier papier au
dossier informatisé ?
produit un matériau sur Certains soighants
base duquel on entend la hésitent a abandonner
suite de I'histoire d'une tout a fait le dossier
certaine facon. La papier, d’autres estiment
tentation est dés lors grande, si I'opartielle aux questions qui surgissemjue le dossier informatisé remplit tout
base sa pratique sur une approchdans le trajet d’'une vie : la complétudaussi bien - voire mieux ? - cette
globale de la santé, d’enregistrer l@'existe pas... méme si on peut la révdonction.
plus possible... : alors, le recueila certains moments, que I'on soit
d’'information est-il au service d’'unesoignant ou patient... Donc, tendre
approche globale, ou d'une approcheers la globalité, oui, mais en sachart ® ® ® . L
totalitaire ? Le dossier, vise-t-il a- et en assumant - que 'autonomie dk information, - subjectif ou
cerner la totalité du patient ? Si tel egpatient se joue, aussi, dans ce qudbjectif ?
le cas, il apparait toujours insuffisantchoisit de ne pas livrer, dans ce qu'il
ou, pire, il donnerait I'illusion de souhaite ne pas voir enregistré, ne padors finalement, que devient la
pouvoir un jour, si on le remplit voir transmis a d’autres. distinction entre le subjectif et
parfaitement, rendre compte de tout — I'objectif ? « méme un dossier
et pourtant, nong le probléme n’est Ceci vient soulever ce qu’il en est denédical, qui ne consigne que les
pas de vouloir mettre le malade danfa place du patient : le dossier est udonnées purement biologiques ou
son ordinateur, c’est de croire qu’onobjet matériel qui vient symboliser soradministratives, les données
peut le faire ... ». lien avec un soignant, avec une équipguantifiables, formalisables, est aussi
Certaines maisons médicales donnefd lieu d’expression d'une subjectivite,
Aussi complet qu'il soit, le dossier nele dossier au patient lorsqu'il vient erc’est-a-dire la subjectivité thérapeu-
permettra jamais de rendre compte deonsultation,« c’est a lui, cela lui tiqgue qui valorise cet ensemble de
I'entiéreté d’une histoire, d’'uneappartient »; certains soighantsdonnées et donne donc une certaine
relation — tout comme la prise erdécident avec le patient de ce qu'ilmage du patient.... Les frontiéres
charge, toute globale gu’elle soit, neonvient d’'indiquer au dossier, de caujet — objet, 14, s'effritent, et il est
peut jamais qu'apporter une réponsgu’il convient de transmettre aopportun de réfléchir a cet effritement

L'outil n’est donc pas
neutre ou passif: il
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pour ne pas tomber dans le piégélite, et améne a s'interroger sur le typ®® ® ® o,
d’une objectivation illusoire du de soignant qui note des informationdformation et qualité des
patient ». dans le dossier (informatisé ou non) $0INS

dans quelle mesure I'accueillante

enregistre-t-elle des données reflétamia collecte et I'analyse des informa-

eeee ) la problématique du patient ? Jusqu’otions améliorent-elles la qualité des
Information et projet le dossier informatisé permet-il asoins ? On peut I'espérer, mais cela ne
d’équipe I'assistante sociale d’indiquer lesva pas de soi« Mieux savoir, mieux
détails de sa prise en charge ? voir, mieux quantifier ce que I'on fait
Au-deld du colloque singulier, se permet de mieux comprendre, et dés

profilait, dans beaucoup de réflexion®our que le dossier soit un outil adors de mieux faire... mais, attention
émises au cours des ateliersservice de la pluridisciplinarité, encorea la fuite en avant dans le recueil de
I'interrogation sur le projet de faut-il que I'équipe accorde un mémealonnées, lorsqu’il existe des
I'équipe : dans quel projet s'insére lsstatut, une méme importance, a dggoblemes évidents dans la qualité des
maniére dont on prend un patient einformations relevant de registresoins : a quoi ¢a sert de savoir qu’on
charge — et donc aussi, le typdlifférents et que, au-dela du projea 20 ou 30 % de diabétiques, si on sait
d’informations que I'on garde, quethéorique, cela se traduise dans leija qu'on ne prend pas bien en
I'on valorise ?« si un patient vient faits — dans le recueil, dans le partageharge ceux qu’on connait ?... Les
parce qu'il tousse et qu’il me dit enet I'analyse de ces informations, dangonnées chiffrées n'apportent quelque
méme temps que sa grand-mére esi’dmpact qu’aura, sur les activités etchose que si I'on a vraiment envie
I'agonie, jencode qu'il tousse maisleur réorientation éventuelle, lad’améliorer ce qu’on fait, de se mettre
pas que sa grand-mére... ¢a, je leéflexion quant aux résultats observésn question : c’'est la base indispensa-
retiens pour moi, je I'écris quelque ble, donc cela renvoie au projet
part, c’est une information importanteOn rejoint ici, par un autre biais, lad’équipe. S'ils ne sont pas récoltés sur
dans la relation, mais je n’encodequestion du pouvoir et de la place deette base, les chiffres ne servent a
pas ! »... « si, moi jencode, outre lapatient comme sujet: si larien... et si cette guestion est bien
toux, quil y a un probléme familial pluridisciplinarité permet de mieuxposée a la base, ce n’est peut-étre pas
parce que décés proche : c’est uneespecter le sujet, grace aux regardBabord la récolte de chiffres qu'il faut
donnée, le fait qu’'il tousse a cecroisés de différents soignants, encoffaire... » La fuite en avant dans les
moment la de son histoire... 'encodefaut-il que les informations collectée<hiffres, c’est parfois une maniére de
indique aussi que je ne fais pas que qui, ne I'oublions pas, enregistrentie pas se confronter « en direct » a des
soigner des gens qui toussent, que e¢eais aussi créent I'histoire, nedivergences potentiellement conflictu-
dont ils souffrent par ailleurs, leursreflétent pas qu'un seul de ce®lles... mais les chiffres, dont on
peurs parfois, font aussi partie de leuregards... Dans un des ateliers, on egspére alors un r6le de tiers
probléme, de mon métier... je veurst venu a questionner le dossierbjectivant, une « parole de vérité »
rester conscient de cela... ». commun : est-ce la maniére optimaleisquent bien d’alimenter les tensions
de procéder, ou bien serait-ilet l'irrationnel, si leur interprétation

Y

préférable de laisser a chaquee se fait pas dans le cadre d’'une

eoee discipline le loisir de « créer sonéthique définie, dés le départ, sur des
Info!rmat!or_l et_ récit » propre des accompagnementsases communes, sur un désir
pluridisciplinarité de patients, pour ensuite confrontecommun d’interroger plutdt que de

ces récits, par la parole, au cours dgsger...« que I'on me donne assez de
Ce type de réflexion dépasse laencontres entre disciplines qui ontemps pour torturer ces chiffres, et je
consultation médicale proprementours dans les équipes ? leur ferai avouer ce que je veux... ».
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M abordé dans le forum, c’était celui diCes pistes de travail rencontrent les

Information et recherche rapport avec le politique, dont lesobjectifs définis comme prioritaires
décisions ont un impact sur cettgar le conseil d'administration, ainsi
« Bien poser cette question a la base pg|lectivité. Les maisons médicalesju’une partie du travail du service
cela revient a formuler despeyyent-elles nourrir la décisiond’études de la Fédération. Certaines
hypotheses : quelles informationgygjitique - qui en aurait apparemmenanalyses faites par ce service ont déja
collecter, comment les analyser, legesoin... « le systéme de santé belgeu un impact, par exemple elles ont
interpréter ? Dans n'importe quellegst particulierement désorganisé. Lepermis d’argumenter la correction du
recherche, les hypothéses ne sogkpenses y sont inéquitables. Liorfait de base, en mettant en évidence
jamais neutres, elles reposent sur descyeil de données que nous pourriongue les patients de maisons médicales
valeurs, un projet ; en 'occurrence, leggaliser pourrait nous aider a infléchir ne sont pas représentatifs de la totalité
choix d’hypotheses — et donc, degs choix en matiére de politique deles patients de Belgique, mais
données a analyser pour tester c@gnté, si nous démontrons que lappartiennent a des catégories
hypotheses - sont aussi liés auxystame de santé pourrait mieuparticuliéres. Cependant, il faudrait
priorités que se donne une équipe, d¢gnctionner. Nous pouvons proposepouvoir aller beaucoup plus loin, ne
lors qu’elle se définit comme geg références dans les domaines qas limiter ce travail d’analyse aux
proposant, a une collectivité dont leg|les nexistent pas.... » maisons médicales au forfaiavoir
besoins ne sont pas toujours des données permettant d’analyser les

cla|remer]t exprimés, des activités ce niveal blus dlobal. analvse de ratiques de maniére plus approfon-
dont les résultats ne sont pas toujour3 ce N pius giobal, fanaly ie, sous leurs différents aspects...
visibles dans I'immédiat — bref,données en maison medicale peu

‘daui 3 jouer un double réle :
lorsque I'équipe se donne, a soif La route est sans doute longue,

échelon local, une mission de sant¢ .\ 516 g'observatoire des prod'autant plus que des écueils
publique qui va au-dela d'une réponse s oo ge santé définis au seniPécifiques surgissent : Rius on
ponctuelle aux demandes indivi- large, permettant d'identifier desglobalise, moins on contréle... Il ne
duel!e_s._[_zn regard de cette perspective, < vins insuffisamment couverts, déaut pas se lancer dans une
la def|n|t|on_ges données pertinentes les préciser, de les quantifier ; tach#ansmission de données & un échelon
et de la maniere de les collecter se POS€y: - tant plus importante que, biedarge quand les outils de controle ne
autrement que dans le colloque o, ont jos maisons médicales oONt pas en place ; il faut avancer
smguper «en tant que medecin, seul ;o 3 yne population qui n'a pagProgressivement, pour assurer ce
face a mon patlent’ le papler Crayon beaucoup les moyens de se faireontrale... ».Ce qUI semblait faire
peut — a la rigueur — étre suffisant; .o " consensus dans I'atelier dont est issu
face a une collectivité, jai un souci ' cet extrait, c’est que la transmission
d’équité, il faut un dénominateur, et, yn rgle de promotion d’'une appro-des données brutes ne peut se faire que
la I'outil informatique devient un  che des soins qui reste actuellemerers un niveau offrant des garanties,
supportindispensable : il permet, plus  marginale et trop peu valorisée : norn terme de confidentialité mais aussi
facilement, de visualiser la patientéle, seylement pour étayer des revenden terme d’analyse, afin d’éviter tout
d’évaluer les besoins non couverts ». cations propres aux maisons médi dérapage incontrolé »...

cales, mais aussi plus largement,
XX X pour participer a I'évolution d'un Un autre souci essentiel, c’est que
Information et santé publigue  systéme de soins qui, a tout leeux qui sont appelés a produire des

moins, ne met pas toujours ermonnées soient étroitement associés a
Colloque singulier, prise en charge priorité le respect du sujet et le soudeur utilisation, a leur analyse ; non
d’une collectivité ; le troisiéme niveau d’équité... seulement dans un souci de contrdle,

Santé conjuguée - janvier 2002 -n  ° 19 9



Gestion de I’information dans les pratiques de soins intégrés
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mais, plus profondément sans doutéique ; la maniere de hiérarchiser leQu’elle soit ou non informatisée, la
pour ne pas étre en quelque sorfgriorités d'analyse et de définir lesgestion de I'information implique
dépossédés du sens de leur travaihformations a récolter, au niveau dawussi des processus de travail
Certains participants soulignent aussa maison médicale ; la méthodologiespécifiques : des besoins sont ainsi
gue l'aspect « santé publique » de lewte sélection critique de I'information ;exprimés en terme de structures de
approche ne se situe pas seulement Eumaniére d'utiliser les données poucommunication dans I'équipe, entre
niveau macro-politique : dans la priseaider a la décision dans la maisoBquipes, entre les équipes et la
en charge, I'accompagnement d’unenédicale elle-méme, au niveau de soRédération. On sort ici du domaine
collectivité locale, les acteurs de santérganisation de travail, ou deessentiellement abordé lors du forum
doivent aussi s’approprier leurd’amélioration de ses approches- celui de I'information directement
données afin de développer depréventives et curatives - mais aussildée au patient — pour envisager
analyses et des actions citoyennes sdes fins plus globales (interpellatioi’ensemble des informations qui
un plan local. des politiques locales et nationaleshrrivent a la maison médicale, qu'il est
Les participants souhaitent ausssouvent difficile de trier, et qui
continuer a échanger autour d@rovoquent une surcharge permanente

eeece . . questions éthiques telle que lale travail. La aussi, des échanges entre
De la réflexion a la mise en  ransparence, la transmission, léquipes seraient utiles pour connaitre
ceuvre confidentialité des données, ldes «trucs et ficelles » que certaines

participation du patient dans le recueibnt trouvés pour mieux gérer
Comment traduire en pistes de trava#t 'utilisation de ces données. l'information.

concrétes les réflexions émises lors du

forum ? De nombreuses pistes ont é@es besoins sont exprimés en ce qui

proposées par les participants, invitésoncerne les outils ; les propositions e e e

a les exprimer pendant les ateliers etoncernent surtout Pricare, le dossidconclusion

en fin de parcours, sur un petisanté informatisé de la Fédération des

questionnaire ; nous en présentons ionaisons médicales, lequel est souvehe souci de vigilance quant aux

la synthése. percu comme insuffisamment ouvertoncepts structurant les outils de
a I'ensemble des disciplines, et désecueil d’information, et quant a

Il'y a d'une part, le souhait delors ne rendant pas suffisammernitutilisation des données, a été

continuer la réflexion sur certainscompte de la globalité de la prise efargement exprimé au cours du forum.

thémes essentiels, a travers desharge. Il doit rester évolutif pourll est bien d’actualité, puisque les

séminaires de formation, des atelierpermettre d’intégrer ultérieuremenipouvoirs publics subsidient déja la

des clubs de réflexion, organisés ades volets nouveaux. Le dévelopgestion du dossier médical global pour

niveau de la Fédération, des inteppement de la convivialité, de lales patients de plus de cinquante ans

groupes régionaux, ou en réunionbureautique, sont trés importants pou@a concurrence de cing cents quinze

d’équipe. Ces thémes sont, papermettre un gain de temps : en effeBEF/an/patienf) La tendance des

exemple : l'interaction existant entre’implantation des outils infor- pouvoirs publics va, a court et moyen

la structuration conceptuelle dumatiqgues nécessite un apprentissagerme, vers une structuration de

dossier et les valeurs qui oriententungui prend du temps, lequel estinformation (orientation patient et

certaine pratique des soins ; le rdle ddifficilement acceptable s'il n’entraineorientation probléme) ; a plus long

dossier dans I'amélioration de lgpas a terme un meilleur confort deerme, I'objectif semble étre d’'établir

qualité du travail, dans la mise erravail. Mais le dossier santé informata normalisation et la compatibilité

pratique de la pluridisciplinarité ;tisé n’est pas le seul outil abordé : ientre logiciel&

I'impact du recueil de données sur Ia'agit aussi de se familiariser avec des

relation de soins ; la place de la saisiméthodes et des techniques d’analydks’agit donc bien de se positionner,

de données dans le contact thérapeutilisables au niveau de I'équipe.  en tant que « producteurs de données »
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- mais avant tout en tant que soignant
et, au-dela, en tant que citoyen - pour
gue les processus en cours soient en
cohérence avec la richesse des
pratiques

Comment mieux maintenir cette
vigilance qu’en liant étroitement,
comme cela a été fait tout au long du
forum, les aspects éthiques, pratiques,
techniques ? Ces aspects interagissent
constamment, et sont dés lors a
travailler de concert. L’analyse,
I'acquisition de nouvelles compé-
tences, s'imposent a tous les niveaux
- depuis le colloque singulier jusqu’a
la décision politique - et touchent a
toutes les facettes du travail ; depuis
les valeurs présidant a une certaine
approche de la santé, jusqu’'a
I'organisation concréte du travail en
équipe, qui impliquent toujours de

(re)mettre a I'épreuve les valeur

. I . 1) Les passages en italique restituent les
choix de priorités, lesquels viennenfonos de certains participants.

fondatrices...

Santé conjuguée - janvier 2002 - n
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S(2) Exercice de mise en situation sur base
du projet francais Episodus.

(3) Extrait d’'une intervention de Carl
Havelange, historien invité a ce forum. Le
texte complet suit.

(4) Rappelons que le travail du service
d’étude concerne les maisons médicales
au forfait dans la mesuml il y a ici une
priorité : les maisons médicales au forfait
sont tenues de fournir a I'lnami les données
relatives a leur volume de travail.

(5) Il n'y a pas de contrdle de qualité
associé a cette procédure, laquelle doit se
faire avec I'accord explicite du patient.

(6) Le ministere des Affaires sociales a
édicté une liste de critéres de qualité avec
lesquels les logiciels devront se mettre
progressivement en conformité pour
pouvoir étre agréés. L'utilisation

(également rémunérée) d’'un tel dossier
informatisé est assortie d’'un contrdle de
qualité chez le développeur du logiciel.

(7) Le logiciel de la Fédération (Pricare)
sera trés probablement parmi les quelques-
uns a étre labellisé.
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La trace, construction d’un récit

ORGANISATION
DES SOINS

Carl Havelange, historien de la culture, Université de Liege

«La ou rien ne s'imagine, I'écriture contexte, sera porté sur le patient. Urjeu dans la constitution d’'un dossier
tisse la toile de I'histoire oubliée.  sorte de phénoméne de bouclageédical est également un processus de
Josée Am Rhein C'estdans cette dynamique complex&onstruction du patientLe dossier
que se situe I'importance du dossiemédical traduit une sorte gmtient
médical. révé: ce sur quoi vous faites appui,
ce que vous mettez en ceuvre dans
Mon métier, mon travail, c’est dele regard que vous portez sur vosotre travail therapeutique. Le dossier
m'intéresser aux documents, aupatients, et dont témoignent les tracemédical n’est pas un simple
traces... Il me semble donc qu'il y a,qu,e vous conservez d_ans le dossmnregls'fren_went de d_o_nnées mais c’est
une double question que vous poségedlcal, n’e_st jamais un regardJ_ne operatl(_)n c_oqm'qua de cpnst[uc—
et qui fait tout 'intérét d’une réunion tota_llemen_t objectif : ce n’gst pas Igion d’'un patient |deaI|se_au sein méme
comme celle-ci. patient qui est dans le dossier médicales structures formalisées dans le
C’est d’abord de considérer quemais c’estl’expérienceque vous en dossier médical.
garder trace de quelque chose, cett@€Z- On ne garde de traces que d'une o .
espéce de réduction de IinformatiorfXP&rience, jamais d_’une réalité. Si j&i je me référe & mon expeérience
en un ensemble de donnéet€garde un arbre, je ne connaitrad’historien, ol le document, - je
formalisées, est un outil complétemeﬂ?mais I'arbre en tant que tel mais jeonsidére le dossier médical comme
gonnaitrai 'expérience, sensorielle, den document -, a pour finalité
l'importance de la trace, c’est déja unlarbre. i me semple que le type d_ej’er)selg_n,er quelque §h_o’sela
moyen de la maitriser. rapp_ort qui est en jeu dan§ le dossigrarticularité du dossier médical, c’est
Deuxiémement, ce qui nous intéressg]ed'caI* c’est un peu la méme chosgue c’est pour vous une source
;Le dossier medical traduit, concrétised’informations a la construction de
que ce ne soit jamais un enregistref-ormal'se' réduit, organise I’exp_énen-laquelle vous parumpez |nt|[nement.
ment totalement « objectif », qu'elleCe dUe VOUS avez d_u paPent, bien plugous constrw_sez vous-mémes les
ne soit jamais pur enregistrement d&U@ I_e pa,tlent lui-méme en tant:i’oc,um_ents qui vous perm_ettront de
la réalité mais toujours constructiondu’objet d'étude. réfléchir ce_qu’est votre patient. Vous
de la réalité, et c'est 13, dans cette étes a la fois constructeurs et usagers
dimension plastique de la trace,l-es usages du dossier médicsdnt duA document. Vous éla\borez Vous-
malléable, voire improbable, que sdnultiples. (,Z’est d’abort_j la trace quememes votre propre systeme d_e tr_aces,
situe 'enjeu de son importance. chacun, thérapeute, smgnant_, accueiwotre propre systéme d’objectivation.
lant, conserve du contact qu’il a avec
un patient pour son propre usage &u’exigez-vous du dossier médical ?
puis toutes les opérations deSoitvous attendez du dossier médical
formalisation des données qui ont powjuelque chose qui reléve d'une
objectif de rendre utilisables cesertaine forme deomplétude le
données par un ensemble plus vasterofil idéal et complet du patient avec
soit de soignants, soit pour le patiente souci de faire droit a sa dimension
lui-méme, - je pense que voude sujet, sujet de sa maladie, sujet
transmettez le dossier au patient -, sabcial, mais aussi d’'un certain nombre
On a I'impression qu’a la fois lade diverses instances, administrativede données biologiques. Soit on
construction d'une trace est déterpolitiques, etc. considére le dossier médical comme
minée par le regard que vous posez nécessairement incomplet et on
sur le patient et que cette trace, uné€e qui me semble important, c’est daccepte ¢a, on assufiiecomplétude
fois constituée, détermine en retougarder a I'esprit que le processus déu dossier médical en considérant
le nouveau regard qui, dans un autmeduction qui est nécessairement equ'’il ne fait que synthétiser, rassem-

essentiel. Je trouve que reconnaitr

c'est la plasticité de la trace, le fai
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bler pour un usage déterminé upolitiques trés précises en ce sens que
certain nombre de données et on gésumer la totalité d’'une vie, d’'une
garde bien, alors, de cet idéal daistoire, celle de vos patients sous ses
complétude. aspects les plus divers, c’est
évidemment un geste politique fort qui
Quant a la distinction sujet—objet, jeconsiste a enclore la vie d’'un patient
pense a un article sur le SOAfui dans un dossier. Je ne suis pas sdr en
mettait en cause de maniére trégnt que patient de maison médicale
opportune la distinction traditionnelleque j'aimerais voir consignées dans
entre le sujet et I'objet. C'est commemon dossier médical des données que
si le sujet était le lieu ou s’exprimaitje n'ai pas envie de fournir a I'équipe
I'espece de savoir illusoire du patientle soignants, comme ma vie affective,
sur lui-méme et comme si I'objectivittmes dérapages multiples, etc. Ce sont
était au contraire le lieu oudes choses que je peux considérer
s’exprimaient les données incontestdégitimement comme m’appartenant...
bles, incontestées. Il me semble qu@uel fantasme totalitaire soutient ou
méme un dossier médical qui neoutiendrait cette idée par ailleurs trés
consigne que les données puremenbmpréhensible, Iégitime, enthousias-
biologiques ou administratives,te et généreuse du dossier médical qui
données quantifiables, formalisabledgrait droit au patient comme sujet ?
est aussi le lieu d’expression d'undl y a la une dimension politique a
subjectivité, c’est-a-dire la subjectivitélaquelle il faut réfléchir qui est celle
thérapeutique qui valorise cetdu pouvoir.
ensemble de données et donne une
certaine image du patient en tant qu’iEt au bout de ces questions, il faut, et
est idéalisé dans le dossier médicat’est ce que vous faites ici, considérer
Les frontieres sujet—objet |a s’effritentle dossier médical comme un récit. La
et il est opportun de réfléchir leurquestion a laquelle il faut aboutir, c’est
effritement pour ne pas tomber dangu’est-ce que vous voulez voir figurer
le piege d’'une objectivation illusoiredans ce récit, comment voulez-vous
du patient. VoIr construit ce récit, pour quel usage
et avec quelle barriére, pour garantir
Peut-étre une suggestion. Il seraie travail d'information qui sous-tend
intéressant que vous puissiez dire poles équipes des maisons médicales
vous, de maniere presque utopique, @éune vision qui serait totalitaire ?(1) C’'est I'étymologie du mot
gu’est le dossier médical idéal. Ce quBolitiquement, comment rencontrek document » doceg j'enseigne.
vous voudriez voir idéalement figurerca ? Comment considérer le dossig) W.J. Donelly, D.J. Brauwnd?ourquoi
dans le dossier médical, chacun peutaédical comme un récit et commente SOAP* est mauvais pour le dossier
étre a votre place, de soignantconstruire ce récit ? médical Arch. Intern. Med. - Vol 152,
d’accueillant. Et c’est a ce moment-la March 1992, (trad. M.N. Tilman).

* . 1
gu'on se rend compte qu'il n’est pas SOAP : acronyme anglophone d'une
. vt . . méthode d’enregistrement des données de
certain que l'idéal de complétude soit

consultation : données subjectives (S),

le meilleur idée_ll possible dans la objectives (0), « assesment » (A) et
mesure ou cet idéal de complétud@ranscription par Vanni Della Giustina « plans » (P), soit évaluation, procédures
pose des questions éthiques, ofmon relue par l'auteur). et planification de I'action.
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A la rencontre de I’usager de drogues

V. R E

L

Axel Hoffman, médecin généraliste & la maison médicale Norman Bethune

eo00c0ccc000000see0ee e position citoyenne de producteurs denais la glissade vers des consom-
) ) savoir. mations de moins en moins régulées
Depuis leConfessions d'un mangeur, .o jte\r nous met en garde : rien néexpose a la relégation et au marquage
d’opium (Thomas de Quincey, 1821)6/met de généraliser ses observatiopsliciaire précoce.
la littérature sur 'usage de drogues a,_gela de leur cadre circonscrit a la
bien changé. Si, a I'époquenq, ation de deux quartiers caroloka facon dont les jeunes décrivent le
romantique, c'est I'usager qui narre «qieng en détresse. Mais rien, noysrocessus d’engagement dans la
son experience personnelle, la parolge e tjl, ne rinterdit. drogue doit guider le travail de
est ensuite monopolisée par les prévention. C'est dés la petite enfance
professionnels, quasi jamaiScg (rayail apporte bien plus qu'unque le suivi des familles en difficulté
consommateurs, qui stigmatisent 1jche matériel descriptif. Lessimpose, et il faut prendre la mesure
drogue et ses utilisateurs. Ce$gmaignages et les interpellations desu manque de moyens alloués aux
ouvrages édifiants font place,gagers houillonnent d'une dynaprofessionnels de I'enfance. Plus tard,
aujourd’hui a des analyses dupique qui ne peut laisser passif. Leles jeunes usagers accuseront le
phénomene drogues ou a des textes gik s individuels, rassemblés esilence ou lincompétence des adultes
Fauteur s'efface et devient linterpreteyois moments successifs (l'engagesur les questions de drogues. Leurs
de l'usager. ment dans la drogue, la vie ememarques soulignent le caractére
dépendance, les trajectoires de sortig)pntre-productif des discours
débouchent sur des constats enoralisateurs et le besoin d'un
propositions qui en appellent a I'actiordialogue cohérent sur les réalités de
collective. la drogue, sur les systemes de
représentation qui structurent les
sociabilités souterraines (« ultra-

eceoe libérales »), sur le sens des lois et des

Les processus d’engagement pratiques civiques. La prévention

dans la drogue passera aussi par la reconnaissance des
droits fondamentaux (logement, santé,

Pascale Jamoulle, collection Oxalis,usagers racontent les contextel@nt de mal a les faire respecter qu'ils

éditions De Boeck UniVerSité,fami”aux traumatiques ou précaireslﬂe voient d'autre issue que les

Bruxelles, 2000 (240 pages). les blessures de I'enfance, la per@onduites arisque) et par le dévelop-
d’estime de soi, le désengagement d@gment d’un travail de proximité qui

Drogues de ruest exemplaire de cetteapprentissages scolaires vécus comrf!r offre des lieux de socialisation.

derniere veine. Pendant deux angqutiles, I'étiquetage social et culturel.

Pascale Jamoulle s’est immergé#s montrent comment leur histoire les

parmi les usagers de drogues dentraine vers une socialité rebelle o®,® ® ® R

Charleroi, en observation participanteparmi d'autres figures de lillicite, L€S Styles de vie lies a la

Elle a pris le temps de mériter leutrone la drogue. La se développe undrogue

confiance et recueilli leurs confiden-€conomie souterraine qui, ironie,

ces. Avec eux elle a transcrit leurseproduit les valeurs de la socialitd.es usagers tombés en dépendance

paroles.Drogues de rueest une co- « de surface » : primauté du commerdépeignent leur galére, la précarité

écriture, charpentée par Pascalee et du profitlfusiness, deplquéte psychosociale aux nombreux visages,

Jamoulle. Cette approche sociode plaisirs immédiats, écrasement déa quéte d’argent & n'importe quel prix,

ethnologique estompe la distance quaibles, tyrannie du moi. Cette espack délinquance et la prostitution, les

sépare les professionnels d'avec lede socialisation décalé offre un lieu deifficultés d’acces aux soins, au droit,

usagers et place ces derniers dans usiucturation temporaire au jeunel'absurdité de I'action judiciaire (qui
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fait peser 'angoisse paralysante d'utes relations sociales, qui donne dganitaire selon plusieurs axes :
jugement reporté a longueur d'annéesens est bienvenue dans laenforcer les connaissances ethno-
ou condamne avec dix ans de retarcbnstruction du processus de sortie dciologiques des professionnels au
un usager qui s'en est sorti). Dans cia drogue. Malheureusement, le statigujet des systémes de vie liés a la
monde impitoyable, les usagersle « toxico » pourrit les tentatives delrogue, de maniére a installer un
tentent de préserver un espaceinsertion et les dispositifs d’aidemeilleur dialogue et une plus grande
d’estime de soi : udealerse compare semblent s’ingénier a mettre de l@ompréhension ; informer les usagers
a un médecin de nuit car il esdistance entre eux et I'usager dsur leurs droits (notamment quant aux
accessible a toutes heures, un usagdnogues : délais de prise en chargejdes et au statut social) ; développer
choisit de voler ses produits errenvoi de service en service, « commie travail de proximité.
pharmacie plutdt que d’acheter danene boule de flipper », refus
des réseaux maffieux, un autre nd’accompagnement social au nom desquisser comme ici le travail de
détrousse que les riches... I'autonomie (que l'usager n'a pas)pascale Jamoulle ne lui rend pas
froideur clinique ou jugement moral..jystice : nous avons retracé quelques
Les récits des usagers dépendani son coté, I'usager vit sa demandgiées alors quBrogues de rueelate
montrent que la réduction dedl’aide comme dévalorisante pagyanttout la parole des usagers qui lui
dommages liés a la drogue ne peut sapport a son milieu (aveu depnt fait confiance. Cette parole est
borner a une approche sanitaire mafsiblesse). Il évolue dans une logiquyurde d’une humanité que I'on ne
doit faire intervenir les dimensionsd'immediateté, d'urgence, de demanrgsume pas, c’est pourquoi nous vous
économiques, psychosociales ede d’humanité qui se heurte 3nyitons a la lire toute affaire cessante.
judiciaires - médecins, acteurd’organisation rationnelle de I'accueil,
sociaux, milieux judiciaires, qui tousaux exigences institutionnelles et aux
recoivent une volée de bois vert paabsurdités administratives. Le rejet
toujours imméritée. Les actionsmutuel, parfois violent, conclut trop
devront tenir compte du mode de visouvent les tentatives de s’en sortir. e toxicomane et sa tribu
et de la temporalité particuliére de Nadia Panunzi-Roger, éditions
I'usager de drogues. Par exemple, l@ertains dispositifs toutefois ouvrenpesclée de Brouwer, Paris, 2000 (180
vente de seringues en pharmaciges portes vers une amelioration dgages).
exclut les démunis et pose la questiostatut des usagers, comme les
de leur délivrance en dehors detraitements de substitution a 13 jmage dominante du toxicomane
heures d’ouverture : « Il y a beaucoupnéthadone par les géneralistes (ddolé et désocialisé ne représente qu'un
de toxicos qui vont faire lelshoot moins par ceux qui les pratiquent dgnoment du parcours de certains
dans les toilettes publiques. Ce seraihaniére consciencieuse et cCOmp&yentre eux. Le toxicomane a une
un bon endroit pour une machine quiente), les stratégies qui mettengxistence sociale qui ne se réduit pas
échange des seringues neuves conthesager en position d'expert de leurux activités liées a la drogue. Il a des
des vieilles seringues ». La questiosonduites addictives (comme Boule degseaux naturels : famille d’origine,
d’une pourvoyance légale et raisonnéeeige), le travail de rue, I'accom-famille qu’il fonde, relations de
de drogues couplée a I'offre d'un lieupagnement mobile dans les démarch@gyail... Dans I'univers de la drogue,
de parole prend ici toute son acuité. de réinscription sociale, 'écoute et lgyuj est une microéconomie, il

distribution de matériel dans les lieonctionne sur des régles qui régissent
ou les marginalisés développent leugs relations des toxicomanes entre eux

coee activité. Ces pratiques de proximit&t avec leur environnement. Le
Sortir de la drogue permettent un suivi dans le temps, Igoxicomane doit avoir le souci de son
ou est l'usager. image pour préserver un statut

Pour les usagers, toute expérience ques remarques des usagers suggerémonomique, demeurer « invisible »
favorise I'estime de soi, qui normalised’améliorer I'acces au dispositif socio-dans ses activités illicites, développer
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A la rencontre de I’'usager de drogues
(suite)

N

une série de compétences et deeur indépendance a I'égard desevient un outil de gestion des conflits.
stratégies telles que savoir au premierormes sociales trahit une incapacitén fait, il n'y a pas de conflit mais de
regard a qui il a affaire, gérer I'argent dépendre psychiquement des autré&sviolence. Le conflit introduit de la
et le trafic, connaitre le fonction-et donc a étre psychiquementifférence et permet d’exister. La
nement de la justice et de la police..autonome ('autonomie suppose laiolence est une tentative de
reconnaissance de [l'incapacité@estruction de l'autre : le toxicomane
Appartenir a la microsociété formédanhérente a la nature humaine de se peut sortir de sa problématique de
par les toxicomanes signifie ensuffire a soi). L'expérience desfusion qu'en détruisant l'autre. La
partager I'usage de psychotropes. Cefassychotropes entretient, un tempssolidarité du groupe n’est qu’un
n’'implique pas de vivre sous le mém¢illusion paradoxale de ne dépendrénstinct de survie, I'affectivité
toit, mais on constate que le partagée rien. « Je suis dépendant et ne petxnctionne sur le bip6le fusion/
d'un méme lieu de vie constitue und’accepter » : exprimer ainsi laagressivité.
expérience fréquente. Nadia Panunzproblématique nous aide a compren-
Roger s’est interrogée sur ceslre que le toxicomane n'est pas ehe groupe défend un secret:
expériences de regroupement quaesure de formuler une réelld’expérience de la drogue partagée par
vivent nombre de toxicomanes a umlemande de soins. les seuls pairs, la souffrance indicible,
moment de leur parcours. Psycholo- mais aussi le plaisir indicible. Le
gue clinicienne, elle prend appui sute groupe est une tentative de faireoxicomane n’accepte de rompre le
des observations de terrain et ddgn mais son interaction est superfisecret qu'au moment ou il a envie de
entretiens semi-directifs avec desielle. Chez le toxicomane, le deuil des’en sortir. Inutile de lui proposer de
toxicomanes vivant ou ayant vécu efiobjet primaire n'a pas été fait,I'aide a un autre moment, car c’est le
groupe pour donner une visibilité aux’organisation symbiotique a persistésortir de sa relation duelle avec son
rapports que les toxicomanes nouemius que nécessaire ou n'a jamais étéxique eny introduisant du tiers, c’est
avec leur groupe et leur environsuffisante pour ouvrir la voie abriserla séduction opérée par I'artifice
nement. I'individuation. L'identité moique de la drogue. La séduction de la
menacée se déplace de l'individu adrogue, son plaisir, c’est de ne
Au travers de I'analyse des modes dgroupe, qui se réduit a un présent véagependre que de la seule activité
vie en « tribu », elle développe deollectivement, dans une perceptiopsychique du sujet, c’est suspendre la
théories sociologiques et psychofantasmatique de I'autre identique @emande de plaisir sexuel adressée au
logiques sur l'identité indifférenciéesoi (image narcissique rassuranteje de l'autre. La drogue est une
des toxicomanes (« nous les tox »), IBans tout groupe, le chef constitustratégie d’'évitement, I'identité et
défaut de mentalisation au profit d¢image paternelle et le groupe I'imagd’individu s’effacent au profit d'un
I'action, le manque de structuration dunaternelle. Dans le groupe « tox »pbjet qui prend valeur d’identité et ne
temps, la constitution des groupegimage maternelle prédomine : il n'y saurait situer la personne dans un
autour de la pulsion a étre ensembla pas de transfert central unissant leapport d'altérité.
et leur fragilité liée a I'absence dendividus a un chef, mais un transfert
projet sur 'avenir, leur fonction sur le groupe unissant les individug’auteur conclut en proposant de
instrumentale et leur dimensionentre eux. Il y a mise en actgrendre en compte ces réflexions pour
fusionnelle et festive (« délirer »).  symbolique de la relation incestueusdévelopper d’autres modes d’aide aux
a la meére (et échec de cet impossiblegxicomanes. Les logiques du travall
L'auteur nous améne a la convictiord’ou destruction du groupe). social doivent changer. Elles
que le mode de vie des toxicomanes n'appréhendent I'individu qu’a travers
est une adaptation a I'environnemeriDans cette projection des conflitsses dysfonctionnements, ce qui ne peut
et non une volonté de transgressepsychiques sur le groupe, le toxiqueu'éloigner les toxicomanes : I'obliga-
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tion d’évoquer sa propre tragédieDes toxicomanes et des médecins  problémes de la vie au quotidien posés
conforte la honte. Attendre derriére uuyrage collectif présenté par JearPar ce suivi difficile et les réponses
bureau, c’est nier la temporalitécarpentier, L'Harmattan, Paris, 2000 Souvent improvisées pour ne pas
particuliére des toxicomanes e{270 pages). rompre le fil ténu entre la vie et la
s'assurer de ne pas les rencontrer. Une mort. « Laisser filer comme un bateau
meilleure connais-sance du monde desvec cet ouvrage collectif présenté padians le mauvais temps » quand tout
toxicomanes, de leur faille narcisde docteur Jean Carpentier, nousa mal, dit 'un des médecins avec
sique, permettra de réduire lesetrouvons un texte ou la parole demquiétude mais réalisme. Mais étre 13,
malentendus entre eux et leprotagonistes occupe le devant de lpar tous les temps, c’est aussi
professionnels, et de valoriser leurscéne. En I'occurrence la parole degermettre qu’un jour une vie apaisée
ressources pour évoluer. Les seuilmédecins accompagnant des usages®uvre au détour d’'une rencontre,
d’exigence doivent s’adapter a leude drogues. lls racontent des cad’'une naissance, d'une valeur crédible
temporalité particuliere. La difficulté cliniques, une « clinique » qui n'a rienet enfin accessible. »
d’entrer en relation duelle rendant’académique : point d’'empilement de
compte du peu d’efficacité deschiffres, de technicité ou de jargorCitons ensuite Jean Carpentier qui
approches analytiques, I'auteumédical, chaque « cas » conte ce quatroduit les « cas ».
suggere de développer des thérapeusi‘est vécu avec le patient durant l& Nous (les médecins) nous proposons
ques collectives. relation espérée thérapeutique, ce qumur étre les instruments du malade
I'un et l'autre se sont dit, ce qu’ils ontdans sa quéte d'une sortie de la
L'ouvrage regorge d’analysesnégocié, leurs craintes, leurs ignorardépendance, nous ne nous proposons
intéressantes. On éprouve néanmoires, les réussites et les échecs. pas pour le sortir de sa dépendance et
certains malaises a sa lectureDonnons la parole au professeur Gillesen ne 'empéche, bien au contraire,
L'emploi systématique du termeBricker qui nous dit dans son avantde chercher de son cété. (...) La
toxicomane introduit une distance sangropos : « ... Avec la science naiialadie est parole, question ; en cela,
doute involontaire, un parfum del'espoir thérapeutique rationnellementlle n'est pas destinée au médecin
discrimination. Ce sentiment decontrélé et évalué : on substitue, omais a son entourage (du patient) et
distance s’accroit au cours de la lecturévalue, on filiérise, on statistique aved’abord, sans doute, a soi-méme...
avec le développement de réflexionécart type et différence significativeMédecin et pharmakon ne sont que des
pertinentes mais qui dessinent ug'il vous plait ! Mais connait-on mieuxmasques ; ils constituent des moyens
portrait de plus en plus précis de cessentiel ?... Il faut nous efforcerd'évitement et c’est d’autre chose qu'il
gu’est un « toxicomane » : on ad’entendre et de comprendre ces'agit. Il faudra que ces évitements
I'impression d'assister a I'élaborationparcours ou la drogue est laconduisent a des questions qui pour
d’'une typologie, a la constructioncompensation d’un manque qui’heure, sont a peine conscientes et ne
d'une stéréotypie au travers d'urdéborde largement celui d’unepeuvent donc se résoudre. (...) Il est
prisme théorique, qui estompe lanolécule. Ces comportements nousnpossible de soigner sans avoir
réalité individuelle de ceux dontinterrogent d'autant plus qu'ils sontl’optimisme chevillé au corps. »
justement on peint le manqudssus de la société dont nous sommes
d’individuation. Les interventions, partie prenante. Mais par 13, ils sonDonnons encore la parole a deux
trop rares, des interviewés, paraisseaussi complexes et, dans nomédecins, citations prises au hasard
davantage venir a la rescousse del@marches d’accompagnement, noysarmi tant d’autres qui font réfléchir.
démonstrations que faire évoluer lae saurons jamais vraiment ce qui & C'est toujours comme ¢a: le
pensée. Ces travers déforcent Iété déterminant... Ainsi ces histoiresnédecin attend le malade sur son
propos qui ne manque cependant macontent, mieux que toutes noshemin a lui, et pas sur le chemin du
d’originalité ni d’acuité. données épidémiologiques, lesnalade ».
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A la rencontre de I’'usager de drogues
(suite)

« Ce n'est pas trés orthodoxe sur 1®n trouve ces mammouths prés de ndsng processus de son projet, le
plan théorique, mais sur le plarfrontieres, en pleine campagne, et uoompare a des expériences menées
pratique, tu fais au mieux pour limitervéhicule est nécessaire pour s'ylans d’'autres pays. Il nous invite a la
la casse ». rendre : les accidents de la routejécouverte de ces lieux mystérieux
Pour les médecins, cet ouvrage es$téquents au sortir de ces soiréesgjue sont les méga dancings, nous fait
I'occasion d'une riche confrontationconstituent la partie la plus visible deencontrer leurs habitués et leurs
de leurs pratiques. Pour les nonla problématique des méga dancingsnotivations, nous parle de ces drogues
médecins, c'est une invitation al en est d'autres. Ainsi, lesnouvelles, de leurs effets dangereux
découvrir ce qui se passe dans ce li@nseignants se plaignent de I'état dext des moyens d'y remédier.
clos gu’est le cabinet de consultatiorjeunes le lundi matin. Le Parquet quaribans les années 50, on aurait qualifié

a lui s'inquiete de la présence deet ouvrage de « passionnant et
A lire d'une traite*. drogues dans ces dancings. instructif a la fois », mais il est

Interpellés par les enseignants et pgarfaitement actuel.

le Parquet, Canal J, service d’aide aux

jeunes en milieu ouvert a Tournai, et

AIDE, centre de soins aux toxicoma-

Techno, réves... et drogues ? nes a Lille, vont se lancer dans une

Alain Vanthournhout, éditions Deaventure de prévention en méghenvers de la drogue

Boeck & Belin, Bruxelles, 2001 (217dancings. Michel Rosenzweig, collection
pages) Quartiers libres, éditions Labor,

Techno, réves... et drogueaconte Bruxelles 2001 (94 pages).

Les méga dancings sont, a le dire efftte aventure. Comment les équipes

bref, de gigantesques discotheéques giiitPliquées dans le projet ont réussi es écrits présentés jusqu’ici émanent
drainent plusieurs milliers de jeunegntrer dans ces discotheques au servidéntervenants sociaux, de médecins,
chaque week-end. La féte y commerfl'ordre impressionnant, commente psychologues. Ces professionnels
ce aprés minuit, les salles immensedjles ont - plus ou moins - gagné ldorment le trépied traditionnel de
résonnent jusqu’au matin de rythme§onfiance des patrons et des serveut@ide aux usagers de drogues. Mais
techno assourdissants. Boissongmment elles ontimaginé I'approchejuelle est donc la force qui mobilise
énergisantes et drogues stimulantéies jeunes, comment elles ont tenté deut ce joli monde ? Dans quel jeu
(XTC, amphétamines, LSD) y sou-Se rendre crédibles, comment petit ppue-t-il... ou de quoi est-il le jouet ?
tiennent les danseurs dans leupetit se sont élaborés les outils dee philosophe Michel Rosenzweig ne
dépense d'énergie effrénée. prévention, quelles collaborations senénage pas les illusions. Suivant son
sont établies ou brisées avec lelsypo-thése, la toxicomanie est une
autorités judiciaires ou avec d’autresonstruction idéologique, médicale,
* On pourrait craindre, en refermabes  iNtervenants. Comment aussi s’egtridique et sociale, sans fondements
toxicomanes et des médecigse les posée la question de I'objectif,scientifiqgues convaincants, un avatar
traitements de substitution relévent derévention ou réduction des risques @ I'histoire des sciences, qui
limprovisation. Il n'en est évidemment comment installer un travail représente surtout la part inavouable

rien, et de nombreux ouvrages nettement . .. - . .
e X ? '
« scientifiques » en fondent la pra“que?ﬁommunautawe : d’'unidéal de maitrise que la médecine

Ces traitements font également I'objet et l'industrie pharmgceuthue ne

d'évaluation de la qualité des pratiques. Alain Vanthournhout, promoteur duparviennent pas a atteindre. Les sujets
titre d’exemple, vous pouvez consulteprojet et auteur du livre, nous améndésignés comme toxicomanes sont des
« '_Etva'“”t]eé ) e t?Va\"lJa“Q?h gesa réfléchir « sur le terrain » auxartéfacts produits par la toute-

raltements ae supsttution a la metnadon L z . A JORT . . P . .
menés par les médecins généralistes & ndmon_s necessaires a la rgallsathnylgsance de la pensée unique, qui
Communauté francaise de Belgique, parfl Une action de prévention efficace ewéhicule des représentations sociales

en janvier 2001. matiére de drogues. Il nous expose ket des valeurs plus morales
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de la mort (mais sans tenir compte des
interrogations métaphysiques), elle
reproduit le méme discours.

La norme morale de I'abstinence qui
en découle ameéne les Etats a
promulguer l'infantilisation des
consommateurs de drogues et a
entretenir la confusion entre usage et
abus.

Enfin, au Sujet a succédé I'Individu.
Le Sujet de la psychanalyse était une
figure passive manipulée par un
inconscient structuré comme un
gu’éthiques, plus idéologiques queharniére : I'invention du médicamentiangage. Aujourd’hui, ce Sujet se dilue
scientifiques, plus sécuritairesa I'ére du libéralisme, le passage ddans ce que Alain Ehrenberg nomme
gu’humanitaires, plus économiquepolythéisme au monothéisme chrétie;Individu (dans son ouvrage
gue sociales. La question de la drogu@&avénement de la notion de sujet.  L'individu incertair). Nouvelle figure
est une question d’anthropologiePremier moment, le statut de drogude la subjectivité, I'individu, déclaré
culturelle inscrite dans la dynamiqueattribué a certaines substances eplus libre et égal, est accablé par son
géopolitique de I'offre et de laconsanguin du développement de ldestin dont il est désormais seul
demande et non une problématigupharmacie moderne. Héroineartisan, dans un monde ou I'exigence
prioritairement clinique. morphine, cannabinoides sont ad’autonomie pése sur lui de tout son
départ des médicaments, le brevet duwoids. En méme temps, la norme de
Cette hypothése ne procéde pas dUMDMA (consommé sous le nomla souffrance, longtemps dominante,
credo au charme rebelle maigl’ecstasy) a été déposé par lesest affaiblie au profit de la tyrannie
rassemble une réflexion solidemeniaboratoires Merck en 1913. Micheldu bonheur et de la santé a tous prix.
développée dank’envers de la Rosenzweig montre combien droguekindividu, ayant a reconstruire une
drogue dont on trouve les prémisse®t médicaments sont des constructiondentité et a recréer du lien social dans
dansles drogues dans I'histoire, entresymboliques désignant le méme objate contexte, voir apparaitre a sa
reméde et poison, archéologie d'urfla substance active) mais qui nelisposition une foule d’objets
savoir oublié publié trois ans produit pas les mémes effets selon lélectroniques et chimiques suscepti-
auparavant sous la méme plume. contexte socioculturel. bles de réduire les tensions dans
lesquelles il est piégé : la drogue
Michel Rosenzweig nous rappelle ldbeuxiéme moment, dans un Occiderdevient une nouvelle technologie
jeunesse du concept de toxicomanigue le christianisme a imprégnédentitaire, un moyen d’étre
sa création dans le contexte scientistBalgophilie (ou, selon la savoureuse« normal », et les frontieres entre le
et moraliste du XIX™ siecle, la expression de l'auteur, de « gourmamormal et le pathologique sont
récupération politique et idéologiquedise pour le malheur ») et qui a décrétdemblées. Rien d'étonnant a ce que
du dit « fléau » de la drogue poursacrilege la « théophagie » (incorpordia drogue, qui avait toujours
stigmatiser les individus s’adonnant @ituellement le dieu pour se relier &accompagné les classes asservies dans
des plaisirs non intégrés culturelledui), le plaisir du toxicomane ne peuteur labeur, concerne aujourd’hui
ment et justifier le contrble social. étre considéré que comme unéoutes les classes sociales.
jouissance morbide. Et lorsque la
Dans le processus de diabolisation decience reprend & son compte |leG’est pourquoi les conceptions en
la drogue, il repére trois momentgjuestions du plaisir, de la souffranceyigueur, héritées d'une économie
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(suite)

socio-politique et d’'un hygiénisme du
XIX émesigcle, ne sont plus pertinentes.
Dans sa conclusion, Michel
Rosenzweig appelle & une nouvelle
gestion de la question de la drogue et
de son usage. La science ne doit plus
se mettre au service de l'idéologie de
I'abstinence et de I'adaptation forcée
a la norme, mais a celui d’'une réelle
politique humaniste de réduction des
risques et de prévention du malaise
dans notre civilisation.

Un ouvrage court, clair, superbement
argumenté, une approche actuelle et
réaliste qui met en lumiere les
impostures de la conception domi-
nante sur la drogue et invite a sortir
de l'orniere du couple curatif-
répressif. A s’injecter dans les
neurones : ¢a fait plaisir.
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