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unité de soins palliatifs ? Étude descriptive de la pratique médicale dans une unité de soins palliatifs en France

 

Introduction

Le terme « soins palliatifs » recouvre plusieurs entités théoriques et il existe plusieurs applications des définitions officielles. Dans les années 1980, les « soins palliatifs » émergent avec la prise en charge de la douleur cancéreuse, et font l'objet de recommandations de la part de l'Organisation Mondiale de la Santé [START_REF] Sepulveda | Palliative Care: the World Health Organization's Global Perspective[END_REF]. En 1990, l'OMS définit les soins palliatifs comme des soins de phase terminale, et s'appliquant à des patients qui ne répondent pas à une thérapie curative [START_REF]Cancer pain relief and palliative care[END_REF]. En 2002, la définition de l'OMS s'étend vers des soins aux patients dont la maladie menace la vie [START_REF]Definition of Palliative Care[END_REF], notamment aux patients atteints de cancer [START_REF]National Cancer Control Programmes, policies and managerial guidelines[END_REF]. Cette définition contribue à élargir le champ de cette discipline émergeante [START_REF] Bruera | The New WHO Definition of Palliative Care[END_REF] produisant des interprétations multiples, en termes de fonction des soins palliatifs (qui concerne la prise en charge des patients), de l'organisation du travail qu'ils impliquent (organisation en réseau, ou en équipe multidisciplinaire), ou de philosophie des soins (attitude face à la mort) [START_REF] Pastrana | A matter of definition -key elements identified in a discourse analysis of definitions of palliative care[END_REF]. Ainsi, les soins palliatifs s'élargissent aux patients atteints de pathologies non cancéreuses [START_REF] Higginson | Who needs palliative care ?[END_REF] : les principes sur lesquels se basent les soins palliatifs se modifient [START_REF] Murtagh | Patterns of dying:palliative care for nonmalignant disease[END_REF]. Ceci est particulièrement clair en soins palliatifs pédiatriques, où d'emblée deux interprétations sont faites de la définition de l'OMS : les soins palliatifs peuvent être considérés comme des soins terminaux, c'est-à-dire lorsque le pronostic vital du patient est engagé de façon certaine ; ou comme des soins à mettre en oeuvre dès qu'une maladie grave est susceptible d'engager le pronostic vital (celuici est engagé de façon incertaine) [START_REF] Liben | Paediatric palliative care : challenges and emerging ideas[END_REF]. Pour autant, comment se pratiquent ces soins palliatifs, mis en oeuvre dès le diagnostic d'une maladie grave, et notamment dans le contexte d'une unité de soins palliatifs (USP) ? L'objectif de notre travail était donc de décrire la pratique des médecins d'une USP française qui accueille des patients dès le diagnostic d'une maladie grave. Compte tenu du faible échantillon médical, notre travail a également été mené auprès de 11 membres de l'équipe paramédicale de l'USP, pour obtenir une description « en négatif » de la pratique médicale par les professionnels qui collaborent quotidiennement avec ces derniers.

Matériel et méthode

Population

Ces professionnels paramédicaux ont été volontaires pour cette étude, après information réalisée par la cadre de l'USP et par un des chercheurs. La même question était posée lors de 4 focus-groups d'1h30, à savoir « selon vous, quel est le travail du médecin d'USP ? ». Cette question a été concrètement déclinée de la façon suivante : « quel est votre travail en tant que professionnel paramédical à l'USP ? En quoi diffère-t-il de celui du médecin ? ».

Analyse des données. Les données qualitatives ont été analysées selon la logique de la théorie ancrée. Celle-ci construit à partir des données empiriques une théorie explicative répondant à la question initiale [START_REF] Walker | Grounded Theory: An Exploration of process and procedure[END_REF]. Le principe de cette méthodologie est de décrire puis d'analyser ce que les personnes ont dit en entretien, afin de poser le cadre conceptuel de l'étude. Nous avons observé un aspect spécifique : ici la façon dont les professionnels médicaux décrivaient leur métier, et la façon dont les professionnels paramédicaux décrivaient le métier de médecin en USP, par comparaison et complémentarité avec le leur. Les données importantes issues des focus group ont été transcrites mot à mot par un des deux chercheurs, sauf en ce qui concerne les noms et lieux qui ont été anonymisés. Le travail d'analyse mené en binôme par les deux chercheurs, un médecin et un psychologue, a consisté à la réduction des données afin de les résumer à des dénominations appelées « thèmes » ; qui ont permis de conceptualiser progressivement le rôle du médecin en USP.

Résultats

L'entretien médical réalisé à l'admission du patient à l'USP était un temps de travail essentiel pour les médecins. Il était consacré à l'identification d'une ou des problématiques qui devaient être travaillées au cours de l'hospitalisation. L'objectif du médecin lors de cet entretien était de comprendre l'histoire médicale du patient, à partir de ce que le patient avait lui-même compris et de ce qu'il avait vécu. Cet élément permettait au médecin de définir les objectifs de prise en charge hospitalière et d'aval. Les grandes thématiques de cet entretien à l'admission pouvaient être ainsi résumées :

-Les éléments médicaux essentiels à la prise en charge (antécédents, notion de décès plus ou moins récents dans la famille…) ainsi que la connaissance des professionnels ressources du parcours (médecin traitant…).

-La perception du malade sur sa maladie (l'histoire telle qu'il la raconte) et l'évaluation Ces compétences particulières des professionnels de soins palliatifs dans les domaines cognitif et réflexif sont bien décrites par des travaux français en matière de pédagogie [START_REF]Référentiel Approche par Compétences Intégrées[END_REF]. Ces compétences sont par ailleurs nécessaires au travail en interdisciplinarité [START_REF] Boon | Interdisciplinary expertise in medical practice: challenges of using and producing knowledge in complex problem solving[END_REF], mode d'organisation du travail largement répandu en équipe de soins palliatifs. Alors que la pratique décrite concerne la prise en charge de personnes en situation de grande fragilité physique, les aspects pratiques de celle-ci étaient assez peu présents dans le discours des médecins. De même, les aspects relationnels avec le patient, lorsqu'ils sont décrits par les interviewés, sont toujours mis en oeuvre au bénéfice de l'analyse de la situation du patient.

Nous nous attendions au contraire, à ce que la pratique médicale s'exerce sur les corps malades, par le biais d'une relation construite avec le patient. Lorsque le corps a été évoqué par les praticiens, il l'était à travers la pathologie, et devenait la cible de la prise en charge médicale après une démarche analytique : les arguments qui concouraient à la décision de traiter tel ou symptôme, et de ne pas traiter tel autre évènement étaient cherchés. Aucune étude ne décrit dans la littérature la pratique médicale par les médecins d'USP eux-mêmes ; par contre de nombreuses contributions existent en matière de formation (quelles compétences sont nécessaires pour exercer le métier), ainsi qu'en termes d'attentes des patients (comment les patients définissent un bon médecin de soins palliatifs). Les unes comme les autres mettent en avant l'importance de la prise en charge symptomatique notamment douloureuse, et l'importance des aspects communicationnels [START_REF] Fitzpatrick | Palliative Care in Undergraduate Medical Education-How Far Have We Come?[END_REF][START_REF] Eychmuller | Undergraduate palliative care teaching in Swiss medical faculties: a nationwide survey and improved learning objectives[END_REF][START_REF] Masel | What Makes a Good Palliative Care Physician? A Qualitative Study about the Patient's Expectations and Needs when Being Admitted to a Palliative Care Unit[END_REF].

L'exercice médical proprement dit, tel que l'examen clinique, la démarche diagnostique, la 

Limites de notre étude

Notre étude étant monocentrique, il est fort probable que la pratique médicale soit la résultante d'une approche particulière de cette pratique médicale. En outre, l'absence de l'incertitude et de l'exercice médical proprement dit dans le discours des interviewés souligne la force des mécanismes de défense collectifs à l'oeuvre dans cette USP, tout comme la focalisation sur certains problèmes est un mécanisme de défense opérant dans d'autres USP [START_REF] Timmermann | Defense mechanisms and coping strategies among caregivers in palliative care units[END_REF]. De plus, des raisons d'organisation ne nous ont pas permis d'interviewer les jeunes médecins, qui auraient pu avoir une vision différente de la pratique médicale, compte tenu des évolutions historiques de la pratique palliative mentionnée en introduction. En revanche, l'analyse des données en interdisciplinarité, un chercheur médecin et un chercheur psychologue, concourent aux critères de scientificité des études qualitatives [START_REF] Malterud | Qualitative research: standards, challenges and guidelines[END_REF]. 

Conclusion

  . L'USP où a été réalisé ce travail accueille des patients en situation médicale grave et complexe, dont le pronostic vital est engagé à court, moyen ou long terme ; ainsi, la présence d'un traitement par chimiothérapie, notamment pour les patients atteints de cancers, n'empêche pas l'admission à l'USP d'un patient. Le taux de décès dans cette USP est de 65% en 2017. Cette USP comporte 15 lits d'hospitalisation, et est composée de 3 médecins séniors et de un médecin « junior » (chef de clinique) ; elle accueille un interne et 3 étudiants en médecine. Elle est composée de 32 professionnels paramédicaux dont 16 infirmiers et 16 aides-soignants. Recueil de données. Nous avons réalisé 4 focus-group d'une durée d'1h30 avec les 3 médecins seniors de l'USP. La question principale qui a sous-tendu les échanges était : « quel est le travail concret d'un médecin d'USP ? ». Les temps importants, les lieux importants ainsi que les collaborateurs importants ont été décrits, ce de manière chronologique et très concrètement depuis l'admission d'un patient.

  d'un éventuel décalage entre celle-ci et la réalité médicale (l'histoire telle que la connaît le médecin d'USP). L'attention du médecin était ici portée sur « ce qui faisait la subjectivité du patient et sur le rôle qu'elle pouvait jouer dans l'élaboration de la problématique ». -L'identification et l'anticipation par le médecin des symptômes difficiles pour le patient : « difficile sur le plan médical, du fait de la crainte de ne pas parvenir à maitriser certains symptômes ; et difficile pour le patient du fait d'un vécu singulier, ou de représentations particulières de certains symptômes ». -Le contexte psycho-social du patient : son exploration servait à rechercher « les facteurs de vulnérabilité qui compliqueraient la problématique médicale d'une part ; et à inclure les personnes de l'entourage qui allaient participer au projet thérapeutique d'autre part ». L'objectif secondaire du médecin lors de cet entretien était de construire une « relation équilibrée » avec le patient, afin de « favoriser l'expression de l'autonomie du patient tout en ayant conscience des contraintes liées à son état de santé ». En effet, la notion d'équilibre dans la relation de soin alors que le patient était en situation de vulnérabilité était considérée comme « toute relative » par les médecins eux-mêmes. Le médecin d'USP était donc attentif à « créer les conditions pour que le patient puisse s'exprimer, soit directement sur son projet thérapeutique, soit sur des éléments de sa singularité » qui permettaient une élaboration conjointe du projet thérapeutique. Pour cela le médecin cherchait à évaluer ce qui faisait l'autonomie du patient, dans ses modalités intellectuelles, cognitives, affectives et relationnelles. Il cherchait également à en comprendre les contours, et ainsi, ce qu'elle renseignait des besoins implicites du patient. La modalité pratique affichée par les médecins d'USP lors de cet entretien reposait sur une posture adaptée au patient au temps « t », « parfois collaborative au sens propre, parfois paternaliste au sens positif du terme, soit pour sa dimension protectrice ». L'élaboration d'une problématique à travailler au cours du séjour hospitalier du patient, et pour la prise en charge d'aval, relevait essentiellement du rôle médical. Au décours de cet entretien d'accueil, le médecin élaborait la problématique qui serait travaillée au cours de l'hospitalisation. Cette élaboration était plutôt réalisée par le médecin qui avait accueilli le patient ou en collaboration avec ses pairs, par exemple avec celui qui avait rencontré le patient avant son hospitalisation à l'USP. Dans certaines situations particulières, il pouvait être nécessaire de « recueillir davantage de données au sujet du patient », soit en affinant la connaissance de ce dernier par le biais de temps d'échanges avec lui plus longs, soit en croisant les informations recueillies par les membres de l'équipe paramédicale à l'accueil du patient ou au cours du séjour. Dans ces cas, la problématique était construite avec les informations apportées par l'équipe, rarement en équipe. D'après les membres de l'équipe paramédicale, la problématisation était un temps important, relevant « de la responsabilité médicale ». Cette analyse médicale guidait l'ensemble du travail de l'équipe pour la suite du séjour. Le travail pendant le séjour autour de la problématique identifiée par le médecin à l'entretien d'admission reposait sur l'équipe paramédicale. Si le médecin avait un rôle prépondérant lors de l'admission du patient, pour fixer les objectifs de prise en charge, l'équipe paramédicale se décrivait comme importante dans le séjour hospitalier, et était décrite comme telle par les médecins. Le rôle du médecin pendant le séjour hospitalier était centré sur la réadaptation du projet thérapeutique, laquelle était initiée par les professionnels paramédicaux. En effet, l'équipe paramédicale avait un rôle de validation quant à la mise en oeuvre du projet thérapeutique élaboré à partir des problématiques identifiées par le médecin. Parfois les médecins pouvaient entendre « de mon point de vue d'IDE, cela ne colle pas avec les objectifs posés », ce qui signifiait pour le médecin « que le projet thérapeutique devait être revu, ou que les problématiques analysées au décours de l'entretien d'admission n'étaient plus d'actualité ». Pour un des médecins interrogés, « l'équipe paramédicale validait ou invalidait, confirmait ou infirmait le projet thérapeutique » au cours du séjour hospitalier, lui permettant de critiquer ou non sa propre pratique. Cette modification des objectifs d'hospitalisation pouvait relever « du domaine éthique (élaboration avec le patient et le médecin spécialiste référent d'un projet thérapeutique personnalisé), thérapeutique (adaptation posologique ou début d'un traitement secondaire à l'évaluation réalisée par les membres de l'équipe paramédicale), psychologique et/ou social (continuité des soins psychiques, le lieu de vie en aval de l'hospitalisation devant être repensé à cause d'une évolution symptomatique particulière ou de ressources familiales modifiées) ». Les manifestations concrètes de l'interdisciplinarité dans cette USP. Au-delà de ce travail d'équipe (travail défini par une finalité « pour le patient » mais n'étant pas forcément dans une même unité de temps et de lieu), les professionnels identifiaient des temps de travail en équipe (dans une unité de temps et de lieu), précisant ainsi la pratique médicale au cours du séjour du patient à l'USP. Ces temps de travail interdisciplinaires se classaient en deux catégories : -Des temps de réflexion en équipe à propos d'une problématique concrète dans la prise en charge (exemple : se positionner en tant que soignant face à un patient qui met en danger les autres patients du service en fumant dans sa chambre, à proximité des sources d'oxygène). Dans cette USP, ces temps de travail étaient réguliers, hebdomadaires, et concernaient plutôt une « problématique apportée par les soignants » selon les praticiens. La présence des médecins, seniors et juniors, était pour les membres de l'équipe paramédicale « la preuve que les problématiques [étaient] interdisciplinaires ». -Des temps de travail clinique en équipe auprès du patient : les exemples donnés étant la mise en oeuvre d'une sédation d'un patient (équipe paramédicale et médicale), ou une toilette mortuaire « particulièrement difficile » chez un patient jeune en occlusion sur une tumeur abdominale (aide-soignant et infirmière). Dans ces deux catégories temporelles, le travail en équipe avait une fonction essentielle d'entraide, de solidarité, « se serrer les coudes », ou pour aider un collègue en difficulté « car moi aussi je peux l'être à d'autres moments ». Dans le cas de la sédation, certains praticiens injectaient le midazolam à la place de l'infirmière, ou avec elle, « pour [la] protéger », ce qui semblait majoritairement apprécié des membres de l'équipe paramédicale, même si certaines se sentaient « jugées incompétentes » par le médecin. Discussion Dans le discours des professionnels participant à notre étude, la pratique médicale est principalement d'ordre analytique et réflexif (problématisation, temps de réflexion).

  Cette étude, dont l'objectif était de décrire la pratique médicale dans une USP accueillant des patients qui ne sont pas forcément en phase terminale, a montré l'importance des compétences réflexive et analytique pour le médecin lui-même, suggérant un moyen de lutter contre la souffrance quotidienne à laquelle il est confronté. L'incertitude n'est jamais présente en tant que telle dans le discours des interviewés, mais omniprésente dans la pratique des médecins de cette USP. Elle se manifeste par la recherche et l'exploration permanente de la singularité du patient pour mieux le prendre en charge, et par la mise en oeuvre d'une interdisciplinarité visant à protéger psychiquement et collectivement les professionnels travaillant cette USP. Ce travail qui mériterait d'être élargi, peut servir de base pour des études ultérieures, dont l'hypothèse serait de vérifier l'effet protecteur de l'interdisciplinarité sur la souffrance au travail des professionnels régulièrement confrontés à des situations difficiles.Les auteurs remercient les membresdu groupe de travail ayant participé à l'étude : Olivier Auzas, Héloïse Chassier, Anne-Lise Courtot, Isabelle Guntzburger, Claude Bouillot, Stella Stiquel, Samuel Garret, Gwenaelle Thiery-Vuillemin, Jessica Jacquey, Laetitia Sorrentino, Manuella Pires, et Sarah Leduc pour sa contribution à l'organisation pratique de ce groupe.

analyse thématique des discours souligne la place centrale de la prise en compte de la singularité du patient dans cette USP, révélant ainsi la façon dont les médecins travaillent avec l'incertitude, jamais nommée mais omniprésente.

  prescription de thérapeutiques…, semble absent de notre étude. Or cet exercice est bel et bien présent (les exemples de prises en charge cliniques ont été nombreux dans les discours), et son absence dans le discours remplirait plutôt une fonction psychique bien précise.Les médecins sont moins confrontés aux corps que les professionnels paramédicaux, car ils ne font pas les soins du corps. Mais en USP cette confrontation est sans aucun doute plus prégnante qu'ailleurs, notamment par la fréquence des corps morts. Or, si ce corps abimé, Depuis les travaux de Renée Fox sur la notion d'incertitude en médecine[START_REF] Fox | The evolution of medical uncertainty[END_REF], de nombreuses spécialités ont développé leurs propres accommodements à l'incertitude. En cancérologie, la rhétorique des statistiques et du langage biomédical est largement répandue en réponse à l'incertitude soulevée par les patients[START_REF] Beach | Fears, Uncertainties, and Hopes: Patient-Initiated Actions and Doctors' Responses During Oncology Interviews[END_REF]. Dans le domaine des soins palliatifs, les propositions des professionnels français de soins palliatifs pour travailler avec l'incertitude reposent notamment sur la considération accordée à la singularité du patient et le travail en interdisciplinarité[START_REF] Ceccaldi | De la science à l'ouverture clinique : gérer l'incertitude dans la relation de soin[END_REF][START_REF] Dayde | Complexité, incertitude et interdisciplinarité[END_REF][START_REF] Barruel | Du soin à la personne : clinique de l'incertitude[END_REF][START_REF] Hauer | Supportive and palliative care of children with metabolic and neurological diseases[END_REF]. Dans notre travail, les deux aspects sont précisément décrits par les médecins et par les professionnels paramédicaux, et semblent le coeur de la pratique médicale.

	déchu est le plus souvent occulté dans le discours des professionnels, il peut parfois être ce
	qui sépare radicalement dans l'instant présent les professionnels des patients hospitalisés,
	empêchant l'identification des professionnels aux patients. En effet, leur confrontation au
	corps souffrant est médiatisée par leurs objectifs analytiques. Ce mécanisme peut être
	particulièrement efficient lorsqu'un patient a les mêmes déterminants sociaux que les
	professionnels (sexe, âge, genre, profession…). Ces phénomènes d'occultation du corps
	permettraient donc aux médecins de mieux supporter les situations particulières qu'ils
	rencontrent en soins palliatifs ; les médecins de soins palliatifs étant concernés par le burn-out
	au même titre que les autres professionnels [16].

L'

L'entretien médical à l'admission du patient cherche à comprendre la singularité du patient pour construire un projet de soins adapté à ce dernier pendant l'hospitalisation, lequel est régulièrement réadapté au cours de l'hospitalisation par la connaissance de jour en jour meilleure du patient par l'équipe paramédicale. Quant à l'interdisciplinarité, elle se décline très concrètement dans les discours, devenant un moyen d'appréhender l'incertitude quotidiennement ; et parce qu'elle est collective, elle acquiert une force protectrice puissante au profit du professionnel, face à cette incertitude qu'il ne saurait réguler seul.