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Résumé

Ce travail de thése est structuré sur la base de trois recherches qui ont donné lieu a trois articles.
Nous nous sommes intéressés, dans la partie introductive de ce document, aux éléments
historiques et sociologiques qui permettent de rendre compte de la mue qui a fait passer le patient

de plaintif a plaignant.

Dans une premiere recherche (Article 1), nous avons cherché a comprendre quels sont les motifs
d’insatisfaction qui conduisent les patients ou leurs proches a franchir le seuil d’un centre dédié a
I’écoute des difficultés rencontrées durant la prise en charge hospitaliere. Comment ces motifs se
distribuent-ils, entre difficultés relationnelles entre patients, proches et professionnels de la sante,

aspects techniques liées a la qualité des soins, et relations a I’institution médicale et sanitaire ?

Dans une deuxieme recherche (Article 2), nous avons eu pour but de micux comprendre 1’effet
des doléances sur les professionnels et sur la fagon dont ils vivent le processus de médiation. Il
s’est agi en particulier d’étudier si et, le cas échéant, dans quelle mesure le processus lié au dépot
d’une doléance entrainait des effets comparables a ceux induits par le dépot d’une plainte

juridique.

Dans une troisieme recherche (Article 3), apres avoir analysé successivement les doléances du
point de vue du patient et de ses proches, puis leurs effets sur les professionnels, nous avons mis
en perspective ces observations avec le concept émergent de « patient partenaire » souvent décrit,

valorisé et parfois idealisé dans la littérature médicale.

Enfin, dans la partie « Discussion et perspectives », nous avons questionné de maniére plus large
les reconfigurations des relations entre le patient, ses proches, les professionnels et I’institution et
avons abordé les perspectives de recherche et d’enseignement que nous souhaiterions développer

au sein de 1’hopital.



Summary

This thesis is based on three studies that led to three articles. In the introduction, we were interested
in historical and sociological elements which provide an understanding of the change which

encouraged the evolution of the patient from plaintive to complainant.

In a first research (Article 1), we aimed to understand what are the reasons for dissatisfaction which
prompt patients or their relatives to cross a complaint center’s threshold dedicated to the listening of
difficulties met during the hospital care. How are these causes distributed among interpersonal
problems between patients, their relatives and the health care professionals, technical aspect of care,

and relations with the health care institution?

In a second research (Article 2), we have tried to understand the effects of the complaint on the
health care professionals, and specifically on the physicians and on their experience of the mediation
process. We aimed in particular to understand to what extent the process linked to the filing of a
complaint led to effects which were comparable to those induced by a legal process.

In a third research (Article 3), after having analyzed successively the complaint from the
patient’s/relatives’ point of view, and from the physicians’, we put into perspective their
interpersonal dynamics under the aspect of the concept of « patient partnership » often described,

valued and sometimes idealized in medical literature.

Finally, in the part « Discussion and perspectives », we questioned in a broader way, the
reconfiguration of the relations between the patient, relatives, health care professionals and the
health care institution in this new context. We also addressed the research and teaching perspectives

we would like to develop in the hospital.
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1. Introduction

S’il est 1égitime et accepté que le patient se plaigne d’une douleur, que se passe-t-il
lorsqu’il se plaint de son médecin ? En guise de réponse, Bernard Lown, prix Nobel
de physique et cardiologue dans le Massachussetts relate cette anecdote™: il recoit
régulierement un patient asiatique opéré du cceur; lors de chacune des
consultations, il prend des nouvelles de sa sexualité ; le patient répond tout aussi
régulierement : « Sex no problem ». Mais un jour, Bernard Lown invite 1’épouse a
assister a la consultation. Lors de la rituelle question sur la sexualité, Bernard Lown
observe que le regard de la femme change l1égerement. Le mouvement est infime,
mais il suffit a perturber le cardiologue qui, de retour chez lui, s’interroge sur ce
qu’il aurait peut-étre di voir ou comprendre. Lors de la consultation suivante, il
demande a I’épouse de son patient si elle a quelque chose a ajouter au chapitre de la
sexualité. Le mari I’interrompt de fagcon véhémente: « Cela fait cing ans que je vous
dis : « Sex no ! Problem » et vous, parce que vous voulez que votre opération ait
réussi, vous comprenez : « Sex, no problem ! ». Autrement dit : « Durant toutes ces

années, qui avez-vous ecouté, votre patient ou votre ego ? ».

Au-dela de la ponctuation mal placée, Bernard Lown réfléchira longtemps a
I’épisode de cet homme qu’il n’a pas su entendre. Face a lui, un patient si
longtemps docile est soudainement devenu un patient doléant, un patient dans le
reproche, un patient dans la plainte.

Les professionnels de la santé expérimentent désormais quotidiennement cette
cohabitation avec le risque de la plainte, voire de I’engrenage juridique. Des
glissements sémantiques expriment cette nouvelle donne: le patient est devenu un
« client », un « usager consommateur de services médicaux ». Comme tel, il serait
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ainsi doté de nouveaux droits, dont celui de se plaindre de son médecin voire de

Iattaquer en justice. De plaintif, le patient tend de plus en plus & devenir plaignant.’

Or, il est possible — c’est du moins notre hypothése — que si, au cours de ces deux
dernieres décennies, la judiciarisation des soins a fragilisé la relation de confiance
entre patients et professionnels de la santé, tout se passe aujourd’hui comme si le
droit, ou plus spécifiquement les modes alternatifs de résolution du conflit nés dans
son sillage (comme la médiation), permettaient de retablir une certaine symétrie

dans la relation de soins.
Dans ce contexte, différentes questions ont conduit notre recherche.

1. Dans la partie introductive aux trois études publiées dans le cadre de ce PhD
(voir ci-dessous), nous nous intéressons aux facteurs impliqués dans
I’émergence de la figure du patient porteur de doléances. Autrement dit,
quels sont les éléments historiques et sociologiques qui permettent de
rendre compte de cette mue du patient plaintif au patient plaignant ?
D’autres questions structurent cette premiére partie: comment mieux
comprendre la distinction entre une plainte juridiqgue et une doléance?
Qu’est-ce qu’une doléance d’un point de vue institutionnel ? Quel espace
d’actions ouvre-t-elle, tant pour le professionnel de la santé que pour le
patient ?

2. Dans la premiere recherche (Article 1), nous cherchons a comprendre quels
sont les motifs d’insatisfaction qui conduisent les patients ou leurs
proches a franchir le seuil d’un centre dédié a I’écoute des difficultés
rencontrées durant la prise en charge hospitaliere ? Comment ces motifs
se distribuent-ils, entre difficultés relationnelles entre patients, proches et
professionnels de la santé, aspects techniques liées a la qualité des soins, et

relations a I’institution médicale et sanitaire ? (Article 1, publié dans Patient
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Education and Counseling en 2015: « Dissatisfaction of hospital patients,
their relatives, and friends: Analysis of accounts collected in a complaint
center »)

. Dans une deuxieme recherche (Article 2), nous cherchons a mieux
comprendre les effets des doléances sur les professionnels et sur la facon
dont ils vivent le processus de médiation. Il s’est agi en particulier de
comprendre si et, cas échéant, dans quelle mesure le processus lié au déepot
d’une doléance entrainait des effets comparables a ceux induits par le dépot
d’une plainte juridique. (Article 2, soumis a Patient Education and
Counseling le 28.6.2017 « What was the hardest to endure for the patient
was me »: how do physicians experience patient complaints.)

. Dans une troisieme recherche (Article 3), apres avoir analysé successivement
la doléance du point de vue du patient et de ses proches, puis de celui des
professionnels, nous mettons en perspective ces observations avec le concept
de « patient partenaire » souvent décrit, valorisé et parfois idéalisé dans la
litterature médicale. Le but est ici de conduire une analyse critique et
d’amener des ¢léments de réponse sur la base des données collectées dans les
deux premiéres recherches afin de déterminer si les patients et les
professionnels souhaitent effectivement établir une forme de partenariat
dans la relation de soins. (Article 3, publié dans la Revue Médicale Suisse
en juin 2017, « Patients : sujets avant d étre partenaires »)

. Enfin, dans la partie « Discussion et perspectives », nous questionnons de
maniére plus large les reconfigurations des relations entre le patient, ses
proches, les professionnels et Pinstitution. Nous y aborderons aussi les
perspectives de recherche et d’enseignement que nous souhaiterions

développer dans I’hopital.



2. Du plaintif au plaignant

L’évolution des définitions du terme de «patient» comme les différents
mouvements socio-historiques qui ont faconné la figure du patient et permis
I’émergence de ses droits, témoignent de la longueur et de la complexite de la

métamorphose « du patient plaintif au patient plaignant »°.

Au XVIII° le « patient » désigne celui qui souffre du bourreau ou de la main du
chirurgien.® Outre son piquant, cette définition traduit également 1’idée d’un malade
qui n’a d’autre choix que de s’en remettre au pouvoir ou a la science d’un autre,
tous deux absolus. Mais par-dela I’étymologie, ¢’est bien ’histoire des institutions
hospitalieres qui permet de retracer 1’évolution de la notion de patient. Jean-
Philippe Pierron reléve ainsi qu’« il n’y a pas toujours eu des patients parce qu’il
n’y a pas toujours eu un hopital normé par les seules exigences de la clinique et de
I’économique », et, partant, « I’invention du patient tient donc (...) au dispositif
théorique dans lequel le malade est inscrit»”.

La lente affirmation d’un patient toujours plus préoccupé de lui-méme, et a qui
soignants et institutions reconnaissent toujours davantage la singularité de son mal,
s’inscrit par ailleurs dans un double mouvement. C’est d’abord celui d’une société
dans laquelle 1’autonomie devient la norme, et qui, simultanément, fragilise des
individus désormais responsables de la réalisation de soi (self-actualisation)* dans
un environnement toujours plus précaire et morcelé.

Parallelement, la reformulation du statut de patient est aussi influencée par
I’affirmation de la figure de la victime dans un paysage social marque par
« I’empire du traumatisme », pour reprendre le titre de 1’ouvrage de Richard

Rechtman et Didier Fassin dans lequel ils décrivent la montée en reconnaissance de
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la figure du « traumatise » qui, du soldat souffrant de PTSD aux victimes ordinaires
de traumas, est aujourd’hui largement répandue et validée sur les plans
scientifiques et cliniques.’ Ils relatent en particulier les effets de « la rencontre
inédite entre les intéréts des victimes et les intéréts des psychiatres », qui a eu pour
conséquence qu’aux abords des années 1980° aux Etats-Unis puis 1990’ I’Europe,
le traumatisme psychique devient le lieu de 1’authentification de la parole des
victimes. Les deux auteurs défendent la these selon laquelle « la reconfiguration
des relations entre le traumatisme et la victime, celle-ci devenant légitime a mesure
que celui-la vient I’attester, est le produit d’une double généalogie, 1’'une savante
qui définit le traumatisme, 1’autre morale qui reconnait la victime ».

Nous faisons 1’hypothése que cette transformation socio-anthropologique générale
touche a fortiori celle de la figure du patient plaignant. En effet, desormais
médicalement pleinement reconnu, « le traumatisme n’est plus seulement considéré
comme ¢tant 1’origine d’une souffrance que 1’on soigne, il devient également une
ressource grace a laquelle on peut faire valoir un droit ». Mutatis mutandis, il est
possible de considérer que la plainte comme expression de la douleur reconnue
cliniguement comme partie intégrante de 1’anamnése a vu son espace sémantique

s’étendre a I’expression du mécontentement.

Force est toutefois de relever que I’émergence de ce statut de victime n’est pas
allée sans créer problemes — et parfois poléemiques — dans le champ médical.
Jeanine Barbot et Nicolas Dodier® décrivent en effet I’affrontement qui, depuis une
vingtaine d’années, oppose les partisans « pro-victimes » de cette reconnaissance et
les sceptiques qui dénoncent le risque de manque de discernement 1ié a I’inflation
contemporaine de la victimisation. Cette critique s’étend aussi aux « lieux
d’écoute » que l’on soupconne parfois d’étre eux-mémes générateurs ou

amplificateurs de plaintes, symptome d’une « culture de la plainte » qui consisterait
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a faire du moindre mécontentement, de la moindre frustration, I’objet d’une
réclamation ou d’une revendication de reconnaissance. Et du cOté des « pro-
victimes », on compte les avocats de 1’émergence de « nouveaux dispositifs qui
permettraient de redonner aux victimes les possibilités de mieux faire valoir leur
point de vue », soit les partisans d’une « justice reconstructive » qui a pour
condition la reconnaissance des victimes comme « acteurs » a part entiere des
proces qui les opposent a celles et ceux qui les ont « fait souffrir ». Une fois encore,
mutatis mutandis, on peut faire I’hypothése que c’est dans ce méme contexte social
et moral que s’affirme la défense de la figure du « patient partenaire » revendiquant
la licéité et la légitimité de se faire entendre comme acteur a part entiére de la

conduite et de la gestion de son itinéraire thérapeutique.®

Jeanine Barbot et Nicolas Dodier répertorient différents travaux « comme autant de
“tentatives de réorganiser I’espace des victimes” et qui, ce faisant, leur offrent une
légitimité de « non-expert ». Par un renversement inédit, on assiste a une
reconnaissance a la fois sociale et medicale de la « non-expertise » légitimée par la
reconnaissance croissante de la figure de la victime. Relevons par ailleurs que la
question des rapports entre expert et non-expert acquiere une saillance inéedite
également dans d’autres domaines comme celui de I’économie. Ainsi les
sociologues Luc Boltanski et Eve Chiapello voient dans « les nouvelles franges
d’individus précaires, les nouvelles classes porteuses d’une critique susceptible de
moraliser le capitalisme »° .

Dans sa « théorie de la reconnaissance », le philosophe et sociologue Axel Honneth
propose de maniere apparentée « de partir des situations de mépris pour penser la
condition de tous ceux qui, victimes de méconnaissance, s’averent susceptibles,
pour cette raison, de participer au progres moral a travers la mise en forme de leur

expérience comme revendication de droits nouveaux, ancrés dans des situations
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vécues »>°. Au fil de ces réflexions s’établissent donc également les fondements de
la reconnaissance d’un savoir propre au patient, un savoir profane dont la
reconnaissance va de pair avec I’attribution d’une valeur speécifiqgue a son
expérience et au savoir expérientiel qu’elle lui a permis de développer.'®*®

Ce savoir expérientiel est désormais institutionnalisé sous différentes formes dont
deux ont pris aujourd’hui un essor particulier. Le Montreal Model défend ainsi
I’'idée que le patient, spécifiquement celui qui est atteint d’une pathologie
chronique, est le dépositaire d’un savoir propre qui vient « compléter » celui des
professionnels.™ Les initiateurs de ce modéle ont ainsi développé un référentiel de
compétences du patient qui s’apparente a la « mise en forme de 1’expérience »
proposée par Axel Honneth.”

Dans le méme ordre d’idées, dans trois villes francaises (Paris, Aix-Marseille et
Grenoble), une Université des Patients a été créée des 2009. Celle-ci forme et
diplome des patients porteurs d’une maladie chronique, dotant ainsi d’une caution
académique des acquis expérientiels liés a la maladie. Le dispositif pédagogique
consiste en ce cas a intégrer dans les parcours universitaires des personnes touchées
par une maladie chronique et qui désirent devenir « patients experts, formateurs,
pédagogues ou patients intervenants en éducation thérapeutique »."° Le projet
consiste aussi a user de I'université « comme d’un espace de protection du
patrimoine immatériel constitué par les savoirs d’expérience et d’action acquis par
plusieurs générations de malades ».'® Les promoteurs de cette Université vont ainsi
jusqu’a défendre une vision de la maladie qui serait non seulement une activité
physiologique et biologique mais aussi et surtout liée & un « travail », et

représenterait dés lors « une occasion d’apprentissage »."’

Depuis les années 90, on voit donc s’imposer en des circonstances, lieux et

domaines divers une volonté de problématiser la place du patient dans la structure
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hospitaliére, un patient dont 1’expertise propre a été progressivement reconnue.
S’affirme ainsi une nouvelle mission pour 1’hopital et les professionnels de la
santé : accorder au patient la reconnaissance d’un savoir, fiit-il profane. Ou pour le
formuler différemment, « une histoire des institutions hospitaliéres s’interpréterait
de la sorte comme I’histoire, encore en train de se faire, d’une institution de la
reconnaissance »."® Et force est de constater que ce mouvement s’inscrit dans le
contexte plus large du développement de la démocratie sanitaire, selon laquelle
I’ensemble des acteurs, dont les usagers de I’hopital, peuvent étre amenés a
participer au developpement de dispositifs de santé intégratifs dont la légitimité
s’articule & la reconnaissance par le pOle « expert » de la pertinence de 1’expertise
profane d’étres fragilisés, vulnérables et donc « victimes ». > *°.

La recherche ne fait pas exception a ce large mouvement. Le patient y occupe
également depuis peu une place de choix. Il y a tout juste trois ans, le British
Medical Journal (BMJ) décidait par exemple d’ajouter des « patients experts » dans
son procédé de peer review pour la sélection des articles a publier. Selon les termes
de I’éditorialiste, les patients comprendraient « la maladie bien davantage » que les
cliniciens. Lorsqu’elle a lancé cette démarche, la revue a d’ores et déja annoncé
qu’elle irait plus loin encore, en donnant par exemple aux patients la possibilité
d’exprimer leur avis dans « tous les comités qui prennent des décisions a propos du
contenu et de la stratégie du BMJ », ou en exigeant que les auteurs d’un article de
recherche expliquent « comment ils ont impliqué des patients dans le design de leur

étude ».

Le BMJ, comme d’autres institutions cardinales a la recherche, semble avoir ainsi
intégré 1’enjeu économique et le risque de réputation liés a un défaut de
considération des patients, lesquels échangent désormais au sujet de centaines

d’études sur des plateformes en ligne, comme Patientslikeme, Smart patient ou

14



Connectedliving.”® Si le BMJ évolue, sa rédactrice en chef, Fionna Godlee,
reconnait d’ailleurs que c’est aussi « simplement pour ne pas se faire dépasser par

la vitesse du changement ».***

Dans le Montreal Model, les patients sont également mis a contribution dans la

recherche.?*

Depuis 1’automne 2013, des groupes de deux a trois patients-
chercheurs sont régulierement sollicités pour donner leur avis sur les orientations

de recherche élaborées par les Instituts de recherche en santé au Canada.

De patient « aux mains » de son soignant, le malade est donc devenu, au gré de
différentes évolutions sociologiques, historiques et institutionnelles, un expert
impliqué dans sa prise en charge. D’objet, le voici devenu sujet, ou du moins
désireux de le devenir. Car si telle est ’ambition, « elle semble bien apparaitre
encore comme un idéal mis a mal par la réalit¢ d’un systtme de soins
tendanciellement dé-subjectivant ».” Les aspirations de cette nouvelle figure de
patient concerné et impliqué restent en effet contrariées par de multiples facteurs,
eux-mémes liés aux évolutions des pratiques de soins pendant la méme période.
Elles coincident notamment « avec la mise en place de protocoles de soins
standardisés, la pratique d’une médecine fondée sur les données probantes se
rapportant a une ou plusieurs séries pertinentes et non au patient singulier,
I’introduction d’une rationalit¢é économique en médecine ou encore avec la

technicisation de 1’art médical ». %

L’affirmation du patient plaignant

C’est au cours des années 1990 que s’affirment « dans 1’espace public de nouvelles
formes de contestation des pratiques médicales. »° Plusieurs grandes crises de santé

publique vont contribuer a 1’affirmation du patient-plaignant, dont 1’épidémie du
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VIH ou encore Iaffaire du sang contaminé.”® Des collectifs se définissent comme
regroupant des « victimes de la médecine » et défendant des droits nouveaux :
reconnaissance plus étendue des responsabilités juridiques des médecins,
revendications plus organisees en termes de dédommagement ; mais également,
revendications d’un droit a intervenir d’une fagon inédite dans I’espace public a la
fois comme malades et comme victimes®. Un paradigme nouveau s’impose alors :

le patient n’est plus uniquement objet de soins ; il devient sujet de droit.

La bréche ouverte, ces patients militants qui luttent pour la reconnaissance de leur
expertise pour faire valoir leurs droits vont en inspirer d’autres, comme ¢’est encore
aujourd’hui le cas pour les maladies orphelines ou dans des affaires de santé
publique plus récentes, telles les prothéses mammaires fabriquées au mépris du
respect des normes sanitaires ou plus récemment encore |’administration
problématique de medicaments anti-épileptiques comme la Depakine® en cas de
grossesse. La situation est inédite : « Le patient ne craint pas aujourd’hui de porter
plainte, de porter en justice ce qui hier se négociait dans le colloque singulier
médecin-patient. Le patient objet de soin, dans le patir de la plainte adressée en
confiance au médecin, est aussi sujet de droit, capable de défiance et de méfiance,

impatient en ce sens. »*

Cette judiciarisation de la relation de soin « qui tend a exalter I’autonomie du sujet
de droit »* est renforcée par I’attention que I’on porte désormais a la victime. Ce
faisant, elle peut fragiliser I’autorité du professionnel en santé. Comme semblait le
regretter un infirmier que nous avons interviewé dans le cadre d’un enseignement
basé sur I’Espace Patients&Proches (voir ci-dessous) : « Les patients ont toujours
plus de droit, et toujours moins de devoirs ». Soulignant qu’il en allait inversement
pour les professionnels, pourtant confrontés toujours plus fréqguemment a de

I’incivilité. De ce point de vue, I’apparition des « droits de 1’usager, constitue une
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mutation lexicale qui accompagne une mutation dans la relation de soins, qui passe
d’un arbitrage placé sous I’autorité de la tradition sociale et professionnelle — les

meeurs et la déontologie médicale — & une régulation par la loi. »*

Le patient doléant au CHUV : le cas de I’Espace Patients&Proches

Le CHUV (Centre Hospitalier Universitaire Vaudois) a inauguré le 1% avril 2012
un dispositif d’écoute, nommé Espace Patients&Proches (EPP). Trois
professionnels formes a la mediation y accueillent quotidiennement toute personne
ayant rencontré des difficultés dans le cadre de sa prise en charge ou de celle d’un

proche. Les missions de I’EPP sont les suivantes :

e Offrir un lieu d’écoute ou le patient ou ses proches ont la possibilité de
venir témoigner de leur insatisfaction ou auprés duquel les services
peuvent adresser des personnes avec lesquels les contacts sont devenus
trop difficiles ;

e Reconstituer I’expérience du patient de son entrée a sa sortie, sa
perception de la prise en charge qui lui est proposée au CHUV et
identifier les problemes;

e Aider a la résolution de ces problémes jusqu’a ce que le patient OU Ses
proches soient satisfaits ;

e Offrir aux professionnels de la santé une ressource (conseils,
médiation) en cas de conflits.

e Récolter des informations sur les sources d’insatisfaction des patients
et de leurs proches de fagon plus précise que ne le permet par exemple
un questionnaire de satisfaction (rencontre en face-a-face, écoute

durant des temps prolongés) ;
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e Restituer ces informations aux professionnels de I’institution sous

différents formats (données statistiques, témoignages, formations);

Les témoignages de patients et de proches ont également et plus généralement une
fonction de catalyseur de projets d’amélioration de la prise en charge. Pour
exemple, le chef d’un service de médecine, constatant que quelques patients ou
leurs proches ne savaient pas avec qui interagir et avaient déposé une doléance a
I’EPP, a introduit 1’obligation pour les médecins assistants de distribuer une carte
de visite lors de chaque tournus afin de faciliter I’identification d’un médecin

référent.

Il convient de relever que j'assume la direction de cet espace d'écoute et de
médiation et que cette fonction, de méme que celles de directrice de la
communication et de membre de la direction générale du CHUV que j'occupe
¢galement. Le fait d’assumer ces fonctions a forcément engendré de fortes
interférences avec ma posture et mon travail de chercheuse. J’ai ainsi tenté au cours
de cette recherche de ménager, d’une part, la neutralité axiologique en évitant au
mieux tout jugement de valeur dans mes analyses et, d’autre part, I’opportunité de
mener une recherche-action bénéficiant d’un acceés facilité aux données de terrain,
y inclus les discours et postures des acteurs quant aux enjeux auxquels est
confrontée I'Institution. Afin d’éviter autant que possible les biais d’analyse
toujours présents dans les recherches articulées a des interventions, nous avons
élaboré un dispositif de recherche spécifique : les résultats des études ont été
systématiquement analysés et les résultats préliminaires systématiquement discutés
jusqu'a D’obtention d'un consensus avec une chercheuse indépendante, Céline
Bourquin, puis avec mes deux directeurs de thése; les entretiens aupres des

médecins qui ont vécu le processus de mediation ont fait l'objet d'une
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anonymisation et ont été conduits par Céline Bourquin. La derniere recherche a été

menée en prenant les mémes précautions.

Phénomene de judiciarisation ou réparation du lien ?

Parmi d’autres types de soutiens, les doléants qui se présentent a I’EPP se voient
proposer un processus de mediation. Pour comprendre ses fondements, il faut
remonter aux années 1970. Dés cette époque, aussi bien aux Etats-Unis qu’en
Europe, apparait un nouveau phénomene : la judiciarisation des soins. Son ampleur
reste sujette a débats. Alors que des études relativisent son importance,® d’autres
attestent de I’augmentation du nombre de plaintes juridiques, dans certaines régions

du monde tout au moins comme le Japon ou les Etats-Unis.”"*

Ainsi, dans la dyade médecin-patient a priori unie autour d’un projet thérapeutique,
s’immisce un troisiéme protagoniste, I’acteur juridique voire judiciaire. Et ceci
n’est pas sans conséquences : pour le médecin, le sentiment de se voir « trahi » par
un patient a qui il a prodigué des soins s’ajoute a la crainte d’étre méjugé par ses
pairs, voire, a I’extréme, d’étre écarté par Son autorité d’engagement sous motif de
faute professionnelle.”® Nash et al. par exemple, ont effectué une revue de la
littérature qui porte sur les années 1966 a 2003 et concluent que la menace ou la
réalit¢ d’une procédure légale ou judiciaire peut conduire a des changements
psychologiques voire pathologiques ou a des modifications de la pratique
professionnelle du médecin concerné.*® De maniére révélatrice, une étude portant
sur 2999 praticiens australiens, et qui compare un groupe qui a fait 1’objet d’une
plainte a un autre qui n’en a pas vecu constate chez les premiers le développement
aprés un proces d’une pratique clinique plus défensive. Parmi les médecins du

premier groupe, 43% disent référer leur patient a un collegue plus fréqguemment que
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d’habitude, 55% reconnaissent qu’ils pratiquent davantage de tests, et 11%
indiquent qu’ils prescrivent plus de médicaments. Ces professionnels rapportent
aussi avoir ameélioré leur communication des risques encourus par le patient (66%),
et avoir partage le caractere incertain des resultats attendus (44%). Un tiers (33%)
reconnait avoir envisagé d’abandonner la médecine, 32% disent avoir songé a
diminuer leurs heures de travail, et 40% ont pensé a avancer la date de leur

retraite.*°

Ces effets, regroupés en un concept baptisé « litigaphobia »**, ont néanmoins fait
I’objet d’apres débats dans la littérature. Barbot et al. ont par exemple montré que
les médecins vises par le proces du sang contaminé en France ou par des déces tres
médiatisés dans le domaine de I’anesthésie-réanimation ont saisi 1’occasion de ces
procédures comme des « leviers » et que « des réponses organisationnelles tres
contrastées ont ¢té mises en place, allant parfois dans le sens de I’amélioration de la

qualité des soins et parfois, 4 I’inverse, & son encontre ».*

Positifs ou négatifs, ces effets ont a tout le moins le bénéfice de rappeler que vivre
une plainte déposée par son propre patient ou ses proches entraine des
conséquences importantes pour le professionnel de la santé, des consequences qui
demandent a étre examinées au méme titre que celles qui touchent le patient.
Comme le rappellent Marion-Veyron et al. si « depuis de nombreuses années, une
grande attention est portée a la figure du patient dans le contexte d’une société en
mouvement et de pratiques médicales toujours plus complexes », il convient aussi
de «déplacer le projecteur sur la figure du médecin, non moins prise dans les

évolutions en cours mais de maniére probablement moins évidente ».*

Quant au patient, il souffre également puisque s’ajoute a son parcours de malade
celui de plaignant, lequel peut se révéler lui aussi particulierement insatisfaisant :

selon Friele, moins d’un tiers des patients ont le sentiment que justice leur a
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effectivement été rendue suite a leur dép6t d’une plainte devant des Comités dédiés
(consécutifs a la Clients' Right of Complaint Act entrée en vigueur en 1995 aux
Pays-Bas).” Ceci est entre autres dii au fait qu’outre une procédure souvent
complexe, fastidieuse, longue et pas toujours transparente, les plaignants
n’obtiendraient que trop rarement ce qu’ils espérent de la part des médecins, Soit au

minimum des excuses ou des explications.*>>°

Par ailleurs, il semble qu’une forme de scepticisme teinte la perception du public
qguant a la maniere dont les plaintes seraient traitées. Une majorité penserait ainsi
que les médecins se protegent entre eux par réflexe corporatiste, et seule une
minorité estimerait que les plaintes sont étudiées de facon impartiale selon une

procédure équitable.*

Contrairement a des situations comme celle de la Grande-Bretagne ou une
procédure formalisée sur le plan national et rendue délibérément transparente
permet d’établir que les plaintes ont augmenté de 8.3% entre 2011 et 2012,% en
Suisse il faut s’en remettre a des estimations. De 1’avis des juristes en poste dans
les différents hdpitaux universitaires, le nombre de plaintes serait constant depuis

dix ans, voire en légére diminution.*

Pourtant, dans tous les cas, qu’il soit en extension ou non, le processus juridique ne
parait pas constituer « une réparation ajustée des dommages ». En effet, écrivent
Jeanine Barbot et Nicolas Dodier,’ « on suppose souvent, beaucoup plus que ’on
ne le montre veritablement, de quoi est faite I’expérience des victimes et ce qu’elles
attendent en termes de réparation ». De fait, il est intéressant de constater qu’aux
Etats-Unis ou les effets abrasifs de la judiciarisation des soins ont été largement
documentés, c’est par le droit que différents Etats tentent de réintroduire une forme
d’humanité et de lien dans la prise en charge des patients. Trente-cing Etats ont en

effet mis en ceuvre 1’Apology Law (littéralement « Loi de I’excuse ») qui a pour but
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d’encourager chez les médecins 1’expression d’une excuse, Voire de condoléances
ou d’un sentiment d’empathie a 1’égard de leurs patients ou de leurs familles, sans
pour autant que I’expression de ces sentiments ne puisse €tre retenue contre eux
comme une preuve tangible d’une erreur de pratique.*® Les effets de ce dispositif
semblent remarquables selon la littérature, et plus spécifiquement selon cette étude
menée a I’Universit¢é du Michigan ou I’impact du recours systématique a
« I’excuse » sur le nombre de dépbt de plaintes a été mesuré : en juin 2001, le
nombre de plaintes en cours se situait entre 250 et 260 et il fallait compter environ
1100 jours pour les traiter ; deux ans plus tard, le nombre de plaintes avait diminué

de moitié et les situations étaient résolues en 320 jours."*

Pour I’heure, I’Europe n’a pas introduit ce type de dispositions légales; en
revanche, on y explore différents modes alternatifs de résolution de conflits
(Alternative Dispute Resolution — ADR). Ces ADR sont diverses et supposent dans
certains cas I’intervention d’un tiers et la recherche d’un accord hors du processus
judiciaire. Elles se répartissent en trois types principaux : la négociation, la
médiation et arbitrage.

En Hollande par exemple, un code de conduite auquel ont adhére les organisations
professionnelles, les hdpitaux et assurances prévoit une série de directives qui
promeuvent « un état d’esprit ouvert, des réponses rapides, des explications, la
reconnaissance des erreurs, I’apprentissage sur la base des plaintes et 1’information
sur les procédures de plainte ».** Deux pays plus proches de la Suisse tentent
depuis plusieurs années déja de créeer des conditions légales favorisant une relation
de confiance entre médecins et patients. En France comme en Belgique, en cas de
conflit, le législateur a proposé que la confrontation medecin-patient n’ait plus

forcément lieu dans le cadre d’une Cour de justice mais dans de nouveaux espaces
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de conciliation. La France a ainsi introduit la médiation a I’hdpital par la Loi
Kouchner du 4 mars 2002, puis par son décret du 2 mars 2005.* En Belgique, la loi
du 22 aolt 2002 consacrant les droits fondamentaux de chaque patient a
officiellement instauré la mise en place de services de médiation. Depuis novembre
2003, chaque hopital doit ainsi disposer d’un service de médiation interne ou
externe, cas échéant commun a plusieurs structures de soins. Pour le cas belge, la
mise en place d’un tel cadre 1égal répond explicitement a la volonté du législateur
de « prévenir autant que possible le dépét de plaintes ».*

Si la Suisse ne dispose pas d’une loi aussi précise sur la médiation au plan national,
elle s’est dotée progressivement de textes législatifs cantonaux™ et ses cing
établissements hospitaliers universitaires disposent desormais de structures qui
offrent la possibilité aux patients de faire valoir leur insatisfaction en évitant, dans
la mesure du possible, le recours a la voie juridique. Relevons que ces structures
varient sur le plan de leur organisation, de leurs référents théoriques (dispositifs de
médiation ou dispositifs d’écoute) et des environnements institutionnels et

politiques dans lesquels elles ont vu le jour.

Que ce soit par 1’Apology law ou par les ADR comme la mediation, tout se passe
comme si le droit permettait de reconstruire une forme de lien mis a mal tant par un
recours excessif a des actions civiles ou pénales que par une médecine de-
subjectivisante. Ou dit autrement, « le passage du patient qui se plaint au patient
qui porte plainte est contemporain, sinon consécutif, d’une médecine qui s’est
hyper-technicisée».”? Une médecine «de plus en plus désincarnée, technique,
prévisionnelle, voire divinatoire, fait prendre conscience de I’abime qui peut exister
entre les progrés de la technique médicale et la plainte ».2 Dans la premiére, le
patient-sujet serait tendanciellement évince, alors que dans la seconde il

réapparaitrait dans toute la singularité de son histoire. Pour reprendre les mots de

23



Didier Sicard, tout se passe un peu comme s’il existait « une confusion croissante
entre le recours a un univers technique si présent, qui crée un nouveau rapport au
corps fondeé sur la voyance [sic] biologique et imagée, et la persistance d’un moi

souffrant toujours irréductible a I’investigation technique. »*°

Fragmentation des soins, spécialisation, déficits dans le suivi de parcours de prise
en charge, etc. apparaissent comme autant de parametres qui nourrissent le
sentiment du patient de ne plus étre reconnu comme un sujet a part entiere, tout
comme celui du professionnel de la santé qui tend a perdre de vue son patient,
courant ainsi le risque de s’en déresponsabiliser : « Dans le cas de la médecine
hospitaliére, le vis-a-vis du malade tend a devenir I’institution hospitaliére elle-
méme, au prix d’une fuite incontrolable de la responsabilité. »*’ Dans ce contexte
d’éclatement, d’absence de figure référente, le droit vient ainsi jouer un role
inattendu et a premiére vue contre-intuitif : a I’analytique de la fragmentation et de
la technicisation des soins «réplique[rait] le synthétique de I’éthique et du
juridique revendiquant une défense de 'unité d’un sujet en sa dignité et en ses
droits. »* L’évolution d’une activité médicale qui se morcelle toujours davantage
induirait dés lors «la recherche d’un méta-interlocuteur que 1’on peut croire
retrouver dans la plainte formulée dans le droit : institution hospitaliere versus
institution judiciaire ». En appeler au droit ou aux techniques alternatives de
résolution de conflit comme la médiation, équivaudrait donc dans certains cas a

travailler « & la restauration du vis-a-vis ».” (48 est devenu le 2)

Médiation : principes et fonctionnement*®

Offrir aux différentes parties au conflit la possibilité de restaurer le lien, de

s’exprimer et d’étre reconnues en tant que sujet : tel est 1’un des buts majeurs de la
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médiation. La résolution de conflit devient un champ d’étude dés apres la Seconde
Guerre mondiale. Il comprend la négociation, la médiation et 1’arbitrage, et,
surtout, inclut le réle du «tiers» comme partie prenante de la résolution. La
meédiation y est congue comme un processus visant a résoudre des conflits entre
deux ou plusieurs parties sur une base volontaire et selon une modalité
mutuellement acceptable et soutenue par une tierce partie neutre. Le tiers y est en
particulier sollicité lorsque le conflit comprend une charge émotionnelle forte, une
communication difficile, des malentendus, des désaccords, ou lorsque les
différentes parties en conflit défendent des intéréts percus réciproquement comme
irréconcialiables. Le r6le du médiateur consiste alors a problématiser la situation, a
participer a son cadrage, a nommer le probléeme et, enfin, a établir de maniére
concertée la sequence des événements qui ont conduit au conflit. 1l s’attache a aider
les différentes parties a comprendre leurs intéréts sous-jacents plutét que de se
focaliser sur leurs positions respectives, « de parler moins de ce qu’ils veulent que

de pourquoi ils le veulent ».**

Une des fausses idées répandues concernant la médiation est qu’elle cherche a
lisser les conflits alors qu’il s’agit bien de I’inverse : elle consiste a reconnaitre le
conflit et a offrir les conditions nécessaires pour qu’il s’exprime dans un cadre tenu
par un professionnel. Elle vise ainsi a pallier une situation souvent décrite dans les
études de I’émergence des conflits : « trop peu de conflits émergent, trop peu
d’injustices sont pergues et réparées ».”” Contrairement aux idées recues, la
médiation permet donc de « conflictualiser » des situations en les explicitant plutét
que de miser sur une stratégie de 1’évitement qui peut elle-méme contenir une
certaine charge de violence.”**

On comprend dés lors que la médiation n’est pas chose facile : « La démarche de

médiation implique un certain courage pour les participants concernés, notamment
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celui de questionner sa lecture de la situation et ses préjugés pour envisager sa
propre responsabilité ».** Elle est donc loin d’étre un processus 1énifiant : « Il n’est
pas rare, pour les patients et proches qui ont déposé une doléance a I’EPP, d’étre
brutalement confrontés a I’image que 1’équipe leur renvoie : “Je ne comprends pas
votre attitude suspicieuse, ni pourquoi vous parlez mal au personnel. C’est trés dur
de vous soigner. Vous ne suivez pas vos traitements et vous nous harcelez ! ” Quant
aux professionnels, il leur arrive de s’entendre traiter de “bourreau” par des
patients en colére. »*°

Il faut également relever que le comportement des patients et des proches en
médiation differe généralement de celui des professionnels : « Si les patients et
leurs proches montrent facilement leurs émotions, et derivent parfois vers des
propos communément admis comme insultants, les professionnels s’efforcent de
leur cOté de “rester professionnels”, ce qui équivaut dans leur esprit a taire les
émotions, une pratique bien souvent héritée de leur formation durant laquelle ils
disent avoir recu comme mot d’ordre de “laisser leur émotion au vestiaire en
enfilant la blouse ” ».*°

« Dans ces situations, les professionnels sont donc mis au défi de trouver une fagon
de dire quelque chose d’eux-mémes qui laisse apparaitre la personne derriere la
blouse et permette une rencontre avec les patients ou leurs proches, comme dans
cette situation ou un professionnel réagit aux préjugés d’un patient : “Vous ne savez
rien de moi ! Vous dites que je ne peux pas comprendre votre situation sociale
difficile parce que je suis médecin et que j 'appartiens donc a [’élite. Sachez que je
viens du sud, d’une région sinistrée et que mes parents sont ouvriers. Alors la
misere, les difficultés, je sais ce que c’est. Et oui, je suis un peu autoritaire, mais

y . ’ r,. ’ . 48
c’est comme cela que je me représente mon métier de médecin”. »
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Meédiation ou procédure juridique : « Les itinéraires de la réparation »

Jeanine Barbot s’est intéressée aux itinéraires qu’empruntent celles et ceux qui
recourent a la plainte, et qu’elle appelle « les itinéraires de la réparation ». Elle a
cherché en particulier a comprendre « les conditions dans lesquelles les victimes
tentent de réparer des souffrances et réagissent aux propositions de réparation qui
leur sont faites » >*. Il en va, écrit-elle, « de la possibilit¢ d’élaborer, face aux

victimes, des engagements politiques et professionnels véritablement ajustés ».>*

Qu’esperent les porteurs de plaintes, les déposants de doléances? Ou — pour
paraphraser 1’un des medecins que nous avons intervieweés dans le cadre de notre
étude sur le vécu des médecins face aux dépdts de doléances et du processus de
médiation (voir article 2) — pourquoi transforment-t-ils leur tragédie en plainte ?
Quelle est la voie la plus ajustée a leur attente de réparation ? Les attentes parfois

cachées derriére la plainte constituent une partie de la réponse.>>>*

Quatre motifs pouvant conduire a la plainte ont été répertoriés dans la littérature :

1. Le souhait que des lecons seront tirées de la plainte par [’institution/les
professionnels : les plaignants exprimant ainsi une volonté d’éviter que la situation
qu’ils ont vécue se reproduise et que d’autres patients aient a vivre la méme

expérience.

2. Le désir de savoir pourquoi la situation s est produite : les plaignants souhaitent

une explication et, dans certains cas, les excuses qu’elle induirait moralement.

3. Le désir de réparation financiere : plusieurs études montrent pourtant que cela
concerne seulement une minorité (cf. cette étude qui montre que seuls 7% des
plaignants esperent une réparation financiere, contre 41% qui souhaitent des

excuses et 61% des explications) *°.
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4. La responsabilité : I’organisation ou un/ses représentant(s) devrai(en)t pouvoir
étre tenu(s) pour responsable(s) et possiblement puni(s). La encore, plusieurs
études ont montré que seule une minorité de plaignants souhaitaient voir les

professionnels sanctionnés.

Bouwman et al ajoutent encore, parmi les motivations des plaignants, le « sens du
devoir » : les patients ont en effet assez largement le sentiment d’étre des acteurs du
processus d’amélioration de la qualit¢ de la prise en charge, de contribuer a
augmenter la qualité et la sécurité des soins, et, enfin, de restaurer un sentiment de
justice.”®®" Ces études font état de motivations explicites de la part des patients, ce
qui n’exclut pas qu’ils nourrissent également des motivations latentes (peu ou pas
conscientes). Celles-ci peuvent trouver leurs fondements dans un désir de
vengeance par exemple, apres avoir été blesses. Il se peut aussi que les patients
cherchent alors a donner une forme de rationalité a leurs motivations de facon a
leur donner un but plus noble et donc plus avouable comme 1’amélioration des
soins alors qu’ils se trouvent dans un mode projectif ne supportant pas par exemple
les limites naturelles de la médecine. Parmi les plaignants insatisfaits par le
processus de gestion de plaintes, on trouve majoritairement des situations dans
lesquelles le médecin n’admet pas des erreurs pourtant averées du point de vue des
patients et des proches, ou dans lesquelles la direction de 1I’hopital ne donne pas
d’information sur les mesures correctives qui ont eté prises suite au dépodt de la
plainte.*

Ces attentes, qui renvoient en queue de peloton les sanctions disciplinaires et la
réparation financiere, posent donc avec une acuité renouvelée la question de
I’ajustement de la réponse a leur donner : processus juridique ou meédiation ? Les
patients peuvent en effet voir leurs attentes insatisfaites devant une Cour de justice.

Beckman et al. ont utilement identifié différentes raisons qui ont conduit un patient
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a attaquer son médecin en justice : I’indisponibilité du médecin, le peu d’intérét
porté aux préoccupations du patient ou de sa famille, le déficit d’information, le
peu de compréhension témoignée a ’égard du patient et de sa famille. °* Or, ces
doléances non-matérielles sont difficilement recevables dans le cadre des
procédures judiciaire. Le risque est alors grand de voir le niveau de frustration des
plaignants augmenter encore au long du processus.” Parallélement, dans le
contexte de procédure judiciaires, les professionnels font part de quantité de
réactions émotionnelles et d’interrogations, a divers degrés d’intensité : honte, peur,
doute sur leurs competences ou difficulté a se concentrer. La question de
I’ajustement de la réponse de la justice a la plainte se pose donc également pour

eux.%

Qu’est-ce qu’une plainte juridique ? Qu’est-ce qu’une doléance ?
Quelle est leur différence ?

La plainte juridique est longue, onéreuse, stressante pour les parties et souvent
centrée sur la question de la réparation monétaire.”* La doléance est quant & elle
traitée par la mediation dans le cadre d’un processus flexible, moins formel,
géenéralement plus rapide et moins colteux pour les deux parties, tant
économiquement que psychologiquement, comme le montre 1’étude que nous
avons menée sur le vécu des médecins en médiation (voir Article 2).° Les
questions non-financieres déja mentionnées comme les explications, les excuses ou
méme les stratégies pour améliorer la qualité ou la sécurité de la prise en charge
peuvent étre abordées dans ce contexte spécifique. Le dépot d’une doléance dans

un dispositif de médiation constitue en effet « une opportunité d’apprendre des
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erreurs, de présenter des excuses, de collecter de I’information et de considérer des
formes non monétaires de compensations ». ®°

Les styles de raisonnement qui caractérisent les deux itinéraires sont également
contrastés : le médiateur s’intéresse a la perception et non a la réalité des faits.
Contrairement au juriste, il n’a en effet pas pour mission d’établir les
responsabilités des uns et des autres, mais «a en revanche pour fonction de
concentrer la discussion sur les informations qui aident les participants a
comprendre leurs propres perspectives et besoins afin d’atteindre une forme de
résolution du conflit satisfaisante pour toutes les parties ».°° La médiation incite les
parties elles-mémes et non a une instance tierce a décider du cours de la situation.
Ces différentes raisons permettent de comprendre la tendance actuelle de certains
Etats comme I’Angleterre a inciter voire contraindre tout avocat d’informer ses
clients de I’existence de la médiation, imposant dans certains cas une amende a
chacune des parties qui aurait résisté a 1’exploration de cette voie pour traiter des

plaintes médicales.”’

Qu’est-ce que la doléance du point de vue d’un dispositif institutionnel ?
Que permet-elle ?

Dans le contexte institutionnel, le dépdt d’une doléance apparait comme une
possibilité « d’ouvrir un espace de discussion [permettant] I’identification de
repéres communs ».°® Ces repéres pouvant porter par exemple sur les facteurs
contraignants de 1’univers hospitalier comme la fragmentation des soins ou les
pressions temporelles et économiques auxquels font face les deux parties au conflit.
Pour le patient et ses proches, elle s’apparente également a une « Operation
d’affirmation ».°° Il n’est pas rare en effet d’entendre des patients revendiquer un

« droit a la doléance ». Ainsi cette femme que nous avons interrogée et qui declare :
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« Je suis une humaine douée d’une sensibilité »,”° et qui déplore avoir recu de
I’hopital une convocation vécue comme déshumanisante, écrite « par personne a

presque personne ».

La doléance ouvre également la possibilité d’exprimer une certaine représentation

(parfois ideéalisée) de la médecine marquée par une forme de solidarité citoyenne :

« Pour moi, I’hopital c’est d'abord [’hospitalité, un lieu qui accueille avec respect
et empathie les jeunes comme les vieux, qui accepte et comprend ceux qui se

plaignent et ceux qui se taisent, ceux qui peuvent et ceux qui ne peuvent pas ».*?

Du point de vue de I’institution, la doléance traitée en médiation permet de donner
a connaitre, dans un esprit mutualiste, la position de toutes les parties, des
patients/proches et des professionnels : « Si la relation thérapeutique entre patients
et professionnels est par nature asymétriqgue — le premier est temporairement
vulnérable, l'autre ne I'est pas — cette asymétrie voit ses équilibres — ou plutét ses
déséquilibres — se modifier sensiblement dans le cadre du conflit. Chacun est en
situation de devoir dire ses difficultés, de reconnaitre la violence ressentie dans le
cadre d’interactions difficiles et, en conséquence, d'évoquer ses limites. Il se joue la
comme un processus d'individuation ou chacun, qu'il soit patient, proche ou
professionnel, est en situation de faire apparaitre un peu de lui, de ses émotions,
par-dela son statut de malade ou sa fonction professionnelle. Ceci se produit dans
un cadre tenu par les médiateurs dans lequel personne ne perd de vue que le malade
et les proches sont encore et toujours les plus vulnérables. Mais grace a ce
processus de conflictualisation, de mise au jour des sujets de tensions et de leur
origine, il arrive que le patient ait alors la possibilité de prendre conscience que le
professionnel n’est pas qu’une fonction ; qu'il peut étre lui aussi mis a rude épreuve
par le conflit. »” La doléance permet en d’autres termes une forme de re-

subjectivisation de toutes les parties.
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3. Article 1 - De quoi se plaignent les patients et leurs proches ?

« Dissatisfaction of hospital patients, their relatives, and friends:

analysis of accounts collected in a complaints center »

Dans le cadre d’une premiére étude, nous avons cherché a mieux comprendre
I’expérience du patient doléant souffrant de I’hopital. Quelles sont les causes qui
ameénent un patient et/ou ses proches a franchir le seuil d’un lieu d’écoute ? Quels
sont les sujets de doléance qu’ils y abordent et quelles sont les attentes qui les
motivent ? Dans cette étude, nous nous sommes intéressés aux 253 premieres
situations de doléances déposées a 1’Espace Patients&Proches, afin d’approfondir
ces différentes questions. Un autre objectif était de disposer de données qualitatives
et quantitatives plus robustes que celles obtenues par le biais de questionnaires de

satisfaction, la limite de ceux-ci ayant été démontrée dans la littérature.’

Le corpus analyse était formé des comptes rendus qui synthétisent, sous forme de
propos rapportés par les médiateurs, les difficultés rencontrées par des patients
et/ou proches pendant la prise en charge a I’hopital. Les médiateurs documentent
chaque situation de doléance aussi longtemps que le patient ou ses proches sont
accompagneés par I’EPP. Dans certains cas, les comptes rendus étaient le résultat de
plusieurs heures de rencontre entre le doléant et le médiateur ; dans certains autres,
le fruit d’un seul rendez-vous. Ils étaient composés d’environ 400 mots en moyenne

et pouvaient compter une ou plusieurs doléances.

Une analyse qualitative de contenu des comptes rendus a permis d’identifier les
themes récurrents des doléances. Ceux-ci ont ensuite fait 1’objet d’une typologie
basée sur une lecture itérative menée avec Céline Bourquin, responsable de
recherche en Psychiatrie de Liaison au CHUV. Au cours de I’étape suivante, les

themes apparentés ont été regroupes. Nous avons mene notre analyse de fagon
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séparée (sans se concerter) puis avons établi un consensus sur ’ensemble des
themes quant a leur denomination et leur définition. Les résultats finaux ont enfin
été soumis a une équipe de recherche composée de deux médiateurs de I’EPP, d’un
médecin indépendant (n’ayant pas été concerné par une doléance traitée par I’EPP)

et des deux directeurs de these, puis affinés.

Au total, 372 types de plaintes ont été recensés et 28 themes principaux identifiés,
eux-mémes regroupés en 5 méta-themes : « relation interpersonnelle », « aspects
techniques des soins », « institution de soin », « facturation et assurance », « acces

a ’information ».

Une pondération a permis de mettre en évidence que la raison principale des
doléances portait sur les relations interpersonnelles, présente dans 160 des comptes
rendus analyses. Nous avons également relevé, de maniere presque contre-intuitive
que les doléances portant sur I’attitude des professionnels de la santé €taient quatre
fois plus nombreuses que celles portant sur les aspects techniques des soins; ce
résultat témoignant tout a la fois de ce qui semble étre une compréhension, de la
part des patients et des proches, des difficultés techniques liées a la pratique
médicale, et de leur plus grande exigence face a des attitudes qu’ils considerent
comme problématiques : relevons notamment que la «violence vécue » a été
relevée dans 53 des comptes rendus étudiés, soit par exemple une forme de

dépersonnalisation de la prise en charge.

Dans ce contexte, la doléance est apparue comme 1’expression d’une forme de
résistance a la déshumanisation des soins, certains patients déplorant d’étre traités
comme « un morceau de viande », d’autres regrettant de fréquentes interruptions
durant une conversation difficile ». Le déficit communicationnel ressenti s’est
révelé comme étant un déclencheur particulierement récurrent du dépdt de

doléances par les patients et les proches. Notons ainsi que méme lorsqu’ils
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rapportent plusieurs motifs d’insatisfactions liées a différents types de problémes
rencontrés — par exemple liés aux aspects techniques des soins — ¢’est trés souvent
leur interaction difficile avec un professionnel de la santé qui apparait en téte et

embraie sur les suivants
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4. Article 2 - Comment les médecins vivent-ils la plainte et le processus de

médiation ?

« What was the hardest to endure for the patient was me »: How do physicians

experience complaints from hospital users

Ce second article répond a notre souhait de développer une approche mutualiste a
méme de traiter de la maniere la plus symétrique possible les enjeux de la doléance
du c6té des patients et proches et du cété des médecins et soignants qui en sont
I’objet. Nous avons donc tenté de mieux comprendre les maniéres dont les
médecins percoivent ces doléances et vivent le processus de médiation qu’elles ont
déclenché. L une des questions de recherche était de savoir dans quelle mesure le
vecu de la doléance était comparable a celui de la plainte juridique en termes

d’impacts sur le ressenti personnel et/ou sur la pratique professionnelle.

Les mediateurs de I’Espace Patients&Proches ont été sollicités afin d’identifier
toutes les situations qui avaient débouché sur une médiation depuis son ouverture le
1% avril 2012. En raison de I’évidente confidentialité des données, un protocole
spécifique impliquant I’EPP pour tiers a été developpé pour entrer en contact avec
des médecins concernés consentant a participer a la recherche. Concrétement, les
médiateurs les ont informés de la recherche en cours et ont sollicité leur accord
d’étre contactés par Céline Bourquin. Celle-ci a ensuite pris contact avec ceux qui
avaient accepté le principe de participer a la recherche. Sur les 25 praticiens
identifiés, 20 ont accepté d’étre contactés et 14 ont finalement accepté d’étre

interviewsés.

Afin d’approcher au plus prés le vécu des médecins, le choix méthodologique s’est

porté sur un protocole basé sur des entretiens du type récit d’expérience. Les
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médecins étaient encouragés a decrire de facon approfondie leur expérience de
médiation via I’EPP (Quelle était la question qui a conduit a la plainte ? Comment
ont-ils réagi ? Qu’ont-ils ressenti ? etc.). Lorsqu’ils ne 1’ont pas fait spontanément,
ils ont été encouragés par I’intervieweuse a aborder les aspects suivants: impact
personnel et professionnel de la doléance, maniere de vivre le processus de

médiation et perception de I’EPP.

D’une durée de 18 a 52 minutes les entretiens ont tous €té enregistrés et transcrits
intégralement. Les données ont été analysées en recourant a 1’Analyse
Interprétative Phénoménologique (IPA). Selon cette méthode, une premiére étape a
consisté a traduire ces échanges en descriptions narratives a la troisieme personne
du singulier. Ces descriptions ont été discutees afin qu’elles soient au plus proche
de la narration du médecin tout en relevant les éléments structurant la réflexion du
médecin ainsi que son expérience. La seconde étape a consisté en une exploration
approfondie des données afin de mieux appréhender les représentations du médecin
au travers des sujets abordés lors de I’entretien. La derniére étape de ’analyse a
consisté en une approche plus interprétative des données (par ex. qu’est-ce que cela
signifie pour un médecin d’avoir exprimé cette perception de la situation, de 1’avoir
interprétée de cette maniére) afin de saisir au plus prés le sens investi par les

meédecins dans les séquences de leurs récits d’expériences.

Comme pour la recherche ayant mené a I’Article 1, 1’analyse des données brutes
des entretiens a été effectuée de facon séparée (sans se concerter) entre Céline
Bourquin et moi-méme, suivie par une confrontation menant a un consensus
d’interprétation. Les résultats préliminaires de cette analyse ont été soumis aux

deux directeurs de thése afin d’enrichir ces interprétations.

Les médecins ont articulé leurs récits d’expérience autour d’une variété de themes

dont : la maniere dont ils percoivent le probleme du plaignant et de ses attentes, la
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perception qu’ils ont des doléants, leurs representations de I’impact de la médiation
sur leur pratique clinique, ou encore la maniére dont ils ont ancré leur expérience
dans le contexte plus large de la médecine actuelle. On a ainsi notamment relevé
que, réagissant a la doléance, les médecins développent différents types de
réactions. Brievement résumées, ils peuvent tantét remettre en cause leur(s)
action(s), brosser un portrait peu flatteur du doléant ou entre ces deux extrémes,
opérer un changement de pratique, essentiellement dans leur fagon de
communiquer avec les patients ou leurs proches. L’analyse a également révélé que
les médecins prétent & ’EPP des fonctions non prévues lors de son ouverture,
comme celle de lutter contre la fragmentation des soins (voir ci-dessous), ou au
contraire, prévues initialement, comme celle de faciliter le rétablissement de liens
altérés entre professionnels et patients et/ou proches. Enfin, sur un plan plus large,
bon nombre de professionnels ont aussi exprimé des réserves a 1’égard d’une
médecine qui, selon eux, chercherait « a tout résoudre ou a trouver une solution a
tous les probléemes », ou, de maniere plus critique encore, une médecine

« emblematique d’'une culture contemporaine qui consiste a se plaindre de tout ».

Les doléants et les doléances ne laissent donc pas les médecins indifférents. Elles
induisent chez eux une réflexion quant a leurs causes et, corollairement, quant aux
attentes des patients et des proches dont ils prennent soin. Les médecins font alors
part d’une gamme étendue de sentiments moraux, d’émotions et de valeurs dont : la
satisfaction de voir que les patients peuvent s’exprimer « par eux-mémes »;
I’empathie et la compassion face au tragique de certaines situations; la culpabilité
de ne pas avoir agi de fagon adéquate; la frustration, le stress, ou encore, a
I’inverse, le sentiment de « perdre son temps » avec les patients et les proches dans
ce type de situations. Certains medecins évoquent de la tristesse en regard du vécu

du patient mais aussi, a I’inverse, une absence de tristesse subjectivement justifiée
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par le « caractére difficile » du plaignant. lls se declarent également parfois surpris
que le patient ou ses proches se soient adressé a un tiers médiateur alors qu’ils se
considéraient comme disponibles. Ils mentionnent aussi la peur, la déstabilisation,
voire le sentiment d’étre maltraités par des patients ou leurs proches (comme « un
punching-ball »), lesquels chercheraient selon eux a les « fragiliser » en suscitant

une rencontre hors du cadre habituel de la consultation.

L’effet de la doléance se mesure également dans la fagon dont les médecins
informent ou non leurs supérieurs et/ou leurs pairs qu’ils font ’objet d’une plainte
traitée par I’EPP. Quand la doléance portait sur une problématique de
communication, une majorité des medecins interviewes ont décidé de ne pas en
parler avec leur(s) supérieur(s) ou leurs pairs. Plusieurs explications ont émergé,
qui peuvent étre résumées par cette formule paradoxale: les médecins ne parlent
pas des doléances liées a la communication parce que ce n’est pas un sujet
important (gaspillage de temps) ; ou alors, ils en parlent justement parce que ce
n’est pas un sujet qu’ils jugent important (probléme mineur). Dans tous les cas, et
de maniére générale, les médecins semblent peiner a considérer la communication
comme un signal d’alerte, une sorte de « wake up call » qu’il s’agirait d’écouter,
entre autres parce qu’une doléance relative a la communication peut
potentiellement masquer des difficultés liées a d’autres aspects de la prise en
charge. A I’analyse de ces données, il semble bien que la communication soit
tendanciellement considéree par les médecins comme un élément clairement
distinct de la clinique et donc comme ne ressortissant pas a part entiére du

traitement au méme titre que les actes techniques.

Le processus induit par le dépot d’une doléance dessine de maniere genérale la
figure d’un médecin impuissant, un sentiment qui peut aller jusqu’a 1’expression

d’une forme de victimisation : impuissant par rapport aux effets de ses actes sur le
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patient (par exemple face a un patient qui pense qu’on a voulu le tuer) ; impuissant
face aux attentes des patients (par exemple des patients qui s’attendent a voir
soigner 1’insoignable, & voir repousser I’inéluctable) ; ou impuissant encore face a
I’organisation du systéme hospitalier qui, soit laisse peu de place a 1’écoute, Soit, au
contraire, aux yeux de certains médecins, encouragerait le développement d’une
culture de la plainte du seul fait de 1’existence de tels dispositifs de médiation. Et
dans ce dernier cas, le doléant est alors percu comme « difficile », « bizarre »,
« insupportable » ou « déposant des doléances inadequates », et bien plus rarement
comme quelqu’un dans la souffrance. S’agit-il d’une position défensive, d’une
fagon d’opter pour une forme de « déshumanisation subtile » * comme protection
pour ne pas souffrir d’une trop forte implication émotionnelle, comme nous invitent
a le penser Jeroen et Vaes qui qualifient ce mouvement de « déshumanisation
défensive » ?* Ou serait-ce plutdt la conséquence du dépdt de la doléance qui
alimenterait la tentation de déclasser le patient plaignant parmi les « patients

difficiles », les « revolving door patients » ?°

En commencant cette recherche, nous avions fait I’hypothése que la doléance et la
médiation entrainaient moins de difficultés pour le médecin que la plainte juridique
et son traitement. Cela semble se vérifier malgré toutes les difficultés que nous
venons d’évoquer. Les professionnels de la santé interviewés ont en effet
réguliérement considéré que la doléance et la médiation représentaient un moyen
d’« éviter de finir devant un tribunal ». L’impact sur leur pratique qu’ils relévent le
plus fréquemment porte sur la communication qu’ils entretiennent avec les patients
et leurs proches : ils répétent les informations et s’assurent qu’elles ont été bien
comprises. D’autres rapportent préparer leurs consultations différemment en
collectant en amont des informations sur leur patient. Enfin, certains médecins

disent appréhender d’une autre manicre la facon dont les patients et leurs proches
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vivent la situation : «J’introduis [’échange plus doucement, je demande :
« Comment vivez-vous la situation ? », avant de donner des informations cliniques

sur le patient ».

Enfin, si I’EPP a été congu dans un contexte de judiciarisation des soins, il est
apparu au cours de la recherche que les médecins lui prétent un réle qui n’avait pas
été envisagé initialement: un dispositif de «reconstruction de I’histoire du
patient », un parcours consideré par les professionnels comme difficilement
intelligible, notamment en raison de la fragmentation des soins et un manque
chronique de temps pour en récapituler les différentes étapes. Plusieurs médecins
ont d’ailleurs mentionné avoir recouru a I’EPP devenu a leurs yeux le dépositaire

de cette information.
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5. Article 3 - Professionnels et patients souhaitent-ils étre des partenaires ?
« Patients : sujets avant d’étre partenaires »

Apres avoir questionne les expériences des patients puis celles des médecins, nous
nous sommes penchés sur la question de la relation entre le patient et le
professionnel de la santé. Le but de cette réflexion était une analyse critique de la
notion d’actualité de « patient partenaire » a la lumiére des données que nous

avions recueillies lors de la premiere et de la seconde recherche.

Les données de I’¢tude 1 et 2 ont été revues a la lumiére de la question de recherche
suivante: « S’il est dans I’air du temps de penser que patients et professionnels de la
santé souhaitent devenir des partenaires dans la relation de soins, est-ce vraiment le
cas dans la réalité ? » Cette question nous a permis d’aborder la notion de
« partenariat » sous un angle a la fois critique et pragmatique, et ce, a la lumiére des
données que nous avions collectées tant aupres des patients, de leurs proches que

des professionnels de la santé.

Cette notion de « patients-partenaires » était-elle mentionnée par les patients et les
médecins ? Les données contenaient-elles les éléments propres a un type de
collaboration souhaité de part et d’autre, et si oui, quelles étaient les
caractéristiques de cette collaboration ? Etait-il possible de proposer, sur la base de
ces données, des modalités collaboratives entre le patient et le professionnel de la

santé a la fois spécifiques et potentiellement déficientes en 1’état ?

A la lumiére des données recueillies, il est apparu que la notion de partenariat n’a
jamais été abordée, ni dans les comptes rendus des doléants, ni par les méedecins
que nous avons interviewes. Ni les uns, ni les autres ne mentionnaient en effet le
souhait d’entretenir une telle relation, plus égalitaire et symétrique. Plus encore, les

enquétés qui ont abordé cet aspect ont, a I’inverse, rapporté des expériences
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considérées comme « plutdt douloureuses » dans leur tentative de mettre en ceuvre
un processus de decision partagée, processus qui a parfois été vécu dans une forme

de « solitude ».

L’absence de la mention de «partenariat» nous est apparue comme
particulierement marquante a un moment de 1’histoire de la médecine ou il est
fréeqguemment question de cet «idéal » comme d’une sorte de baume réparateur
apres une époque marquée par le paternalisme. Il est apparu clairement que, plutét
que d’une absence de partenariat, les patients comme les professionnels impliqués
souffrent d’un déficit de reconnaissance de leur statut de sujet. Dans un
environnement consideré comme de-subjectivant, ils expriment en effet de maniere
récurrente le souhait d’étre reconnus dans leur «singularité » et leurs

« compétences » bien davantage que comme « partenaires ».

Ce résultat relativement inattendu de cette recherche soutient un développement
institutionnel et pratique possible et méme souhaitable a la lumiére des donnees :
I’¢laboration systématique d’un plan thérapeutique a I’admission du patient
représente en effet un moyen de préciser les contours d’une forme spécifique de
collaboration potentielle non pas posée a priori pour tous, mais élaborée de cas en
cas sur la base de compétences explicitées tant que faire se peut au moment de la
prise en charge et, cas échéant, amendée dans sa durée, afin d’améliorer si possible
la connaissance et la reconnaissance reciproque des patients et des equipes
soignantes. Si cet objectif peut sembler a premiére vue complexe a atteindre, seule
une expérimentation pragmatique de sa mise en ceuvre permettra de trancher la

question.
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6. Discussion et perspectives

Les trois volets de cette recherche ont montré combien la doléance est révélatrice
d’attentes, tant du coté des patients et de leurs proches que du co6té des
professionnels. Ces doléances font émerger une figure du patient plus préoccupé
par la qualité de la relation qu’il entretient avec les professionnels prenant soin de
lui que par la qualité technique de sa prise en charge : un patient qui évolue dans un
contexte ou il paie des primes d’assurance maladie toujours plus élevées et dont on
peut faire I’hypothése que ses attentes peuvent augmenter en proportion; un patient
par ailleurs soumis a un environnement communicationnel et médiatique qui lui
présente plus le spectacle des succes de la médecine que les coulisses de ses
limites." Un patient nourri de I’image d’une médecine toute puissante en somme,
qui renverrait le medecin a sa propre impuissance, un médecin a qui il reviendrait

en dernier recours la difficile tache d’incarner aussi les limites de la médecine.

Du coté des médecins, comme nous ’avons dit, 1’expérience de la doléance revéle
un fort sentiment d’impuissance qui peut aller jusqu’a une forme de victimisation.
La facon dont les médecins comprennent et vivent la doléance des patients révéele
les pressions auxquelles ils se sentent soumis. La fragmentation des soins, par
exemple, semble troubler leur connaissance de la circulation des patients dans le
systéeme hospitalier et leur fait également perdre de vue leur responsabilité vis-a-vis
de ceux-ci. Ces mémes médecins peuvent en retour vivre comme injuste le fait de
devoir répondre de la globalité d’une prise en charge dont ils ne maitrisent en

réalité qu’une portion, parfois congrue.

Dans ce contexte, la doléance et le processus qui s’ensuit semblent bien permettre
une forme de restauration du lien en raison notamment de son caractere mutualiste.
La résolution du conflit ne saurait alors s’entendre de fagon univoque, hotamment

en se concentrant sur le vecu du patient sans prendre en compte de fagon
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symétrique le vécu du professionnel. Ainsi, a force de miser sur I’importance
grandissante accordée a la place et aux r6les du patient, on courrait le risque de
marginaliser ceux des professionnels en santé qui jouent précisement des roles
pivots dans les géométries relationnelles, qu’elles soient harmonieuses ou
détériorées.” En ce sens, une volonté idéaliste et délibérée de montée en symétrie
entre professionnels supposement non-vulnérables et patients a priori vulnérables
constituerait un frein a leur reconnaissance réciproque comme a celle a leur égard

de Iinstitution médicale du vécu parfois difficile des professionnels de la santé.*®

Corollairement a cela, I’idée répandue selon laquelle le professionnalisme en santé
consisterait a « laisser ses émotions au vestiaire » participerait elle aussi, de ce type
de freins. On pourra ainsi revenir de maniere critique sur la littérature anglo-
saxonne qui — entre 1980 et 1990 et notamment a la suite des travaux de
Hochschild, par exemple’ - établissait une différentiation trés radicale et normative
entre le travail emotionnel dans la sphére privée (emotional work) et le travail
émotionnel dans la sphére organisationnelle (emotional labor). Comme le releve
Roux’ « ce n’est pas une distinction anodine car elle sous-entend une rationalisation
des emotions au sein des organisations ». Comme 1’on sait, dés le milieu des années
1990 une autre vision s’affirme : le « care ». Mumby et Putnam y développent a
contrario le concept d’ « émotionalité limitée » en se référant a un mode
d’organisation dans lequel « les interrelations et 1’attention portée a autrui (care)

participent & faconner 1’expérience de ’organisation ».’

Dans la foulée de ces réflexions, celles de Weick,™ Fineman,"* Dougherty et
Drumheller® proposent d’échapper a la dualité « rationalité versus émotion » en
désignant comme échappatoire le recours a la notion de sensemaking (ou fabrique
du sens), autrement dit en réunifiant d’une certaine maniére émotion et rationalite.

La perte de sens dans [D’activité quotidienne serait elle-méme susceptible de
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fragiliser la bonne marche d’une institution : « Le travail sur 1’émotion, explique
Fineman, aide a ce qu’une organisation demeure organisée; quand le
management des émotions est déficitaire, 1’organisation peut également le

devenir ».

Dans la ligne de réflexion qu’esquisse Ehrenberg™, commence aussi de s’imposer
I’idée que la généralisation de I’autonomie comme norme sociale fragiliserait en
fait les individus. Et cela concernerait tant ceux qui sont vulnérabilises par la nature
méme de I’expérience de la maladie que les professionnels de la santé qui prennent
soin de ces individus fragilisés dans un contexte social et institutionnel toujours
plus morcelé ou ils se sentent contraints de « se produire eux-mémes ». Plusieurs
études semblent en effet indiquer que les professionnels souffrent également. « Il 'y
a de nombreux signes qui montrent qu’étre un médecin aujourd’hui n’est pas bon
pour la santé : taux d’anxiété, dépression, et suicide sont plus élevés parmi les

médecins que dans la population en général. »*

Dans cette perspective, nos deux premieres études nous ont conduits a préciser les
effets d’une forme de « déshumanisation » subie symétriquement par les patients et
les professionnels sous 1’aspect de la dé-subjectivisation.”® Nous entendons ici la
notion de « dé-subjectivistion » dans le sens de processus par lequel le patient
expérimente dans certaines situations une désappropriation subjective de son statut
de sujet, laquelle s’exprimant par le sentiment de ne pas étre reconnu dans sa
singularité et son agentivité — soit sa capacité a agir sur lui-méme et par lui-méme
pour transformer sa situation —, ce notamment en raison de facteurs contextuels de
sa prise en charge, tels 'organisation hospitaliere et la mise en ceuvre de guidelines
intégrant insuffisamment ces deux dimensions de son statut de sujet. Ce processus
est apparu comme potentiellement endémique dans 1’environnement médical. On

releve par exemple que si les étudiants en médecine éprouvent des sentiments
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d’empathie qu’ils décrivent avec précision durant les deux premiéres années de leur
formation, ils rapportent une baisse d’empathie des les premiers contacts avec les
patients, des leur troisieme année ; et cette baisse semble bien perdurer jusqu’a la
fin de leur formation."”™® Un revue systématique de 18 études longitudinales et
transversales portant sur les changements de capacité empathique chez les étudiants
en médecine ainsi que chez des médecins assistants a en effet démontré que
I’empathie diminue au fur et a mesure que la formation et la pratique durent, en
particulier lorsque cette derniére implique des contacts plus directs avec le patient,
soit la base de ’activité clinique."® Ceci souléve des questions sur lesquelles nous

reviendrons dans la partie « perspective de formation ».2°*!

Les facteurs qui permettraient d’expliquer cette baisse tendancielle de I’empathie
au cours de la formation sont sans doute de différentes natures, mais ils se situent
aussi dans la demultiplication de protocoles et de normes, spécifiques et nécessaires
aux organisations complexes. C’est bien la le paradoxe et la tension dans laquelle
se situe I’institution hospitaliére aujourd’hui : des pratiques de soins marquees par
le «tiraillement constitutif » entre deux contraintes antithétiques : le souhait de
singulariser la prise en charge et la nécessité, notamment pour des raisons
d’efficience, de la standardiser. Le bon fonctionnement des institutions médicales
semble reposer en effet « sur la spécialisation structurée et réglée des interactions »
qui protége I’institution d’une « hospitalité charitable mais inefficace. »* La réalité
des grandes institutions hospitalieres est bien de s’étre progressivement conformée
a des fonctionnements de type industriel. Le chirurgien américain Atul Gawande
raconte par exemple avec force détails comment il aurait préféré que sa mere, qui
souffrait d’un probléme de hanche, fasse 1’objet d’une opération rodée selon les
principes d’organisation de la « Cheesecake Factory » plutot que d’avoir a subir des

déficits organisationnels de I’hdpital qui I’a prise en charge.”> "
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Ces logiques industrielles ont pour bénéfice de fournir des outils pour gérer une
complexite grandissante et en cadrer les risques ; mais la reconnaissance de leurs
avantages va de pair avec la reconnaissance de leurs risques, notamment humains.
Leur application mécanique, sans considération pour 1I’environnement de soins dans
lequel on 1’exporte, engendre alors possiblement d’autres tensions, comme la non-
reconnaissance de professionnels en difficulté ou I’évitement de patients difficiles
que nNous avons observés.

Si le but est bien que 1’hopital demeure hospitalier, la question n’est donc pas
d’opter pour 1’'une ou l'autre des facettes de cette problématique mais bien de

travailler a leur mise en compatibilité sans cesse menacée.

Perspectives cliniques et institutionnelles

Face a ce «tiraillement constitutif », nos deux études nous ont suggéré que les
patients, leurs proches comme les professionnels développaient des « tactiques de
résistance » par rapport au systéme vécu comme dé-subjectivant.” Logiquement,
ces tactiques consistent essentiellement a re-subjectiviser la pratique, a redevenir
identifiable et capable d’identifier un individu dans sa singularité, que I’on soit
patient, proche ou professionnel de la santé. Pour le patient, le dépot d’une
doléance peut répondre pour partie a cette re-subjectivisation, pour le
professionnel, cela peut signifier de marquer ses limites en résistant au patient jugé
difficile ou en osant évoquer ses propres emotions face a ce qui est vécu comme
une agression. « Remettre du subjectif dans la pratique » consisterait par ailleurs a
revisiter les compétences spécifiques des uns et des autres, ce que permettrait le
projet thérapeutique. Il semble ainsi possible de considérer que les lieux et les
pratiques d’écoute que nous avons analysés participent, chacun selon leurs codes, a
améliorer le processus de re-subjectivisation de la médecine en replacant

symétriquement les sujets patients et soignants au cceur de la réalité clinique.’”'***
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%% Nous rejoignons ici Cole et Carlin qui préconisent qu’« en guise d’alternative
ou en sus d’obtenir des thérapies pour eux-mémes, les médecins doivent chercher —
et les institutions doivent fournir — des possibilités de dialogue qui permettent le
soin de soi, le soutien mutuel et la réflexion »."* Face a des situations difficiles &
gérer, s’appuyer sur D’intelligence collective est sans doute la premiere des
solutions pour sortir de 1’impasse, ou tout au moins pallier un certain nombre de
difficultés évitables, par exemple en rétablissant une aporie bien repérée par les
médiateurs de I’EPP a I’occasion de leurs contacts avec les équipes soignantes : la
disparition des temps de réflexion et d’échange, que ce soit entre professionnels
(supervisions, colloques d’équipes, formations, groupes de paroles, etc.) ou entre
soignants et soignés (points de situation réguliers, rencontres, etc.). Il n’est dés lors
pas étonnant que lorsque les médiateurs interviennent, ils constatent la grande
solitude des professionnels, dont la réflexion est toute entiere orientée vers le
probléme du patient et qui n’ont parfois pas méme connaissance des ressources
mises a disposition par I’institution pour répondre a leurs propres besoins. Comme
en témoigne ce professionnel dans le cadre d’un échange avec un des médiateurs de
I’EPP : «Une supervision ? Mais comment ¢a se pratique ? Je ne savais méme pas

qu 'on pouvait demander de [’aide pour réfléchir a ces situations ».”

Il est d’ailleurs intéressant de relever que, sur la base de ce constat, les médiateurs
ont d’ores et déja entrepris de participer au développement d’un espace de
discussion autour de thématiques partagées qui convie tous les professionnels a

participer a ces réunions qui se déroulent quatre fois par an.

Une autre perspective institutionnelle consiste a mieux informer sur les ressources a
disposition. Pragmatiquement, il s’agit également de réfléchir a la fagon d’inciter
les chefs de services et, plus largement, les hiérarchies a proposer de fagon plus

systématique 1’offre de supervisions ou d’intervisions régulieres a leurs

56



collaborateurs, ce a des fins non seulement de résolution de probléeme mais

également de formation.

Concrétement, nous suivrons avec intérét I’¢laboration d’ici 2018 d’un plan
thérapeutique implémenté de maniere systématique au niveau du CHUV, lequel
devrait offrir la possibilité de faire apparaitre les options privilégiées dans la prise
en charge et de disposer d’une feuille de route partagée entre patients et
professionnels de la santé, ainsi que de référents auxquels s’adresser en cas de

guestion.

Perspectives de recherche

Nous souhaiterions poursuivre nos recherches fidélement a la perspective
mutualiste que nous avons adoptée jusqu’ici avec pour double objet d’étude les
patients et leurs proches d’un coté et les professionnels de ’autre. Des nouvelles
questions de recherche pourraient étre posées ou approfondies, notamment dans

trois directions :

1. P’expérience vécue du conflit par le patient/proche et le médecin, qu’il s’agit
d’approfondir

2. I’évaluation des mesures prises (projet thérapeutique pour les patients, les
supervisions existantes pour les cliniciens)

3. I'identification des éléments et origines de dé-subjectivation dans un hépital

(et qui concernent patients et soignants)
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Perspectives d’enseignement et de formation

La visée consiste a développer en paralléle les enseignements qui portent sur le
vécu des patients/proches et sur celui des professionnels. En 2017, nous avons fait
une premiére expérience d’enseignement auprés des jeunes étudiants de la Faculté
de Biologie et de Médecine (FBM) de I’Université de Lausanne basé sur les
témoignages de I’EPP qui sera poursuivie I’an prochain. En 2018, Céline Bourquin
et le Prof. Friedrich Stiefel démarreront un enseignement pour les étudiants de la
FBM bas¢ sur I’expérience vécue des méedecins.

Un autre cours est actuellement en réflexion sur la « pathologisation du patient
doléant » dont 1’objectif pédagogique serait I’analyse réflexive sur la base d’étude
de cas a partir des discours et représentations des professionnels sur les patients
doléants et dont 1’objectif premier d’apprentissage serait I’amélioration de la
maitrise de situation de crise relationnelles dans la clinique et dans la prise en

charge en général.

De tels enseignements contribueraient a des apprentissages complémentaires et
intégrateurs avec pour enjeu et comme projet, pour paraphraser Friedrich Stiefel, de
former non pas « le medecin du futur [qui] soit un clinicien socio-anthropologue
ayant un savoir economico-administratif, maitrisant les lois et transférant
systématiquement les progres scientifiques dans sa pratique » mais un médecin qui
« considerant le contexte dans lequel il agit, [connaitrait] les facteurs régissant la

médecine et [serait] & méme de penser son métier ».*
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