Findevie: les limites de la formation des méedecins

Une poignée de pratici

out médecin, dans sa
carriére, est confronté a
la douleur ressentie par
des patients, signe par-
fois d'un mal incurable pouvant
conduire, & plus ou moins breve
échéance, a la mort. Savoir éva-
luer les symptomes, soulager les
douleurs et prendre en charge la
détresse existentielle d'une per-
" sonne; apprendre a communi-
quer une mauvaise nouvelle; ac-
compagner lentourage; com-
prendre le role de chacun, y com-
pris celui des bénévoles visitant
les' patients: l'obtention néces-
saire de ces compétences par les
médecins est au cceur des débats
'~ dela convention citoyenne sur la
fin de vie. Le 2 avril, elle rendra ré-
ponse a la question posée par la
premiére ministre, Elisabeth
Borne: «Le cadre d'accompagne-
ment de la fin de vie est-il adapté-
aux différentes situations rencon-
trées ou d'éventuels changements
devraient-ils étre introduits ? »
Cette confrontation aux limites
de la médecine curative, aux limi-
tes de la vie, requiert une expé-
rience pratique et thérapeutique
qui doit étre partagée dans les fa-
cultés de santé. Depuis 1997, les
universités sont tenues de propo-
ser un enseignement des soins
palliatifs en deuxiéme cycle des
études médicales, mais la partici-
pation des étudiants a ces sémi-
naires, transformés en 2002 en
modules, est restée optionnelle.

«Une sensibilisation»

En formation initiale, les ques-
tions relatives a la fin de vie occu-
pent, selon les facultés, «entre six
et dix heures en deuxiéme cycle, dé-
taille Elise Perceau-Chambard,
dheffe de service et professeure as-
sociée en médecine palliative
au CHU Lyon-Sud. Cest peu pour
parler douleur, fin de vie, éthique,
méme s'il peut y avoir des enseigne-
ments optionnels qui complétent ».
Et cela n'est pas la seule limite a
I'apprentissage de I'accompagne-
ment des mourants.

Laréforme del'internat, en 2017,
asupprimé une mention complé-
mentaire de diplome consacré a
la médecine de la douleur et 4 Ia
médecine palliative, un parcours
qui était validé sans examen mais
avec la rédaction d'un mémoire.
«Le choix a alors été fait de ne pas
créer de diplome denseignement
spécialisé qualifiant pour exercer
cette spécialité, au prétexte que
sengager dans la médecine pallia-
tive pour toute la vie, quand on a
24 ans, peut paraitre un peu vio-
lent et nécessite une expérience

déja acquise », relate Laurent Cal-
vel, chef de service au CHU de

‘Strasbourg et président du col-

lége national des enseignants
pour la formation universitaire
en soins palliatifs. ) :
Désormais, les internes qui veu-
lent apprendre la médecine pallia-
tive peuvent suivre une «forma-
tion spécialisée transversale»
d'un an, «pensée non comme une
spécialité mais comme une colora-
tion, une sensibilisation» sans
aboutir & un dipléme, précise
M. Calvel. En 2022-2023, une
soixantaine d'étudiants ont fait ce

choix. Parmi eux, une quinzaine -

aura peut-étre la chance d'intégrer
I'unique master de médecine pal-
liative en France, & 'université Pa-
ris-Est-Créteil, dont les capacités
d’accueil ne sont pas extensibles.
Une ligne reste & franchir
pour insuffler un changement de
culture chez les médecins: celle
d'un « parcours de formation obli-
gatoiredans certaines spécialités »,
défend Carole Bouleuc, oncolo-
gue, cheffe du département inter-
disciplinaire des soins de support
pour le patient & 'Institut Curie.
«Je ne dis pas qu'il faut obliger un
dermatologue ou chirurgien or-
thopédiste a suivre cette forma-
tion, mais beaucoup de spécialités
médicales sont confrontées a des
maladies chroniques, et cen'est pas
au moment de la fin de vie qu'il
faut se poser ces questions », préci-
se-t-elle en citant, outre les géria-

tres et les rhumatologues, le cas |

des neurologues face aux séquel-
les d'un accident vasculaire céré-
bral ou d'une maladie dégénéra-
tive, ou encore celui des pneumo-
logues qui traitent des fibroses
pulmonaires chroniques.

Par ailleurs, le role des généralis-
tes libéraux est trés grand, notam-
ment face aux patients qui souhai-
tent a tout prix ne pas mourir a
I'hépital. Mais « combien ont suivi
une formation? Nous nen avons
aucune idée, mais, ce qui est sir,
clest que les soins palliatifs a domi-
cile ne fonctionnent pas et qu'il

n'existe aucune organisation terri-
toriale satisfaisante pour assurer
notamment des astreintes télépho-
niques», détaille I'oncologue qui
rappelle que les équipes mobiles
hospitaliéres de soins palliatifs

n'interviennent que dans les cas’

les plus complexes, les autres si-
tuations devant théoriquement
&tre prises en charge par les méde-
cins de ville - par ailleurs trop peu
nombreux dans certaines zones.
Au sein des unités hospitaliéres
et des équipes mobiles de soins
palliatifs, des postes sont financés
mais vacants. Selon une enquéte
menée en 2020 par le chercheur
Lucas Morin et le professeur Régis

Les pistes de la convention citoyenne

Réunie le 5 mars, la convention citoyenne sur la fin de vie,
composeée de citoyens tirés au sort, a adopté plusieurs proposi-
tions concernant la formation des soignants. Pour développer
davantage leur formation initiale, elle préne la création d’un
tronc commun universitaire consacré aux soins palliatifs et de
parcours certifiants ou dipldmants specifiques ouverts a l'ensem-
ble des soignants. Elle estime que faire un stage dans un service
de soins palliatifs doit devenir une obligation pour tous les étu-
diants en santé. Elle appelle également a développer notamment
des actions de sensibilisation aux enjeux psychologiques de la fin
de vie et a renforcer la filiere universitaire des soins palliatifs.

Aubry, environ 1000 médecins
spécialisés sont en exercice, a
temps plein ou & temps partiel, et
il faudrait en former entre 250 et
450 de fagon a couvrir les besoins
dans les cing ans.

Loin de 'image de tristesse
Lorsqu'elle se trouve face aux étu-
diants, Elise Perceau-Chambard
cherche a «aller a contre-courant
de la représentation habituelle des
soins palliatifs vus comme l'accom-
pagnement terminal des patients
en phase agonique». «Cela ne cor-
respond pas alaréalité!,s'exclame-
t-elle. Nous nouons une relation de
confiance avec les patients dans un
temps long. Les étudiants en méde-
cine découvrent donc des patients
qui marchent, parlent, ont de I'hu-
mour, des projets, une pulsion de

- vie, qui rentrent parfois a la maison

et sont suivis par une équipe mo-
bile.» Autant de facettes qui peu-
vent occasionner «un coup de
cceur» pour une approche «holis-
tique» de chaque patient, loin de
I'image de tristesse et de peur trop
vite accolée a la discipline.

Depuis une vingtaine d'années,
« heureusement », reprend Carole
Bouleug, une autre filiére s'est

La formation « approfondissement en soins palliatifs », & Saint-Genis-Laval (Rhone), le 6 mars. BRUNO AMSELLEW/DIVERGENCE POUR «LE MONDE»

«Entre six et
dix heures en
deuxiéme cycle,
C’est peu pour
parler douleur, fin
de vie, éthique»

ELISE PERCEAU-CHAMBARD
professeure associée
en médecine palliative
au CHU Lyon-Sud

installée, celle de la formation
continue, qui s'adresse a des soi-
gnants de toutes disciplines déja
en poste. Selon le décompte du
college national des enseignants
pour la formation universitaire
en soins palliatifs, sept diplomes
interuniversitaires ont accompli
une tdche non négligeable en
ayant formé, en cinq ans, quel-
que 1000 infirmiers, 250 aides-
soignants, 620 médecins. S'ajou-
tent 63 psychologues, 11 rééduca-
teurs, 11 travailleurs sociaux,
4 pharmaciens, une centaine de
cadres d'établissements hospita-
liers et de bénévoles. Une goutte

ens hospitaliers tente de développer la culture des soins palliatifs dans les facultes
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d'eau, néanmoins, a I'échelle de
1a population médicale.

Reste a consolider l'encadre-
ment de ces modules par des mé-
decins spécialistes. Une impul-
sion a été donnée, fin 2016, avecla
création, au sein du conseil natio-
nal des universités, d'une sous-
section d'«épistémologie clini-
que». Faute de candidat répon-
dant aux criteres de nomination,
aucun professeur des universités-
praticien hospitalier (PU-PH), le
grade le plus élevé appartenant &
la fois & une université et a un
CHU, n’avait pu y étre nommé.

Prés de sept ans plus tard, la
sous-section—rebaptisée plus ex-
plicitement «médecine pallia-
tive » —ne dispose toujours pas de
PU-PH titulaire en soins palliatifs.
«La filiére est encore trés fragile,
admet Laurent Calvel. Nous som-
mes douze, ce qui est peu, et avec
un statut de professeur associé.»
Une demi-reconnaissance seule-
ment, qui implique pour chacun
d'eux de soumettre chaque an-
née leur dossier au conseil natio-
nal des universités afin d’'obtenir
validation de la poursuite de
leurs enseignements. ®
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Pres de Lyon, un diplome pour « mieux armer » les soignants

Médecins, infirmiers, kinésithérapeutes ou psychologues, ils sont 70 a passer chaque année une formation complémentaire
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SAINT-GENIS-LAVAL (RHONE) -
envoyée spéciale
vec 70 inscrits chaque an-
-t S née, moitié de médecins,
moitié d'infirmiers, aux-
quels s'ajoute une poignée de ki-
nésithérapeutes et de psycholo-
gues, le dipléme interuniversitaire
(DIU) que supervise Elise Perceau-
Chambard, cheffe de serviceal’h6-
pital Lyon-Sud, «ne connait pas la
crise », dit-elle. Intitulé « Approfon-
dissement en soins palliatifs», il
propose a des professionnels de
santé, pour la plupart déja formés
a ces pratiques, de comparer leurs
expériences et d’'améliorer leurs
approches clinique, thérapeuti-
que et éthique, en vue d'assurer la
meilleure qualité de soins et de vie
jusqu’au déceés des patients.
Lorsqu'elle était en stage d'inter-
nat au sein de l'unité de soins pal-
liatifs Iyonnais, Elise Perceau-
Chambard avait eu « une étincelle,
un coup de caeur ». Sathése passée,

elle n'a plus quitté I'unité, jusqu'a

en prendre la direction. La profes-
seure transmet son enthou-
siasme, lundi 6 mars, dans le petit
amphithéatre de I'hdpital. A
T'écran, elle a projeté une Vénus
exposée au British Museum, a
Londres. Six clichés, chacun sous
un angle différent, viennent illus-
trer la complémentarité des re-
gards professionnels qui sera le
moteur d'une équipe en soins pal-
liatifs. «Le patient, cest la per-
sonne pour laquelle nous
nous mettons en service afin de
comprendre toute la subjectivité
de sa situation », définit-elle. -

Au programme du DIU, plu-
sieurs sessions, ou sont exami-
nées les pratiques pour calmer
une douleur rebelle, contrer un
symptéme réfractaire, tester un
traitement contre la dépression
ouun syndrome confusionnel, ré-
fléchir 4 la meilleure fagon de
nourrir un patient en fin de vie...
Des jeux de role enrichissent les
compétences relationnelles né-

cessaires 4 la prise en charge de la
détresse existentielle sociale et
psychologique du malade et de
son entourage. Les «étudiants»
ont déboursé 1300 euros pour
une centaine d’heures de cours,
un stage et un examen qui leur
permettront de repartir «mieux
armés » pour soulager et accom-
pagner leurs patients.

Quelle posture adopter?

Le systéme universitaire est ainsi
fait que seuls les internes et soi-
gnants volontaires peuvent se for-
mer & la médecine palliative.
Comme Catherine (les persorines
citées par un prénom ont sou-
haité rester anonymes), psycholo-
gue et titutaire d'un diplome en
gérontologie. En intégrant, il y a
sept ans, une équipe mobile de
soins palliatifs & Bourg-en-Bresse,
elle a exploité son expérience et
ses connaissances de notions tel-
les que l'accompagnement ou le
deuil. « Mais les approches médi-
cales et paramédicales me man-

« La difficulte,
c’est que la prise
en chargeesta
chaque fois trés
personnalisée»

ANNE DESBORDES
médecin en soins palliatifs
a Marseille

quent au quotidien », juge-t-elle.
Son stage d'une semaine au sein
d'une équipe mobile en soins pal-
liatifs de I'hopital Lyon-Sud lui a
«sortile nez du guidon ».
Catherine a observé combien les
facons de travailler différent d'un
site al'autre. Par exemple, au sujet
des «directives anticipées », ce do-
cument écrit o le patient doit
préciser les soins médicaux qu'il
veut recevoir ou non dans le cas
ou il serait devenu inconscient. A
Bourg-en Bresse, pas moins de
trois équipes — hospitalisation a

domicile, équipe mobile, unité de
soins palliatifs — sont amenées a
interroger le patient sur ce point
délicat. «Clest trés différent dans
mon stage ot la question nest
pas posée de maniere systémati-
que, rapporte la psychologue. J'ai
compris que demander au patient
a plusieurs reprises s'il avait rédigé
ses directives relevait quasiment

‘de la maltraitance. »

Quelle posture adopter face a
une personne qui va mourir? Ce
questionnement existentiel est
permanent pour Justyna, béné-
vole & Annemasse (Haute-Savoie),
pour l'association Jusqu'a la mort
accompagner Ia vie. Elle est la
seule inscrite au DIU a ne pas étre
une professionnelle de santé. «Jai
besoin d'approfondir ma réflexion
pour comprendre le patient, enri-
chir la rencontre et ne surtout pas
la fausser par rapport a mes pro-
jections personnelles », décrit celle
qui s'est engagée dans le bénévo-
lat aprés avoir été confrontée a
une situation de fin de vie.

Quand le temps de vie est
compté, toute la perspective
change et « ce n'est plus la quantité
mais la qualité du temps passé»
qui importe, reprend Catherine.
Rendre obligatoire une forma-
tion aux soins palliatifs dans tou-
tes les disciplines médicales en
formation initiale serait une fa-
con de « prendre soin aussi du fu-
tur soignant, qui risque de se re-
trouver dépourvu face aux situa-
tions de fin de vie », ajoute-t-elle.

«Le propre des soins palliatifs
est de se poser des questions
tout le temps et si un médecin n'y
est pas prét, il faut qu'il change
de filiére, résume Anne Desbor-
des, médecin en soins palliatifs a
Marseille, qui ressent le besoin
d'échanger avec ses pairs, ce que
lui permet le DIU. La difficulté,
cest que la prise en charge est
a chaque fois trés personnalisée
et qu'il est impossible davoir
des réponses toutes faites et tou-
jours valables. » @
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