PAGE  
1

Hôpital : les attentes des patients

Bonjour,

Je voudrais commencer cet exposé sur les attentes des patients par vous raconter une scène d’un film de Joseph Mankiewicz que l’on donne actuellement à Paris dans les salles d’art et d’essai : Murmure dans la ville. Il s’agit d’un film ancien, il date de 1951, qui met aux prises un médecin, que joue Gary Grant, et des collègues jaloux de sa réussite tant auprès de ses élèves à la faculté que de ses malades dans la clinique qu’il a créée.

Dans l’une des scènes de ce film, on voit Gary Grant, le médecin, donc, apostropher la responsable du service infirmier. «J’espère bien, lui dit-il, d’un ton plutôt acerbe, que ce n’est pas l’emploi du temps des infirmières qui dicte les horaires des repas des malades. » Je le rappelle, il s’agit d’un film tourné en 1951, à une époque où l’on se souciait beaucoup moins du confort des patients, où les hôpitaux pensaient plutôt à se reconstruire qu’à mener des enquêtes de satisfaction auprès de leurs patients, mais on aura remarqué que la question se pose toujours. Beaucoup de patients se la posent en tout cas.

Des attentes des patients à l’organisation

Si j’ai voulu commencer cet exposé par cette petite scène, c’est pour souligner que prendre au sérieux les attentes des patients, c’est prendre le risque de modifier profondément les organisations, les procédures et les méthodes. Ce qui est toujours difficile.

Ce l’est, pour au moins deux motifs :

· d’abord, parce que personne n’aime vraiment changer,

· et, ensuite, et peut-être même surtout, parce que les organisations, les procédures et méthodes ont leurs raisons d’être, leur rationalité. Elles ne sont pas forcément absurdes.

L’une des difficultés que l’on rencontre à l’hôpital est que l’on doit trouver un compromis entre les trois points de vue sur la qualité qui peuvent, à l’occasion, s’affronter et qui ont tous leur légitimité :

· celui des professionnels de santé qui s’intéressent surtout aux résultats cliniques et aux performances techniques,

· celui de l’administration qui insiste sur les dimensions économiques, sur l’efficacité, sur les risques…

· celui, enfin, du patient.

C’est celui qui, aujourd’hui, qui nous intéresse. 

Le mot « client »

Si on a longtemps négligé les attentes des patients, on commence à mieux le connaître grâce à toutes ces enquêtes, tous ces sondages qui sont réalisés un peu partout dans le monde industrialisé, en France, mais aussi chez nos voisins, au Canada, aux Etats-Unis.

Toutes ces enquêtes s’inscrivent dans le cadre de projets qualité : pour améliorer celle-ci, pour rendre l’institution plus efficace, plus satisfaisante, on mesure la satisfaction de ceux que les qualiticiens appellent des « clients. »

C’est un mot qui suscite, je le sais, beaucoup d’agacement dans le monde de l’hôpital. Un agacement justifié puisqu’il faudrait être aveugle pour ne pas voir que les malades qui arrivent à l’hôpital ne ressemblent en rien aux clients qui entrent dans une boutique :

· ils arrivent souvent, pour à peu près le tiers d’entre eux, en urgence, c’est-à-dire amenés par des gens, pompiers, policiers… qui ne leur ont pas demandé leur avis,

· ils ont rarement la capacité de négocier avec les médecins leur traitement,

· enfin, dans notre système, on ne paie pas, ce qui veut dire que l’on n’a pas à arbitrer entre un séjour à l’hôpital et, par exemple, l’achat d’une voiture.

Pour l’instant au moins, les patients ne choisissent pas leur hôpital, ils vont au plus près. La proximité est le premier facteur qui les guide dans leur choix.

Le mot « client » appliqué au monde de l’hôpital est donc mal choisi. Il faut cependant savoir que son utilisation par les qualiticiens est moins le fait d’une volonté de commercialiser l’hôpital, de l’introduire dans la sphère marchande qu’une confusion liée à ce que les professeurs d’anglais appellent les « faux-amis ».

En anglais, en effet, on distingue le « client » qui veut dire usager ou utilisateur, un peu comme dans l’expression « client-serveur » des informaticiens, du « customer » qui achète, négocie, arbitre…Comme nos théories du management sont souvent d’origine anglo-saxonne, américaine, nous empruntons le vocabulaire en même temps que la démarche, d’où, parfois des confusions.

Malgré tous ses inconvénients, la notion de client ne doit pas être complètement rejetée. Elle permet en effet de se poser une question que l’on n’aborde pas lorsque l’on parle de patient : « qui sont nos clients ? ». Or, se poser cette question, c’est ouvrir les champ : les « clients », ce sont les patients, bien sûr, mais aussi d’autres auxquels on ne pense pas forcément, comme les familles.

Indépendamment de tout cela, ces démarches qualité ont un intérêt majeur : elles permettent d’entendre enfin les revendications, les demandes des patients. Elles les intègrent dans les processus de management. On est passé, pour dire les choses simplement, de la plainte individuelle pouvant aller jusque dans les cas extrêmes au litige, à un début de formalisation des attentes.

Des enquêtes auxquelles on répond volontiers quand on peut y répondre

Je le disais à l’instant, ces enquêtes sont aujourd’hui assez nombreuses. Nous avons en France la circulaire du 26 avril 1996 qui incite à mesurer la satisfaction des patients, mais nous avons aussi les sondages réalisés par les instituts spécialisés pour des associations, comme celui de la Sofres pour la Fédération hospitalière de France ou celui de l’IFOP pour la Fondation des Hôpitaux de France. 

On retrouve la même préoccupation ailleurs dans le monde industrialisé. 

Au delà de leurs différences de méthode, d’échantillon, de population interrogée, ces enquêtes présentent quelques caractéristiques communes :

· elles suscitent, d’abord, un véritable intérêt chez les patients. Les taux de réponse sont élevés, ils dépassent souvent les 80%, ce qui n’est pas évident lorsque l’on sait qu’elles consistent en général à interroger les patients quelques jours après leur sortie de l’hôpital ;

· elles obtiennent, ensuite, des taux de non-réponse, de « je ne sais pas », faibles.

Autant dire que les usagers de l’hôpital, et d’abord les patients, ont une opinion sur la qualité des prestations fournies par l’hôpital et qu’ils ont envie de la faire connaître pour peu qu’ils puissent le faire. 

Des enquêtes qui ne sont pas au dessus de toute critique

L’une des faiblesses de ces enquêtes est, bien sûr, que ne peut y répondre qu’une partie de la population intéressée. Les enfants, les grands vieillards, les patients en fin de vie qui auraient aussi leur mot à dire sur la qualité des soins et des prestations de l’hôpital ne peuvent, le plus souvent, en parler. Il faut alors solliciter ceux qui visitent les malades mais cela suppose que l’on évalue la fiabilité de leurs jugements, ce qui n’est pas évident comme l’ont montré des travaux récents sur les populations en séjour de longue durée dans des services de gériatrie
.  

Ces enquêtes ont d’autres faiblesses ou défauts que la littérature savante analyse avec délectation :

· elles ne respectent pas toujours à la lettre toutes les précautions que recommandent les spécialistes des statistiques ;

· elles ne prennent pas toujours en compte les variations dans l’opinion des personnes interrogées : on n’a pas forcément le même jugement le jour de la sortie de l’hôpital, dans la semaine qui suit et dans le mois suivant,

· le jugement de satisfaction peut, à services équivalents, varier selon les pathologies : un malade atteint de cancer ne réagira peut-être pas de la même manière qu’un diabétique ou un cardiaque…

· elles présentent enfin leurs propres risques : pour peu que l’on prenne exemple sur les résultats électoraux dans un système majoritaire, et c’est une tentation que nous avons tous, on peut se satisfaire de taux de satisfaction qui sont en réalité inquiétants. Des taux positifs ne doivent pas être un motif pour ne rien faire. Les spécialistes considèrent qu’il faut intervenir lorsque le taux d’insatisfaction approche les 20% pour l’un ou l’autre des critères que l’on peut retenir. Pour les services complexes, comme les repas que l’on peut juger selon plusieurs critères,  une mauvaise note sur un seul de ces critères suffit à faire chuter la satisfaction du patient.

Des résultats qui varient d’un pays à l’autre

Ceci dit, on dispose, avec à toutes ces enquêtes, d’assez d’informations pour travailler, pour faire des comparaisons entre établissements mais aussi entre pays. Toutes ces enquêtes montrent en effet, et c’est le second point que je voudrais souligner, quelques grandes tendances que je vais développer un peu plus longuement dans quelques minutes, mais aussi des écarts significatifs. Pour ne prendre que cet exemple, 4% des Suisses disent, par exemple, avoir reçu des soins passables ou médiocres. 8% des Américains et 9% des Britanniques sont dans le même cas. Ce qui veut tout simplement dire :

· qu’il existe des marges de progrès : s’il y en a qui font mieux, c’est que c’est possible ;

· que l’on peut se donner des objectifs d’amélioration ;

· enfin, que l’on a intérêt à aller voir ce que font les autres, à s’en inspirer et à les imiter.

Les enquêtes non directives

Toutes ces enquêtes n’appliquent pas la même méthodologie. Les plus intéressantes pour ce qui nous concerne aujourd’hui sont les enquêtes non directives, celles qui demandent aux patients de raconter ce qui leur est arrivé, de dire spontanément ce qui a les gênés, ennuyés, agacés, choqués… Ce n’est plus l’institution qui parle, qui s’interroge sur l’efficacité des mesures qu’elle a prises, qui sollicite une évaluation des efforts qu’elle a réalisés, ce sont les patients qui disent leur vécu.  

Première préoccupation : la sortie

Et l’on s’aperçoit que leur première préoccupation et de loin concerne la sortie. Lorsque l’on est hospitalisé, on ignore souvent quand on va sortir, et souvent l’on quitte l’hôpital sans avoir toutes les informations que l’on aimerait sur les médicaments qu’il faut prendre, sur leurs effets secondaires, sur les mesures à prendre en cas de rechute, sur ce qu’on a le droit de faire ou de ne pas faire, sur la manière dont on peut être pris en charge, lorsque cela est nécessaire…

Cette critique de la manière dont sont organisées les sorties met l’accent sur un point faible de l’hôpital que l’on connaît tous : son défaut d’information, mais elle pointe aussi, de manière plus subtile, son organisation.

On manque d’interlocuteur

Si l’on est aussi mal informé lorsque l’on sort de l’hôpital sur ce qui va se passer, c’est peut-être parce que les médecins et, de manière plus générale, les professionnels de santé sont de mauvais communicants, mais c’est aussi et surtout, parce que le patient n’a pas à l’hôpital vraiment d’interlocuteur. Ou, plutôt, il en a tant qu’il ne sait plus très bien où donner de la tête.

Je ne sais pas si l’on a compté le nombre de personnes que peut croiser un patient qui reste quelques jours à l’hôpital, mais c’est sans doute beaucoup, trop pour qu’il puisse s’y retrouver. A qui s’adresser ? qui peut répondre à mes question ? qui connaît mon dossier ? 

Il est d’autant plus difficile de s’y retrouver que l’on peut facilement confondre le médecin et le brancardier, l’infirmière et l’aide soignante. 25% des personnes interrogées par l’Assistance publique de Paris disent avoir des difficultés à identifier le personnel
. Les enquêtes réalisées au CHU de Bordeaux que le journal Le Point a récemment classé en seconde position dans son classement des établissements hospitaliers, ce qui est flatteur, donnent des résultats voisins.

Pour corriger un problème comparable qu’il rencontrait également, le monde de l’entreprise a développé le concept d’interlocuteur unique. Peut-être est-ce une piste qu’il faudrait explorer : donner au patient un interlocuteur, quelqu’un auquel s’adresser, qui connaisse son dossier, qui maîtrise les difficultés qu’il peut rencontrer…  

L’asymétrie du dialogue

C’est une piste qui permettrait sans doute d’atténuer l’autre grande reproche que les patients font au personnel soignant : « on nous parle comme si nous étions absent. » C’est une remarque qui revient souvent et que chacun de nous, lorsqu’il s’est retrouvé à l’hôpital comme patient ou comme visiteur, a pu observer. 

A travers cette expression, sont désignés toutes une série de comportements de communications, de gestes, d’expressions qui soulignent l’asymétrie naturelle de la relation qui, à l’hôpital, met vis-à-vis :

· le patient couché, en pyjama dans une tenue d’intimité et le soignant, debout, en bonne santé qui porte la blouse du professionnel,

· l’ignorant, maladroit dans son expression (il n’a pas l’habitude de ce type d’échange, il ne connaît pas le vocabulaire, il ne sait pas vraiment comment exprimer ses craintes, ses inquiétudes, sa douleur) et le savant qui maîtrise absolument tout cela…Ce qui est vrai de ceux qui possèdent bien le français l’est plus encore pour ceux dont le français n’est pas la langue maternelle ;

· Le malade qui n’a rien d’autre à faire qu’à attendre est complètement disponible alors que le soignant est, lui, pris dans tout un réseau de contraintes et d’obligations professionnelles. Il a un emploi du temps serré, il doit échanger avec des collègues, des collaborateurs, des étudiants…

Cette relation asymétrique est d’autant plus pénible qu’il s’identifie plus au personnel soignant, qu’il a fait des études comparables, qu’il pourrait, lui aussi, être devenu infirmière ou médecin.

Pour échapper à cette asymétrie, les patients développent toute une série de stratégies :

· ils s’informent et l’on sait qu’avec internet, c’est de plus en plus facile. Il suffit d’écrire dans Google quelques mots saisis dans la conversation du médecin pour avoir des pages et des pages d’informations qui ne sont pas toutes très fiables. Recommander des sites de qualité pourrait d’ailleurs être un service rendu par l’hôpital : « si vous voulez en savoir plus sur votre maladie, allez voir sur http://www… » ;

· ils développent des méthodes sauvages d’évaluation des pratiques, demandent des examens complémentaires qui sont une manière de multiplier les diagnostics, de confronter les opinions, de prendre en main sa maladie, d’effectuer, au fond, une sorte de contrôle de la qualité du diagnostic. C’est très pénible pour les professionnels qui se voient ainsi remis en cause, c’est coûteux pour la Sécurité sociale, mais cela manifeste une volonté, de la part des patients, de rééquilibrer la relation avec les médecins, de ramener au premier plan des préoccupations que les médecins négligent.

Une hiérarchie différente des informations

Il y a, enfin, des points de vue différents : patients et soignants n’évaluent pas de la même manière l’importance des informations. Les effets secondaires des chimiothérapies sont importants pour les patients qui y voient comme autant de rappels de leur maladie, beaucoup moins par les médecins qui oublient souvent d’en informer les patients. Or, ces effets secondaires apparaissent souvent lorsque l’on est loin de l’hôpital. Et le patient aimerait naturellement savoir ce qui lui arrive. Pour ne prendre que cet exemple, les aplasies qui accompagnent certaines chimiothérapies sont d’autant plus inquiétantes qu’on ne sait pas ce que c’est. Lorsque l’on sait qu’il s’agit d’un effet secondaire, que l’on peut nommer, que l’on a anticipé, que l’on sait gérer, l’inquiétude tombe.  

Une ville dans la ville

Si l’on est aussi mal informé c’est parce les soignants sont maladroits, parce que les échanges entre soignants et patients sont asymétriques, c’est aussi parce que l’hôpital se vit, a été conçu et construit comme une île dans la ville. 

Pour préparer cet exposé, Armelle Petit m’a adressé un film sur l’hôpital de Lille réalisé à la fin des années 50. Si vous ne l’avez pas vu, je vous recommande de le voir. Il est très édifiant. Il montre comment on a construit cet hôpital comme une ville dans la ville. Le mot est, d’ailleurs, utilisé à plusieurs reprises dans le commentaire qui parle, je cite, de « ville médicale », de « cité hospitalière », de « ville sanitaire. » Les liens, les relations entre la ville et l’hôpital, entre celui-ci et les professionnels de santé ne sont pas abordés une seule fois. Ce sont deux mondes qui se côtoient, mais ne dialoguent pas ensemble. 

Je sais bien que les choses ont évolué en quarante ans. Si l’on refaisait aujourd’hui ce film, on glisserait sans doute une phrase ou deux sur la médecine de ville, on dirait sans doute un mot des réseaux ville-hôpital s’il en existe. Réseaux qui se sont d’ailleurs développés, et ce n’est pas un hasard, autour d’une pathologie, le Sida, qui a bénéficié d’un environnement sociologique très particulier. Une communauté de patients, de malades, organisées, dynamique, capable de se faire entendre a su négocier avec les institutions des solutions plus satisfaisantes.

Je disais donc que les choses ont évolué : le médecin de ville qui vous a envoyé à l’hôpital reçoit les comptes-rendus de ce qui s’y est passé, mais le patient en général l’ignore. Et lorsqu’il a des difficultés, il ne pense pas l’appeler pour avoir cette information dont il aurait pourtant besoin. Il  est vrai que le paiement à l’acte ne facilite pas les choses, mais c’est une autre affaire. Reste que le patient se retrouve sans personne pour répondre aux questions qu’il se pose.

Une ville illisible : la signalisation

Cette ville dans la ville qu’est l’hôpital est souvent difficilement accessible. C’est ce que disent les patients qui se plaignent de ne pas le trouver facilement. Une fois qu’on y est rendu, on découvre souvent un labyrinthe incompréhensible, l’organisation des bâtiments obéit à des logiques qui ne sautent pas forcément aux yeux. 

Je faisais tout à l’heure allusion à ce film de présentation de l’hôpital de Lille. On y montre longuement le plan masse et l’on explique que les architectes l’ont conçu en se penchant sur une planche d’anatomie, le commentaire parle de « disposition physiologique » des bâtiments, avec la tête à droite, le tronc au milieu… Je ne suis pas sûr que cela aide beaucoup les patients et leurs visiteurs à s’y retrouver.

Dans les hôpitaux plus anciens, les constructions successives, les réhabilitations permanentes, les déménagements et changements de locaux ont brouillé des plans qui pouvaient être logiques. Ce qui contribue à cette impression de labyrinthe que l’on connaît tous. Dans ces hôpitaux, on a souvent, d’ailleurs, supprimé les jardins, les espaces collectifs, ces espaces qui permettraient au patient qui n’est pas bloqué dans son lit de recevoir ses visiteurs ailleurs que dans sa chambre. Il faut avoir visité un malade dans un hôpital avec un jardin et dans un autre sans jardin pour voir la différence. On a souvent également effacé les traces de l’histoire, comme si un hôpital ne pouvait pas aussi être beau.

La signalisation devrait corriger ces problèmes de circulation et éviter que l’on se perde trop mais on sait que ce n’est pas toujours le cas, qu’elle est souvent trop riche, trop  complexe surtout pour qui est affolé, ce qui est souvent le cas de ceux qui arrivent à l’hôpital dans l’urgence : trop d’informations tue l’information.

La qualité de la vie

Je n’ai encore rien dit de l’hôtellerie et des services qui occupent naturellement une place très importante dans toutes ses enquêtes de satisfaction :

· c’est l’un des points auxquels les patients sont le plus attentifs,

· c’est aussi l’un de ceux sur lesquels leur opinion est jugée le plus pertinente : ils peuvent plus facilement juger de la qualité des chambres, des repas et des services que de la qualité des soins qui demandent des informations et des compétences qu’ils ne possèdent pas,

· mais c’est aussi l’un des points sur lesquels les patients et les non-patients peuvent le plus différer : la qualité gustative d’un repas peut avoir une importance considérable pour un patient qui n’a plus beaucoup à attendre de la vie, elle sera jugée sans grande importance pour les bien-portants qui l’entourent et se préoccupent plutôt de la qualité des soins.

J’ajouterai, enfin, que des séjours plus courts peuvent amener les malades à relativiser ce manque de confort. Quelle importance qu’une restauration médiocre si on ne reste que deux ou trois jours à l’hôpital ?

Ceci vaut sans doute plus pour la restauration que pour d’autres éléments du confort comme l’état et la propreté des chambres que l’on peut considérer comme des indices du travail fait à l’hôpital.

Les repas 

Si la qualité des repas est l’un des facteurs qui contribuent le plus sûrement à la satisfaction des patients, les taux de satisfaction sont, on le sait, parmi les plus faibles, ce qui ne veut pas dire qu’ils soient négatifs. 

Les repas sont un moment important, attendu des patients. Ils rythment la journée et sont pour beaucoup l’un des repères dans un milieu étranger. Le confort des patients dépend donc de la qualité des menus, de leur variété, de l’attention portée à leurs préférences, mais aussi des horaires et des écarts entre repas. Lorsqu’ils sont trop importants (lorsqu’ils frôlent dans certains établissements les 12 heures entre le dîner et le petit-déjeuner), on crée inutilement de l’inconfort pour le malade.

Qualité de la vie et démarche qualité

J’ai mis l’accent sur les repas, mais on pourrait également citer les temps d’attente, le calme des chambres, leur propreté, l’intimité et la manière dont elle est organisée, ce n’est pas la même chose d’être dans une chambre seul et dans une chambre à deux ou trois. 

Tous ces facteurs ont ceci de particulier qu’on peut faire évoluer la satisfaction en travaillant sur l’organisation ou sur les investissements et que l’on peut, d’une année sur l’autre, pourvu que l’on s’en donne la peine, obtenir des résultats significatifs. Une action déterminée pour améliorer la température des repas fournis entraîne immédiatement une hausse du taux de satisfaction sur cet item. Et c’est sans doute là que les démarches qualité classiques sont le plus efficaces. Elles permettent d’identifier des points à améliorer et les « clients » sont immédiatement sensibles aux améliorations. Mais ils sont aussi sensibles aux dégradations qui peuvent venir très vite. Le confort du patient peut, au fond, se trouver victime de trois facteurs :

· l’industrialisation qui amène, par exemple, à remplacer de la vaisselle traditionnelle par une vaisselle à usage unique dans laquelle il est moins agréable de boire ou de manger,

· le vieillissement, l’usure, la négligence qui dégrade un environnement jugé satisfaisant quelques mois plus tôt,

· les évolutions et changements des matériels utilisés qui ne sont plus adaptés aux locaux. Je me souviens d’un hôpital parisien moderne, construit dans les années 70 dans lequel les personnes en chaise roulante ne pouvaient accéder aux bureaux de l’accueil sans une multitude de manipulation et devaient se redresser sur leur siège pour accéder au guichet de paiement.

Autant dire que rien n’est jamais gagné.

La famille, les proches

Nous avons jusqu’à présent parlé des patients et des professions médicales, mais nous n’avons rien dit de ce troisième acteur que sont les familles. Elles jouent un rôle important, auquel le patient tient beaucoup, mais qui est en général négligé. C’est particulièrement vrai pour les enfants hospitalisés. Mais de manière plus générale, les familles sont abondamment sollicitées, on leur demande de procéder aux opérations d’accueil ou de sortie, d’aider à l’information des patients et des soignants, elles servent de médiateur, d’interprète entre les uns et les autres. On leur demande même à l’occasion de se substituer au personnel défaillant, aux brancardiers que l’on attend trop longtemps. Par leur présence et leur action, elles contribuent directement et indirectement au confort des patients, or, on le sait bien, rien n’est fait pour les accueillir ni les informer. Dans l’enquête de la Fondation des Hôpitaux de France, 60% seulement des personnes interrogées sont satisfaites des informations données aux familles. C’est peu. C’est à peu près le taux de satisfaction obtenu toujours dans la même étude par la qualité de l’accueil dans les services d’urgence.

Les urgences

Je n’en ai pas jusqu’à présent parlé, mais on le sait tous, c’est l’un des points noirs de l’hôpital en France, mais aussi à l’étranger. Tous les problèmes rencontrés ailleurs s’y retrouvent, mais en accentués. Cela tient, bien sûr, à la nature de ces services, à l’hétérogénéité des cas traités, à la manière dont les patients y arrivent, sans  avoir pris rendez-vous, au public, à la promiscuité, à la foule, aux files d’attente… Les urgences sont la vitrine de l’hôpital, mais ce n’est pas toujours une vitrine aimable. Et l’on peut d’ailleurs craindre que l’augmentation de leur fréquentation ne dégrade à terme l’image qui reste plutôt bonne de l’hôpital. 

En conclusion

Il y aurait certainement beaucoup d’autres choses à dire sur les attentes des patients, mais je voudrais pour terminer mettre l’accent sur trois points :

· sur les conditions de bonne utilisation de ces indices de satisfaction ;

· sur le rôle d’abord, que pourraient jouer les médiateurs dans l’amélioration de la qualité des prestations ;

· sur la place qui pourrait être accordée à de nouveaux services.

Sur l’utilisation des indices de satisfaction

Les analyses de satisfaction qui se sont multipliées ces dernières années ont de grandes qualités. Elles mettent en évidence les points faibles de l’institution, mais ceux-ci ont d’autant plus de chances d’être corrigés que les résultats de ces enquêtes sont publiés, commentés, analysés et critiqués. 

Je sais que dans le monde de l’hôpital on est très réservé sur les classements que fait la presse, comme ceux du Point dont je parlais à l’instant. Ces classements ont certainement beaucoup de défauts, mais ils ont un avantage, ils incitent à faire des comparaisons et, donc, des progrès. Une mauvaise note, une mauvaise place dans un classement sont de fortes incitations à faire mieux, à améliorer les services offerts, mais aussi peut-être à les reconsidérer.

L’absence de médiateur

C es publications sont d’autant plus utiles et nécessaires que l’absence de médiateur entre les patients et ceux qui travaillent à l’hôpital est sans doute l’une des faiblesses majeures de l’institution. Rien n’est fait pour que la famille, les proches jouent ce rôle, mais il n’y a pas non plus, sauf exception, d’associations ou de groupes qui prennent la parole au nom des malades et disent à l’hôpital ce qu’ils attendent, ce qui ne va, ce qu’ils voudraient.

Un médiateur institutionnel, qui puisse parler et agir au nom de tous les patients, serait important parce qu’il permettrait justement de formaliser ces attentes, de les élaborer, de les réclamer, de les négocier ou de les imposer. Que l’on pense, par exemple, au temps qu’il a fallu pour que le traitement de la douleur se généralise. Si les patients avaient eu leur mot à dire, s’ils avaient été organisés, nous serions certainement allés beaucoup plus vite. Je rappelle que si l’on croit les sondages récents, ceux de l’IFOP pour la Fondation Hôpitaux de Paris, hôpitaux de France, le soulagement de la souffrance est considéré comme une demande prioritaire par 55% des personnes interrogées. C’est donc un point clef, que l’on traite aujourd’hui mais qu’on a longtemps négligé faute justement de patients organisés capables d’imposer cette exigence aux professionnels de santé. Ce qui est vrai de la douleur l’est, bien sûr, de tous les problèmes que rencontrent les patients à l’hôpital, des plus prosaïques, comme les repas aux plus compliqués, des plus traditionnels aux plus nouveaux.

On a, au fond, deux grands types d’institutions :

· les marchés où les acteurs choisissent les prestations qu’ils consomment directement en fonction de leurs préférences et de leurs ressources ;

· les espaces politiques où les acteurs, les citoyens s’organisent pour déléguer à quelques uns le soin de défendre leurs intérêts, de faire aboutir leurs préférences.

Si l’hôpital ne veut pas devenir un espace marchand, il faut qu’il s’organise comme un espace politique dans lequel les patients ont leur mot à dire au travers de représentants. Ce qui permettrait probablement de faire émerger de nouvelles attentes et de nouveaux services.

Vers de nouveaux services

Ceux que l’on connaît, ceux qui font aujourd’hui l’objet de ces enquêtes de satisfaction sont limités. Ils ne couvrent certainement pas toutes les attentes des patients. Les démarches qualité permettent d’améliorer ce que fait aujourd’hui l’institution, elle ne sont pas conçue pour innover, pour favoriser l’éclosion de nouveaux services répondant à des attentes jusque là insatisfaites des malades. Or, ces attentes existent. Elles sont seulement à découvrir et à inventer. Je ne prendrai qu’un exemple, mais il me paraît significatif de ce que j’appelle ces nouveaux services. Une dizaine d’hôpitaux, dont Saint-Antoine, la Pitié la Salpétrière, Gustave Roussy à Paris ont installé avec l’aide d’une association qui réunit des femmes travaillant dans les cosmétiques, le CEW, des soins esthétiques gratuits pour les femmes atteintes d’un cancer. Cela peut paraître marginal, dérisoire au regard des traitements, des soins, et, cependant, qui peut dire qu’une prestation qui aide à reconstruire son apparence n’aide pas à guérir ?

Ce n’est qu’un exemple mais intéressant en ce qu’il est né d’une initiative de ce que l’on appelle ailleurs la société civile.
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