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Ouverture des Assises 

Matinée animée par Hélène DELMOTTE, journaliste, Rédactrice en chef de la revue Territoire et Santé

Philippe NASZALYI
Président de la Conférence de Territoire de l’Essonne
La santé ce n’est pas seulement le soin, mais la préservation des conditions optimales de vie. La santé ce n’est pas seulement le soin, c’est même le moins possible, le soin !

La Charte d’Ottawa, dont nous célébrions hier, 21 novembre, le 30e anniversaire de sa signature, c’était donc en 1986, précise bien que la santé, c’est « parvenir à un état de complet bien-être physique, mental et social ».
La santé est donc l’affaire de tous ! Nous sommes donc tous concernés. 

Les Assises de la Santé réunissent donc tous les acteurs de la santé et puisque tous, nous sommes concernés, tout le monde est à sa place ici, pour écouter, donner son opinion et débattre en séance plénière, ce matin, à la suite des deux tables rondes, et cet après-midi dans des ateliers spécialisés.

La parole y circulera et la parole sera libre…

Il ne doit pas y avoir « d’intervention rentrée », ce phénomène frustrant et attentatoire à la démocratie et qui peut causer des maux et des aigreurs.

Une libre parole qui doit se fonder sur une information de qualité, celle des experts qui exposeront l’état de la question dans leur domaine, afin que pleinement et de plain-pied, avec les connaissances acquises, toutes nos expériences puissent vivifier des échanges équitables et égaux d’où nous repartirons moins dogmatiques si possible et plus ouverts et compétents, tels sont les enjeux de cette journée exceptionnelle.

Rapidement, il me revient de vous présenter l’action de la Conférence de Territoire de notre département !

Comment et pourquoi en est-on là ? 

Depuis 2010, en application de la loi Bachelot, en Essonne, comme dans toute la France, mais je me suis laissé dire, peut-être mieux en Essonne, existe donc une réunion de tous ceux qui participent soit en travaillant, soit en apprenant, soit en étant patient, ou famille de patient ou du handicap… 

C’est la Conférence de Territoire !

Y siègent Hôpitaux publics et privés, cliniques, EHPAD, médecin du travail, professionnels libéraux, infirmiers, pharmaciens, médecins, kiné, dentistes… (pardon si j’en oublie, elles sont 10 URPS), représentants des associations de malades, du grand âge, de la retraite, des handicaps…

 
y siègent également des élus municipaux et des communautés d’agglomération, régulièrement présents, 


et d’autres élus… hélas, régulièrement absents.
Tous, du moins ceux qui pensent que la santé est une chose importante, se réunissent chaque mois dans cette Conférence de Territoire de l’Essonne. 

C’est elle, aujourd’hui par délégation de la Conférence régionale de la santé et de l’autonomie (CRSA), avec l’appui de l’Agence régionale de la Santé (ARS), du Conseil départemental et de la CPAM (la sécurité sociale) qui vous accueille dans ce grand débat citoyen des 4e assises de la Santé.

La démocratie sanitaire selon les termes officiels, la démocratie en santé comme nous aimons mieux à le dire, n’est pas un gadget. 

Vous avez compris que tous, élus, professionnels, citoyens, nous savons, comme la Charte d’Ottawa le stipule que : « La santé exige un certain nombre de conditions et de ressources préalables, l’individu devant pouvoir notamment :  

· se loger,  

· accéder à l’éducation,  

· se nourrir convenablement,  

· disposer d’un certain revenu,  

· bénéficier d’un écosystème stable,  

· compter sur un apport durable de ressources,  

· avoir droit à la justice sociale et à un traitement équitable ».
On est donc bien au cœur de toute politique publique !

La santé y est bien au centre !

Vous voyez qu’on est bien loin du rapport entre médecin et patient qui est la vision simpliste de la santé. 

Aucun élu ne peut y être étranger ! 

Aucune association ne peut l’ignorer !

Aucun professionnel ne peut s’en abstraire !
La santé est le premier bien individuel et collectif 

Elle nous concerne donc tous…

Ce n’est pas pour rien que la sagesse populaire depuis la nuit des temps, profère des vœux de santé… et « surtout la santé » entend-on, tous les mois de janvier !

Loin de la démocratie représentative qui s’est fortement éloignée de l’idéal cher à Tocqueville en ce qu’elle n’est plus, bien souvent hélas, cet équilibre raisonné du pouvoir entre les groupes,

Loin également de ce community power d’inspiration étasunienne, plus ou moins appelé démocratie participative, qui ne garantit guère la démocratie à cause du poids des groupes de pression et des leaders informels du moment,  

La démocratie en santé est celle où le lien spatial procure au territoire, ici notre département, un statut d’espace de citoyenneté, où la proximité des acteurs, aux intérêts et aux enjeux tous différents, institue l’arène démocratique au service de tous !

C’est ce mode de fonctionnement que mon prédécesseur, le docteur Marc Pulik, a impulsé. La Conférence de Territoire de l’Essonne, sous ma férule, a continué dans cette voie, loin de toute déviance politicienne ou partisane.  

Le bilan de nos travaux se trouve dans les pochettes qui vous ont été remises ou sur le site Internet de la Conférence de Territoire. (http://ct.sante-iledefrance.fr/essonne/)
Nous ne pouvions rêver meilleur encouragement que celui du très grand penseur que fut Max Weber qui voit dans ce mode d’accomplissement au service du territoire, la forme la plus démocratique qui soit !

C’est au sein de cet organe, mis en place par le Législateur, que démocratie participative et démocratie représentative toutes deux partielles, peuvent y construire leur équilibre et y retrouver un sens !

C’est une forme innovante !

Je comprends qu’elle déroute certains élus de la démocratie représentative qui n’y retrouvent pas le confort de leur statut, ou certains apparatchiks des institutions médicales aux origines il est vrai, vichyssoises !

C’est presque ce que mon éminent collègue, professeur de Droit constitutionnel à la Sorbonne, Dominique Rousseau définit comme une des formes de démocratie qu’il appelle « démocratie continue », concept qu’il a mis en lumière en 1995.

C’est une « démocratie de délibération généralisée » qui permet que la volonté générale soit le fruit d’un processus d’échange élargi de tous les avis. 

Ainsi, la norme s’approche-t-elle davantage de « l’idéal de généralité » pour devenir la somme de la volonté majoritaire et des volontés minoritaires. 

Tout cela sans ce vote qui en imposant la règle majoritaire, méconnait bien souvent le véritable intérêt général et n’est que la victoire temporaire d’un clan sur un autre. 

Dans cette forme de démocratie, malheur alors à celui qui n’a pas participé au débat et à la mise en place de l’avis général ! Il est disqualifié car le processus est exigeant et nécessite la présence régulière.

Le consumérisme et la participation irrégulière sont étrangers à la « démocratie continue ». 

Ce n’est pas le vae victis, mais le vae absentibus (malheurs aux absents) si vous m’autorisez ce néologisme latin

Permettez-moi cette confidence, j’appartiens d’ailleurs à cette tradition philosophique exigeante où la présence est une obligation incluse dans le serment initiatique et j’y suis viscéralement attaché car la qualité en résulte : Nulla absentium habetur ratio (en traduction libre : les absents ont toujours tort !)
C’est donc cette forme nouvelle que nous avons choisie pour faire avancer la démocratie sanitaire, voulue par la Loi et que personne en fait, ne savait vraiment expliquer.

Moi-même, aux dernières assises en octobre 2014, président depuis moins d’un an, je ne trouvais guère d’arguments autres que ceux toujours rassurants de l’étymologie grecque pour expliquer la démocratie.

C’était notoirement incomplet, je le confesse aujourd’hui !

 La Conférence de Territoire de l’Essonne et je le souhaite, le Conseil Territorial de Santé qui lui succèdera en janvier prochain, peuvent concourir à fabriquer cette forme démocratique originale qui est un cheminement permanent.

J’espère aussi que le Conseil Territorial de Santé se saisira de l’opportunité qu’offre la nouvelle loi santé dans son article 158-IX. Peut-être est-il souhaitable que j’en reprenne ici quelques éléments éclairants : « À titre expérimental et pour une durée de cinq ans, l’État peut autoriser tout ou partie des conseils territoriaux de santé à être saisis par les usagers du système de santé de demandes de médiation en santé, de plaintes et de réclamations. Ces conseils territoriaux de santé facilitent les démarches des usagers, les informent de leurs droits et les orientent. Les conseils veillent à ce que les usagers puissent, le cas échéant, exprimer leurs griefs auprès des professionnels ou des établissements concernés, notamment en les assistant dans la constitution d’un dossier, entendre les explications de ceux-ci et être informés des suites de leurs demandes… »
La Conférence de Territoire dans son vœu unanime en juillet dernier, a demandé : 


- à la fois que le territoire de démocratie en santé qui sera appliqué à partir de 2017 soit le département de l’Essonne, c’est fait !


- et que l’Essonne soit choisie pour être ce territoire innovant de la médiation en santé. 

Le Directeur général de l’ARS m’a répondu pour m’informer qu’il avait pris en compte favorablement notre demande et je l’en remercie.

Il appartiendra au Conseil Territorial de Santé de se porter candidat.

C’est une formidable opportunité pour notre département que d’être un laboratoire d’innovation dans un domaine aussi crucial que la santé et que l’accompagnement de nos concitoyens.

À la place qui sera la mienne alors, j’apporterai autant que possible mon enthousiasme.

C’est à l’évidence une poursuite de cette « démocratie continue » que je le crois et le souhaite, le Conseil Territorial prendra à son compte.

La démocratie en santé est au cœur de la Charte d’Ottawa, charte qui engage la France et ses élus !

On comprend bien que ces Assises de la santé en Essonne sont au cœur de tout le processus des politiques publiques : logement, transport, formation, sport et culture, innovation sociétale… et bien sûr des soins, des handicaps et des personnes dépendantes…

Ne pas le comprendre est une faute contre l’Esprit, j’oserais même dire contre l’intelligence et évidemment contre l’Avenir !

Vous avez compris les enjeux et les perspectives de cette journée ! 

Il est temps d’écouter les experts qui nous ont rejoints et qui nous rejoindront, je les remercie tous, en votre nom.

Il est temps d’entamer les débats et d’écouter les professionnels, les élus et les citoyens qui nous font l’honneur de participer à cette journée. 

C’est ainsi que nous concevons d’appliquer la Charte d’Ottawa qui prescrit une « dévolution de pouvoir aux communautés considérées comme capables de prendre en main leurs destinées et d’assumer la responsabilité de leurs actions ». 

Nous sommes bien cela, ici, ce matin !

Il m’appartenait de dresser dès l’ouverture l’objectif de la démocratie en santé en Essonne,

Il m’appartient désormais de me taire et de vous écouter car sans une écoute attentive des autres, en face à face et non sur dossier, aucune politique utile ne peut se construire.

Discours d’accueil
François DUROVRAY, 
Président du Conseil départemental de l’Essonne
Ces Assises de la santé font écho aux Assises organisées par le Conseil départemental sur l’avenir du département, à l’occasion desquelles de nombreux participants avaient regretté que le sujet de la santé ne bénéficie pas d’une place plus importante. Il est vrai que la question de la santé, à la différence d’autres domaines de compétences du Conseil départemental, comme les routes ou les collèges, est peu visible. La santé est plus abstraite et semble échapper à l’intervention humaine. On n’y pense pas, surtout quand on est en bonne santé. Or la santé n’est pas que l’absence de maladie, c’est bien davantage. Comme l’indique la Charte d’Ottawa, la promotion de la santé ne relève pas que du secteur sanitaire, elle vise aussi le bien-être. Ainsi au-delà du traitement et des soins, qui dépendent de la compétence de l’ARS, il existe un volet indissociable qui est la prévention, dans laquelle figurent le logement, la nutrition, les ressources, l’éducation, la protection de l’enfance et la prise en charge du handicap. 

Le Conseil départemental de l’Essonne est un acteur incontournable de la santé, avec un rôle de mise en œuvre de la prévention. Il intervient avant tout autour de la naissance et auprès de la petite enfance. Il agrée et forme les assistants maternels, contrôle les établissements d’accueil. Il mène des actions collectives auprès des jeunes dans les collèges, participe aux actions de prévention et de prise en charge des mineurs en danger, et de ceux présentant des troubles physiques, psychologiques et sensoriels de l’apprentissage. On peut saluer à ce propos les professionnels des centres de planification et des centres de santé, qui participent à un maillage essentiel du territoire. 75 % des enfants essonniens de moins d’un an ont été vus dans les centres de Protection maternelle et infantile (PMI), soit 14 400 enfants. 16 000 dépistages sensoriels sont organisés chaque année lors des bilans en école maternelle, soit 93 % d’une classe d’âge. On compte en outre 7 600 consultations en PMI, 5 000 dépistages d’IST. 

Un certain nombre de moyens publics ont été mis en œuvre et renforcés par le Conseil départemental, notamment au titre de la prévention des jeunes dans les collèges. Le département de l’Essonne compte 100 collèges, soit 60 000 élèves, dont 45 000 fréquentent la cantine. Le Conseil départemental veut assurer sa responsabilité en nutrition, car l’équilibre alimentaire est important, avec si possible des produits locaux, pour favoriser les circuits courts. 

Le Conseil départemental, qui souhaite faire du sport un élément fort de l’identité du département, a également un grand rôle à jouer en matière d’éducation sportive. Il cherche à créer des partenariats pour associer sport, santé et citoyenneté. On peut également citer l’objectif de faire d’Évry et de la communauté d’agglomération du Grand Paris Sud un pôle de développement tourné vers le bien-être, dont font partie les loisirs, le sport, mais aussi la santé.

Lors des Assises de l’Essonne 2015, trois grands axes ont été définis en matière de santé : lutter contre la désertification médicale, mener des actions de prévention en faveur des jeunes et accompagner les personnes les plus fragiles. À la suite de ces Assises, un important travail a été fourni par le Conseil économique, social et environnemental de l’Essonne. Plusieurs pistes sont identifiées. 

Pour lutter contre la désertification médicale notamment dans le sud de l’Essonne, il est envisagé : la création de maisons de santé pluridisciplinaires ; des aides financières ou autres, pour les praticiens qui s’installent dans des zones difficiles – qui ne sont pas que rurales ; une aide pour les étudiants qui s’engageraient à s’installer sur le territoire. Il faut également améliorer la coopération entre les établissements de santé, en étendant les contrats locaux de santé. Il est également possible de former de nouveaux médecins, en lien avec l’université mais aussi le Centre hospitalier sud francilien (CHSF). 

Le dernier point concerne l’accompagnement des personnes les plus fragiles et de leurs aidants. La formation du personnel d’accompagnement est une piste à explorer, tant pour les personnes malades, que les personnes âgées ou en situation de handicap. Compte tenu du vieillissement de la population, il faut imaginer une meilleure articulation entre les services de soins à domicile et les Établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD). De la même manière, il faut développer les structures d’accueil des personnes autistes, qui doivent souvent aujourd’hui s’expatrier. Ainsi le Conseil départemental va travailler en ce sens avec l’ARS dans le cadre du futur schéma de l’autonomie. 

Le Conseil départemental a donc vocation à être fédérateur et facilitateur de toutes les politiques de santé sur le territoire.

Le souhait concernant ces quatrièmes Assises de la santé est que les synergies qui s’y créeront permettront de porter des projets réalistes, utiles et efficaces pour les citoyens.

Danielle VALERO

Maire adjointe d’Évry chargée de l’éducation et de la santé

Francis Chouat, Maire d’Évry et Président de l’agglomération Grand Paris Sud, a été retenu par des obligations liées au Grand Paris Sud. Il le regrette et prie les participants d’excuser son absence.

Évry est une ville dynamique en termes de politique de santé, avec l’objectif de lutter réellement contre les inégalités en matière de santé. Un contrat local intercommunal de santé a été signé avec l’ARS et le Conseil départemental concernant Évry et Courcouronnes qui, au-delà d’engagements politiques différents, partagent les mêmes difficultés en matière de santé. Dans ce cadre, il existe une direction intercommunale de santé publique qui dispose de deux ateliers santé, à Évry et à Courcouronnes, pour une politique de prévention plus cohérente. 

Il existe par ailleurs à Évry un centre municipal de santé, avec quatre médecins, un dentiste – un deuxième est cherché –, et une infirmière. Il représente un gros budget pour une ville de 54 000 habitants, mais il est indispensable. En effet, on constate une diminution de l’offre de soins de proximité, par exemple concernant les orthophonistes. Dans 12 à 18 mois, le centre de santé municipal va déménager dans des locaux plus grands en centre-ville pour accueillir six médecins, des internes, plus de dentistes, des infirmières, des kinésithérapeutes. 

La municipalité essaie en outre d’aider, dans la recherche de subventions et de locaux, les médecins qui souhaitent rester à Évry. 

Ces moyens mis en œuvre sont indispensables, car un vrai problème de santé publique émerge à Évry, avec des enfants qui ne sont pas suivis. Il serait bon que ces problèmes de santé publique figurent dans les campagnes électorales, mais personne n’en parle.

Introduction
Christophe DEVYS
Directeur général de l’Agence régionale de santé Île-de-France 

Il est important que de nombreux acteurs du territoire soient présents ce jour. Car la démocratie en santé, qui est particulièrement dynamique en Île-de-France – le département de l’Essonne en est un exemple –, a pour but d’associer l’ensemble des acteurs et des usagers du système de santé à l’élaboration et à la mise en œuvre des politiques de santé, notamment en développant la concertation et le débat public. 
La démocratie en santé est une démarche essentielle, à l’heure des transformations et des innovations qui impacteront la santé des citoyens. Cette notion de démocratie en santé a émergé à partir du début des années 2000 en France, notamment avec la loi majeure du 4 mars 2002 qui a consacré les droits des malades. L’autonomie du patient a été renforcée grâce au droit à l’information, au droit au consentement et au droit d’accéder à son dossier médical.

Pourtant, malgré ces avancées, nombre d’associations de patients regrettent depuis plusieurs années le décalage entre le droit et la réalité. La participation à la décision, l’expression de l’autonomie et le consentement du patient sont des droits qui doivent être concrétisés.

Une nouvelle étape est intervenue avec la loi de modernisation du système de santé du 26 janvier 2016 pour faire progresser la démocratie en santé avec des mesures et des principes forts. Il s’agit tout d’abord de la co-construction des politiques publiques en santé avec les citoyens, et notamment le principe de la consultation publique pour l’élaboration de la stratégie nationale de santé et des projets régionaux de santé. Il s’agit ensuite de la progression de la représentation des usagers, avec une représentation au sein de toutes les instances sanitaires. Il s’agit enfin de la mise en place des conseils territoriaux de santé pour renforcer la participation citoyenne dans les territoires et initier une démarche de médiation.
Les nouveaux outils numériques permettent d’innover en matière de santé, comme le montre la « e-santé ». Les innovations qui fonctionnent sont celles qui naissent des besoins des patients, des professionnels de santé et des chercheurs. Pour comprendre ces besoins, les entrepreneurs doivent travailler à leur contact, connaître leurs attentes, apprendre de leur expertise, les impliquer dans leurs travaux.

Le numérique pose de nombreuses questions par rapport à la démocratie en santé, mais il est aussi une opportunité puisqu’il facilite la consultation et la participation des usagers. 

La territorialisation est un défi majeur pour le système de santé. L’ARS d’Île-de-France a à cœur d’offrir une réponse adaptée pour chaque territoire, à travers l’action des délégations départementales. Le territoire francilien est caractérisé par des indicateurs de santé plus satisfaisants que la moyenne nationale, mais est marqué par d’extraordinaires disparités et inégalités de santé. La démocratie en santé aide ainsi l’ARS à mieux cerner les contours d’une réponse adaptée. 

Dans le département de l’Essonne, plusieurs priorités ont été définies : 

- consolider l’activité et l’attractivité de l’offre hospitalière. L’Essonne est le département d’Île-de-France qui a connu ou va connaître le plus de restructurations hospitalières. La constitution des groupements hospitaliers de territoire constitue une opportunité pour poursuivre les coopérations entre établissements et consolider cette offre hospitalière. 

- renforcer l’offre de soins ambulatoire, en accompagnant les projets d’installation des professionnels de santé, en lien avec les collectivités locales, pour faire face au déficit de professionnels de santé qui est l’une des problématiques les plus importantes pour les dix prochaines années. L’Essonne est en effet confrontée à la désertification médicale en zone rurale, certes, mais surtout en zone urbaine. Cette problématique est partagée par l’ensemble des élus et il est nécessaire de mettre en cohérence l’action de tous pour maximiser l’effort global sur ce sujet. On peut noter le dynamisme particulier du département, avec 11 maisons de santé et 16 centres de santé médicaux, dentaires ou infirmiers.
- réduire les inégalités territoriales d’accès et adapter l’offre médico-sociale aux besoins des patients. Le déficit marqué d’accueil, notamment d’enfants handicapés, est problématique en Île-de-France.
- conduire des actions de santé publique qui ciblent les populations et les thématiques prioritaires, les contrats locaux de santé (CLS) favorisant cette voie. Trois CLS ont été signés en Essonne et quatre sont en projet.

La démocratie en santé est le fil rouge de cette journée, dans tous les sujets abordés : innovations, démarches en santé, évolution du premier recours en ville, quels que soient les publics concernés.
Les Assises de la santé de l’Essonne illustrent la dynamique qui est en marche et à laquelle chacun doit contribuer : la transparence des échanges, la réduction des asymétries d’information, l’émancipation des personnes. La démocratie en santé existe, elle grandit et se développe. L’objectif est qu’elle profite à tous et concourt à l’amélioration du système de santé.

La santé n’échappe pas aux transformations, bien au contraire. L’innovation est toujours complexe à appréhender. C’est pourquoi un lieu de débat et de réflexion pour tous les acteurs de la santé est nécessaire. 

Il faut créer les conditions d’un nouveau souffle pour cette démocratie en santé dans les territoires et inventer les voies d’une « citoyenneté sanitaire ».

Les nouvelles organisations territoriales devront créer dans tous les territoires une dynamique de renouvellement du dialogue, entre citoyens et décideurs, usagers et professionnels, associations et administrations.

L’ARS ne peut préparer son prochain Projet régional de santé (PRS), qui sera mis en œuvre le 1er janvier 2018, sans avoir recueilli au préalable la parole des citoyens. Des consultations prévues par la loi des représentants des citoyens et des acteurs institutionnels sont à venir. Mais les concertations et les expressions des citoyens qui émaneront des échanges de ces Assises de la santé de l’Essonne seront autant de matériaux possibles, de perspectives à prendre en compte pour alimenter le futur PRS d’Île-de-France.
Table ronde : « Innovations en santé et Éthique »
Le besoin d’innovation, la morale et l’éthique

Hélène DELMOTTE
Pourquoi les termes d’innovation et d’éthique sont-ils associés ? Mais avant cela, pourquoi a-t-on besoin d’innovation ?

Pierre-Henri GOUYON

Professeur au muséum d’histoire naturelle
Tout dépend de ce qu’on appelle innovation et besoin. Historiquement, la vision qu’a la société du progrès – notion inventée par les Lumières – a beaucoup évolué. Jusqu’aux Lumières, l’idée de progression n’était pas une évidence pour tout le monde et la société avait une vision mitigée de la nouveauté. Au XVIIIe siècle, le progrès devient une évidence, et même une espèce de religion, à juste titre puisqu’il a permis une hausse de la durée moyenne de vie, ce qui n’est plus vrai à l’heure actuelle.

Le progrès est donc nécessaire, mais il ne faut pas oublier qu’en son nom des horreurs ont été commises, notamment l’eugénisme qui a sévi dans plusieurs pays. Un des problèmes actuellement constatés est la déconnexion entre innovation et progrès, ce qui renvoie à la question suivante : quels sont les besoins ? Il existe des besoins économiques, qui imposent de faire fonctionner le système et pour cela il faut de l’innovation, mais c’est questionnable. Ainsi il existe d’autres modèles économiques que le modèle néo-libéral.

Hélène DELMOTTE
Doit-il y avoir des critères permettant de choisir les progrès et les innovations souhaitables, et quel rôle va jouer l’éthique ?

Pierre-Henri GOUYON

Il faut bien sûr des critères qui relèvent de la morale, qui est une branche de la philosophie. Mais il faut d’abord en finir avec la vision religieuse du progrès, comme s’il n’y en avait qu’un possible, comme si chaque innovation technique était nécessairement bonne. Plusieurs progrès sont possibles et il faut choisir celui qui est souhaitable. Les critères sont de l’ordre de la philosophie et les méthodes relèvent de la démocratie, or ce n’est pas ce qui se passe à l’heure actuelle.

Hélène DELMOTTE
Quelle est la différence entre la morale et l’éthique ?

Pierre-Henri GOUYON

Il n’y a pas de différence sur le plan étymologique. La morale consiste à se donner de grands principes, dont on tire des conséquences en déterminant ce qui est bon ou mauvais en pratique, chaque individu devant se conformer à cette morale. L’éthique, au contraire, consiste à faire du « bottom-up », en réunissant des individus pour déterminer ce qui est acceptable ou pas, sans partir de principes. Cela a un aspect démocratique, mais comme ce n’est pas fondé sur des principes inaliénables, c’est toujours révisable. Ainsi, les barrières des comités d’éthique semblent ne pas bien résister à l’alliance des capitaux et de la souffrance, et cela pose problème.

Hélène DELMOTTE
Quel peut être le rôle de la démocratie sanitaire ? Faut-il l’encourager davantage et associer les citoyens ?

Pierre-Henri GOUYON

La démocratie sanitaire est nécessaire mais il faut déterminer comment la faire fonctionner. Cela peut être avec des garde-fous, comme l’interdiction du clonage reproductif chez l’humain, de certaines pratiques eugéniques sur le choix du sexe des descendants. Est-on capable de fixer ces limites ? Dans ce cas, elles doivent être établies de manière démocratique. Si au contraire, comme on a pu le voir, la démocratie sanitaire n’est qu’un moyen de rendre acceptables des pratiques et des techniques qui ne le sont pas, alors il y a un vrai problème.

L’amortalité

Hélène DELMOTTE
Quels éléments font penser que dans le futur on vivra sans limitation de durée ou presque ?

Didier COEURNELLE
Coprésident de Heales (Healthy Life Extension Society)
Le premier élément est la progression de la durée de vie depuis 150 ans, même si la France a connu un recul en 2015. Dans le monde, l’espérance de vie est en moyenne de 70 ans, et de plus 80 ans en France. À l’heure actuelle, 90 % des décès en France (70 % dans le monde) sont dus aux maladies liées au vieillissement. Toutes les causes de décès sont à peu près résolues, à l’exception des maladies cardio-vasculaires, des cancers, qui sont tous deux en recul en tant que causes de mortalité, et les maladies neurodégénératives, pour lesquelles il n’y a pas de progrès.

Pourquoi est-il envisageable de mettre fin aux maladies liées au vieillissement ? D’abord, parce que le vieillissement n’est pas un phénomène naturel : dans la nature, les animaux sont éliminés avant la venue de ces maladies. Ensuite, un certain nombre d’êtres vivants, par exemple certaines plantes, vivent sans limitation de durée. Pour permettre cela, il est nécessaire d’avancer, notamment sur les maladies neurodégénératives et les thérapies géniques. Il n’existe pas une limite de durée de vie infranchissable. 

Vivre le plus longtemps possible n’est pas une obligation, mais il faut être conscient que dans la nature, aucun être humain ne dépasse 50 ans. On peut donc vivre naturellement jusqu’à cet âge, mais pas plus longtemps. Un autre exemple : tout le monde porte des vêtements, qui sont des prothèses esthétiques et thermiques et ne sont absolument pas naturels. Ne pas choisir le progrès technologique, c’est donc renoncer à un certain nombre d’avantages. 

Le choix le plus important en termes d’éthique est le droit à la vie pour ceux qui le souhaitent, ce qui implique de faire des progrès en matière de longévité. La prise de conscience existe, mais plutôt aux États-Unis, avec des objectifs commerciaux. Il est important de donner la priorité au niveau français et européen à la lutte contre les maladies liées au vieillissement.

Hélène DELMOTTE
Jusqu’à quel âge pourra-t-on vivre ? Cette innovation sera-t-elle accessible à tous ?

Didier COEURNELLE
L’objectif est que ce soit accessible à tous et cela nécessite des investissements publics en France et en Europe. Concernant la critique souvent formulée de la surpopulation que cela engendrerait, il faut rappeler que la meilleure méthode pour lutter contre la surpopulation est de vivre plus longtemps en bonne santé, car les citoyens sont de plus en plus prudents en même temps qu’ils vivent de plus en plus longtemps, sont de plus en plus attentifs à un environnement durable, et ont de moins en moins d’enfants.

La priorité en matière de progrès technologique est donc de permettre à ceux et celles qui le souhaitent de vivre le plus longtemps possible et en bonne santé. Personne ne souhaite finir sa vie atteint de la maladie d’Alzheimer s’il est possible de l’éviter, et on ne peut le souhaiter à personne. C’est un intérêt économique, de santé publique, mais c’est aussi une question éthique fondamentale. Aujourd’hui on accepte le vieillissement en construisant toutes sortes de raisonnement philosophique parce qu’on n’a pas le choix.

La place de la technologie chez les personnes malades, âgées ou en situation de handicap

Hélène DELMOTTE
Quelle est la place de la technologie et de l’innovation s’agissant des maladies et de la fragilité ?

Dr Dominique QUINCHEZ
Présidente de France Alzheimer Essonne
On parle ici des personnes fragiles, vulnérables en raison d’une diminution physique et/ou psychique, atteintes de maladies chroniques en particulier, en situation de handicap ou âgées. Les innovations en santé sont nombreuses, mais pour ne parler que des objets connectés, ceux-ci s’imposent dans le quotidien, entrent dans la domotique. Cela permet par exemple aux personnes en situation de handicap de pouvoir s’orienter grâce à un chemin lumineux la nuit ou aux malades atteints d’Alzheimer de disposer d’un pilulier qui signale le moment où il faut prendre un médicament et ouvre la bonne case. 

Mais il faut attirer l’attention sur la quantité phénoménale de données acquises par ces objets dont les règles de conservation, de protection d’accès et d’effacement sont inconnues de l’usager. 

Concernant la place de l’innovation, il est important de ne pas occulter la personne derrière la maladie et de ne pas remplacer la relation humaine par une technologie. L’assistance humaine au handicap et l’empathie restent un secteur indispensable, car la technologie ne peut couvrir tous les besoins, par exemple en cas de totale dépendance. De la même manière, la télémédecine est impossible sans l’intervention humaine.

Les bases de l’éthique sont le respect de l’instabilité décisionnelle du patient, mais aussi émotionnelle s’agissant de la maladie. Le principe de l’assentiment est également important : toujours expliquer avec des mots adaptés ; s’il n’y a pas d’opposition manifeste, on parle d’assentiment, sinon, on recherche une autre solution. 

Au final, faut-il laisser disparaître le hasard, la vulnérabilité au prix du rêve, du désir, au prix d’inventer, de transmettre ? L’objectif est-il de réparer, corriger ou augmenter ? Comme devant toute innovation, l’être humain est confronté au bien et au mal et il n’est pas toujours facile d’anticiper les conséquences des innovations ni leurs dérives.

L’évaluation éthique de l’innovation
Hélène DELMOTTE
Quels sont les éléments à protéger ? Des sujets sont-ils prioritaires de point de vue de l’éthique ? Jusqu’où aller dans l’innovation ?

Marie-France MAMZER 

Professeur d’Éthique et de Médecine légale, directrice adjointe du Laboratoire d’Éthique médicale de Paris Descartes et membre de l’Espace éthique 

L’innovation est vue comme désirable, et même par certains comme une fin en soi, alors qu’elle devrait être un moyen à la disposition d’objectifs fixés. Les nouveaux outils peuvent être bénéfiques à la santé individuelle et collective, mais pas nécessairement de manière égale selon la façon dont ils seront utilisés. Cependant, comme toute nouvelle technologique, ils présentent des effets indésirables. Ainsi, en matière d’innovation en santé, il faut en amont de la décision une réflexion sur les finalités poursuivies. Il convient de trouver un équilibre en termes de finalités individuelles et de finalités collectives. On a bien conscience de la dimension créative et performative de l’innovation, mais on oublie sa dimension destructive, car l’innovation balaie le passé. Or, en matière de santé, l’évaluation doit être présente : si une innovation est mise en place avec une finalité, il faut évaluer l’effet obtenu, quitte à renoncer s’il est négatif.

Hélène DELMOTTE
Selon quels critères évalue-t-on ?

Marie-France MAMZER 

Les critères sont plurifactoriels et la dimension démocratique participative est donc importante. Ils doivent répondre aux objectifs fixés et permettre d’évaluer les effets positifs et indésirables. Les limites doivent s’évaluer en matière de préservation des libertés individuelles, d’efficience dans l’augmentation de l’équité dans l’accès aux soins. C’est toute la différence entre démarche éthique et morale. La morale impose la voie à suivre pour aller vers le bien. À partir de valeurs collectivement choisies considérées comme opérantes et à préserver – par exemple le respect de l’autonomie, la protection des personnes les plus vulnérables –, la réflexion éthique, elle, permet d’arriver à faire, devant une réalité, les choix les plus adaptés à la finalité dans le respect de ces valeurs collectives.

Hélène DELMOTTE
L’éthique ne court-elle pas après l’innovation ? Celle-ci n’est-elle pas déjà là ?

Marie-France MAMZER 

Oui, c’est le cas. Il existe deux manières de procéder. Tout d’abord, il est possible d’imaginer une nouvelle technique, comme couper l’ADN, puis de la mettre sur le débat public. Si celui-ci y est opposé, il faut l’interdire, ou s’il y est favorable, il faut donner les moyens aux chercheurs de la mettre en œuvre. Mais cela va à l’encontre de la liberté de chercher et ne résiste pas à l’échelle internationale, car tout le monde n’a pas les mêmes valeurs. La deuxième manière, qui a été adoptée, consiste à laisser la liberté de chercher et à soumettre au débat public, parfois un peu trop tard il est vrai, les arbitrages devant la découverte des effets non désirés. En France, on interdit tout et on autorise par exception. On pourrait procéder différemment, avec une vigilance éthique accompagnante pour contribuer au choix des régulations.

Didier COEURNELLE
Tout le monde est d’accord pour considérer que les choix technologiques sont des choix. Les nouvelles technologies sont bien sûr porteuses d’immenses risques. Un des fondateurs du transhumanisme, Nick Bostrom, a d’ailleurs écrit un ouvrage, Superintelligence, sur les risques liés à l’intelligence artificielle, ce qui montre qu’on peut souhaiter le progrès technologique et être conscient des risques. Le choix de certains progrès technologiques a pour objectif plus de santé et plus d’information. Choisir est important, mais ne pas choisir quelque chose peut être un choix anti-éthique. Choisir de ne pas investir dans les maladies liées au vieillissement, c’est augmenter le nombre de personnes qui vont décéder et potentiellement les inégalités parce que les recherches se feront moins vite et pas dans tous les pays. 

Concernant les big data, il est important de se rendre compte qu’Internet par exemple va permettre aux cinq milliards de personnes qui n’ont pas les moyens de consulter un médecin d’avoir accès à des données médicales auxquelles elles n’ont pas accès aujourd’hui.

Pierre-Henri GOUYON

Les pires partisans des biotechnologies prétendent toujours s’occuper des risques de manière à contrôler le système qui contrôle ces risques, l’argument de Didier Coeurnelle n’est donc pas convaincant. Par ailleurs, sur le plan éthique, la priorité n’est pas d’augmenter la durée de vie de ceux qui vivent déjà longtemps, c’est de s’occuper des plus défavorisés, compte tenu de l’augmentation des inégalités au niveau mondial. Les efforts de recherche demandés par Didier Coeurnelle n’iront pas dans un premier temps vers les plus démunis.
Échanges avec la salle

De la salle (Isabelle RAPACCIOLI, chef de service Petites maisons spécialisées pour Adultes autistes)
Les propos de Didier Coeurnelle sont effarants. Il n’est pas certain que les personnes aient envie de vivre plus longtemps. Didier Coeurnelle fait l’impasse sur des aspects très importants, notamment les suicides nombreux, le fait que l’être humain a un rapport avec son autodestruction et que la mort est très présente chez lui. La mort donne un sens à la vie. C’est donc une erreur de penser que tout le monde souhaite vivre plus longtemps.

Didier COEURNELLE
L’être humain est le seul animal conscient de l’inéluctabilité de son décès. Certains animaux ont conscience, semble-t-il, de la proximité de leur mort, mais aucun ne le sait d’avance. Cette conscience de la fin crée toute une culture de l’acceptation. Comme déjà dit, il s’agit d’offrir la possibilité de vivre en bonne santé à ceux qui le souhaitent. Or, on constate que la majorité des hommes et des femmes décident de continuer à vivre lorsqu’ils en ont la possibilité. Certains peuvent bien sûr avoir peur de la vie, choisir de ne pas la poursuivre, et cela devrait devenir un droit, mais ce n’en est pas un pour le moment. Jusqu’ici personne n’a eu le choix de vivre plus de 122 ans. Nick Bostrom et d’autres veulent provoquer un débat public sur ces questions. Or en France, on ne trouve pas beaucoup de débats sur les risques existentiels, sur le changement de paradigme et la perception qu’on peut mettre fin aux maladies liées au vieillissement. Il y a des aspects positifs et négatifs mais ils doivent être débattus. Il n’est pas possible de faire ce débat lors de cette matinée, mais il peut avoir lieu plus tard par courriel.

De la salle (Maryanne TASSERIE, Présidente de Vivre ensemble)

L’empathie évoquée par Dominique Quinchez est effectivement importante. Pour faire suite aux propos de Pierre-Henri Guyon, le rôle des bénévoles est d’aider les plus fragilisés. Didier Coeurnelle a dit qu’il ne souhaitait à personne d’avoir la maladie d’Alzheimer, mais en fait on ne souhaite pas cela, cela arrive, c’est la vie.

De la salle (Nadine GRAS)
Il faut attirer l’attention sur la préservation des données sur Internet. Les assureurs privés pourraient bien s’emparer des données de santé et de comportement face aux risques de la vie courante, car cela les intéresse. 

Il n’est pas certain que l’augmentation de la durée de la vie, même en bonne santé, soit un progrès. Les petits-enfants auront-ils envie de coexister avec leurs aïeux ? Et les jeunes accepteront-ils une situation où le temps de retraite sera supérieur au temps de travail, dans un système où les cotisations sociales des actifs financent la retraite des plus âgés ?

Marie-France MAMZER 

La discussion concernant le partage et la mise à disposition des données de santé est très importante. Il est nécessaire de les partager tout en préservant leur confidentialité, mais cela ne fonctionnera sans doute pas. C’est là que la démarche éthique intervient : il faut travailler dans la société pour que celle-ci ne soit plus le lieu d’organisation de discriminations. Il est nécessaire de mettre les assureurs dans la discussion, pour que la politique qui était au départ faite pour améliorer les prises en charge et les faciliter n’aboutisse pas à une politique d’augmentation des exclusions.

Pierre-Henri GOUYON

Le métier de l’assureur est l’inconnu. Si on savait tout, il n’y aurait plus d’assurance. L’intérêt des assureurs est qu’on ne sache pas, mais ce qu’ils ne peuvent pas accepter, c’est qu’on sache et pas eux. Il faut donc discuter avec les assureurs, même si on s’en méfie parce qu’ils cherchent à réaliser des profits comme toute entreprise, mais s’en méfier ne signifie pas ne pas travailler avec eux.

Dans les années 1920, tous les scientifiques étaient en faveur de l’eugénisme au nom du progrès. On a tendance aujourd’hui à mettre en œuvre le même type de raisonnement au nom du progrès et Didier Coeurnelle le montre bien. On peut craindre que si des personnes prennent des traitements pour ne pas vieillir et d’autres pas, par choix ou non, cela n’amène des discriminations.
Didier COEURNELLE
Tous les scientifiques n’étaient pas d’accord pour l’eugénisme, cela n’a concerné que certains pays et surtout c’était un eugénisme obligatoire. Il n’est pas certain que les futures générations choisiront de vivre plus longtemps, mais de nombreux philosophes et spécialistes de l’éthique ont affirmé par le passé que tel ou tel progrès comportait des inconvénients et qu’il fallait être prudent, voire interdire, alors que, rétrospectivement, c’était une erreur. Ne pas faire est donc un choix éthique qui peut avoir des conséquences négatives. 

Concernant les données médicales, il faut des normes qui prévoient une utilisation uniquement médicale, afin que les assureurs ne puissent pas s’en servir. Ces données doivent pouvoir être utilisées non seulement dans un but de santé publique individuelle, mais aussi collective, et c’est pourquoi il est souhaitable que les autorités de santé en disposent et les utilisent.

Enfin, vouloir la disparition de la maladie d’Alzheimer ou d’autres ne signifie pas ne pas aimer les personnes qui en sont atteintes, c’est vouloir qu’elles soient en meilleure santé. Pour les personnes atteintes de maladies neuro-végétatives, le libre choix est de la théorie.

De la salle (Gilles REMIGNARD, Comité de défense du centre hospitalier des deux Vallées)
Le comité d’éthique analyse-t-il les conséquences d’innovations, technologiques ou non ? Le comité d’éthique a-t-il étudié par exemple les conséquences de la tarification à l’acte ? Se penchera-t-il sur les conséquences de la suppression de 800 emplois de santé dans un bassin de 500 000 personnes ?

Marie-France MAMZER 
Ni le comité consultatif national d’éthique ni les comités locaux d’éthique n’ont pour mission d’évaluer les questions de ce type, qui sont d’ordre pratique et relèvent de travaux de recherche.
Table ronde : « Comment rendre les nouvelles démarches en santé plus citoyennes ? »
Hélène DELMOTTE
Cette seconde table ronde commence par la diffusion d’un film du Collectif inter associatif sur la santé (CISS) sur la démocratie sanitaire.

Les avancées récentes en matière de démocratie en santé
Hélène DELMOTTE
Ce film rappelle que le sujet de la démocratie sanitaire est déjà ancien. Quelles sont les avancées récentes en la matière ?

Mélanie HEARD
Déléguée générale de l’Institut pour la démocratie en santé (IPDS)
Le mérite de ce film est de revenir sur le sens de ces mots et de rappeler leur histoire. La démocratie en santé engagée par la loi de 2002 a fait l’objet de beaucoup de critiques, et il faut se demander collectivement pour quelles raisons il n’a pas été possible d’engager réellement une culture de l’écoute des personnes. 

Tout d’abord, on est entré dans ce concept de démocratie en santé par la question des droits, centrale dans la loi de 2002, par importation des principes de la démocratie en politique. Les droits des patients étaient déjà reconnus dans le code de déontologie médicale, mais la loi de 2002 les consacre comme droits de la personne malade. Ce fut un changement important.

Mais il faut tirer des conséquences des critiques faites à la démocratie en santé, car les droits ne sont pas le seul enjeu : la dimension de prise de parole collective et la capacité du collectif à produire des délibérations utiles aux décideurs sont également importantes. Cela peut prendre deux formes : le canal « historique » de la représentation, par le biais de toutes les structures existantes en la matière, et la forme directement participative. On constate aujourd’hui que les structures de représentation souffrent d’un déficit de légitimité, tandis que les structures d’expression directe se développent. Ce mouvement très important doit faire l’objet d’une vigilance collective, pour que cela ne devienne pas des opérations de marketing et de communication. Ces structures doivent donc suivre des méthodologies bien conçues, documentées et partagées pour permettre l’émergence d’une opinion commune raisonnée. Si l’on veut que la démocratie en santé soit un vecteur d’émancipation des personnes, il faut doter celles-ci des capacités nécessaires pour avoir des opinions raisonnées, au lieu d’adopter la solution de facilité qui consiste à leur demander ce qu’elles veulent sans leur donner la capacité de se forger une opinion.

Hélène DELMOTTE
Quelles sont les avancées de la dernière loi santé ?

Mélanie HEARD
La loi Touraine comporte des avancées importantes concernant l’attention prêtée aux personnes et à la parole des patients. Elle permet une avancée sur les droits individuels et collectifs, avec les actions de groupe par exemple, mais surtout elle crée des dispositifs qui mettent en avant l’attention des professionnels de santé pour les besoins des personnes. L’expérimentation d’actions d’accompagnement illustre ce virage de la démocratie sanitaire, où l’écoute de la personne dans son parcours de vie est énoncée comme une bonne pratique.

Le service public d’information santé est un autre point important de la dernière loi santé. On a exprimé beaucoup de perplexité à son égard, mais il s’agit d’une vraie philosophie de l’émancipation en santé, en donnant aux individus la capacité de s’informer et de faire des choix éclairés. Un mouvement est engagé, qui vise à sortir des sentiers battus, pour aller chercher les personnes dans leur propre compréhension de leurs besoins.

Hélène DELMOTTE
Cela implique-t-il de nouveaux outils, pour mieux percevoir ces attentes et faire un retour aux personnes sur les résultats de leur implication en matière de décisions de santé ? Faut-il s’inspirer des exemples étrangers ?

Mélanie HEARD
On peut s’inspirer des exemples étrangers et il faut bien sûr mettre en place de nouveaux outils. 

Par ailleurs, un mouvement de fond se dessine concernant la mobilisation des personnes, dans ou hors des associations, sur la qualité de la prise en charge qu’elles reçoivent et l’évaluation de l’adaptation à leurs besoins, rejoignant ainsi les pratiques d’autres pays, comme l’Angleterre ou les États-Unis. Une bonne prise en charge n’est pas seulement conforme à l’état de l’art, elle s’adapte aussi aux préférences du patient, elle identifie ses besoins dans son parcours de vie. 

On constate donc une évolution de la démocratie en santé, avec l’émergence d’associations qui s’investissent sur la pratique des professionnels de santé. Cette mobilisation nouvelle, nourrie par l’expérience étrangère, permet de faire émerger de nouvelles problématiques. 

L’institutionnalisation de la démocratie en santé
Hélène DELMOTTE
Quel regard porter sur la démocratie en santé, son évolution, son institutionnalisation ? 

Olivier MARIOTTE

NILE « le lien entre les acteurs de santé »
Ce mouvement associatif a commencé avant même les années 1980, voire au début du XXe siècle pour le diabète, à partir du moment où s’est posée la question de l’accès aux soins. Actuellement, la question fondamentale est celle de l’accès aux soins, pas celle des droits, du fait de choix politiques qui privilégient les démarches de gestion du système sur celles de santé publique et d’accès aux soins. La démocratie en santé est en train de tuer la démocratie sanitaire, car le choix de l’institutionnalisation, qui capte la force vive des associations, aboutit à deux phénomènes. Tout d’abord, on tue le débat – la Conférence nationale de santé en est un exemple, son fonctionnement est médiocre et ses résultats insignifiants. Ensuite ce mouvement est castrateur sur le plan des énergies, ceux qui participent à ces structures ne sont pas des hommes de terrain, mais des têtes de mouvements. Il faut donc être conscient que ce n’est pas un débat sociétal mené par les citoyens. Des hommes et des femmes qui se sont battus sur le terrain sont castrés de leur énergie et se retrouvent pieds et poings liés à des structures étatiques qui vont manager leur temps et faire en sorte d’affadir les débats. Ainsi, la place des patients dans les institutions régresse.

On peut donc craindre l’institutionnalisation de la démocratie en santé, contre le mouvement profond, salutaire et extrêmement important de la démocratie sanitaire, qui venait de la base et portait une dimension citoyenne.

Hélène DELMOTTE
Quelle solution pour « ré enchanter » la démocratie en santé ?

Olivier MARIOTTE

Compte tenu des modifications à venir du système de santé, les associations de malades doivent acquérir une indépendance politique et économique. Il faut donc penser à des systèmes qui permettront à ces associations d’y parvenir – ce qui se passe en particulier avec l’AFM Téléthon est remarquable. Grâce à cela, la démocratie sanitaire pourra revivre, mais à la condition que l’État abandonne son rôle d’assistanat pour mettre en place un cadre juridique qui permette aux associations de développer leur propre modèle économique pour vivre par elles-mêmes. 

La démocratie en santé au niveau local
Hélène DELMOTTE
Comment est abordée la démocratie en santé en tant qu’élu ? Quel est le positionnement par rapport à l’institutionnalisation ?

Philippe RIO
Maire de Grigny  
Le constat est celui d’un paradoxe profond dans le système de santé français, avec pas de droit à la parole pour les patients et peu, voire pas du tout, pour les élus locaux. Or, comme l’indiquait Mélanie Héard, il existe à l’heure actuelle un mouvement d’intervention citoyenne sur tous les sujets, avec le besoin de comprendre et d’agir. Un sondage récent a montré que les Français avaient confiance dans leur système de santé mais avaient beaucoup de craintes quant à son avenir. Il n’y a pas de fatalité à cet anachronisme, mais tout reste à construire. 

La municipalité de Grigny a créé une commission extramunicipale composée d’associations locales, de professionnels de santé et d’élus locaux, car la notion de participation sur les questions de santé était ressentie comme très importante, à partir de l’angle de l’accès aux droits. Un récent rapport interministériel sur la ville de Grigny montre en effet que Grigny est l’un des territoires français où l’espérance de vie diminue et où la question de l’accès aux soins est primordiale. La question se pose, en tant qu’élu, de savoir où sont les médecins et comment l’on fait pour les attirer, sachant qu’il existe une concurrence entre communes pour proposer la meilleure offre. La première rencontre de cette commission a eu lieu, mais une fois le constat posé, la question a été : que fait-on maintenant ? Ainsi il est difficile de mettre en mouvement au-delà du constat, même si le besoin d’inventer et de construire cette démocratie localement existe. La municipalité est animée par la volonté d’aboutir et cherche la bonne voie, notamment en bénéficiant de retours d’expérience, qui montrent comment engager sur le territoire un mouvement où patients et professionnels ont leur place, car les élus locaux ne sont pas des experts.

Hélène DELMOTTE
Quelles difficultés ont été identifiées lors de ce constat ?

Philippe RIO
Pour la ville de Grigny, il s’agit de l’accès aux soins, ce qui pose la question de la quantité et la qualité de l’offre de soins. Concernant la télémédecine, se pose la question de l’appropriation des outils par les patients, dont beaucoup préfèrent encore aller voir un médecin : des évolutions de société sont donc nécessaires pour faire comprendre et mieux connaître la télémédecine. Mais la question essentielle à Grigny est l’accès aux soins et l’intervention citoyenne est plus sous une forme revendicative. Les inégalités sont inacceptables et, sur les territoires en souffrance, il faut cesser les concurrences entre communes, qui sont mortifères.

Olivier MARIOTTE

Il ne faut effectivement pas oublier que l’objectif est de permettre aux citoyens d’accéder aux soins de qualité auxquels ils peuvent prétendre. La démocratie en France est vue comme quelque chose qui part de Paris, mais sur les territoires, on constate de grandes capacités de mobilisation des acteurs pour trouver des solutions. Malheureusement, c’est tué dans l’œuf parce qu’on veut les faire entrer dans un système, parce que les financements ne sont pas pérennes. La grande problématique est qu’on veut, dans une espèce de fantasme général, plaquer un système national sur les territoires, alors qu’il existe sur ceux-ci des énergies puissantes locales auxquelles il faudrait donner les moyens de se développer. 

Échanges avec la salle

De la salle (Jacqueline MOREL, Réseau Inter CVS 91)

On oublie souvent le médico-social dans le secteur de la santé. À l’intérieur du médico-social, le Conseil de vie sociale (CVS) réunit tous les acteurs de terrain : résidents, familles, professionnels de santé et gestionnaires d’établissement. Il serait souhaitable que, sur le plan de la démocratie en santé, le même système existe pour les services à domicile.

Mélanie HEARD
La démocratie en santé dans le médico-social est un sujet d’intérêt pour beaucoup, car le phénomène y est inverse : la démarche est très institutionnelle au départ, mais une parole militante d’émancipation a émergé. Par ailleurs il existe un aspect d’innovation très important dans certains CVS et en même temps une interrogation sur le sens. Ces démarches demandent à être travaillées, et quelques personnes s’y attachent tout de même.

Olivier MARIOTTE

Il existe effectivement une fracture entre le monde sanitaire et le monde médico-social, qui arrange un peu tout le monde ; par exemple elle arrange le système sanitaire qui garde sa pureté d’organisation par rapport au médico-social. D’ailleurs quand on passe du système de soins à d’autres systèmes, on s’aperçoit des difficultés. 

Avec le collectif D.I. (Déficience intellectuelle), NILE élabore un questionnaire sur la façon dont les familles perçoivent les structures qui prennent en charge leurs enfants ou leurs ascendants. Ce questionnaire sera diffusé en janvier 2017. Les résultats seront sans doute surprenants. Comment l’institution va-t-elle réagir au fait que le service reçu ne convient pas ? L’institutionnalisation a donné des postes, des structures, mais au bout du compte l’usager n’y est pas.

Philippe RIO
Quand on parle de démocratie sanitaire, si on fait le parallèle avec la démocratie politique, on parle de bien commun et de rapport de force. Comme la démocratie politique est rongée par les inégalités, la démocratie sanitaire ne peut pas s’épanouir si les inégalités continuent à s’étaler. Pas très loin du lieu où se tiennent ces Assises centrées sur les questions de santé se trouve un centre hospitalier flambant neuf. Comment dans cet espace de cinq kilomètres peut-on avoir des équipements à propos duquel on fait du marketing territorial, alors que tout à côté il n’y a pas d’accès à l’offre de soins ? Si une démocratie ne peut pas dire qu’il faut ces deux lieux, alors cela signifie qu’elle ne peut pas vivre, tout comme elle ne peut pas vivre si certains sont exclus du système démocratique.

De la salle (Maria ANDREOS, Directrice Diagonale Île-de-France à Juvisy)
Pour faire suite aux propos d’Olivier Mariotte, on peut donner comme exemple d’institutionnalisation le fait que les appels à projets partent des ARS et non des besoins identifiés par les associations. Il est concevable que tous les projets associatifs ne voient pas le jour, mais est-il normal que ceux qui sont le plus loin du terrain décident ce que doivent faire les associations ? 

Par ailleurs, les associations sont tenues de faire des évaluations internes et externes, et c’est normal, mais lorsque l’on entend Marie-France Mamzer dire qu’il n’y aura pas d’évaluation par le comité d’éthique de la mise en œuvre de la T2A, dont on connaît les effets problématiques du fait d’une logique purement économique, on peut se poser des questions. 

De la salle (Sylvie BARROS, infirmière libérale, Trésorière de l’URPS IDE IDF)
On parle de l’accès aux soins, mais pour cela il faut des libéraux, ce qui implique de la sécurité. Or ce n’est pas le cas dans certaines zones, tant pour le déplacement des professionnels que pour celui des patients eux-mêmes. C’est pourtant important pour l’accès aux soins.

Philippe RIO
Il me semble préférable de ne pas appeler ces quartiers des « zones », car les braves gens y sont majoritaires. Mais, bien sûr, la démocratie sanitaire n’existe que si le droit à la sécurité est assuré, et ces quartiers doivent donc avoir les mêmes forces de sécurité que les autres, ce qui est loin d’être le cas. Par exemple, depuis 15 ans, il est demandé un commissariat de plein exercice à Grigny. Un commissariat a été ouvert il y a cinq ans, puis a été fermé.
De la salle 

Il y a actuellement pénurie de professionnels de santé. Or, un ministre de la Santé, interpellé il y a quinze ans, avait répondu que moins il y aurait de professionnels, moins il y aurait de dépenses de santé. On voit aujourd’hui le résultat.

Olivier MARIOTTE

Certains hommes politiques ont une représentation dogmatique, la parole qui vient d’être rapportée en est un exemple. Il existe par ailleurs un problème de gestion des flux. Les mesures de formation des professionnels de santé ont des effets à quatre ou cinq ans pour une infirmière, neuf ou dix ans pour un médecin. On est en train d’ouvrir les numérus clausus, mais il faudra peut-être les fermer dans dix ans. En outre, il n’y a pas d’égalité territoriale parce qu’il n’existe pas de mesures au plan national pour faire installer les médecins sur l’intégralité du territoire. Enfin, la France est le pays au monde où il y a le plus de médecins et d’hôpitaux par milliers d’habitants, avec pourtant de la pénurie dans certains endroits.
Philippe RIO
Dans le cadre de l’Association des Maires Villes et Banlieues à laquelle elle appartient, Grigny et une dizaine d’autres communes ont fait une proposition sur l’obligation d’installation des professionnels de santé. La mesure peut bien sûr être discutable, mais cela montre que des solutions sont recherchées.
Synthèse de la matinée

Hélène DELMOTTE

Les échanges de la matinée ont été marqués dès l’introduction par l’importance du travail en transversalité mené entre les différents acteurs (villes, Conseil départemental, ARS, Conférence de Territoire), et cette dynamique vient valoriser le travail de toutes les équipes. Cette pluralité de regards s’est retrouvée dans les deux tables rondes. La première portait sur des thèmes innovants, avec une vision prospective et des propos qu’on n’a pas l’habitude d’entendre et qui ont pu bousculer. Les intervenants ont su bien placer le curseur entre les questions d’innovation et d’éthique, en rappelant les valeurs essentielles. La seconde table ronde a également montré une diversité de vision, sans jamais perdre de vue la démocratie en santé au cœur de la culture de l’écoute des personnes, avec des pistes pour la faire vivre au quotidien.

Discours de clôture

Jean-Pierre BURNIER

Président de la Conférence régionale de la santé et de l’autonomie
Cette matinée a été un bel exemple de démocratie en santé, ou plutôt de « démocratie continue », expression de la société civile organisée. Une des missions de la CRSA est d’organiser les débats. Ces Assises de la santé sont un exemple de débat départemental, qui pourra être proposé aux autres départements de la Région.

La vision d’Olivier Mariotte d’une institutionnalisation qui castrerait est erronée : il s’agit de prendre les places pour être informé, discuter, critiquer et proposer, au niveau régional, départemental et local. 

En 2017, la démocratie en santé va pouvoir s’exercer à l’occasion de l’élaboration et du vote du PRS pour les années 2017 à 2022. Ce projet important va se réaliser en transversalité complète, sur les sujets de prévention, d’éducation à la santé, d’offres sanitaires et médico-sociale. Les sujets et propos de ces Assises rejoignent les questionnements dans le cadre de l’élaboration du PRS. En effet, trois priorités ont été dégagées par la CRSA, avec des exigences d’actions concrètes : la prévention, la promotion et l’éducation à la santé ; la territorialisation et le traitement en local des sujets de santé ; le sujet majeur des inégalités en santé en Île-de-France. La CRSA veillera à ce que ces orientations soient prises en compte dans le PRS, et que les moyens d’une évaluation soient donnés.

Atelier : « Forum Santé Jeunes »
Comment faire se rencontrer les inclinaisons des jeunes et les dispositifs prévus en santé ? 
Entre les besoins des jeunes et les questions de santé publique : quelle convergence possible ?
Atelier animé par Frédérique FAUCHER-TEBOUL, Chef de service Expertise Santé au Conseil départemental 91, et Véronique LERALLE, Coordinatrice du Comité départemental de coordination des actions d’éducation à la santé et à la sexualité (CDCAESS).
Frédérique FAUCHER-TEBOUL 

Le format choisi pour organiser ces échanges est celui de la démarche participative, de type débat public. La démocratie en santé, évoquée dans les débats de la matinée, s’exercera dans cet atelier. Les quatre grandes caractéristiques du débat public sont : 

· la neutralité ;

· la transparence ;

· l’accessibilité ou l’intelligibilité des informations ;

· l’expression des citoyens ou usagers.

Cette dernière est libre, chaque parole a la même valeur qu’elle soit prononcée par un expert ou un profane. 

Lors de cet atelier, les paroles des experts et celles des jeunes conviés ici s’équilibreront.

Les échanges vont faire l’objet d’une captation vidéo, en vue d’un film qui aura deux objectifs : 

· garder une trace de cet espace de démocratie en santé, démarche innovatrice ;

· apporter une dimension pédagogique, pour les futures organisations d’instance de démocratie en santé qui souhaiteraient se lancer.

Expérience de santé par les pairs, avec les élèves du collège Chantemerle 

Véronique LERALLE

Coordinatrice du Comité départemental de coordination des actions d’éducation à la santé et à la sexualité (CDCAESS)
Ce groupe d’expérimentation a été construit avec la collaboration de Samia Larbi, infirmière du collège Chantemerle. Il s’appuie sur l’observation du fait que les préadolescents ne se tournent pas de prime abord vers les personnes ressources dans les établissements scolaires, quand ils sont confrontés à une difficulté, quelle qu’en soit la nature. Une approche positivement expérimentée atteste que les jeunes sont capables de servir de relais auprès de leurs camarades.

Cette démarche n’évacue pas le rôle des adultes, mais entend faciliter le repérage de l’expression d’une difficulté éventuelle. Les jeunes sélectionnés étaient en fin de 5e.

Samia LARBI

Infirmière du collège Chantemerle

Avec la CPE de l’établissement, il a fallu déterminer différents types de personnalités. L’accord des élèves présélectionnés a été nécessaire, pour qu’ils deviennent élèves pairs, constituant un groupe hétérogène avec une bonne entente.

Véronique LERALLE

Les deux journées de formation en résidentiel, au Centre Auguste MIONE du Domaine de Chamarande, se sont très bien déroulées. 

Frédérique FAUCHER-TEBOUL 

Pour organiser le débat de ce jour, quelques questions ont été préparées avec ces jeunes. Il s’agissait de les aider à être à l’aise sur les domaines qu’ils ont choisi de travailler, sans déformer leur propos ni les traduire en langage pour les professionnels de santé. 

Dans un premier temps, des questions leur seront posées, qui pourront d’ailleurs s’adresser également aux professionnels. Ensuite interviendront les questions de la part des professionnels et dans un troisième temps le débat sera ouvert au public.

Qu’est-ce qu’un jeune pair ?
Maryam MAMOYAN 

Collégienne  

Ce projet consiste à aider les autres, notamment les élèves mis à l’écart, qui ont des difficultés à s’intégrer, par peur du jugement des autres, par timidité ou pour d’autres raisons. Il faut essayer de mettre en confiance la personne concernée et garder le secret si elle a des problèmes.

Edgar GONCALVES 

Collégien 

Un élève pair va aider quelqu’un qui a des soucis ou qui est en difficulté, et le rediriger vers la bonne personne au sein du collège qui pourra l’aider.

Isabelle PRIEUR 

Infirmière conseillère technique à la Direction académique des services de l’Éducation nationale du 91
Comment faire pour mettre les autres élèves en confiance ?

Hannan BEN MOUSSA 

Collégienne  

Souvent il est plus facile d’entamer la discussion avec des élèves du même âge et leur demander s’ils ont besoin d’aide, sans les forcer.

Pablo GALEA

Collégien

Il faut d’abord créer un lien de confiance, puis il est possible d’aborder le sujet.

Anabela ARAUJO

Collégienne  

Grâce à des contacts différents dans le collège, des liens peuvent être créés et la détection des problèmes peut se faire. Entre jeunes, les sujets de conversation, les façons d’agir sont identiques.

De la salle 

La personne en souffrance, dans le cadre familial ou au collège, qui subit des actes de maltraitance, se renferme. Comment se sentir en capacité de faire parler, de mettre en confiance ? Et de quelle façon ? Il faut être dans une sorte d’échange pour pouvoir le faire et ces personnes ont plutôt tendance à se replier sur elles-mêmes. Est-ce une expérience déjà vécue ?

Pablo GALEA  

Ce projet est trop récent, ce cas n’a pas encore été rencontré. Mais si cela devait se présenter, il faudrait créer un lien pour diriger la personne vers Mme Larbi ou les autres professionnels dans le collège.

Edgar GONCALVES   

Il ne faut pas forcer la personne à parler si elle ne le veut vraiment pas. Mais dans tous les cas, il est nécessaire de prévenir Mme Larbi ou la CPE. 

Alain BIRON  

Chef du pôle de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent de l’EPS Barthélémy Durand, maison des adolescents de l’Essonne 

Quand on utilise le mot « pair », ce n’est pas le mot « copain » ni le mot « ami ». Cela accentue le fait du même niveau de scolarité, cela montre une équivalence. Cela aide-t-il, d’être dans la proximité de quelqu’un, quand on cherche à lui être utile ?

Edgar GONCALVES

En effet, si la confiance de la personne est acquise, avant qu’on se rende compte qu’elle a un problème, cela risque d’être problématique de la signaler aux personnes ressources, si elle n’a vraiment pas envie qu’on en parle à la CPE.

Sara PEREIRA LOPES

Collégienne 

Si c’est un cas grave, en parler est une obligation, malgré le sentiment de culpabilité, car il peut y avoir des conséquences. Si ce n’est pas un sujet grave, il est possible de conseiller directement la personne, sans aller vers les professionnels.

Frédérique FAUCHER-TEBOUL   

Les élèves pairs sont là pour détecter, pour identifier les mal-être. Mais la question de la proximité avec la personne peut être posée au public. Est-il plus facile d’aider une personne de notre connaissance ou un inconnu ? 

Isabelle RYBACZYK 

Psychologue dans le cadre du dispositif PEREN

On ne peut aider un copain comme on aide quelqu’un, quand on est professionnel. On ne lui dit pas les mêmes choses, et on n’entend pas les mêmes choses. Le secret par rapport aux confidences des jeunes du collège est de règle, alors qu’en même temps, ils ont la responsabilité de signaler tout problème. Il est parfois difficile d’évaluer si la situation est grave ou pas. De plus on n’écoute pas de la même façon ses copains quand on est investi d’une telle mission.  

Véronique LERALLE 

Ce conflit de loyauté est quelque chose qui arrive même avec des adultes.

Flore LUBIN 

Stagiaire assistante sociale 

Comment faire pour reconnaitre le mal-être d’un jeune ? Comment l’attirer vers soi ?

Pablo GALEA 

Les deux jours de formation ont servi à apprendre à repérer les élèves en souffrance. Être collégien permet de repérer mieux qu’un adulte si quelqu’un du même âge ne va pas bien.

Edgar GONCALVES

Si quelqu’un traine tout seul, s’il ne parle à personne, s’il y a des rumeurs qui courent sur lui, cela se sait et il faut se rapprocher de lui.

Que retenir de la formation au Domaine de Chamarande ?

Pablo GALEA 

La détection des problèmes tels que le viol, les menaces, le harcèlement.

Une collégienne

Les gens plus âgés ont d’autres problèmes que ceux des adolescents et les considèrent comme plus graves. Il est injuste que les adultes ne prennent pas au sérieux les difficultés que les jeunes rencontrent.

Denis JOUTEAU

Directeur de l’association Ressources 

« Les adultes ne nous prennent pas au sérieux », voilà la question de la place donnée aux adolescents.

Les adolescents ne sont pas considérés dans un rapport d’égalité. Ils ont pourtant un regard qui est juste, c’est bien pour cela qu’on a recours à eux, pour des problèmes que les adultes n’arrivent pas à identifier.

Il faut peut-être penser un nouveau rapport, pour évaluer ensemble autant ce qui va bien que ce qui va mal et, pourquoi pas, envisager ainsi l’évaluation de l’établissement scolaire.

Isabelle BEGARRA 

Responsable du Point Écoute famille, Centre de prévention, formation et insertion (CEPFI)

Le mal-être d’un adolescent est-il toujours visible ? Comment l’identifier ?

Pablo GALEA  

Certains changent de comportement, donc ils sont repérables. Mais ceux qui ne veulent rien montrer restent, il est vrai, indétectables.

Frédérique FAUCHER-TEBOUL 

Cette question peut se poser aux adultes. Comment détecter les problèmes quand les gens ne montrent rien ?

Cecilia MASSELI
Coordinatrice Atelier santé ville à Grigny  

Les professionnels ont la compétence des soins. Mais ici les futurs adultes, donc la société civile, ont un rôle à jouer. C’est une grande révolution. Cela s’apparente au concept de « literacy » : une forme de vulgarisation des connaissances en santé mentale, une démystification de la question de santé mentale pour que tout le monde, proches, voisins, camarades de classe, puisse avoir ce rôle de donneur d’alerte, avec un regard bienveillant, tout autant que les professionnels de santé. 

Samia LARBI 

Il faut préciser que ces élèves pairs n’ont pas l’obligation de résultat, qui pourrait engendrer une culpabilité qui serait nocive pour eux. Les adolescents se parlent mieux entre eux. S’ils ont un doute, ils viennent vers les professionnels, mais ils ne doivent pas se sentir investis d’une mission de super héros. 

Isabelle BEGARRA 

C’était le sens de la question.

Quelle motivation pour devenir jeunes pairs ?

Hannan BEN MOUSSA

Cela a permis d’en savoir plus sur les autres camarades du groupe et de progresser pour un travail personnel.

Pablo GALEA  

Apprendre sur soi, apprendre à s’exprimer, à exposer un point de vue, et aussi apprendre à aider les autres élèves.

De la salle

On sait la puissance des réseaux sociaux. Cette question a-t-elle été abordée dans la formation ?

Véronique LERALLE

Cela n’a pas été abordé encore, car c’est un thème d’adulte. Si cette question les intéresse, elle sera abordée.

Alain BIRON

L’intérêt pour les problèmes des copains et copines amène-t-il à avoir des idées pour le fonctionnement du collège ? 

Véronique LERALLE 

La formation a commencé en juillet 2016, donc très récemment.

Samia LARBI  

Au sein de l’établissement scolaire Chantemerle, le Conseil de vie collégienne (CVC) est mis en place cette année. Ils n’ont donc pas encore assez d’espace pour exprimer des idées.

Natacha HIOLIN  

Directrice de la Ligue contre le cancer de l’Essonne
L’idée de transmettre un message de prévention concernant le tabac est-elle pertinente ? Serait-il mieux compris s’il était relayé par les élèves pairs ?

Edgar GONCALVES  

La plupart des adolescents ne fument pas.

Pablo GALEA

Quand les adultes pensent aux adolescents, il y a souvent les clichés de la drogue, des femmes enceintes dès 14 ans, mais ce n’est qu’une minorité. Il faut arrêter de penser comme cela.

Échanges avec la salle

Martial GRONNIER

Administrateur de la Fédération des conseils de parents d’élèves (FCPE) du 91 

Jusqu’à quel point peut-on confier cette tâche de détection des problèmes à des enfants ? Où s’arrête leur responsabilité ?

Véronique LERALLE   

Le but principal a toujours été de les épargner et de les former, pour qu’ils relaient l’information. C’est l’essentiel.

Martial GRONNIER 

Ce système existe depuis trois ans au collège Diderot de Massy, mais il n’y a pas assez de recul. Les élèves changent chaque année, on ne sait si cela va continuer, car les élèves évoluent. Y a-t-il des enfants actuellement pairs qui ont été aidés ?

Véronique LERALLE 

Il y a déjà eu une expérimentation avec des élèves de 4e du collège Chantemerle. Cette cohorte a été suivie jusqu’à la terminale. Il a été observé que leur assurance s’est affermie, qu’ils ont pu identifier les structures d’aide à l’intérieur de l’établissement, mais aussi à l’extérieur. Ces jeunes ont pu accompagner leurs camarades sur des centres de planification, de prévention santé. Ils ont maintenant passé leur bac, font preuve d’une grande assurance et sont aujourd’hui des citoyens accomplis.

Isabelle PRIEUR 

Au-delà de la responsabilité évoquée, ce sont des formations au cours desquelles l’empathie de ces jeunes citoyens est développée. Cela améliore directement le climat scolaire entre les participants, en diminuant la violence et le harcèlement, en améliorant la relation aux autres et aux adultes.

Samia LARBI 

Il ne s’agit pas de transformer les élèves pairs en assistantes sociales. Mais le but premier est le développement de l’empathie et de la bienveillance. Il faut toujours garder en tête leur âge. Ce sont des adolescents et il ne faut pas faire supporter une responsabilité trop importante, notamment en cas d’évènement traumatique au sein de l’établissement. 

Que retirer de cette expérience, à titre personnel ?

Hannan BEN MOUSSA 

Cela permet d’avancer dans le travail personnel et de voir les choses différemment. Cette formation sera utile en dehors du collège.

Une collégienne

Un changement de comportement est notable chez tous les élèves pairs avec une ouverture vers les autres, car ils ont plus de points communs que de différences. Cette formation contribue à un sentiment de bien-être.

Magali DUGUE 

Assistante sociale, conseillère technique sociale départementale auprès de la DSDEN 91  

Merci à ces jeunes. La médiation par les pairs se développe dans les établissements scolaires. C’est une bonne chose qui apprend aux jeunes à être attentifs aux autres. Dans ces établissements, les adultes sont aussi formés à accompagner les jeunes pairs. 

Véronique LERALLE  

Pour conclure et répondre aussi à certains détracteurs de ce projet, il vaut mieux être formé pour affronter la vie et particulièrement l’adolescence. Le niveau collège est le plus dur dans la scolarité. Peu de jeunes sont formés car c’est un très gros investissement en temps et énergie. Mais les dix élèves pairs vont pouvoir essaimer. Samia Larbi a une demande quotidienne venant de jeunes souhaitant devenir élèves pairs. Ce projet date des années 1970. On constate que cela fonctionne aussi bien à un niveau individuel qu’à un niveau collectif. Les effets positifs peuvent également s’étendre au niveau familial. Il reste à mettre en place des évaluations sérieuses.

Échanges avec les étudiants de la Licence Professionnelle Management des services à la personne à l’Université d’Évry-Val d’Essonne
Marina MARIE-LOUISE 

Étudiante en Licence Professionnelle Management des services à la personne

Il faut préciser que cette licence en alternance a pour but de donner les compétences de tuteur, curateur, délégué aux prestations familiales et de mandataire judiciaire.

Véronique LERALLE  

Dans ce cursus, il y a intervention sociale et il a été discuté avec ces jeunes femmes des publics avec lesquels elles allaient travailler, et notamment un public jeune. Certaines d’entre elles travaillent en alternance en mission locale. Il a été décidé de les laisser réfléchir à la signification du terme « santé des jeunes ». Elles ont sélectionné des thèmes. Elles vont soumettre des questions, en relation avec la santé des jeunes, aux professionnels présents aujourd’hui. Elles donneront ensuite les réponses qu’elles ont obtenues auprès des jeunes de 2e année et enfin donneront leurs propres points de vue. C’est également un travail entre pairs, du fait que ces étudiantes font la même formation, malgré la différence d’âge entre elles. 

Sensibilisation, éducation des enfants aux attouchements, au viol

Claudia SAINT-MICHEL 

Étudiante en Licence Professionnelle Management des services à la personne

À quel âge peut-on sensibiliser les enfants contre les attouchements, le viol ?

Isabelle PRIEUR 

Dès le plus jeune âge, il faut leur apprendre à savoir dire non.

Vincent GRASTEAU

ANTEA

Dès que l’on considère qu’il s’agit d’un élément de santé pour l’individu, d’éducation à la santé, et finalement d’éducation tout court, on peut commencer le plus tôt possible.

Isabelle PRIEUR

Il est possible d’agir dès la classe de CM1 et CM2, en adaptant le discours. On peut présenter aussi des messages de prévention à des enfants beaucoup plus jeunes, mais le contenu est différent. On ne vise pas le même objectif.

Alain BIRON   

Selon l’âge, le contenu de ces messages de prévention peut être compréhensible ou énigmatique. Si l’on fait état d’agissements d’adultes auprès d’enfants très jeunes, cela peut être effrayant. Si l’on n’en dit rien, ce n’est pas mieux. Il s’agit d’une question très difficile, qui renvoie à l’attention bienveillante que tout adulte devrait avoir vis-à-vis des plus jeunes. C’est à partir des indices d’un trouble que l’on devrait délivrer cette information de la manière la plus utile. En revanche, si cela est fait de manière généralisée, cela peut tomber à plat, être tourné en ridicule, poussé à l’extrême et générer de l’angoisse. Donc il n’y a pas de réponse générale possible.

Denis JOUTEAU  

Cette question touche à l’intégrité corporelle des sujets. Ce n’est pas au professionnel de répondre à cette question, c’est en tant que parent que l’on travaille à cette intégrité. Il n’y a pas d’âge pour prévenir. Cela fait partir de l’éducation en général. 

En tant que professionnel, face à des personnes qui sont dans des situations de harcèlement, qui sont sous emprise, la difficulté réside justement dans la capacité à leur permettre de parler, de s’ouvrir à quelqu’un d’autre susceptible de les aider, alors que des mécanismes de culpabilité, de honte, existent à tout âge. L’expérience est intéressante. Plus on éduquera les gens à parler entre eux, plus on peut espérer que la tâche sera facile. 

Frédérique FAUCHER-TEBOUL

Peut-on comparer ces réponses à ce que les jeunes interrogés ont répondu ?

Claudia SAINT-MICHEL

Les jeunes considèrent que la prévention doit se faire au niveau du primaire, en adaptant le discours afin de ne pas heurter la sensibilité des enfants.

De la salle

En matière d’éducation à la sexualité, il existe une circulaire de 2010, préconisant dès le primaire les séances de prévention. Il y est fait état de l’importance de prendre soin de soi, d’écouter son corps, de savoir dire non, de savoir parler et s’adresser à des personnes ressources. Au centre de planification, il existe des séances d’éducation auprès des classes de 4e, au cours desquelles ces thèmes sont traités. Cela peut sembler un peu tardif, si la question n’a jamais été abordée auparavant. Aussi, avec l’équipe du centre, s’inspirant d’une expérience faite aux Ulis, ces séances de prévention vont démarrer au mois de janvier 2017 auprès des grandes sections de maternelle. 

Définition du harcèlement

Claudia SAINT-MICHEL  

Comment définir le harcèlement ? À partir de quand peut-on parler de harcèlement ?

Magali DUGUE 

Pour qu’il y ait harcèlement, il faut trois critères : 

· une violence physique, verbale ou sur les réseaux sociaux, de façon répétée, s’inscrivant dans le temps, s’exerçant sur une victime, du fait d’un ou plusieurs auteurs ; 

· une disproportion des forces : la victime n’est pas en mesure de se défendre face à son agresseur ;

· une intention de nuire, une action délibérée. 

Cela permet de différencier les problèmes relationnels, la situation conflictuelle entre deux ou plusieurs personnes, d’une véritable situation de harcèlement qui implique un isolement de la victime par rapport aux autres.

Le harcèlement se joue à plusieurs : la victime, le ou les harceleurs, les témoins qui voient, ne font rien et donc se rendent complices. Au niveau scolaire, se rajoute le manque de vigilance des adultes. D’où l’intérêt des jeunes pairs, qui peuvent être un bon relais, en voyant les choses qui ont échappé aux adultes. 

Claudia SAINT-MICHEL 

Selon les jeunes interrogés, le harcèlement physique ou moral consiste en des gestes ou des paroles déplacées qui se répètent et déplaisent fortement à la victime.

Marina MARIE-LOUISE 

Dans la définition du harcèlement, que veut dire l’intention de nuire ? 

Magali DUGUE  

C’est la volonté de faire du mal. Dans certains cas des jeunes vont ennuyer d’autres élèves, avoir des attitudes menaçantes, mais après évaluation, on se rend compte qu’il n’y a pas volonté de nuire. C’est lié à leur mal-être, à leur personnalité, à des troubles du comportement. Ils ne se rendent pas compte qu’ils blessent et qu’ils font mal.

Les violences entre jeunes, le harcèlement sont des situations très compliquées, qui méritent une évaluation au cas par cas. Aucune ne se ressemble. Pourtant on retrouve une même vulnérabilité chez la victime et le harceleur, un même manque de confiance, qui s’expriment de manière différente.

Ornella GRECO 

Étudiante en Licence Professionnelle Management des services à la personne

Parmi les témoignages récupérés auprès des jeunes, par rapport à cette question, il a souvent été dit que les harceleurs ne se rendent pas compte de ce qu’ils font, c’est un jeu. C’est un phénomène de groupe. 

Alain BIRON   

Au-delà des définitions, il y a un élément très important. Quels que soient la forme et le degré de harcèlement, cela implique un refus qui ne réussit pas à s’exprimer. La victime est dans l’impossibilité de refuser. Cela met en jeu le sujet actif et le sujet passif, dans son incapacité de refuser.

Effet de mode, effet de groupe, catégorisation et exclusion sociale

Dorcas LUZA 

Étudiante en Licence Professionnelle Management des services à la personne

Peut-on dire que la mode ou les particularités vestimentaires créent de l’exclusion sociale ?

Alain BIRON

La question est paradoxale car à première vue, la mode est un souci de conformisme. Mais c’est sans doute un souci d’originalité, qui fait partie du conformisme. Cela amène-t-il à l’exclusion ? La question est profonde. Ceux qui ne respectent pas la mode pourraient-ils être exclus ?

De la salle

Le vêtement dissimule les différences quand on n’est pas dans la norme physique. En fait, c’est la différence physique qui amène l’exclusion.

Dorcas LUZA   

Les élèves interrogées ont répondu qu’elles ne se sentent pas obligées de suivre la mode actuelle. 

Denis JOUTEAU

Être soi-même et être différent, il y a une différence difficile à assumer dans une société normaliste. Assumer ses différences demande beaucoup de courage. Il faut aussi s’affranchir de la mode, arme économique pour laquelle chacun est un cobaye manipulé. Derrière la mode se trouve l’objet, le plaisir. Or dès que l’on touche au plaisir, tout se complique. 

Véronique LERALLE   

Parmi les femmes interrogées, il y avait des femmes voilées dont les réponses ont semblé surprenantes, que disaient-elles ?

Une étudiante

Une des femmes a expliqué qu’il existe une mode dans la manière de porter le voile, relayée sur les réseaux sociaux. Mais cette femme a reconnu qu’elle ne la suivait pas forcément. Elle n’a pas abordé le sujet de l’exclusion. 

Ornella GRECO

C’est souvent au collège que l’impact de la mode est le plus grand. Ne pas porter les mêmes vêtements ou la même coiffure contribue au sentiment d’exclusion du groupe.

Quel est le processus de la déscolarisation ?

Dorcas LUZA  

Quand un élève ne se sent pas bien physiquement ou se sent à l’écart, cela peut amener à sa déscolarisation. Que peut-on faire contre cela ?
Isabelle PRIEUR  

Tous les jours, le combat contre la déscolarisation est mené. Il faut que les élèves aient un projet d’avenir. Les causes de décrochage sont identifiées. Mais parfois l’échec est patent, et il faut songer à accompagner en dehors les élèves décrocheurs avec des partenaires, des associations, des missions locales. Et puis il y a parfois de belles surprises. On peut, après quelques années, retrouver des personnes sur les bancs de l’école. Il faut parfois juste un peu plus de maturité de leur part.

Une étudiante

Beaucoup d’élèves quittent l’école pour trouver un salaire. Les mauvais élèves se sentent stigmatisés. Beaucoup ne se sentent pas aidés, ni suivis. Certains reprennent les études après avoir décroché, quand ils réalisent que ne pas avoir de diplôme est pénalisant pour obtenir un travail ou poursuivre une carrière.

Denis JOUTEAU

Les raisons du décrochage scolaire sont multiples, certaines sont sociologiques. Une des raisons récurrentes est l’absence de sens de la scolarité pour les élèves décrocheurs. Ils sont dans des systèmes qu’ils subissent sans que cela fasse sens pour eux. Cela renvoie les professionnels, enseignants ou autres, à leur capacité à mettre les jeunes scolarisés en position d’acteurs. En tant que professionnels extérieurs, il faut plus encore travailler de concert avec l’Éducation nationale.

Samia LARBI  

Il existe des inégalités territoriales flagrantes. Quand il faut attendre deux ans pour un rendez-vous avec une orthophoniste, ce n’est pas gérable. Il y a donc des décrochages car des élèves n’ont pas été pris en charge, simplement au niveau du soin.

 Tabac alcool drogue

Marina MARIE-LOUISE

Tous les jeunes connaissent les messages de prévention mais ils sont nombreux à les ignorer. Que penser de l’impact de la prévention et comment l’améliorer ?

Vincent GRASTEAU 

L’éducation pour la santé, à travers la prévention primaire, est un moyen d’intervention. Il faut agir très tôt, construire des contenus pédagogiques. Il faut dépasser la transmission de connaissances, pour rendre l’individu capable de prendre la décision favorable à sa santé.  

Marina MARIE-LOUISE  

Quelle prévention pourrait exister différemment ?

Isabelle PRIEUR  

Peu importe le produit, pourvu que cela marche. Il ne faut pas avoir d’approche moralisatrice. L’attention est avant tout portée vers la petite frange des élèves en difficulté avec la consommation. Pour la majorité des jeunes, il faut travailler sur l’affirmation de soi. Comment trouver les ressources en soi pour résister à la tentation ?

Alain BIRON

La grande difficulté avec la prévention réside dans la signalisation des risques encourus plus tard. Un bon message de prévention prévient des risques pour tout de suite, comme pour l’alcool et la conduite. Pour le tabac, le risque n’est pas immédiat, le message de prévention est plus abstrait, donc plus difficile à faire passer. 

Natacha HIOLIN  

Pendant des années, le message de l’interdit ne fonctionnait pas. Depuis quatre ans, avec la fondation JDB, est développé un travail sur l’estime de soi, la confiance en soi, pour apprendre à dire non. Un tiers des jeunes de 17 ans fume. Mais aujourd’hui, nous n’avons pas encore les bons messages.

Isabelle BEGARRA

Une nouvelle opération de prévention des pairs par les pairs est tentée, dans le cadre du dispositif « Garantie Jeune ». Certains jeunes ayant déjà touché à du tabac et d’autres substances font part de leur expérience de dépendance et des incidences sur leur santé à de jeunes collégiens. Il n’y a pas encore de recul sur les retombées de cette opération.

Denis JOUTEAU 

En France, on veut apprendre aux citoyens à vivre sans les drogues, alors même que la société est addictive. On peut parler des achats compulsifs, des écrans, en plus du tabac, du cannabis, de l’alcool. Le paradigme doit changer. Il faut apprendre à vivre dans cet environnement, à estimer le risque et se protéger des dépendances. Chacun est concerné.

Marina MARIE-LOUISE

Les jeunes considèrent que la prévention devrait se faire au niveau des parents pour qu’ils sachent faire passer le message, sans brutalité ni laxisme.

Colette NORDMANN

Médecin du sport, intervenant occasionnellement à la Direction départementale de la cohésion sociale de l’Essonne chargée de la prévention par l’intermédiaire de l’activité physique et sportive

Personne n’a parlé de l’activité physique et sportive, dont les vertus sont reconnues, telles que le bien-être, la cohésion sociale et l’estime de soi. C’est aussi un moyen de prévention contre les addictions.

Une étudiante

De nos jours, on constate que le fitness et la musculation sont avant tout de gros effets de mode. Les gens veulent se montrer. Certains jeunes sont prêts à tout pour avoir des muscles développés. Donc ce n’est pas aussi sain que l’on pourrait le croire. Le culte du corps parfait devient aussi addictif.

Colette NORDMANN

Certes, dans les salles de musculation, le risque du dopage existe. Néanmoins, il existe plus de deux cents sports différents. De toute façon, les personnes qui font du sport ont moins tendance que les autres à succomber à des conduites à risque.

Atelier : « Parcours PA/PH, autonomie, besoin de soins, besoins en accompagnement, quelles passerelles ? »
Entre autonomie et besoins en santé, quelle coordination ? 

Les nouvelles réformes en cours vont-elles faciliter les dispositifs ? 

Quels facteurs de réussite, quels freins peuvent être identifiés entre les parcours des deux publics ?
Atelier animé par Isabelle BURKHARD, Directrice de l’hôpital privé gériatrique les Magnolias, Ballainvilliers et Didier LECOQ-LE GALL, Directeur général de l'Association pour l'aide, l'assistance, le secours mutuel (3ASM) de Palaiseau
Isabelle BURKHARD

Aspiration légitime, la préservation de l’autonomie constitue le droit de tout citoyen, quel que soit son âge ou son handicap. Force est toutefois de constater que la moyenne d’âge du public accueilli en Foyers d’accueil médicalisé (FAM) et en Maisons d’accueil spécialisé (MAS) approche 45 ans. L’enjeu consiste donc à déployer un accompagnement destiné aux personnes en situation de handicap vieillissantes. En dépit de problématiques communes, les secteurs relevant du champ des Personnes âgées (PA) et ceux relevant du champ des personnes en situation de handicap (PH) souffrent d’un cloisonnement néfaste à la continuité des parcours de vie comme des parcours de soins.

L’objectif de l’atelier vise ainsi à présenter à plusieurs voix l’ensemble des dispositifs existants, mais aussi à examiner sur un mode proactif plusieurs pistes de travail à partir de l’exposé d’une situation complexe fictive. Il s’agit en effet de renforcer la logique de parcours, grâce notamment à l’ouverture progressive des dispositifs PA au champ du handicap.  

La banale histoire du petit Lulu... devenu le grand Lucien

Prise en charge de l’enfant
Claire DUPONT

Directrice générale adjointe, Établissement public national Antoine Koenigswarter (EPNAK)

Âgé de quatre ans, le petit Lulu manifeste des troubles du comportement ainsi qu’un développement atypique. 

Farah AYARI

Coordinatrice neuropsychologue, responsable de l’Équipe mobile d’accompagnement (EMA) de l’Essonne
Le médecin généraliste de la famille a repéré les troubles de l’enfant et orienté la famille vers un centre hospitalier afin que Lulu bénéficie d’une consultation spécialisée. Deux ans et demi se sont toutefois écoulés entre le diagnostic et l’observation de l’enfant en milieu hospitalier.

Claire DUPONT

Il s’agit d’une période extrêmement compliquée pour le petit Lulu, désormais âgé de six ans et demi, notamment dans le cadre de sa scolarité. 

Farah AYARI

Scolarisé à temps partiel, Lulu a obtenu l’attribution d’une Assistance de vie scolaire (AVS), mais le directeur de l’établissement exige impérativement la présence de l’aide humaine pour accueillir Lulu en classe. Cela signifie que l’enfant ne sera pas scolarisé pendant les absences de l’AVS.

Claire DUPONT

L’accueil en Établissement social et médico-social (ESMS) constituerait néanmoins une réponse adaptée. 

Farah AYARI

L’orientation en Institut médico éducatif (IME) est notifiée par la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH). En revanche, le délai d’instruction des demandes oscille dans une fourchette comprise entre six et 12 mois. Hormis l’accès à l’éducation, le parcours de soins du petit Lulu apparaît également très compliqué, car les professionnels de santé ne sont pas nécessairement formés à la prise en charge ni à l’observation de troubles chez un jeune patient incapable de verbaliser. 

Claire DUPONT

En parallèle, l’absence de prise en charge du petit Lulu provoque des dommages collatéraux familiaux considérables.

Farah AYARI

Afin d’assurer la prise en charge de son fils, Serge, le papa de Lulu, a cessé le travail d’une part pour des raisons économiques car son salaire était inférieur à celui de Jacqueline, son épouse, mais aussi parce que cette dernière ne parvient plus à contenir l’enfant durant ses crises. 

Claire DUPONT

Il convient également de préciser que les parents avaient vainement recherché des modes de garde durant la petite enfance de Lulu. Il semblait en effet difficile de le confier à une assistante maternelle et les centres d’accueil collectifs disposaient d’un faible ratio d’encadrement incompatible avec le handicap de l’enfant. C’est la raison pour laquelle il est essentiel d’associer le secteur de la petite enfance au parcours PA/PH. 

Farah AYARI

Publié en 2014, le rapport « Zéro sans solution » de Denis Piveteau a néanmoins engagé une révision des dispositifs au plan national et les réponses s’organisent en Essonne, avec notamment le Dispositif intégré de soins et de services pour personnes avec troubles du spectre autistique (DI-TSA 91). EMA 91 accompagne par ailleurs toute personne dont le handicap est reconnu par la MDPH, mais pour laquelle l’orientation n’est toutefois pas mise en place. Créé en 2013 sur le site de l’Établissement public sanitaire (EPS) Barthélémy-Durand à Étampes, le centre régional de la douleur et de soins somatiques en santé mentale et autisme permet une prise en charge des patients souffrant de pathologie mentale. 

De la salle (Sabine GUILLEMIN, pilote du DI-TSA)
Porté par l’ARS et l’Association pour l’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées de l’Essonne (ADAPT 91), le DI-TSA constitue le pendant pour le champ PH de la Méthode d’action pour l’intégration des services d’aide et de soins dans le champ de l’autonomie (MAIA) mise en œuvre dans le champ PA. L’action du DI-TSA s’inscrit dans un réseau associant les partenaires institutionnels, décisionnaires et financiers issus des secteurs sanitaire, médico-social, social et éducatif, en faveur des personnes de tout âge souffrant de troubles du spectre autistique. Au-delà de la prise en charge individuelle, il s’agit dès lors d’engager une démarche décisionnelle collaborative afin de traiter le cadre plus global des problématiques rencontrées. En parallèle, l’unité mobile d’intervention (UMI) accompagne plutôt les situations de crise dans un contexte d’intervention d’urgence ponctuelle à domicile.

Farah AYARI

À défaut de places disponibles en IME, EMA 91 a élaboré des solutions transitoires alternatives, notamment le recours au Centre médico-psychologique (CMP) dans le cadre d’une prise en charge hebdomadaire du petit Lulu, articulée autour de suivis thérapeutiques, d’une intervention spécialisée à domicile, mais aussi d’un accueil collectif d’une demi-journée en IME. De plus, l’accompagnement social ainsi que le soutien administratif et financier de la famille ont été mis en place. Le montage de ce type de parcours nécessite bien évidemment la coordination de l’ensemble des intervenants afin de maintenir les différentes prises en charge en lien avec l’intégration progressive au sein de l’IME. À ce titre, une convention entre la famille, l’IME et l’Éducation nationale formalise les interventions dans le cadre d’une supervision assurée par l’ARS. 

Claire DUPONT

Dans un contexte de solutions fragmentaires, les difficultés subsistent, puisque chacun des intervenants a tendance à répondre à ses propres objectifs professionnels et institutionnels. À ce titre, la coordination des champs médico-social et sanitaire est indispensable afin que les acteurs observent une unité d’action dans l’intérêt de la personne. 

De la salle (Solenne MICHAILLE-GUESSARD, ergothérapeute libérale)
La mise en place d’un appui administratif, notamment pour la constitution des dossiers, est indispensable. Or, les professionnels libéraux ne disposent d’aucun accès privilégié auprès des MDPH afin d’assurer le soutien des familles.

Farah AYARI

En partenariat avec la MDPH, EMA 91 informe les usagers de leurs droits et de l’articulation des différentes prestations, mais il ne s’agit en aucune manière d’accélérer l’instruction des dossiers. 

Prise en charge de l’adulte

Claire DUPONT

Le maintien et la coordination des prises en charge sanitaires et médico-sociales ont permis une réduction significative des troubles du comportement du petit Lulu. Âgé désormais de 20 ans, Lucien a ainsi pu accéder à un accueil de jour dans le cadre d’une formation professionnelle au sein d’un IME. 

À l’âge de 23 ans, Lucien intègre un Établissement et service d’aide par le travail (ESAT), mais réside toujours chez Jacqueline. Serge est malheureusement décédé. Lorsqu’il atteint 38 ans, Lucien est enfin admis en foyer d’hébergement après cinq ans d’attente. En raison d’un vieillissement prématuré, Lucien commence à fatiguer. Jacqueline est également marquée par les années d’accompagnement qu’elle a consacrées à son fils.

Âgé de 49 ans, Lucien travaille désormais à temps partiel. L’ESAT a toutefois accepté la diminution du temps de travail sans perte de salaire. À cause d’une importante fatigue chronique, Lucien cesse progressivement sa vie professionnelle et intègre ainsi un accueil de jour attenant à l’ESAT qui maintiendra le lien social et les activités. 

Prise en charge de la personne en situation de handicap vieillissante
Lucien souffre à présent d’importants soucis médicaux, son autonomie se restreint et le maintien en foyer devient compliqué en dépit de l’accompagnement dont il bénéficie. Jacqueline vieillit également et souffre de troubles cognitifs incompatibles avec un maintien à domicile et amplifiés par l’angoisse qu’elle manifeste au sujet de l’avenir de son fils. 

Lorette MARTINS LOPES

Responsable de la MAIA Sud-Essonne

Préoccupé par la situation de Lucien et de Jacqueline, le maire de la commune décide de recourir à la MAIA du secteur. Cette démarche construit en effet autour de la personne âgée, des réponses collectives adaptées aux réalités et aux besoins exprimés sur un territoire. La MAIA comprend l’ensemble des structures qui participent à la prise en charge des usagers, selon une action organisée en trois axes : 

- la concertation, afin de décloisonner les secteurs et construire un projet commun ; 

- l’intégration, afin de proposer une réponse harmonisée et adaptée aux besoins des usagers et les orienter vers les ressources adéquates ;

- la gestion de cas, afin d’accompagner au plus près les situations les plus complexes. 

Muriel HEYART

Évaluatrice pour l’Allocation personnalisée d’autonomie (APA), Direction de l’autonomie, Conseil départemental (CD) de l’Essonne

L’évaluateur se rend au domicile de Jacqueline afin de déterminer son degré de la perte de dépendance selon les niveaux de la grille Autonomie gérontologique groupe iso-ressources (AGGIR). L’entretien lui permettra de mesurer l’ensemble des difficultés rencontrées au cours des activités de la vie quotidienne, d’envisager l’aménagement éventuel du domicile ou le recours à un service de téléassistance, mais aussi de vérifier la présence d’un réseau amical ou familial susceptible de procurer une aide. Souffrant de troubles cognitifs débutant, Jacqueline pourra vraisemblablement être maintenue à domicile à moyen terme. Avec son accord, un Plan d’accompagnement personnalisé (PAP) sera mis en place et le coût de l’ensemble des aides sera calculé afin d’évaluer le montant de l’APA à laquelle elle a droit. Enfin, l’évaluateur contactera les services d’aides à domicile, notamment les Services de soins infirmiers à domicile (SSIAD). 

Dr Françoise NAY

Responsable de la filière gériatrique, Est de l’Essonne

La filière gériatrique s’efforcera d’organiser la prise en charge dans le domaine sanitaire. Immédiatement proposée à Jacqueline, la consultation mémoire diagnostiquera une maladie d’Alzheimer débutante. C’est la raison pour laquelle un service d’hôpital de jour assura le suivi et la rééducation cognitive de la patiente afin que cette dernière poursuive sa vie sociale. 

Au fil du temps, de nouvelles difficultés surgissent. Suite à une mauvaise chute, Jacqueline sera admise dans un service de rééducation gériatrique. Une fois rétablie, elle sera de nouveau évaluée afin de vérifier ses capacités de retour au domicile. La pathologie progressant et l’angoisse au sujet de Lucien augmentant, Jacqueline refusera peu à peu les aides à domicile, pour finalement refuser d’ouvrir sa porte. Dès lors, le recours à l’équipe mobile de géronto-psychiatrie devient inévitable. 

Dr Catherine LARBAUD

Responsable de l’Équipe mobile départementale de psychiatrie du sujet âgé (EMPSA)

Lorsqu’elle est interpellée, l’équipe enquête en premier lieu auprès des différents intervenants afin de connaître les antécédents de la personne. L’EMPSA se rend également au domicile afin d’évaluer globalement la situation et distinguer notamment les troubles cognitifs des troubles psychiatriques. Suite à ce bilan, la personne est alors orientée et accompagnée vers les structures et les services de soins adaptés, mais un aménagement des aides à domicile peut toutefois être proposé. Dans le cas de Jacqueline, il convient également de s’interroger sur la prise en charge de Lucien, mais aussi d’envisager d’éventuelles mesures de protection. 

La mission principale de l’EMPSA consiste à organiser le maintien à domicile de manière à éviter les crises et les rechutes. L’équipe intervient également dans le cadre d’une hospitalisation afin de préparer la sortie et le retour au domicile, mais non en situation d’urgence. La prise en charge s’interrompt à la fin de l’évaluation.

Échanges avec la salle

De la salle (Corinne VAUTRIN, auxiliaire de vie sociale)
L’ensemble des dispositifs évoqués ne sont toutefois pas gratuits, notamment l’accueil de jour qui n’est pas pris en charge à 100 % par la Sécurité sociale. 

Muriel HEYART

Basée sur les ressources du bénéficiaire, l’APA constitue une enveloppe dont le montant est réglementairement fixé en fonction du GIR permettant de financer l’ensemble des aides à domicile, notamment l’accueil de jour. Il s’agit néanmoins de prioriser les dispositifs selon les souhaits du bénéficiaire et de sa famille. 

De la salle (Solenne MICHAILLE-GUESSARD)
Quelle est la place du médecin traitant de premier recours ?

Lorette MARTINS LOPES

Quelle que soit la structure de coordination, le médecin traitant sera bien évidemment interpellé en priorité. Il s’agit par ailleurs de créer un maillage entre les différentes structures du territoire afin d’orienter dans les meilleurs délais toute personne à risque repérée vers un interlocuteur. 

Dr Françoise NAY

Les personnes repérées ne sont pas systématiquement orientées vers l’hôpital. L’ouverture de la filière vers le secteur médico-social permet d’engager des actions en amont, mais aussi en aval de l’hospitalisation. 

Dr Catherine LARBAUD

Les psychologues de l’équipe, ainsi que les médecins psychiatres sont également susceptibles d’intervenir au domicile de la personne, mais aussi auprès des aidants familiaux. 

De la salle (Corinne VAUTRIN)
En raison d’une absence d’anticipation, de sérieuses difficultés émergent toutefois lors des sorties d’hospitalisation des personnes placées sous tutelle.

Claire DUPONT

La coordination des acteurs est en effet indispensable. Or, chacun demeure trop souvent enfermé dans ses propres logiques de fonctionnement alors qu’il conviendrait au contraire d’engager une appropriation mutuelle des compétences entre les secteurs PA, PH et sanitaire. 

De la salle (Charles CRÉPEAU, secrétaire général, Union territoriale des retraités CFDT de l’Essonne)
Combien de numéros de téléphone l’aidant familial devrait-il connaître ? Quel est le rapport entre la MAIA et le Centre local d’information et de coordination gérontologique (CLIC) ? 

Lorette MARTINS LOPES

La MAIA comprend l’ensemble des structures professionnelles participant à l’amélioration de la prise en charge de la personne âgée, dont le CLIC. Il est par ailleurs souhaitable, notamment pour les cas complexes, de disposer d’un référent unique. 

De la salle (Catherine RIQUIER, Coordinatrice CLIC Cœur Essonne)
Chargé de coordonner les actions des établissements, le CLIC a également la vocation d’informer et d’orienter les usagers, mais exerce aussi une mission d’appui pour constituer les dossiers de demande d’APA. Afin d’éviter la sectorisation des prises en charge, le CLIC intervient par ailleurs en faveur des personnes en situation de handicap vieillissantes.

Lorette MARTINS LOPES

Le système de guichet intégré est amené à se développer afin d’améliorer le signalement des personnes âgées en difficulté qui seront par la suite orientées vers les structures les plus appropriées. 

De la salle (Véronique SOULET, Coordinatrice de la Filière gériatrique Sud Essonne, Centre hospitalier Dourdan-Étampes)
Tout à fait. Peu importe quelle structure assure la prise en charge, il s’agit de proposer le meilleur service au moment approprié. 

De la salle (Nicole BRULAIS, ancienne conseillère Sécurité sociale, ancien membre de la Commission des droits à l’autonomie de la MDPH)
Quelle action est-il possible d’entreprendre auprès d’une personne âgée isolée qui ne réclame aucune aide ? 

Dr Catherine LARBAUD

Toute personne ayant connaissance d’une situation à risque est en droit d’interpeller l’EMPSA. 

De la salle (Blaise BAMOUNI, IME Jean-Paul, Évry)
Il est regrettable qu’aucun module relatif à la connaissance de la personne en situation de handicap ne figure au programme de formation des praticiens hospitaliers. S’il est particulièrement compliqué de conduire certains autistes dans un cabinet médical, il est en revanche tout à fait possible d’emmener le médecin jusqu’à ces patients.

Claire DUPONT

Les témoignages indiquent que l’ensemble des acteurs de terrain est confronté à des difficultés similaires. Il serait donc souhaitable d’élaborer collectivement des solutions permettant de préserver l’équité d’accès aux soins sur le territoire. Il conviendrait par ailleurs de décloisonner les secteurs et améliorer ainsi le maillage, mais également parvenir à une meilleure coordination des interventions afin de proposer des projets collectifs cohérents au CD et à l’ARS. 

De la salle (Françoise SCHRICKE, Coordinatrice administrative, réseau de santé bucco-dentaire APPOLLINE)
APPOLLINE a entrepris une sensibilisation des praticiens libéraux du secteur bucco-dentaire leur permettant d’aborder le patient en situation de handicap. Une réflexion est par ailleurs engagée avec le réseau de Soins palliatifs et de support en Essonne Sud (SPES) afin de proposer des soins bucco-dentaires aux personnes hospitalisées à domicile, mais le projet se heurte au financement. En parallèle, les porteurs de projets sont souvent confrontés à des complications administratives chronophages.

De la salle (Corinne VAUTRIN)
De nombreuses personnes âgées refusent les aides à domicile car elles craignent les placements en institution. 

De la salle
Des établissements hybrides pourraient accueillir la famille ainsi que les personnes en situation de handicap vieillissantes. Une récente initiative en milieu hospitalier consistait à adosser une unité Alzheimer à un service dédié aux personnes en situation de handicap. Force a été de constater le choc des cultures entre les professionnels hospitaliers et ceux issus du secteur médico-social alors qu’il s’agirait plutôt de construire les bases d’une culture professionnelle commune. 

De la salle (Jacqueline MOREL, co-animatrice bénévole du réseau Inter conseil de vie sociale 91)
Les personnes sont souvent désorientées face à la multitude de dispositifs et dans ce contexte, le développement du guichet unique semble essentiel. 

De la salle (Charles CRÉPEAU)
Il conviendrait également de décloisonner les financements.

Claire DUPONT

La porosité entre les différents dispositifs ne dépend pas uniquement de la volonté du financeur, il s’agit en effet de partager au préalable une culture commune, notamment au travers de formations croisées. De plus, l’accompagnement de l’ensemble des équipes de terrain favoriserait l’émergence d’un regard commun et croisé sur les secteurs PA et PH.

De la salle (Dr OUAFI, médecin gériatre)
Un des intérêts de l’atelier consiste à réunir dans un même lieu les intervenants de terrain qui travaillent ensemble mais qui ne se connaissent pas pour autant. 

De la salle 

Qu’en est-il des Plateformes territoriales d’appui (PTA) promises par l’ARS ?

Isabelle BURKHARD

Prévues par l’article 74 de la loi de santé, les PTA ne sont pas encore mises en œuvre, mais leur cahier des charges est actuellement en cours de finalisation. C’est la raison pour laquelle les acteurs de terrains doivent impérativement s’efforcer de démontrer la coordination ainsi que la fluidité des différents dispositifs, afin d’être en position de répondre à l’appel à projets relatif aux PTA qui sera publié au printemps 2017. 

De la salle (Gérard VILLECHEVROLLE, Vice-président du SSIAD de Viry-Châtillon et Grigny)
Le SSIAD dispose de 75 lits classiques mais aussi de 20 lits renforcés supplémentaires afin d’accueillir les cas les plus lourds. Inauguré en 2015 sur le même site, le pôle gérontologique de la Tournelle coordonne les actions du service des aînés et du handicap, du SSIAD et de l’association d’aide à domicile. Un Service polyvalent d’aide et de soins à domicile (SPASAD) sera par ailleurs prochainement créé afin d’améliorer l’intégration et la coordination des services, mais aussi de faciliter le repérage des personnes en difficulté. Il conviendrait cependant d’approfondir davantage le dispositif du référent unique, pour le transformer en véritable interface entre la famille parfois géographiquement éloignée et la personne âgée, responsable de la coordination des soins et des aides, mais aussi en capacité d’organiser une maintenance technique préventive et curative au domicile. 

Mme DELORME

Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) La pie voleuse, Palaiseau

L’admission en EHPAD relève d’une décision personnelle et non d’une décision médicale, dans le cadre du projet de vie et de soins de la personne âgée afin que cette dernière bénéficie du service le plus individualisé possible. L’admission de personnes en situation de handicap vieillissantes soulèvera dès lors la question des moyens mis à la disposition de la structure d’accueil ainsi que celle de la formation des personnels. De plus, certaines personnes en situation de handicap physique refusent d’intégrer l’EHPAD en raison de l’image trop violente renvoyée par l’institution. Il est donc essentiel d’engager une démarche de coopération avec les ESMS afin d’accompagner les professionnels des EHPAD dans l’accueil de personnes en situation de handicap vieillissantes.

De la salle 

Pouvez-vous préciser les conditions d’intervention des SSIAD dans les établissements accueillant les personnes en situation de handicap ?

De la salle (Véronique SOULET)
Le SSIAD intervient régulièrement en foyer de vie et en foyer de logement, alors que le service d’Hospitalisation à domicile (HAD) intervient sur les cas complexes en EHPAD et en MAS. Récemment présenté au CD, un projet vise à intégrer une dizaine de personnes en situation de handicap vieillissantes en EHPAD, accompagnées par une équipe mobile formée au handicap. Hormis la continuité du parcours qu’elle assure, cette initiative s’avère économiquement très intéressante. 

De la salle (Gérard VILLECHEVROLLE) 
Le SSIAD intervient régulièrement dans les Résidences pour personnes âgées (RPA). 

De la salle

Quelle est la nature de l’intervention du SSIAD au sein du foyer ?

Lorette MARTINS LOPES

Il s’agit d’une intervention identique à celle pratiquée au domicile, notamment l’aide à la toilette ou la prise de médicaments.

Isabelle BURKHARD

Les SSIAD sont en effet autorisés à intervenir dans les champs PA/PH, mais faute d’information suffisante, les structures du secteur PH se privent parfois du recours à ces services. Dans ce contexte, le guichet intégré des MAIA offre une réponse appropriée pour tous, quelle que soit la porte d’entrée du dispositif. Le manque de formation des professionnels constitue un frein qui exige la mise en place de modes de travail collaboratifs et de regards croisés afin d’organiser des échanges entre la culture soignante et la culture éducative. Enfin, la structure doit s’adapter à la personne en fonction du projet personnalisé et non l’inverse, notamment au travers des approches non médicamenteuses. 

De la salle (Robert CHARVIN, Administrateur de l’Union territoriale des retraités CFDT de l’Essonne) 
Quels sont les critères et les délais d’admission en EHPAD ? 

Mme DELORME

Les EHPAD sont confrontés à de très nombreuses demandes d’admission, or leurs résidents sont hébergés pendant plusieurs années. C’est la raison pour laquelle les délais d’attente s’avèrent parfois très longs. 

Dr Françoise NAY

Les délais d’attente pour intégrer les EHPAD du secteur public dépassent fréquemment six mois, durée pendant laquelle les patients sont maintenus à l’hôpital jusqu’à leur admission.

De la salle (Annie BEAUSSE, Directrice, EHPAD Notre Dame de l’Espérance, Milly-la-Forêt) 
L’EHPAD Notre Dame de l’Espérance accueille 20 à 25 % de personnes âgées issues du secteur psychiatrique. Il s’agit d’une population spécifique, dont les pathologies et les comportements exigent une prise en charge spécifique. À ce titre, une coopération avec les services psychiatriques est indispensable afin de monter des projets de vie cohérents. Il existe par ailleurs de fortes différences culturelles, concernant notamment les modes d’accompagnement et la perception du vieillissement, entre les professionnels de santé qui interviennent à domicile et ceux qui exercent en institution. 

De la salle (Blaise BAMOUNI) 
Disposez-vous de données relatives aux parents souhaitant intégrer le même établissement que leur enfant ? 

Mme DELORME

Il convient à ce sujet d’examiner les situations au cas par cas et se garder de généraliser. 

Claire DUPONT

Les équipes médico-sociales organisent un mode de communication alternatif à base de pictogrammes, d’images, de Langue des signes française (LSF) en faveur des jeunes non communicants. Or, en raison de leur vieillissement prématuré, les adultes basculeront de façon anticipée vers le champ PA et surgira dès lors la problématique liée à la rupture de communication puisque les professionnels du secteur ne sont pas complètement formés à ces méthodes. 

Dr Françoise NAY

Concernant des cas aussi spécifiques, un accompagnement au-delà de 60 ans permettrait d’éviter les ruptures.  

De la salle
Exprimée au travers du bénévolat, la solidarité permettrait par ailleurs de lutter contre le taux de suicide très élevé des personnes âgées isolées. 

De la salle (Maria PLAZA, orthoptiste libérale) 
Avant d’intégrer une structure appropriée, les enfants et les familles traversent un véritable calvaire. Les praticiens libéraux sont souvent confrontés à des parents totalement désorientés, qui expriment une détresse grave et profonde. 

Farah AYARI

De nombreux parents manifestent en effet une grande souffrance face à l’absence de prise en charge de leur enfant en situation de handicap. À ce titre, le soutien des familles apparaît indispensable afin de leur permettre d’exprimer leurs difficultés. Souvent maintenus autour de la présence de l’enfant, les couples explosent lors de l’admission de ce dernier en institution. Les intervenants s’efforcent bien évidemment de mettre en place des soutiens et de signaler les situations critiques. Le système actuel n’offre pas suffisamment de réponses alors qu’une prise en charge adaptée constitue un droit fondamental. 

Isabelle BURKHARD

Il est malgré tout intéressant de constater que des projets sont d’ores et déjà en cours afin d’accueillir des personnes en situation de handicap vieillissantes et de répondre ainsi à ce nouveau besoin de santé. Il s’agit dès lors d’engager des échanges entre les professionnels des champs PA/PH afin d’assurer la continuité des parcours entre les différents secteurs, dans le cadre de collaborations qui demeurent toutefois à définir. 

À titre d’exemple, l’expertise gériatrique de l’hôpital s’exerce en les murs, mais également hors des murs et il serait intéressant d’engager des partenariats avec les structures du secteur PH afin de répondre à leurs besoins d’accès aux soins et de prévention de l’aggravation des maladies évitables. Les équipes mobiles gériatriques de liaison pourraient également proposer à l’ARS l’élargissement de leur périmètre d’intervention aux structures dédiées au handicap. Les MAIA pourraient par ailleurs intégrer les professionnels du champ PH dans leur cercle de concertation tactique et stratégique. En parallèle, l’ouverture d’une réflexion concernant les politiques de Ressources humaines (RH) s’impose, car l’accueil de personnes en situation de handicap relève de compétences et d’approches particulières.

Afin de faciliter le parcours des usagers et des familles, il convient de renforcer le système de guichet unique, grâce notamment à la mise en place des PTA. Enfin, l’ARS a récemment créé une direction de l’autonomie unique regroupant les champs PA/PH, ce qui sous-entend une ouverture en faveur des projets associant les deux secteurs. 

De la salle (Blaise BAMOUNI) 
Le Compte personnel de formation (CPF) pourrait tout à fait être utilisé par les professionnels du secteur du handicap afin de bénéficier d’une formation relevant du champ PA.

Claire DUPONT

En partenariat avec des acteurs du champ médico-social, l’EPNAK avait lancé l’initiative interne « vis mon job » au sein des services RH. Il s’agirait dès lors d’imaginer une opération similaire croisée sur les champs PA/PH, libéral/non libéral, fonction publique hospitalière/association afin d’organiser une appropriation des cultures par les équipes de terrain. 

Atelier : « Innovations au service des prises en charge des personnes en situation de handicap et des personnes âgées »

Présentation des innovations technologiques, médicales, sociétales et témoignages
Atelier animé par Philippe NASZALYI, Président de la Conférence de Territoire de l’Essonne
Philippe NASZALYI 
L’objectif de cet atelier consacré au domaine du handicap et des personnes âgées étant essentiellement d’informer et d’avoir un débat constructif, les différents experts en la matière vont présenter leurs actions en fonction de leurs compétences et expériences respectives en insistant sur la notion d’innovation.
On parle beaucoup d’innovations techniques, technologiques mais ce sont surtout les innovations médicales et sociétales qu’il convient de mettre en avant.
L’important dans l’innovation étant la personne, le premier intervenant est Hervé Delacroix.
La personne en situation de handicap… acteur et citoyen à part entière
Hervé DELACROIX
Représentant de l’APF en Essonne
La préoccupation majeure de ce mouvement est, depuis longtemps, d’accorder une place centrale à la personne en situation de handicap pour en faire un acteur et un citoyen. Elle seule en effet est en mesure de savoir si ce qu’on lui propose est en adéquation avec ses besoins.
Une entreprise essonnienne a ainsi pris une initiative et a créé il y a quatre ans un Living lab - H-Lab (Laboratoire d’études des comportements des usagers) visant à essayer de comprendre comment on peut aider la personne à mieux vivre.
Le sous-titre de ce laboratoire est Handicap et participation sociale : la personne en situation de handicap, au sens de la loi de 2005, devient un acteur de la société avec les mêmes droits que n’importe quelle autre personne, sans discrimination aucune.
La particularité de ce laboratoire est d’être un lieu ouvert à d’autres structures qui viennent apporter leurs compétences respectives : associations, laboratoires de recherche (Télécom SudParis par exemple), entreprises (Thalès), institutions (Essonne Développement).
Ce laboratoire a de multiples rôles, tels que :
- faire émerger les besoins au sein des différentes associations ;
- voir comment on peut les combler tout en avançant dans une logique de conception universelle (il n’est en effet pas question de privilégier des solutions plus attrayantes pour les valides et d’autres plus ordinaires et moins chères pour les malades ou les handicapés).
Le handicap ne doit plus être cloisonné dans des associations spécifiques se transformant en « petites chapelles » qui représentent au final un marché très faible et qui stigmatisent le handicap.
L’approche proposée vise à dépasser et généraliser cette notion de « solution pour un handicap » en cherchant au contraire à aider toute personne, quelle qu’elle soit.
Dans cet esprit d’ouverture, le laboratoire accueille toute idée, tout projet novateur susceptible d’améliorer les conditions de vie des personnes en situation de handicap mais vérifie ensuite que ce projet est bien adapté à la réalité quotidienne de la personne. 
L’objectif primordial est de trouver des solutions facilitant la vie des personnes et les rendant ainsi plus citoyens.
Échanges et partage pour mieux vivre ensemble
Mélanie MASSEBOEUF 
Association GrHandiose
Mélanie Masseboeuf, devenue paraplégique à l’âge de dix-neuf ans suite à un accident de la route, a dû tout réapprendre.
Elle relate ses questionnements, nombreux, son évolution et ses objectifs, altruistes, au terme d’un long parcours de dix ans, qu’elle résume ainsi : acceptation – reconstruction – réinsertion – résilience – autonomie.
C’est avant tout auprès du personnel médical qu’elle a trouvé des réponses mais aussi en côtoyant d’autres personnes qui avaient le même handicap.
Ce qu’elle a désormais à cœur de partager c’est tout à la fois d’apprendre de l’autre et d’apprendre à l’autre et permettre ainsi de raccourcir le parcours de ses semblables.
Les moyens d’atteindre ces objectifs ont été au départ :
- un blog alimenté régulièrement où se partageaient les expériences « en instantané » ;

- des ateliers d’émulation proposant des mises en situation (à la maison et à l’extérieur), des échanges sur les produits du marché. 

Ces initiatives personnelles, encouragées et soutenues par l’entourage, ont fini de convaincre la jeune femme de la nécessité d’être acteur de sa propre vie, condition sine qua non pour pouvoir transmettre et aider l’autre.
Après une reprise de ses études et d’un travail parallèlement à la pratique sportive, la jeune femme, a réussi, malgré de nombreux freins, à créer la première communauté axée sur le « mieux vivre ensemble », c’est-à-dire l’entraide et le partage au quotidien, chaque membre (qu’il soit élève, étudiant, professionnel de santé, fabricant de matériel…) devenant acteur de la société.
Les deux grands axes de la communauté sont :
Partager l’expérience

Exemples (illustrés par de petites vidéos) : Xavier, passionné de musique, qui présente sa méthode pour obtenir un véhicule adapté ; l’installation d’une boîte aux lettres au milieu de la route pour en faciliter l’accès, d’un petit banc dans une salle de bains, etc.
L’objectif est de partager toutes les astuces permettant de faciliter la vie quotidienne, quel que soit le domaine.
Faciliter les interactions

Exemples (illustrés par de petites vidéos) :
- une expérience tentée dans un ranch pour rendre accessible aux handicapés l’activité équestre : divers matériels ont à cet effet été adaptés (treuil, accessoire pour la selle…) ; les essais avec les chevaux ont été concluants et cette « journée mémorable » a ouvert de nombreuses possibilités ;

- la valorisation d’une association qui existe déjà (pratique du karting) ;

- la sensibilisation de la part d’une école (course regroupant des handicapés et des valides) ;

- la mise en œuvre d’un chantier solidaire (comment organiser un transfert dans un centre de rééducation).

Le concept de cette communauté repose sur un outil web (une plateforme en cours de développement) donnant accès à un certain nombre d’expériences. La fiabilité des données est garantie par un système d’auto-contrôle par les membres de la communauté eux-mêmes.
Le champ d’intervention de GrHandiose est vaste : il concerne en effet l’accompagnement de la personne en situation de handicap tout au long de sa vie, tant au niveau de sa propre personne qu’au niveau de son environnement.
L’association se veut très positive quant aux réalisations à venir : nul doute que le soutien éventuel d’ambassadeurs, voire de mécènes serait fort apprécié. 
Philippe NAZALYI 
Ce projet a réellement un intérêt majeur à condition qu’il repose toujours sur la notion d’échanges de pratiques sécurisées et validées, car « n’importe qui ne peut pas faire n’importe quoi ».
La tablette tactile, un nouveau pas vers l’autonomie
Sarah CHERRUAULT
Auticiel
Auticiel est une start-up qui propose des solutions numériques innovantes visant à améliorer l’autonomie et l’insertion sociale des personnes en situation de handicap mental (autisme, déficience intellectuelle).
La base de travail au départ a été l’autisme puis on s’est aperçu que les mêmes besoins pouvaient être partagés par d’autres publics. L’innovation numérique a pu ainsi être dupliquée.
Deux projets sont nés (présentés sous forme de vidéos) :
1. Le projet Madeleine, expérimenté dans trois EHPAD de l’Essonne, en lien avec des professionnels, des résidents et des familles : le support utilisé est une tablette tactile intuitive permettant le développement des fonctions cognitives de la personne. Ce projet inédit a été lancé par le Conseil départemental de l’Essonne en 2014 pour améliorer le quotidien des personnes atteintes de troubles cognitifs, notamment la maladie d’Alzheimer. Pour qu’une telle expérimentation réussisse, il est indispensable de créer un climat favorable au sein des établissements entre résidents, familles et personnel. L’application Madeleine, qui constitue une première étape, concerne avant tout les liens entre les résidents et leurs familles (réception de messages, de photos, repères temporels liés aux évènements familiaux, Skype) et vise à ouvrir les établissements vers l’extérieur. 
2. Le projet Amikeo, né autour du handicap mental : c’est un outil développé dans des IME, des foyers, des ESAT. Cette tablette est la première tablette adaptée aux enfants, adolescents et adultes, atteints d’autisme et plus généralement de handicap mental. Testée en 2015, cette tablette (qui est protégée et sécurisée) a suscité un intérêt immédiat et de nombreux témoignages positifs. Cet outil interactif à base de pictogrammes et d’une voix de synthèse vise à favoriser l’autonomie et l’apprentissage, et donc l’épanouissement de la personne. Compréhensible par tout le monde, elle permet de faciliter la communication, de se repérer dans la journée et donc d’être moins stressé. Par exemple diverses situations de la vie quotidienne sont présentées sous forme séquentielle (chaque tâche est découpée étape par étape). Cet outil ludique et personnalisable qui permet en fait de représenter de manière visuelle le temps qui passe a remporté un franc succès auprès des familles qui s’intéressent à cette nouvelle méthode de communication, laquelle peut s’appliquer à tous les enfants comme aux personnes âgées atteintes d’Alzheimer.

Dr Julie RENAUD
EPS Barthélémy Durand
L’évaluation des effets de l’usage de la tablette a été réalisée avec un jeune de 20 ans atteint de troubles du spectre autistique : hospitalisé au sein de l’EPS, ce jeune vivait dans un isolement familial et social important (exemple illustré par une vidéo).
Lors de la première séance, la situation s’avère très complexe :
- ce jeune garçon a besoin d’une guidance physique (une main pour l’aider à se déplacer) ;

- il a des difficultés de verbalisation ;

- son comportement est auto-agressif.

Lors des séances suivantes (deuxième et troisième) : le patient est assis, plus concentré et manifeste une certaine appétence pour l’outil.
Les résultats des différentes évaluations sont reportés sur des grilles de cotation : les différentes séquences vidéo vont être analysées tranche par tranche par deux évaluateurs. Ainsi sont mis en évidence tous les comportements positifs et négatifs. Cette analyse des données est ensuite présentée sous forme de graphes.
En ce qui concerne le jeune patient testé, on constate une augmentation de l’attitude positive et une diminution de l’attitude négative. Malheureusement le jeune garçon a eu un problème de santé au moment de la cinquième séance, ce qui a compliqué l’expérience : on a constaté alors une diminution de l’attitude positive mais une stabilité de l’attitude négative. Plus tard, le temps total de la séance ainsi que celui de l’utilisation de la tablette ont été augmentés.
L’objectif de cette recherche était de valider un outil numérique d’auto-évaluation de la douleur pour ce public souffrant d’un handicap mental et qui a des difficultés à exprimer sa douleur.
C’est grâce à la collaboration du Centre régional douleur et soins somatiques et d’Auticiel que cette validation a pu aboutir.
L’intérêt principal de cette application numérique est de permettre une communication alternative et de localiser et prendre en charge plus rapidement la douleur.
La mise en œuvre du projet s’est faite en plusieurs phases :
1. Retours sur le prototype d’application qui ont permis d’apporter plusieurs modifications en termes d’ergonomie ; il s’avère qu’une fois le schéma corporel pris en mains par le jeune, le score de corrélation est proche de 100 %, ce qui prouve que l’outil est bien adapté.
2. Travail sur un lieu de vie afin d’augmenter la durée de la prise en charge et en amont, travail sur l’apprentissage du schéma corporel. L’application (qui peut être personnalisée) présente par exemple différents degrés de douleur (« j’ai mal » associé à un pictogramme, « j’ai très mal » associé à un autre pictogramme, etc.). Elle permet aussi de localiser la douleur (dessins avec les différentes parties du corps) et enfin de verbaliser, grâce à la synthèse vocale.

Échanges avec la salle
De la salle 
Quels sont les tarifs d’Auticiel ?
Sarah CHERRUAULT
Cela dépend de l’ergonomie du matériel : on peut soit acheter le pack complet (tablette comprise), soit seulement les applications.
Dans ce dernier cas, la licence est d’environ 100 €/an/tablette, et peut être prise en charge à titre individuel par la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) dans le cadre de « l’aide à l’autonomie » (PCH – prestation de compensation du handicap) qui facilite l’accès à des outils de compensation.

Les établissements s’équipent d’un certain nombre de tablettes mises à disposition des jeunes qui sont équipés individuellement dans un deuxième temps.
La spécificité de la démarche, c’est de partir d’un projet de vie individualisé et de cibler un ou deux usages de la tablette qui peut être personnalisée et permettre ainsi d’évaluer les progrès de l’utilisateur. 
De la salle 
S’agissant de personnes isolées à domicile, la tablette est-elle programmable ou nécessite-t-elle une intervention quotidienne ou hebdomadaire ? Une formation est-elle prévue ? 
Sarah CHERRUAULT
Tout l’intérêt de cet outil, c’est qu’il est complètement sécurisé via un cloud, ce qui permet aux familles et aux professionnels d’y accéder à distance.
De la salle
Pour une personne sous tutelle, qui vit chez elle, le tuteur n’a pas accès à ce logiciel. Quelle peut être la solution ? 
Sarah CHERRUAULT
Tout n’est pas encore résolu, ce sera une étape ultérieure.
De la salle (Dima AL KAIED, Foyer d’accueil médicalisé pour adultes épileptiques)
Existe-t-il des applications très simples pour faciliter la vie de tous les jours ? 
Sarah CHERRUAULT
Il existe déjà un certain nombre d’outils performants.
Cela dépend du projet de vie : Auticiel est un média, une boîte à outils, qui peut être personnalisée et adaptée aux besoins propres de l’utilisateur (ex. : pour faciliter la toilette ou pour permettre l’accès à des loisirs autonomes).
L’objectif premier est d’amener la personne à être autonome mais les moyens d’y parvenir peuvent être multiples. Le but est de créer une première interaction.
De la salle (Christine BELLOT-CHAMPIGNON, Association Trisomie 21)
Peut-on imaginer une montre connectée avec l’application WhatsApp qui a été testée sur certains jeunes ? 
Sarah CHERRUAULT
Les tests ont porté sur plusieurs supports mais c’est la tablette (de différents formats) qui a été choisie : elle permet d’être emportée partout mais l’écran reste assez grand au niveau visuel.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
La montre a été très bien acceptée et c’est un moyen moderne, mais se pose la question du coût pour les familles.
Sarah CHERRUAULT
En dehors du coût, il n’est pas certain que tous accepteraient de porter quelque chose (la montre) et cela suppose d’avoir une connexion WiFi. Il est déjà compliqué pour eux de se connecter une fois par mois dans certaines structures.
De la salle 
Les soignants peuvent-ils avoir sur une même tablette plusieurs profils de résidents avec pour chacun l’évaluation de sa douleur ? Est-il possible de personnaliser chaque tablette ? 
Sarah CHERRUAULT
L’outil est celui de la personne, plus l’usage est personnalisé, plus il est performant pour la personne elle-même. Tout dépend en fait de l’objectif visé : s’il s’agit d’évaluer l’échelle de la douleur, on peut initialiser la tablette en conséquence, mais si l’objectif est avant tout de communiquer, l’outil doit être plus personnalisé.
Il est rappelé que dans les EHPAD, les soignants ont déjà à leur disposition des tablettes pour les soins et les résidents ont leur propre tablette (avec des photos personnelles, etc.).
De la salle
Y a-t-il un programme de formation pour le personnel ? 
Sarah CHERRUAULT
La mise en œuvre du projet se déroule en cinq étapes :
- sensibilisation des établissements en amont avec tablettes laissées à disposition pour tests ;
- identification des individus potentiellement intéressés en fonction de leur projet de vie et de leurs capacités ;
- retour sur le site pour une première formation : comment utiliser l’outil numérique ;
- utilisation libre pendant quelques mois ;
- retour sur le site pour un accompagnement plus poussé.
Julie RENAUD
Cette étape d’accompagnement donne lieu également à une évaluation individualisée (avec report des résultats dans une grille), destinée à montrer comment l’outil permet de développer les capacités globales de la personne ainsi que ses capacités spécifiques définies au départ.
L’importance de la prévention bucco-dentaire en matière de trisomie 21
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Un film a été réalisé sur un jeune adolescent trisomique, Vincent. 

Ce jeune trisomique âgé de 20 ans, serveur dans un Hippopotamus, raconte ses déboires, et surtout ceux de sa maman pour soigner ses dents : un long parcours médical, semé d’embûches, de souffrances et de rebuffades de la part des dentistes avant de trouver, enfin, un spécialiste compétent. Aujourd’hui Vincent est fier de sa bouche : il peut manger sans douleur et sourire.
L’exemple de Vincent illustre parfaitement les syndromes spécifiques de la trisomie 21, et notamment le syndrome oro-facial. Les statistiques en la matière sont révélatrices : pour chaque patient en moyenne huit dents doivent être soignées et cinq extraites.
Philippe NASZALYI 
On assiste actuellement à une pénurie de dentistes en France et ceux qui exercent sont saturés. Ainsi le Professeur Sixou du centre hospitalier universitaire de Rennes, qui a pourtant quatre assistants, ne parvient plus à satisfaire les besoins des patients qui souffrent de pathologies bucco-dentaires, tels que les jeunes trisomiques. Le temps d’attente pour la prise en charge s’allongeant d’année en année, les soins sont d’autant intensifiés par la suite ; or, la prévention est primordiale pour eux dès l’enfance, afin d’éviter les risques d’aggravation au niveau des gencives (parodontie parfois dès l’âge de sept ou huit ans et qui entraîne une perte des dents). 
Selon le Professeur Sixou, il faut souligner aussi le manque de formation du personnel pour ces personnes en situation de handicap et pour les personnes âgées qui, par manque de soins, sont confrontées à de graves problèmes (y compris nutritionnels). Bien souvent les dentistes n’acceptent pas de prendre en charge ces patients, soit parce qu’ils ne sont pas formés, soit parce qu’ils ont peur.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Un autre exemple est aussi représentatif : celui d’une maman qui relate ses difficultés vis-à-vis des soins dentaires. Le dentiste qui suivait l’enfant, alors âgé de sept ou huit ans, a recommandé à la maman de consulter un orthodontiste. Un premier a déclaré qu’il ne savait pas faire. Un spécialiste d’Étampes, après plusieurs rendez-vous échelonnés sur plusieurs mois, a décidé qu’il fallait extraire huit dents : le fait d’hospitaliser son enfant a fait prendre conscience à la maman de la gravité de la situation. 
Compte tenu du contexte particulier des enfants atteints de trisomie 21 (rappelé par le Docteur Hennequin) – terrain fragile, mauvaise hygiène bucco-dentaire, difficulté pour exprimer la douleur, mandibule en avant, bouche ouverte, langue hypotonique –, on constate une série de comportements inadaptés : difficultés de digestion, de mastication, risques de « fausse-route », l’enfant bave énormément, problèmes dermatologiques, isolement relationnel…
Le Professeur Sixou a mis en place des innovations pour les enfants à partir des premières semaines de vie (diffusion d’une vidéo), et notamment la plaque de myostimulation comprenant deux zones de stimulations (un activateur pour la lèvre, un activateur pour la langue) placée sur le palais du bébé, et qui va améliorer tout le système oro-facial.
L’accent est mis sur la nécessaire implication des autres professionnels de santé : kinésithérapeutes, orthophonistes entre autres.
Les objectifs de ce dispositif sont multiples. Il s’agit de permettre à l’enfant : 
- de fermer sa bouche ;
- d’activer sa lèvre supérieure ;
- de faire monter sa langue ;
- de lui faire prendre conscience de sa bouche, et de pouvoir la faire travailler.
Les personnes porteuses de la trisomie 21 présentent différentes anomalies qui ont des incidences sur la sphère oro-buccale. Ainsi les anomalies cardiaques entraînent des phénomènes infectieux de la zone ORL, des parodonties, des retards d’élocution, une persistance des réflexes nauséeux.
Il est important de souligner que cela permet à un nouveau-né porteur de trisomie 21 d’être appareillé dès les premières semaines de sa vie (cf. précédemment la plaque palatine, créée avec peu de moyens par une petite équipe).
Enfin, un autre appareillage, pour les enfants plus grands (lorsque la dentition temporaire est déjà présente) a été mis au point (diffusion d’une vidéo) : il s’agit d’un système de ventouses développé au CHU de Clermont-Ferrand sur des adultes.
Selon le Professeur Sixou, ces différentes techniques innovantes se traduisent chez les enfants porteurs de trisomie 21 au bout de quelques années par :
- une meilleure élocution et une meilleure prononciation ;

- une diminution du ronflement ;

- une meilleure perception de la sphère oro-buccale ;

- une amélioration de la qualité de vie qui favorise leur insertion sociale.

Les innovations sociétales en faveur des personnes âgées et fragilisées
La musicothérapie

Hélène GARCIA  
Musicothérapie 
Spécialisée dans le travail de la voix à l’EHPAD Les Magnolias où elle a lancé un projet éthique et ambitieux, « L’hymne à la mémoire », Hélène Garcia rappelle combien chanter est bon pour la santé.
La voix reflétant l’état de santé morale ainsi que l’état émotionnel du moment, elle revêt une importance capitale, trop ignorée, hélas. Nul n’enseigne à quoi sert la voix, ni comment est fait l’organe vocal.
Après avoir travaillé avec des enfants sourds, avec lesquels elle s’est aperçue au bout de cinq ans qu’ils avaient la faculté de percevoir le son d’une autre façon et aussi sur le plan émotionnel, Hélène Garcia s’est spécialisée depuis 2000 en gériatrie. À ce titre elle intervient auprès de patients atteints de la maladie d’Alzheimer à tous les niveaux de la maladie (en hôpital de jour).
Ces expériences montrent qu’aller chercher sa voix, c’est respirer, reconnaître sa voix, c’est reconnaître son histoire (non seulement aller chercher des souvenirs), c’est surtout reconnaître son identité, ce qui chez les malades atteints d’Alzheimer est absolument primordial.
Le travail sur la voix est un vrai travail sur la personnalité, qui met en jeu une relation humaine et est source de plaisir. Le chant est donc un vecteur de communication essentiel.
Forte de son succès auprès des résidents, elle a entrepris avec eux la composition d’un nouveau répertoire : les « Mémorines », sur le modèle des comptines enfantines (qui apprennent à grandir et à découvrir le corps).
Il faut avoir conscience que les personnes âgées ont encore « beaucoup à dire » et il est important d’écouter et d’encourager à utiliser leur voix.
Exemples d’exercices ludiques :
- construire leurs propres chansons, ce qui permet de réactiver la mémoire (et ainsi de mémoriser des consignes) ;
- redécouvrir les pouvoirs de leur bouche, respirer et ressentir leur corps vibrer entièrement car chanter est un exercice sportif complet.

Le souhait est de faire entrer ces « Mémorines » dans le domaine public afin de pouvoir les diffuser dans tous les EHPAD.
Hélène Garcia a réalisé deux documentaires en 2005 et 2013 : La mémoire retrouvée et La mémoire qui chante ne fait pas défaut.

Elle est également formatrice de chanteurs, de soignants et de musicothérapeutes, et très récemment, ce qui est très innovant, dans un lycée professionnel spécialisé dans l’accompagnement à la personne (à Pantin). L’objectif de ce nouvel enseignement, à l’initiative de l’Opéra de Paris, est d’inciter les jeunes filles qui vont travailler dans le soin à utiliser leur voix de manière à être en meilleure relation avec l’autre.
Philippe NASZALYI 
On ne peut que se féliciter de la grande diversité et la richesse des innovations en cours. 
Il faut signaler qu’un colloque à l’Université d’Évry sur la santé mentale et le travail aura lieu le 16 mars 2017.
D’autres innovations

Maryanne TASSERIE
Association Vivre Ensemble
Un accompagnement spécifique à domicile pour les personnes âgées ou en situation de handicap vivant seules, ainsi que pour les aidants (notamment dans les cas d’Alzheimer), est absolument nécessaire. Il s’agit là d’une innovation basique.
Dans ce cadre, il est important de ne pas oublier les personnes pauvres et délaissées qui ne se font pas connaître. Cela suppose d’abord de les apprivoiser et ensuite de les suivre régulièrement.

Cette population se nourrissant très mal (nourriture souvent périmée), alors qu’une alimentation plus équilibrée leur permettrait d’être plus résistants, l’association Vivre Ensemble a eu l’idée de collecter gratuitement des denrées alimentaires, de les leur apporter et de proposer de composer le repas ensemble, pour plus de convivialité. Il suffit aux bénévoles d’avoir un véhicule et de donner de leur temps. Tous les témoignages montrent qu’on reçoit plus qu’on ne donne.
Il faut saluer l’initiative d’un jeune de 15 ans (Rémi Lavenant, présent sur les réseaux sociaux) qui a créé « Jeunesse solidaire » et qui depuis trois ans, avec une vingtaine de bénévoles, rend visite à domicile aux personnes fragilisées, apporte des thermos de café à des sans-abri.

Plusieurs recommandations en matière d’accompagnement de personnes en situation de handicap et de personnes âgées peuvent être faites :
- il ne faut jamais oublier de respecter l’être humain, qu’il soit en situation de handicap ou autre, parce que c’est un être unique ;

- la principale difficulté de ce travail réside dans le repérage : se posent en effet les problèmes de droits, de signalement, qui sont autant de freins, d’où l’importance de travailler en réseau, d’échanger ;
- il faut faire preuve d’empathie et d’« humanitude »(concept né aux Etats-Unis dans les années 80) ;
- il faut apporter à ces gens de la féérie (par ex. : organisation pour les résidents d’un EHPAD d’une sortie au cirque en car) ;

- l’apport de la tablette utilisée à domicile est une très bonne découverte.

Il faut signaler que l’EHPAD Monalisa organise chaque année le 6 octobre une grande journée de mobilisation pour les aidants, afin de promouvoir l’action de tous les citoyens dans ce domaine.
Échanges avec la salle
De la salle

Le logiciel Auticiel a-t-il été présenté à l’Éducation nationale car on s’aperçoit que les enseignants n’aiment pas avoir des élèves en situation de handicap ou autistes ? 
Sarah CHERRUAULT
Travaillant en collaboration avec l’Institut national supérieur de formation et de recherche pour l’éducation des jeunes handicapés et les enseignements adaptés (INSHEA) qui est une antenne de l’Éducation nationale spécialisée, il existe des liens mais cela s’avère très compliqué.
En effet les outils d’Auticiel sont utilisés dans des unités d’enseignement en écoles ordinaires, mais dans des classes adaptées où se trouvent des autistes ; quelques-uns sont aussi utilisés dans les Classes d’intégration scolaire (CLIS). L’outil peut être intéressant pour l’aide à l’autonomie (enregistrement des consignes) dont fait partie l’expérimentation stade 2, menée également par le ministère de l’Éducation nationale, mais il nécessite un accompagnement par des AVS par exemple.
L’utilisation en classe est loin encore d’être généralisée pour ces jeunes en situation de handicap, pour de multiples raisons, alors que, paradoxalement, tous les collèges et lycées sont en voie d’être équipés de tablettes numériques pour alléger les sacs à dos.
Cette énorme injustice est à déplorer car les familles sont obligées de se battre pour se faire rembourser l’outil : l’Éducation nationale s’y intéresse de loin mais aucun moyen concret n’est mis en œuvre.
Philippe NASZALYI
Un espoir renaît avec l’arrivée toute récente d’une nouvelle inspectrice d’académie qui a préalablement été inspectrice chargée du handicap. Des contacts ont été pris avec elle, mais il reste la question des moyens.
Sarah CHERRUAULT
Cet outil destiné à compenser le handicap est facilement accessible et présente de multiples avantages mais il est malheureusement difficile à « vendre ».
De la salle
L’association Vivre Ensemble couvre-t-elle tout le département de l’Essonne, y compris le sud de l’Essonne (Étampes et sa région) ? 
Maryanne TASSERIE
Il existe actuellement 36 antennes dans le département mais cela dépend des bénévoles : on ne se déplacera pas pour une seule personne, il faut qu’il y en ait plusieurs.
De la salle
S’agissant de majeurs protégés et en situation de handicap, il s’avère très difficile de travailler en réseau et de trouver des associations ; il faut déplorer aussi la lenteur administrative pour faire avancer les dossiers.
Maryanne TASSERIE
Entre autres associations, il est possible de contacter Jeunesse solidaire.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Concernant le financement des tablettes, l’ARS a financé trois tablettes, ce qui ne satisfait pas les besoins de tous les enfants.
Il existe cependant énormément de moyens d’obtenir des financements de la part de diverses fondations ou de fonds privés mais cela prend du temps.
Philippe NASZALYI
Des sujets restent à débattre, entre autres les besoins en formation médicale dans le département. En Essonne, comme ailleurs sur le territoire national, se posent des problèmes cruciaux d’accès aux médecins, dont la démographie est de plus en plus faible. Ce phénomène est certainement aggravé par le fait qu’il n’y ait pas de CHU dans notre département. Avoir un centre hospitalier universitaire favoriserait notamment la fidélisation des futurs professionnels de santé.
Atelier : « Évolution du premier recours en ville »
Présentation de dispositifs innovants dans l’exercice des soins de ville. 

E.santé : quelles innovations exploitables dans les années à venir ?

Atelier animé par Julien GALLI (Délégué adjoint ARS de l’Essonne), Nathalie KHENISSI (Responsable du département ambulatoire et des services aux professionnels de santé – ARS Essonne) et Benjamin SERVANT (Directeur de la gestion des risques CPAM 91)

Julien GALLI 

L’objectif de cet atelier participatif sur les évolutions du premier recours en ville est de présenter et d’échanger autour de dispositifs innovants dans l’exercice des soins de ville. Les préoccupations des élus au regard du premier recours et de l’offre de soins seront également abordées.

Une municipalité face à la pénurie de médecins
Isabelle PERDEREAU

Conseillère régionale IDF et maire adjointe de Brétigny-sur-Orge 

Brétigny, ville de 27 000 habitants, n’aura bientôt plus de médecins car ceux-ci prennent de l’âge et ferment leur cabinet sans transmettre leur clientèle. 

Une étude réalisée sur le Sud Essonne montre qu’un Essonnien sur quatre rencontre des difficultés pour prendre rendez-vous chez un généraliste. Il en est de même chez les spécialistes. Une personne sur deux renonce à se soigner. L’autre effet est un afflux de patients vers l’hôpital, mais Brétigny dépend de l’hôpital d’Arpajon qui devrait être fermé et transformé en établissement gériatrique. Les personnes devront donc se diriger vers le grand hôpital de Corbeil, ce qui pose problème notamment pour les personnes âgées ainsi éloignées de chez elles et que la famille ne vient pas voir. 
Pour faire face à cette problématique, la municipalité a décidé de créer des maisons de santé, avec l’aide de subventions de la Région. Brétigny a également un projet de maison de santé pluriprofessionnelle. Mais cela ne suffit pas à faire venir les médecins. En effet, les couples de médecins préfèrent Paris ou la province : la Grande Couronne n’est pas attractive en termes d’emploi, de scolarité des enfants, de transports, etc. Beaucoup de femmes médecins jeunes diplômées – mais c’est vrai aussi pour les jeunes hommes – préfèrent un travail salarié à un cabinet indépendant à cause du nombre important d’heures de travail et du travail administratif que cela implique.

Différentes incitations ont été envisagées pour l’installation dans les locaux proposés par la ville : ne pas faire payer de loyer aux médecins, faire la promotion de la ville. Il faut séduire les jeunes médecins, ce qui implique d’aller dans les universités pour « vendre » la commune, faire valoir son offre culturelle, ses possibilités d’emploi, son offre de transports… Les élus deviennent ainsi des ambassadeurs de la ville pour attirer des médecins. Face à l’évolution des modes de vie, il est bon que la collectivité réfléchisse pour déterminer la meilleure offre pour faire revenir les médecins. 

Il serait intéressant d’aller vers des solutions innovantes notamment pour la maladie psychiatrique. Il existe une véritable problématique concernant la maladie psychiatrique : comment réagir face à quelqu’un en crise, comment soigner, faire de la prévention, encourager les personnes à se soigner ? Il faut aussi se préoccuper du statut des aidants. Les structures pour accueillir les enfants et les adultes en situation de handicap manquent. À la sortie de l’adolescence, la personne ne peut parfois pas rentrer dans des structures pour adultes faute d’en avoir l’âge et les élus sont souvent interpellés par les familles sur le manque de place. Il existe des solutions innovantes, comme à l’hôpital Barthélémy Durand, qui dispose d’un centre de pointe pour les autistes qui doivent passer des examens médicaux. Dans ce centre médical, les patients peuvent se faire soigner par télétransmission et une salle d’accueil leur est réservée car ils ne peuvent pas attendre. 

La solution passe peut-être par la télétransmission, la téléconférence. D’autres solutions peuvent être imaginées, par exemple un grand bus qui irait dans les villes, une sorte de cabinet médical itinérant comme cela a pu exister par le passé dans les campagnes. Avec le numérique, c’est à la collectivité de réfléchir pour améliorer les offres de soin afin que les citoyens puissent se soigner. Le paradoxe est qu’aujourd’hui on peut soigner beaucoup de pathologies, mais les personnes ne peuvent pas prendre rendez-vous avec leur généraliste.

Échanges avec la salle
De la salle (Roseline RAFFESTIN, UFC Que Choisir Référente Santé Val d’Orge 91 – RU CH Arpajon. Vice-présidente CDU GHT Sud Essonne) 

Cette annonce de la fermeture de l’hôpital d’Arpajon est surprenante. En effet, tout est fait en ce moment pour la rénovation des urgences, la réouverture d’une maison médicale de garde durant le week-end dans un premier temps, etc., avec des projets en commun notamment avec le CHSF. L’hôpital d’Arpajon dispose d’un excellent pôle gérontologique dont on peut faire l’apologie, mais Mme Perdereau en tant qu’élue ne peut pas faire une telle annonce de fermeture ou de transformation en centre gérontologique, car il n’en est pas question.

Par ailleurs, Arpajon rencontre la même difficulté que Brétigny concernant l’offre de soins : beaucoup de médecins sont partis à la retraite et peu sont remplacés, alors que la population augmente de manière importante. La municipalité propose la même solution qu’à Brétigny. Mais les usagers se demandent s’il va y avoir davantage de médecins ou si ce seront des transferts.

Isabelle PERDEREAU 

Il était effectivement nécessaire de préciser et expliquer ce qu’il en était concernant l’hôpital d’Arpajon, car il y a eu des incertitudes concernant son avenir et un combat pour son maintien a été mené pendant longtemps. C’est une bonne chose que son activité se poursuive.

De la salle (Marie-Catherine PHAM, Directrice de l’EPS Barthélémy Durand) 

En termes de prévention, l’EPS Barthélémy Durand travaille sur un certain nombre de programmes d’éducation thérapeutique en lien avec les aidants et les associations de familles. Plusieurs initiatives de l’EPS Barthélémy Durand ont été labellisées « Droits des usagers de la santé », notamment celle concernant les rencontres entre familles et soignants qui ont lieu trois fois par an à deux endroits dans le département, avec une participation très ouverte (professionnels et structures extérieures). Dans le cadre de la loi de santé, il existe l’obligation d’établir un projet territorial de santé mentale et l’EPS sera amené à travailler prochainement sur ce sujet avec les différents acteurs. L’EPS a également copiloté le projet médical partagé de santé mentale et psychiatrie sur l’Essonne, en lien avec les autres hôpitaux. En outre, l’EPS propose une offre assez généraliste, avec par exemple une maison pour les adolescents, sur l’ensemble du département. Concernant les personnes âgées, une équipe mobile psychiatrique du sujet âgé, avec l’aide financière de l’ARS, est en train d’être constituée pour éviter au maximum les hospitalisations.

De la salle (Sylvie Bouteiller, médecin coordinateur PMI)

Pour confirmer ce qui vient d’être dit concernant le manque de généralistes, l’équipe PMI de Brétigny a signalé que depuis quelques mois les familles viennent à la PMI en demandant à être prises en charge faute de généraliste, ce qui est très inquiétant. D’autres villes du centre de l’Essonne sont concernées par le même phénomène, ce qui va poser problème compte tenu de l’augmentation de la population et des naissances.

De la salle (Adèle Villechevrolle, adjointe au maire de Viry-Châtillon) 

Les problématiques sont les mêmes au nord de l’Essonne, avec une perte très importante de médecins traitants, des médecins qui ne prennent plus de nouvelle patientèle, qui sont vieillissants, qui ne se déplacent plus à domicile, ce qui pose problème, notamment pour les personnes âgées, à mobilité réduite ou très malades. Pour des raisons budgétaires, il est très difficile de se prononcer sur une maison médicale. L’avenir en matière de santé sur la ville de Viry-Châtillon est donc très problématique et génère de l’inquiétude, renforcée par le spectre de la fermeture des hôpitaux de Juvisy et de Longjumeau, pour tout centraliser sur le Plateau de Saclay. 

Benjamin SERVANT

Cette problématique concerne essentiellement les médecins, mais peut concerner aussi d’autres professionnels de santé. À défaut de faire venir des médecins et des professionnels de santé, quelle organisation est adoptée sur le terrain pour répondre à ces besoins de soins ? D. Nicolini va présenter l’expérience d’Espace Vie en la matière.

Des organisations de professionnels de santé innovantes pour répondre aux besoins de soins : l’exemple d’Espace Vie
Damien NICOLINI

Président d’Espace Vie – Maison de santé pluriprofessionnelle Corbeil-Essonnes 

Tout ce qui vient d’être évoqué n’est que le reflet de la société. Les professionnels de santé ne s’installent pas à cause de l’insécurité, de l’absence de simplification administrative, de la difficulté d’accès au domicile, etc. Il s’agit donc de plusieurs facteurs, et non du seul aspect financier. Mais Espace Vie n’a pas pour vocation d’apporter des solutions à ces problèmes.
L’association a été créée en 2013 par des professionnels libéraux afin de réfléchir à ce que serait l’exercice du métier dans le futur. Leur autre objectif était de créer une maison de santé, la Maison de santé pluriprofessionnelle Les Allées, à Corbeil-Essonnes. Comptant au départ une vingtaine d’adhérents, Espace Vie regroupe aujourd’hui 240 adhérents de l’Essonne, quel que soit leur statut (des maisons de santé aux professionnels libéraux isolés). Le réseau des kinésithérapeutes respiratoires a rejoint Espace Vie, ainsi qu’en 2015 le CHSF, comme membre associé, et la Clinique Les Trois Soleils. De nouvelles structures hospitalières, d’autres structures d’équipes de soins primaires sur les territoires et d’autres corps de métier devraient rejoindre Espace Vie. Espace Vie travaille par ailleurs étroitement avec l’HAD la Croix Saint-Simon. Son objectif est de fédérer autour de la problématique d’accès aux soins et du lien ville-hôpital.

Espace Vie a créé en 2015 une plateforme avec un numéro unique à destination des professionnels de santé et des structures de soins, joignable 7 jours sur 7 de 7 h à 23 h. L’objectif est de proposer une alternative libérale et décharger les libéraux qui rencontrent une difficulté afin d’améliorer la prise en charge des patients et de ne pas avoir l’hospitalisation comme unique recours. Un laboratoire d’analyses médicales met également à disposition son plateau technique durant le même créneau horaire. 92 demandes ont été traitées par cette plateforme en 2015, ce qui peut sembler peu, mais est encourageant. 

L’objectif est de faire la bonne consultation au bon moment, pas de lutter contre l’hôpital. Comme il y a peu de solutions en ville, le réflexe est d’envoyer à l’hôpital, or les temps de consultation hospitalière s’allongent du fait de la refonte de la fonction publique hospitalière. Avec des structures de soins qui ont des temps de prise en charge parfois de plusieurs mois, de moins en moins de médecins libéraux ou des médecins moins disponibles, le tiers payant généralisé qui va encore accentuer le départ de médecins qui avaient une activité partielle, l’Essonne est au bord de la catastrophe sanitaire, malgré ce qui a pu être dit durant la matinée. Il faut donc mutualiser les énergies et réfléchir. 

La nouvelle loi de santé prévoit la mise en place des plateformes territoriales d’appui ; l’article 65 permet la création de communautés professionnelles territoriales de santé, des professionnels de santé libéraux qui s’organisent à travers un projet de santé territorial et qui essaient de mettre en place des actions concrètes dans le cadre du lien ville-hôpital. 

Espace Vie s’est donc rapprochée de SOS médecins Essonne, et la plateforme de coordination de soins primaires fonctionnera 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 à compter du 9 décembre 2016. Des conventions ont été passées avec certains services qui l’utilisent de plus en plus. Chaque jour, ce sont désormais entre 2 et 3 patients qui sont pris en charge, à la demande de l’hôpital, parce qu’il faut faire sortir le patient, ou de professionnels libéraux pour éviter une hospitalisation. 

Ainsi on constate que des consultations inutiles sont évitées à l’hôpital et le temps libéré est réorienté vers des tâches plus utiles. Un exemple concerne le suivi des césariennes pour lequel des patientes, qui étaient auparavant obligées de retourner aux Urgences pour la vérification de la cicatrisation, sont désormais prises en charge en ville par Espace Vie sur la base d’une prescription du médecin de l’hôpital à distance. Aucun recours à l’hospitalisation n’a été nécessaire en quatre mois d’expérience.

Échanges avec la salle
De la salle (Chantal PASQUEZ, médecin coordinateur PMI)

Pour les sorties de maternité, il existe aussi le Programme d’accompagnement au retour au domicile (Prado) qui fonctionne très bien.

Damien NICOLINI

Les patientes évoquées sont justement hors de ce cadre.

De la salle (Roseline RAFFESTIN)

Pourquoi seuls les professionnels de santé peuvent-ils solliciter la plateforme ?

Damien NICOLINI

La plateforme n’a pas pour objectif de répondre aux usagers et n’en a pas les moyens. Elle est destinée à répondre aux besoins des professionnels, avec comme objectif final une meilleure prise en charge des patients.

De la salle (Patrick CHAVENON, pharmacien)
Le suivi de la cicatrisation des césariennes présenté est une disposition tout à fait innovante.

Damien NICOLINI

Oui, mais il faut préciser que la patiente est de toute façon revue ensuite à l’hôpital dans le cadre de ses visites obligatoires. 
Les expériences innovantes de SOS Médecins
Dr Philippe PARANQUE 

Président de SOS Médecins Essonne


SOS Médecins Essonne, créé il y a 30 ans, dispose de trois postes d’observation. Le premier résulte de son activité en Essonne. Le deuxième provient du centre de régulation des appels mis en place en Essonne, qui gère 15 départements, soit un million de dossiers par an, dont 100 000 en Essonne. Cela permet de constater que les problématiques sont proches d’un territoire à l’autre. Enfin, en 2010, SOS Médecins a créé une consultation et une maison avec des professionnels de différentes spécialités dans une zone rurbaine, à Chevannes, à la limite d’une zone rurale définie à l’époque comme une zone fragile. 

SOS Médecins a été créé à l’origine pour traiter principalement l’urgence et délester les médecins traitants des urgences qu’ils ne pouvaient pas assurer. Il existait à l’époque des services de garde dans toutes les communes, y compris rurales, et SOS Médecins intervenait uniquement via un médecin traitant. En 2002, les professionnels libéraux ont commencé à ne plus vouloir participer à la permanence des soins et les médecins généralistes de ville ont diminué les visites à domicile. À partir de 2004, SOS Médecins Essonne a assuré la permanence de soins nuit et week-end au domicile, y compris sur le Sud Essonne, et a commencé à traiter par exemple des demandes de patients à mobilité réduite qui ne relevaient pas de l’urgence. 

Au fil des années, avec une accélération considérable depuis cinq ans, il a été constaté une déliquescence de l’offre de soins médicale de proximité, à cause de départs à la retraite ou d’arrêts d’activité. Par ailleurs, les jeunes médecins veulent avoir des congés, travailler 35 heures par semaine et pas la nuit. Ils sont de plus en plus attirés par Paris ou par la province. Les rares qui viennent s’installer ne travaillent pas comme leurs prédécesseurs. En outre, les médecins installés offrent un planning plus restreint aux patients et sont donc moins accessibles, et surtout de moins en moins directement. Les effets de l’agenda électronique peuvent ainsi être terribles, avec des médecins généralistes joignables uniquement par le biais de l’agenda et pas de date de rendez-vous avant plusieurs semaines. 

Une autre problématique se fait jour, celle des patients qui n’ont plus de médecin traitant, parce qu’ils ont déménagé ou parce que le médecin traitant a réduit ou cessé son activité. Ainsi des patients appellent SOS Médecins pour un problème aigu, mais il s’agit en fait de malades chroniques polypathologies, qui ont éventuellement connu une interruption de traitement parce qu’ils n’ont plus de médecin traitant.

Pour répondre à ces problématiques, deux expériences innovantes ont été menées. 

La première, le Réseau Éclair Age, mis en œuvre il y a trois ans et arrêté il y a un an, concernait les personnes âgées en EHPAD. En effet, faute de médecin se déplaçant et de compétences suffisantes sur place, SOS Médecins était souvent appelé par un EHPAD la nuit pour des problèmes qui ne justifiaient pas son intervention. Or il n’était pas possible d’accéder au dossier, le personnel n’était pas capable de donner les informations nécessaires, et le patient était finalement envoyé aux urgences. Un réseau a donc été mis en place, consistant à partager une fiche de liaison d’urgence informatisée entre les EHPAD ; une gériatre assurait une permanence téléphonique de régulation des appels de l’EHPAD, avec possibilité de déclencher l’intervention de SOS Médecins. Si l’hospitalisation était finalement nécessaire, la gériatre était à même de trouver la bonne filière et de préparer l’accueil aux urgences. Le financement s’est tari, mais la pertinence de la pérennisation de ce système est en cours d’étude avec l’ARS. 

Le deuxième outil, Entr’act, répond à la problématique du médecin de SOS Médecins qui se trouve face à un patient qui n’a plus de médecin traitant et pas d’accompagnement familial, mais qui est fragile et qu’il est difficile de laisser seul à domicile, ce qui aboutit à la décision de l’envoyer aux urgences. Cet outil permet au médecin de savoir si par exemple une infirmière ou un kinésithérapeute peut passer rapidement, ce qui facilite la décision de maintenir le patient à domicile. Pour que cela fonctionne, il faut enrôler des professionnels partenaires sérieux, et Espace Vie est donc un excellent complément à cet outil. Celui-ci est un premier niveau, le deuxième niveau consistant pour les services hospitaliers à faire appel à cet écosystème pour une prise en charge du patient dans le cadre d’une sortie précoce de l’hôpital.

Concernant les outils informatiques, ceux-ci devraient avoir, en tout cas dans l’ambulatoire, pour priorité d’optimiser le temps soignant. On constate pourtant encore des aberrations avec des formulaires papier à remplir en plusieurs exemplaires…

Échanges avec la salle
De la salle (Pascale ECHARD-BEZAULT, Directrice de la santé publique, Direction intercommunale de la santé publique – mairie d’Évry) 

Une étude menée au niveau national sur ce que recherchent les jeunes médecins a montré que le fait de ne pas être isolé dans sa pratique était important. Le développement d’une prise en charge coordonnée est donc un élément attractif au niveau du territoire. 

Damien NICOLINI 

L’objectif de ces innovations n’est pas d’opposer secteur public et libéraux, au contraire. Un lien entre ces univers, qui fait parfois défaut, est souhaitable pour une meilleure prise en charge du patient. Dans le secteur rural, qui a été le premier touché par la désertification, la coordination a été mise en place, mais elle concerne quelques médecins, une pharmacie et quelques professionnels paramédicaux. L’enjeu d’Espace Vie est de réussir cela dans une ville où l’on trouve une grande quantité de professionnels de santé. 

De la salle (Dr MUKENDI PAPA, médecin généraliste, cabinet médical Évry Les 2 mains)
Face aux difficultés qui ont été évoquées, il s’agit de poser le problème autrement et de proposer d’autres solutions. 

Il faut se demander pourquoi on manque de médecins généralistes, s’occuper du burn-out ou du suicide des médecins par exemple. Mais s’il est important que les institutions comme l’ARS s’en occupent, il faut aussi que ce qui est organisé en haut soit approprié au terrain, et c’est donc au médecin généraliste de trouver d’autres façons de travailler. 

On peut songer par exemple à des infirmières qui envoient au médecin une photo d’une plaie quand elles ont une question. Mais les conseils par téléphone posent la question du plan médico-légal, de la rémunération et de la traçabilité. Les autres modes d’exercice peuvent aussi consister en des antennes avancées (les bus par exemple) ou d’autres solutions, par exemple des assistantes bien formées qui font l’ouverture des dossiers, le paiement, l’archivage des dossiers. La délégation de tâches en interne dans une structure et le partage en externe avec les professionnels libéraux (vaccination, dépistage du VIH, etc.) doit être également étudiée. 

Une autre question importante est la formation des médecins, qui passent nécessairement par l’hôpital, ce qui est une bonne chose en termes de compétences, mais ils découvrent le monde de la ville en s’installant. Pourquoi ne pas envisager une période de formation de deux ans comme internes travaillant dans des cabinets médicaux ? Il faut également réfléchir aux revenus et à la qualité de la vie. 
Des solutions sont donc à inventer et il est possible d’avancer en se mettant autour de la table, car les qualités et les idées ne manquent pas.

Damien NICOLINI

Le Conseil national de l’ordre des médecins (CNOM) a annoncé qu’il y avait 90 000 médecins inscrits, mais dans le même temps la Caisse nationale d’assurance maladie (CNAM) annonçait que seulement 60 000 praticiens avaient fait une fiche de soins dans l’année. Il y a dix ans, il y avait 5 000 remplaçants, 15 000 actuellement. En outre beaucoup de médecins travaillent à temps partiel. Sur Corbeil-Essonnes, ce sont près de 15 000 patients qui n’ont pas de médecin traitant. De la même manière les délais d’attente pour un rendez-vous chez un orthophoniste sont très longs et les kinésithérapeutes sont débordés. La problématique n’est donc pas l’amélioration des soins mais tout simplement l’accès aux soins. Un autre paradoxe est qu’on parle d’ambulatoire mais il n’est pas possible d’accéder aux domiciles des patients, car les stationnements font défaut ou sont payants.

De la salle (Marianne LECHERTIER, pharmacienne à Fleury-Mérogis) 

La problématique est la même à Fleury-Mérogis : une population qui double, le départ de médecins, l’absence de nouveaux médecins. Ainsi, un médecin d’Antony qui est maître de stage de médecins généralistes signalait que sur 11 de ses stagiaires, deux se sont installés, tous les autres sont allés soit à l’hôpital, soit en libéral à l’étranger.

La liaison hôpital-ville : un exemple, le suivi du diabète
Dr Alfred PENFORNIS
Chef de service endocrino-diabétologie CHSF – CERITD
Le diabète est souvent l’exemple de la maladie chronique autour de laquelle on essaie de structurer toute la prise en charge des maladies chroniques. On compte trois millions de patients, chiffre qui ne cesse d’augmenter, dont plus de 90 % de type 2. 90 % de ces diabétiques de type 2 sont suivis uniquement en soins primaires et ne voient pas de spécialiste. 

Les hôpitaux sont soumis à une pression très forte pour réduire les durées de séjour et augmenter l’activité. On n’hospitalise plus que les patients présentant de grands déséquilibres de diabète ou pour des plaies de pied, à la phase aigüe. L’hôpital n’a plus le temps de former ses patients à bien s’occuper d’eux-mêmes – une hospitalisation dure moins de cinq jours aujourd’hui – et un relais en ville est nécessaire. Par ailleurs, comme les délais de consultation à l’hôpital sont de six mois et qu’un suivi des patients à l’hôpital n’est en général pas nécessaire, on renvoie ceux-ci en ville. Mais la ville fait face à une pénurie de médecins généralistes. L’un des obstacles à la réduction des durées de séjour est donc le problème du relais en ville.

Une autre difficulté est que ville et hôpital ne se rencontrent pas et ne se font pas confiance. Des structures (Maison du diabète, Réseau ROMDES, Dispositif MAIA, etc.) existent, mais on ne les connaît pas. Des rencontres ont donc été organisées, mais la collaboration fonctionne de manière réduite, faute de temps pour coordonner ces différentes structures, d’où une vraie difficulté pour orienter les patients. Face à ces difficultés, le service endocrino-diabétologie fait appel à l’HAD, qui a des locaux dans l’hôpital et s’occupe du relais. Une innovation intéressante consisterait donc à créer des coordonnateurs pour faire le relais entre l’hospitalisation et la ville.

Cela renvoie à un autre problème des soins primaires qui est l’exercice isolé. Avec les maisons pluriprofessionnelles, des associations comme Espace Vie ou d’autres initiatives, on constate un début d’évolution, mais c’est toujours compliqué pour l’instant. 

Par ailleurs, l’organisation et le financement des soins ne sont pas du tout adaptés à la médecine d’aujourd’hui. Par exemple, le paiement à l’acte n’est pas adapté à la médecine des maladies chroniques : la consultation pour un diabétique, sauf renouvellement d’ordonnance, dure plus d’un quart d’heure. Cela évolue un peu avec les maisons pluriprofessionnelles et les nouveaux modes de rémunération, mais c’est très limité. Au lieu de diffuser en ville d’autres modes de rémunération, on a mis en place à l’hôpital la tarification à l’activité (T2A), qui est une politique inflationniste d’actes inutiles.

On peut enfin regretter que le débat sur la santé soit confisqué : il est nécessaire qu’il soit sur la place publique, et non uniquement entre professionnels de santé. 

Les solutions aux difficultés évoquées consistent à s’appuyer sur des structures, construire des collaborations, par exemple avec Damien Nicolini et son équipe pour la prise en charge du diabète gestationnel, qui est une sorte de prédiabète de type 2 de plus en plus fréquent, en ambulatoire et non à l’hôpital. Il faut signaler à ce propos que la télémédecine n’est pas financée. Par exemple, le suivi du diabète gestationnel est fait depuis un an en télémédecine grâce à un logiciel, mais il n’y a pas de financement en tant que tel, c’est un arrangement dans le cadre du poste budgétaire des consultations. On peut se demander comment cela se passera en médecine libérale faute de financement. Or il s’agit d’innovations qui améliorent la prise en charge des patientes. 

Damien NICOLINI

Les objets connectés permettent effectivement un suivi à distance mais ne sont pas financés. Espace Vie dispose de 70 objets connectés testés à travers une plateforme d’objets connectés. Une patiente hospitalisée pour une hypertension sévère a par exemple pu sortir de l’hôpital grâce à la mise en place d’un suivi à distance par le biais d’une tablette, mais cela s’est fait « gratuitement », à l’occasion d’une consultation post-accouchement de la sage-femme. 

Pr Eric LEPAGE

Projet santé numérique ARS Île-de-France

La télémédecine et la télésurveillance étaient jusqu’à cette année en expérimentation à travers l’article 36 dans huit ou neuf régions mais pas en Île-de-France. La loi de financement de la Sécurité sociale qui a été votée étend l’expérience sur tout le territoire national. Il est donc désormais possible de déposer des projets en matière de télémédecine et de télésurveillance, avec un financement prévu et une tarification pour les médecins qui utilisent ces moyens technologiques. Il faut par ailleurs signaler le projet initié en région Île-de-France sur la rétinopathie diabétique qui fonctionne actuellement de façon assez satisfaisante.

Dr Alfred PENFORNIS
Oui, cela fonctionne bien. Au sujet du financement des projets de télémédecine, on peut espérer que ce ne sera pas aussi compliqué que le dépôt de dossier de coopération interprofessionnelle. Dans le domaine des maladies chroniques dont le diabète, toutes les études montrent que le suivi du malade, hors épisode aigu, est meilleur lorsqu’il est réalisé par des infirmières spécialisées. Où en sont ces protocoles de coopération, où en est-on de ces infirmières qui participent aux soins primaires ? C’est dit depuis des années mais rien n’avance. 

Pour finir, le CERITD est une structure de recherche, mais aussi une structure de soins, bâtie initialement pour les patients traités par pompe à insuline. Cette équipe fait donc le lien entre le service endocrino-diabétologie et la ville. En parfaite collaboration avec les soignants en primaire, on peut envisager des équipes mobiles qui partiraient de l’hôpital dans des domaines particuliers et qui viendraient à la demande. Un projet va être mené concernant les plaies de pied, qui sont maintenant la principale indication d’hospitalisation, en outre très longue : l’objectif est de réduire la durée d’hospitalisation, grâce à l’intervention d’une infirmière qui serait chargée de la coordination entre l’hôpital et la ville. Toutes ces expérimentations pourraient être plus largement diffusées et permettre d’assurer un meilleur suivi des patients atteints de maladie chronique.

Les systèmes d’information développés par l’ARS
Pr Eric LEPAGE

Projet santé numérique ARS Île-de-France

Tous les systèmes d’information que l’on souhaite mettre en place ne sont qu’un support à de nouvelles organisations. 

Le premier objectif de l’ARS est d’essayer de rendre du temps aux professionnels de santé. Pour cela, la première étape est le partage de l’information qui implique de faire communiquer techniquement entre eux les outils des professionnels de santé et les plateformes. Mais cela implique aussi que ce partage de l’information soit accepté par les professionnels de santé. Sur ce point, des progrès sont encore à faire. La loi santé fait évoluer cela avec la notion d’équipe de soins, mais cela doit se mettre en route. 

Le deuxième objectif de l’ARS est de donner de l’information à l’usager et que celui-ci participe davantage à son processus de soins, avec une communication entre le patient et le médecin via des outils numériques. 

C’est en cours d’expérimentation à travers le projet TerriSanté, qui a pour objectif de mettre en place une plateforme qui permettra aux professionnels de santé d’accéder à partir de leur outil aux informations dont ils ont besoin pour le suivi du patient. Cette plateforme va offrir quatre principaux services : accès à des dossiers de parcours de soins (pour le diabète en premier lieu) ; accès aux résultats des examens de laboratoire ; gestion de rendez-vous, sachant qu’avant la technologie, des réflexions d’organisation sont nécessaires ; mise à disposition de la prescription. Ce projet va se déployer sur l’ouest du Val-de-Marne, avec un objectif de généralisation après évaluation de l’usage.

La deuxième partie du système d’information est destinée au patient, avec la mise en place d’un service public d’information en santé, qui va démarrer en janvier 2017. Il permettra à l’usager de disposer de toutes les informations médicales regroupées concernant une pathologie.

Le dernier élément concerne le traitement de l’information.

Pour finir, même si l’Île-de-France n’est pas site pilote, l’ARS est ouverte aux projets de télémédecine, avec la volonté de les étendre, mais pas de manière erratique. Le comité de télémédecine de l’ARS étudie ces projets, qui nécessitent parfois d’être revus sur le plan déontologique ou de la sécurité médicale.

Échanges avec la salle
De la salle (Anne-Sophie LE SCOUARNEC, Directrice adjointe de l’HAD de la Croix Saint-Simon)


L’appel à projets de télémédecine est intéressant, mais il faut une innovation. Comment obtenir un FIR pour de la télémédecine sans projet innovant ?

Pr Eric LEPAGE

Pour la télémédecine, il n’y a pas de critère d’innovation, on demande seulement que ce soit de la télémédecine, car l’ARS veut favoriser cette activité.

Dr Alfred PENFORNIS
Face à la résistance pour le partage des données, la solution ne serait-elle pas que cela dépende du patient, à qui d’ailleurs elles appartiennent ?

Pr Eric LEPAGE

Dans le projet TerriSanté, c’est le patient qui va définir les professionnels de santé qui pourront accéder à son dossier, conformément à la loi. Cela peut être compliqué par exemple lorsque le patient va dans différentes pharmacies.

De la salle
Il existe déjà le dossier pharmaceutique, qui a couté assez cher à l’Ordre, il n’y a qu’à s’en servir.

Pr Eric LEPAGE

Dans le cadre de ce projet, il sera possible d’accéder au dossier pharmaceutique, mais celui-ci n’est utilisable que si le patient est allé en pharmacie.

De la salle (Sylvie BARROS, infirmière libérale, représentante de l’URPS)

La prise en charge systématique en HAD des sorties des patients atteints de diabète sous prétexte qu’il n’y a pas de coordination n’est pas normale, car il est tout à fait possible de demander au patient s’il a une infirmière et celle-ci pourrait le prendre en charge à la sortie de l’hôpital.

Dr Alfred PENFORNIS
C’est fait dans la très grande majorité des cas, mais parfois des infirmières refusent ou l’on ne parvient pas à les joindre. S’il y a des exemples où cela n’a pas été fait, il faut les signaler.

De la salle

Le monde de l’hôpital doit prendre en compte ce que disent les professionnels libéraux, et inversement. Par ailleurs, concernant l’installation des généralistes, si les étudiants qui veulent faire un internat généraliste étaient un peu mieux considérés par le monde hospitalo-universitaire dans le cadre des dotations de généralistes en Île-de-France, ils seraient plus nombreux à s’installer dans cette région.

De la salle (Laury CHARLES BELLAMOUR, travailleur social et coordinatrice de parcours Réseau ROMDES)


Il faut signaler que lors du retour à domicile, les patients sont au courant que des équipes vont passer à domicile, mais ils n’en connaissent pas toujours le nom, ce qui complique les choses.

Par ailleurs, il est difficile de travailler sur le partage et la collaboration lorsque le patient n’a pas de médecin traitant, ou lorsque le médecin traitant ne joue pas le jeu par manque de temps ou résistance. À défaut de pouvoir travailler avec le médecin traitant, le Réseau ROMDES travaille de plus en plus avec le professionnel paramédical. 

Les outils connectés et la télémédecine sont évidemment des outils formidables, mais il faut bien les alimenter et travailler sur cet esprit de collaboration, en mettant le patient au cœur du processus. 

Enfin se connaître implique des réunions, ce qui est consommateur de temps.

Lexique des termes utilisés

ADAPT : Association pour l’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées
AGGIR : Autonomie gérontologique groupe iso-ressources
APA : Allocation personnalisée d’autonomie

APF : Association des paralysés de France
ARS : Agence régionale de santé

AVS : Assistant de vie scolaire

CD : Conseil départemental

CDA : Commission des droits et de l’autonomie
CERITD : Centre d’études et de recherches pour l’intensification du traitement du diabète

CHSF : Centre hospitalier sud francilien
CHU : Centre hospitalier universitaire
CLIC : Centre local d’information et de coordination gérontologique
CLIS : Classe d’intégration scolaire
CLS : Contrat local de santé

CMP : Centre médico-psychologique

CNAM : Caisse nationale de l’assurance maladie

CNOM : Conseil national de l’ordre des médecins

CPAM : Caisse primaire d’assurance maladie

CPF : Compte personnel de formation

CRSA : Conférence régionale de la santé et de l’autonomie

CVC : Conseil de vie collégienne

CVS : Conseil de vie sociale
DI-TSA : Dispositif intégré de soins et de services pour personnes avec troubles du spectre autistique
EHPAD : Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes

EMA : Équipe mobile d’accompagnement

EMPSA : Équipe mobile de psychiatrie du sujet âgé 

EPNAK : Établissement public national Antoine Koenigswarter

EPS : Établissement public sanitaire 

ESAT : Établissement et service d’aide par le travail
ESMS : Établissement social et médico-social 
FAM : Foyer d’accueil médicalisé 

GIR : Groupe iso-ressources

HAD : Hospitalisation à domicile

IME : Institut médico-éducatif

INSHEA : Institut national supérieur de formation et de recherche pour l’éducation des jeunes handicapés et les enseignements adaptés 

LSF : Langue des signes française

MAIA : Méthode d’action pour l’intégration des services d’aide et de soins dans le champ de l’autonomie
MAS : Maison d’accueil spécialisé 
MDPH : Maison départementale des personnes handicapées
PA : Personne âgée

PAP : Plan d’accompagnement personnalisé

PCH : Prestation de compensation du handicap
PH : Personne en situation de handicap

PMI : Protection maternelle et infantile

PRS : Projet régional de santé

PTA : Plateforme territoriale d’appui 
RH : Ressources humaines

RPA : Résidence pour personnes âgées
SESSAD : Service d’éducation spéciale et de soins à domicile
SPASAD : Service polyvalent d’aide et de soins à domicile
SPES : Soins palliatifs et de support en Essonne Sud 
SSIAD : Service de soins infirmiers à domicile
UMI : Unité mobile d’intervention

3ASM : Association pour l’aide, l’assistance et le secours mutuel
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