Education
thérapeutique

Prévention et maladies
chroniques

D. Simon
P.-Y. Traynard
F. Bourdillon
R. Gagnayre
A. Grimaldi



Education thérapeutique
Prévention et maladies chroniques



Chez le méme éditeur

Dants la collection Abrégés de médecine :

Le pied diabétique, par G. Ha Van. 2008, 240 pages.

Nutrition de la personne agée, par M. Ferry, et al. 2007, 336 pages.
Epilepsies, par A. Arzimanoglou, P. Thomas. 2003, 288 pages.
Nutrition. Principes et conseils, par L. Chevallier. 2005, 280 pages.

Autres ouvrages :

Guide pratique du diabeéte, par A. Grimaldi. 4¢ édition, collection Médiguides.
2009, 312 pages.

Pharmacie clinique et thérapeutique, par I’Association nationale des enseignants de
pharmacie clinique et F. Gimenez. 2008, 1344 pages.

Endocrinologie, diabétologie et maladies métaboliques, par le College des
enseignants d’endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques. Collection
Abrégés connaissances et pratique, 2007, 512 pages.

Guide pratique de I’'asthme, par B. Dautzenberg, 3¢ édition. Collection Médiguides,
2006, 184 pages.

Diabete et maladies métaboliques, par L. Perlemuter, G. Collin de I'Hortet,
J.-L. Sélam. 2003, 352 pages.

Les dyslipidémies, par G. Luc, J.-M. Lecerf. Collection Consulter prescrire, 2002, 144
pages.



ABREGES

Education
thérapeutique

Prévention et maladies
chroniques

Dominique Simon

Maitre de conférence des universités, praticien
hospitalier, service de diabétologie, groupe hospitalier
La Pitié-Salpétriére, Paris

Pierre-Yves Traynard
Docteur en médecine, diabétologue,
formateur en éducation thérapeutique, Paris

Francois Bourdillon

Praticien hospitalier, département de Santé Publique,
groupe ho;pitalier La Pitié-Salpétriere, Paris, Président
e la Société francaise de la Santé Publique

Rémi Gagnayre

Médecin, professeur des universités, en Sciences de
I'éducation, laboratoire de pédagogie de la santé EA
3412, université Paris 13, Bobigny

André Grimaldi

Professeur des universités, praticien hospitalier, chef du
service de diabétologie, groupe hospitalier

La Pitié-Salpétriére, Paris

2¢ édition

“_ -

ELSEVIER
MASSON



4 ~\ Celogo a pour objet d'alerter le lecteur sur la menace que repré-
DANGER sente pour |'avenir de I'écrit, tout particulierement dans le
domaine universitaire, le développement massif du « photo-
copillage ». Cette pratique qui s'est généralisée, notamment
dans les établissements d’enseignement, provoque une baisse
brutale des achats de livres, au point que la possibilité méme
pour les auteurs de créer des ceuvres nouvelles et de les faire
éditer correctement est aujourd’hui menacée.
Nous rappelons donc que la reproduction et la vente sans autori-

LE tion, ainsi que le recel, sont passibles d ites. Les deman-
PHOTOCOPILLAGE | des crautorisation de. photocopier doivent et adressées 3
TUE LE LlVRE I'éditeur ou au Centre frangals d'epr0|ta.t|on,du droit de copie :

\ /20, rue des Grands-Augustins, 75006 Paris. Tél. 01 44 07 47 70.

Tous droits de traduction, d’adaptation et de reproduction par tous procédés,
réservés pour tous pays.

Toute reproduction ou représentation intégrale ou partielle, par quelque procédé
que ce soit, des pages publiées dans le présent ouvrage, faite sans I'autorisation de
I'éditeur est illicite et constitue une contrefacon. Seules sont autorisées, d'une part,
les reproductions strictement réservées a I'usage privé du copiste et non destinées
a une utilisation collective et, d'autre part, les courtes citations justifiées par le
caractere scientifique ou d’information de I'ceuvre dans laquelle elles sont incorpo-
rées (art. L. 122-4, L. 122-5 et L. 335-2 du Code de la propriété intellectuelle).

© 2009, Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
ISBN : 978-2-294-70467-3

Elsevier Masson SAS, 62, rue Camille-Desmoulins, 92442 Issy-les-Moulineaux cedex
www.elsevier-masson.fr



Liste des collaborateurs

Francoise Alliot-Launois, cadre ergothérapeute, médecine physique et réadap-
tation, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, Paris.

Philippe Barrier, professeur de philosophie, docteur en sciences de I'éducation,
CNED, Laboratoire de pédagogie des sciences de la santé, UFR SMBH, Paris
13, Bobigny.

Magali Baudot, diététicienne, service diabétologie, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, Paris.

Joél Belmin, professeur des universités a I'université Paris 6, praticien hospitalier,
service de gériatrie, hopital Charles Foix, Ivry-sur-Seine.

Asri Benkritly, docteur en médecine, cardiologue, hopital européen Georges
Pompidou, Paris.

Nathalie Berth, diététicienne, centre d’éducation et de traitement du diabéte et
des maladies de la nutrition, centre hospitalier de Roubaix, Roubaix.

Fabrice Bodin, cadre de santé, service de diabétologie, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, Paris.

Francois Bourdillon, praticien hospitalier, Président de la Société francaise de
Santé publique, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris.
Fanny Bracq-Retourné
, psychologue, centre d’
éducation et de traitement du
diabéte et des maladies de la nutrition, centre hospitalier de Roubaix, Roubaix.

Catherine Breton, ex-chef de clinique, neuropsychiatre, pédopsychiatre, psy-
chanalyste, hopital Lariboisiére, service de médecine interne A, Paris.

Eric Bruckert, professeur des universités, praticien hospitalier, service d’endocri-
nologie-métabolisme, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris.

Rita Chadarevian, docteur en médecine, endocrinologue, groupe hospitalier
Pitié-Salpétriere, Paris.

Olivier Chassany, maitre de conférence universitaire, praticien hospitalier,



Vi Liste des collaborateurs

Fabienne Delestre, diététicienne, service de diabétologie, groupe hospitalier
Pitié-Salpétriere, Paris.

Caroline Dourmap, praticien hospitalier, service de cardiologie, CHU de Rennes,
Rennes.

Laurence du Pasquier-Fediaevsky, endocrinologue, praticien hospitalier, service
de médecine interne, Centre Hospitalier National D’Ophtalmologie des XV XX
(CHNO), Paris.

Patrick Dupont, praticien hospitalier, tabacologue, service d’addictologie,
hopital Paul Brousse, CERTA, Villejuif.

Sophie Dupont, praticien hospitalier, unité d’épileptologie, clinique neurologique
groupe hospitalier Pitié Salpétriere, APHP, Faculté Pierre et Marie Curie, Paris.

Martin Duracinsky, praticien attaché, service de médecine interne et de mala-
dies infectieuses, hopital universitaire Bicétre, Le Kremlin-Bicétre.

Isabelle Durack-Brown, endocrinologue, nutritionniste, chef de clinique assis-
tant, Bélénos-Santé en jeux, Paris.

Yves Enregle, délégué général, groupe IGS et psychologue.

Francois Eschwege, Professeur honoraire a la Faculté de Médecine Paris-Sud,
Centre Antoine Béclére, Centre Universitaire des Saints-Péres, Paris.

Violaine Foltz, praticien hospitalier en rhumatologie, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, Paris.
Rémi Gagnayre, médecin, professeur des universités en Sciences de I'éducation,
laboratoire de pédagogie de la santé EA 3412, Université Paris 13, Bobigny.
Philippe Giral, maitre de conférence des universités, praticien hospitalier, ser-
vice d’endocrinologie-métabolisme, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris.
Xavier Girerd, professeur de thérapeutique, p6le endocrinologie, unité de pré-
vention vasculaire, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris.

André Grimaldi, professeur des universités, praticien hospitalier, chef du service
de diabétologie, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, Paris.

Patrice Gross, endocrinologue, nutritionniste, service d’endocrinologie, nutri-
tion et métabolismes, CH de Douai, Douai.

Christiane Guitard-Munnich, psychiatre-psychanalyste, service d’endocrinolo-
gie et de diabétologie, hopital Robert Debré, AP-HP, Paris.

Agnés Hartemann-Heurtier, professeur des universités, service de diabétologie,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, Paris.

Stéphane Jacquemet, formateur consultant, chargé d’enseignement a la faculté
de Psychologie et Sciences de I'éducation, université de Genéve.

Sophie Jacqueminet, praticien hospitalier, diabétologue, service de diabéto-
logie, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, Paris.

Christian Kulibanov, conseiller en ingéniérie sociale, Mutualité Sociale Agricole
d’lle-de-France, Gentilly.

Anne Lacroix, psychologue clinicienne, psychothérapeute de malades chroni-
ques, Geneéve.



Liste des collaborateurs Vil

Yves Magar, pneumologue, formateur en éducation thérapeutique, Société
Edusanté, Vanves.

Nathalie Masseboeuf, diététicienne, service de diabétologie, groupe hospitalier
Pitié-Salpétriere, Paris.

Frangois Martin, pneumologue, médecin de Santé publique, pdle addictologie,
prévention, éducation, CH de Dreux, Dreux.

Helen Mosnier-Pudar, praticien hospitalier, service des maladies métaboliques
et endocriniennes, hopital Cochin, Paris.

Jean-Michel Oppert, professeur universitaire, praticien hospitalier, service de
nutrition, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris.

Sylvie Pariel, praticien hospitalier, service de gériatrie et université Paris 6,
hopital Charles Foix, Ivry-sur-Seine.

Gérard Reach, professeur des universités, praticien hospitalier, service d’endo-
crinologie, diabétologie et maladies métaboliques, hopital Avicenne APHP et
EA 3412, CRNH-IdF, Université Paris 13, Bobigny, France.

Emmanuel Ricard, médecin de Santé publique, délégué général de la société
francaise de santé publique, Société francaise de Santé publique,
Vandoeuvre-lés-Nancy.

Claude Sachon, praticien hospitalier, diabétologue, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, Paris.

Brigitte Sandrin-Berthon, médecin de Santé publique, directrice du comité
régional d’éducation pour la santé Languedoc-Roussillon, Montpellier, prési-
dente de la commission maladies chroniques au sein du Haut Conseil de la
Santé publique.

Marie Santiago-Delefosse, professeur des universités, université de Lausanne,
psychologie de la Santé, Lausanne.

Dominique Simon, maitre de conférence, praticien des hopitaux, service de dia-
bétologie, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, Paris et INSERM-U-780, Villejuif.

Frédéric Tissot, médecin de Santé publique, Ambassade de France a Kaboul.

Pierre-Yves Traynard, médecin, diabétologue, formateur en éducation théra-
peutique, Paris.

Michel Varroud-Vial, secrétaire général de I’ANCRED, Montgeron.

Stéphane Vignes, médecin, chef de service, unité de lymphologie, hopital
Cognacgq-Jay, Paris.

Muriel Vray, chercheur, INSERM, Institut Pasteur, unité d’épidémiologie des
maladies émergentes, Paris.



Préface de la deuxieme
édition

Pourquoi une préface complémentaire de celle de Joél Ménard pour la deuxieme
édition de ce traité d’éducation thérapeutique ?

La préface de Joél Ménard garde évidemment toute sa pertinence. Le succés de
la premiere édition témoigne de la qualité de I'ouvrage, mais confirme aussi ce
que pouvait écrire Joél Ménard : le transfert de savoirs et de compétences du soi-
gnant vers le malade ou, du moins, vers celui qui, méme se sentant bien, présente
« des anomalies », lesquelles entrainent pour lui des risques pour sa santé (du
moins c’est ce que disent les études), est une pratique ancienne. D’'innombrables
outils ont été élaborés, ils se raffinent peut-étre avec la technologie, ils se multi-
plient en tout cas, une incroyable énergie, une immense générosité... ont été
déployés.

Mais il y a un vrai besoin de mettre en forme tout cela, de théoriser, sans jar-
gon ni snobisme, cette situation complexe, celle de la relation dite éducative
entre I'équipe soignante et celui qu’elle soigne, un besoin d'affiner la réflexion
pour diversifier les démarches d’éducation vers ceux dont la culture, les préoc-
cupations, ou les peurs, ou les réves... sont a des années-lumiére du systéme de
pensée des hopitaux publics ou des grandes revues scientifiques.

Cet abrégé d’éducation thérapeutique, régulierement mis a jour, répond clai-
rement a ce besoin. D’ol son succes.

Les maladies de ce millénaire, y compris le cancer et I'infection VIH, et non plus
seulement le diabéte, 'asthme ou I'hypertension artérielle..., sont, du moins sou-
vent, des maladies chroniques et un consensus s’établit depuis quelques années
pour dire que I'éducation thérapeutique du patient (ETP) est au coeur d'une prise en
charge moderne de la maladie chronique, quelle que soit cette maladie chronique.

Il est peut-étre un vécu spécifique a la maladie chronique, la réaction de cha-
cun a cette situation n’étant pas nécessairement de méme nature que pour une
maladie dont on sait qu’on va bient6t guérir, ou que pour une maladie dont on
sait qu’on va bientot mourir.

Ce vécu, propre a chacun et qui se modifie dans la durée au fil des évé-
nements, est évidemment essentiel a la qualité de vie, et la qualité de vie n’est-
elle pas I'un des objectifs premiers de toute prise en charge? Mais il est aussi un
déterminant clé pour de multiples facettes techniques de la prise en charge,
I'observance thérapeutique étant souvent, et a juste titre, prise comme un exem-
ple charniére pour une bonne efficacité des stratégies de traitement.

Dés lors qu'il y a, et c’est relativement récent, un consensus assez fort pour
dire que I'ETP est au coeur d’une prise en charge moderne et efficace des mala-
dies chroniques, le besoin de théoriser I'ETP, mais aussi d’en organiser la prati-
que, sur des critéres de qualité, est devenu, plus encore qu’avant, une nécessité,
et désormais une nécessité de santé publique.
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Cette nécessité a été comprise par les pouvoirs publics francais qui souhaitent
inscrire I'ETP dans la loi et mettre en place, en France, une politique nationale de
I"éducation thérapeutique du patient.

Pourquoi cette préface complémentaire de celle de Joél Menard dans cette
deuxieéme édition du traité d’éducation thérapeutique Masson ? Pas seulement
parce que mon métier est de soigner des personnes diabétiques, domaine dans
lequel les stratégies d’ETP sont bien validées, mais surtout parce que je suis
I'auteur, avec Dominique Bertrand, professeur de santé publique, et Christian
Saout, président du collectif inter associatif des patients, du rapport remis en
septembre 2008 au Ministre de la santé, pour servir de base a I'élaboration de
cette politique nationale de I'éducation thérapeutique du patient.

Mon propos n’est pas d’entrer ici dans le détail de ce rapport et de ce que pour-
rait étre cette politique nationale, mais d’en donner seulement quelques points
forts, sur lesquels tous les acteurs de I'ETP en France, et donc les lecteurs de ce livre,
pourront s'appuyer pour mieux organiser leurs structures et les faire reconnaitre.

Il nous a semblé important de définir 'ETP dans ce rapport comme s’intégrant
dans le parcours de soins, la différenciant ainsi clairement de deux autres types
d’activités avec lesquelles elle se recoupe, 'accompagnement des patients et, de
facon plus générale, I'éducation pour la santé.

Compte tenu de la richesse des expériences francaises dans le domaine de
I'ETP, quelles que soient les pathologies, il apparait logique que la labellisation des
équipes, car il faudra bien une labellisation pour mieux organiser I'ETP en France,
s’effectue au niveau régional, par des instances de relative proximité qui connai-
tront ce qui se fait sur le terrain. Les futures agences régionales pour la santé
pourraient étre I'instance qui labelliseront les équipes d’ETP. Pour une telle labelli-
sation, il faudra bien sGr des prérequis, une sorte de cahier des charges, aussi sim-
ple que possible (une dizaine de principes de base), qu’une instance nationale,
par exemple I'INPES et/ou I'HAS, devra élaborer. Il serait par ailleurs souhaitable
que les sociétés savantes affinent ces prérequis généraux, sous forme de recom-
mandations, simples et sans jargon, en fonction des pathologies concernées.

Au sein des structures labellisées, devront exercer des professionnels, médecins,
mais surtout paramédicaux, ayant une compétence d’'éducateur a la santé. Pour
acquérir cette compétence, il pourra simplement s’agir d’une validation des acquis,
mais il pourra aussi s'agir de formations dipldmantes, ayant un lien contractuel
avec l'université, pour assurer une qualité théorique, et avec des structures clini-
ques compétentes en ETP, pour éviter une formation exclusivement théorique.

Le tout devra bien sar étre financé par une tarification a I’activité spécifique de
I'ETP dans les établissements de santé et par des fonds dédiés pour améliorer la
mise en place de I'ETP en ambulatoire.

Cette deuxieme édition de I’Abrégé d’éducation thérapeutique mise a jour et
enrichie, tombe a point, a un moment ou I'organisation d'une ETP de qualité est
clairement reconnue en France comme un objectif de Santé publique, mais ou il
faudra a chacun des acteurs de I'ETP beaucoup d’énergie et de clairvoyance
pour, aupres des responsables des agences régionales dont il dépend, a la fois
mettre la pression et établir le partenariat nécessaires pour faire avancer les dos-
siers. Cet abrégé représente a cet égard un outil trés utile.

Bernard Charbonnel
Janvier 2009



Préface de la premiere
édition

Les auteurs de ce livre ont sans doute eu la gentillesse de me choisir comme pré-
facier parce que mon métier est de soigner des personnes hypertendues.
D’emblée, remarquez que j'évite les mots patients et malades. L'hypertendu du
XXI¢ siecle, comme I'ostéoporotique, la personne en exces de poids, I'hypercho-
lestérolémique, voire le « pré-diabétique » ne se trouve le plus souvent considéré
comme un malade qu’au nom d’une « norme ». Cette norme, des experts I'ont
consensuellement et transitoirement choisie, sur la base de données collectées
sur des groupes de personnes suivies pendant longtemps, soit dans un cadre
« observationnel », des cohortes, soit dans un cadre « interventionnel », des
essais thérapeutiques controles randomisés. Les experts croient ainsi avoir
déterminé le point G qui leur donne le plaisir de choisir une valeur biologique,
connue d’eux seuls, a partir de laquelle ils feront classer leurs concitoyens en
bien portants et malades : la médicalisation (comportements, médicaments)
doit faire plus de bien que de mal a ces derniers. Cette balance bénéfice/risque
prend en compte le court terme (pas d’effets secondaires, pas d'atteinte de la
qualité de la vie selon les criteres de la personne concernée), et le long terme (la
durée de vie), quoique la compétition entre les causes de souffrance et de mort
vienne tempérer les résultats escomptés et ne soit jamais prise en compte dans
I'analyse : I'expert, par définition ne connait bien qu’une seule cause, ne voit
qu’une seule norme et n’envisage donc qu’un seul avenir.

Je ne suis pas acerbe. Je décris. C'est une norme que I'on fait connaitre, dis-
sémine, vend, ce n’est pas une vérité absolue. La situation dite asymptomatique
est la plus difficile. L'asymétrie d‘information y est totale entre un soignant qui
se souvient de ses livres ou de ses maitres et applique ce qu’il a retenu, et une
personne qui vraiment n’est au courant de rien et ne se plaint de rien, dans le
confort douillet du silence de ses organes (c’est I'état de bonne santé apparent)
et de ses habitudes.

Le transfert des connaissances d'un donneur d‘informations a un receveur
d’informations demande une compétence particuliere, puisqu’il faut adapter la
transmission des connaissances aux croyances et aux priorités du receveur.
L'astuce proposée est un partenariat, mais le jeu de réle s’apprend, il ne s'impro-
vise pas, méme pour ceux qui ont spontanément une plus grande facilité a
écouter et a communiquer que d’autres.

Une lectrice du chapitre de ce livre qui aurait dix ou quinze ans de pratique
médicale, pourrait avoir tendance a penser qu’« apres tout ce qu’elle a vu », elle
sait comment s’y prendre et ne pas étre tentée de formaliser les acquis de I'expé-
rience. Un lecteur qui aurait vingt ans a trente ans de pratique pourrait méme étre
hostile, si 'homme d’action qu’il est, percevait dans les théories de I'’éducation
thérapeutique, un verbiage qui lui échappe. Le fait est [a pourtant : une mise en
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forme du transfert des informations entre un soignant qui sait et un soigné qui ne
sait pas est complexe ; on a besoin d’étre aidé ; j'ai été heureux d’étre aidé. C'est
I'objectif premier de ce livre : améliorer une relation humaine. Pour les personnes
qui ont cet état chronique qu’est I'hypertension artérielle ol, selon le refrain
chanté depuis longtemps : « on prend des pilules tous les jours toute la vie », j'ai
fait des « carnets de soins » journaliers en 1969, de multiples petits opuscules et
en enregistrant sur des cassettes ou les Quatre Saisons de Vivaldi encadraient le
discours médical vers 1980, des réunions de groupes d’hypertendus sur I'autome-
sure tensionnelle vers 1990, tandis qu’aujourd’hui Nicolas Postel-Vinay et
Guillaume Bobrie s’efforcent de rendre les hypertendus compétents avec des DVD
de cinq minutes...

Au moins autant que ce qui me passait par la téte ou que je voyais faire par
d’autres médecins, ceux-la méme que je soignais m’ont donné des idées. C’est
pourquoi je préfére penser avoir été leur partenaire plutdt que leur éducateur.
Quand I'hypertension artérielle était mal tolérée, situation dominante des années
1960-1970, il fallait proposer des traitements dans un contexte d‘inconfort
(maux de téte, essoufflement, altération de la vision). Il y avait une demande de
soulagement qui contredisait I’envie simultanée d’oublier que I'on est malade.
Quand les médicaments avaient fait leur ceuvre, abaissant la pression artérielle et
effacant les symptoémes, I’envie de fuir la maladie, chaque jour affirmée par la
prise des médicaments ou le remplacement d'un trouble par un autre, devenait
de plus en plus forte. Elle allait jusqu‘a la fuite des consultations (les « perdus de
vue »), ou l'arrét des traitements. Je me demande encore pourquoi certaines
personnes continuaient a me voir. Elles avaient confiance, sans doute, mais en
méme temps elles pouvaient parfaitement me cacher qu’elles ne faisaient pas du
tout ce que je leur avais suggéré. Il y a tant derriere ces attitudes : le désir de
mort, le chantage sur ceux que I'on aime mais qui ne s'occupent pas assez de
vous, I'impossibilité plus générale de se plier a une régle.

Dans cette préface, je m’offrirai le luxe d’une seule référence, pour rappeler
qu'il existe sans doute de multiples facteurs prédictifs de la rupture du contrat
imaginé entre un médecin et son malade, et que I'on peut, et doit, les étudier
scientifiquement pour pouvoir les prendre en compte'. |'avais été surpris de
découvrir que l'association a un asthme, était chez I'hypertendu, un facteur
favorable du suivi régulier en consultation. Je n’avais pas été surpris que les
fumeurs et les personnes en excés de poids soient exposés a I'envie de ne plus
revoir les médecins, soit parce que leur vision personnelle de la santé ne corres-
pondait pas a nos normes, soit parce que la demande d‘un effort simultané dans
plusieurs directions était vouée a I'échec. Il est probable que ce livre mélangera
harmonieusement des réflexions générales et des exemples ciblés sur des mala-
dies : I'asthme, la bronchite chronique, le diabéte, I'insuffisance cardiaque, les
hémorroides. |'espére que la polypathologie sera aussi envisagée car, toutes les
décennies, quand on a la chance de dépasser la cinquantaine, on acquiert une
anomalie ou une maladie supplémentaire. A chacune correspond une éducation

1 Degoulet P, Ménard |, Vu HA, Golmard JL, Devries C, Chatellier G, Plouin P.F. : Factors pre-
dictive of attendance at clinic and blood pressure control in hypertensive patients. Br Med |
1983 ; 287 : 88-93.
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particuliere, qui conduit a des aménagements de vie particuliers, parfois relative-
ment contradictoires. lls conduisent de toute facon a une modification de
I'image que I'on a de soi. Certains vivront avec enthousiasme les douze pilules
qu'ils prennent chaque jour comme un symbole de leur double victoire sur les
maladies et les dangers de la médecine. D’autres y verront la confirmation d’une
destinée fatale qu'ils doivent subir. Il faudra a chaque fois revoir le contexte ou
évolue la personne, en méme temps que ses besoins éducatifs et les compé-
tences qu’on voudrait encore lui voir acqueérir.

Je crois aussi que les progrés de la médecine feront naitre de nouveaux
besoins. Beaucoup d’enfants ne meurent plus de malformations graves ou de
maladies génétiques graves : comment guider leur passage de I'adolescence a
I'age adulte ? Quelles stratégies inventer ? A I'opposé, comment faire avec tou-
tes ces personnes agées, remarquables par leurs polypathologies, leur isolement
et finalement le cumul de toutes les difficultés que I'on peut recenser ?

Je souhaite terminer cette préface en souhaitant que des consensus profes-
sionnels raisonnables soient trouvés pour que les connaissances sur I'éducation
thérapeutique se diffusent en prenant conscience des contraintes pratiques de
temps et d’argent. Il est probable que ceux que nous éduquons et que nous
autonomisons ont certes été aidés par nos efforts, mais qu’ils étaient au départ
les plus demandeurs de nos paroles et de nos techniques. Sur eux nous avons
fait notre expérience, et grace a ces résultats, nous théorisons. J’ai deux suspi-
cions, apres plus de trente-cinq ans d’exercice professionnel. La premiere est
d’avoir été insuffisant techniquement, parce que les connaissances physiopatho-
logiques et la gentillesse ne suffisent pas pour savoir bien faire vivre ce qu’est
une médicalisation au long cours et pour améliorer |'observance. La seconde est
de ne pas avoir eu la capacité de repérer ceux-la méme qui ont le plus besoin de
modifier leurs croyances, d’acquérir des compétences et de se prendre en
charge parce qu'ils étaient culturellement éloignés du systeme de pensée dans
lequel je vis encore. Ainsi un jour ai-je découvert que je n’avais jamais rencontré
en consultation d’hypertension artérielle, un seul sourd-muet...

Je suis s(r que le lecteur va trouver dans tous les chapitres de ce livre la
réflexion nécessaire a la prise en charge de ses malades et que des techniques
validées d’'éducation thérapeutique lui seront remises. Sur quoi ces techniques
sont-elles validées ? Quelle est la satisfaction du soignant ? La satisfaction du soi-
gné ? Les connaissances acquises par le soigné ? Les comportements du soigné ?
Ou, séches et dures, les réductions de la morbidité, de la mortalité et des colts ?
N’oublions pas que I’évaluation permanente des procédés et des résultats est
indispensable a I'évolutivité des méthodes et des concepts de I'éducation
thérapeutique.

Joél Ménard
Février 2007
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L'éducation thérapeutique
du patient atteint de
maladie chronique

P.-Y. Traynard, R. Gagnayre

Education pour la santé et éducation thérapeutique,
une distinction importante

Que I'on parle d’éducation pour la santé ou d'éducation thérapeutique, le but
recherché est le méme : acquérir des compétences pour entretenir et développer
son capital santé. Cependant les démarches pédagogiques qui les sous-tendent
ne sont pas similaires.

Dans la premiére situation la personne est estimée en bonne santé, le temps
nécessaire a 'appropriation de compétences est donc sans conséquence immé-
diate par rapport a ce qui est défini comme une maladie. La mise en danger
relativement « éloignée » permet aux acteurs de s'installer dans la durée néces-
saire a des prises de conscience, des transformations. L'éducation intervient alors
comme une possibilité de soutenir une réflexion et de favoriser au moment
opportun des apprentissages significatifs.

Dans la seconde situation, la personne souffrant d’une maladie ou étant réel-
lement concernée par des facteurs de risque (par exemple aprés un accident
cardiovasculaire), les temps biocliniques, psychologiques, sociaux et pédago-
giques ne sont pas les mémes. La relation éducative est alors fondée sur la
recherche d'un équilibre permanent entre une urgence d'apprentissage pratique
pour réaliser des autosoins et les réaménagements psychoaffectifs qu’engendre
toute maladie chronique. Dans I’éducation thérapeutique, les choix pédago-
giques doivent favoriser I'accélération des transformations des compétences de
santé tout en veillant a respecter leur appropriation par le patient. Ce double
processus est une difficulté majeure de la relation éducative et en constitue I'un
des enjeux.

En aidant la personne malade a se transformer, il faut éviter que I’éducation soit
synonyme de stigmatisation, d’enfermement et de restriction. Il ne s’agit pas de
modeler un patient conforme aux attentes du soignant et a un certain ordre
social. Il s'agit de proposer une éducation du risque qui concilie a la fois I'interpré-
tation par le médecin de son état bioclinique, I'exigence d’un traitement, et de
laisser du temps au patient pour des prises de conscience et pour I'appréciation
de sa propre norme de santé. Cette expérience de la maladie apparait comme
une ultime motivation a redéfinir une norme de santé consciente et personnelle.



4 I Principes de I'éducation thérapeutique

Définir I'éducation thérapeutique du patient

Parmi toutes les maladies chroniques, le diabéte est celle pour laquelle
I'éducation thérapeutique du patient a été jusqu’a présent la plus développée,
formalisée et évaluée. De nombreuses autres expériences dans d’autres spécia-
lités ont confirmé les effets d’'une éducation des patients en termes d’amélio-
ration de leur équilibre métabolique, de leur qualité de vie, de prévention des
accidents aigus et des complications et de réduction des codts.

Vivre avec une maladie chronique, une fois un traitement institué, nécessite
de la part du patient un ensemble d’aménagements qui relévent de la connais-
sance de sa maladie et de son traitement, de compétences d'auto-observation,
d’autosurveillance et d’auto-adaptation du traitement en fonction des circons-
tances méme de sa vie. Ainsi le sujet, habituellement passif dans une situation
de maladie aigué, est confronté dans le cas d’'une maladie chronique, a la
nécessité de tenir tot ou tard un role actif et quasi permanent.

Ce changement de statut va, quasiment en miroir, obliger le soignant —
médecin ou paramédical — a modifier ses attitudes le plus souvent directives et
paternalistes en situation aigué, vers la recherche d’une relation de véritable
partenariat.

Cette nouvelle dimension relationnelle ne change en rien la responsabilité
médicale dans le sens ou elle reléve toujours du pacte de confiance. Au contraire,
elle cherche a clarifier constamment les intentions et les roles que chacun est
amené a tenir. Il faut, a notre sens, absolument éviter de transférer au patient la
responsabilité d’'une modification de son état de santé résultant d’un incident,
de ses difficultés a réaliser au mieux son traitement, voire d’une évolution natu-
relle de la maladie. Une telle attitude culpabilisante irait a I'encontre méme de la
notion de partenariat et de ses finalités éducatives.

On retiendra donc que soigner et éduquer une personne atteinte d'une mala-
die chronique sont deux activités liées et indispensables.

Plusieurs sources sont identifiées a I'origine de I'éducation thérapeutique :

m les progres de la médecine qui permettent de vivre plus longtemps avec une
maladie, en contrepartie de soins a réaliser par les patients eux-mémes ;

m |'accroissement du nombre de patients porteurs d’une affection qui rend
impossible une prise en charge individuelle de tous les instants ; une délégation
de compétence est devenue nécessaire ;

= la notion selon laquelle tout étre est capable d’autonomie et d'autodétermi-
nation ; cette position philosophique du sujet rend a chacun sa possibilité d’étre
dans sa singularité ; elle lui octroie des droits en tant que malade, lui confeére des
capacités de décision ;

m enfin, la notion méme de santé envisagée comme un bien, de nature com-
plexe, qui conduit de plus en plus de patients a se positionner comme des « pro-
ducteurs de santé » opérant des choix thérapeutiques qu’ils estiment dorénavant
leur revenir.

L'éducation thérapeutique doit étre comprise comme un apprentissage a des
compétences décisionnelles, techniques et sociales dans le but de rendre le
patient capable de raisonner, de faire des choix de santé, de réaliser ses propres
projets de vie et d'utiliser au mieux les ressources du systéme de santé.
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Informer ne suffit plus...

La simplification apparente du traitement des maladies chroniques (un traite-
ment « ambulatoire » qui soigne...) masque une complexification de toutes les
données qu’un patient est obligé de prendre en compte et de maitriser : alimen-
tation, activité physique, techniques d’injection, mise en ceuvre de soins souvent
trés spécialisés, protocoles de surveillance, role des émotions, procédures de
sécurité en cas d'incidents, effets secondaires des traitements... On concoit que
la simple information, fusse-t-elle éclairée, ne peut a I'évidence pas suffire a I'en-
gager dans un tel traitement ni a le rassurer ! L'information médicale reléve en
général du souci légitime des soignants de dire I'état exact des données disponi-
bles. Mais, le plus souvent centrée sur leurs propres activités et leurs références,
elle prend peu en compte les représentations de santé des patients et n’est pas
tres efficace pour faire acquérir un savoir-faire.

Ce qui distingue I'éducation de l'information est la nature et le sens des
connaissances que le patient s'approprie. En ce sens, I'éducation thérapeutique
vise a aider le sujet patient a devenir le premier acteur de ses soins. Il va non
seulement acquérir des compétences spécifiques mais aussi apprendre a mainte-
nir un projet de vie, a le construire ou a le reconstruire. Il est alors un véritable
partenaire thérapeutique.

Que vise actuellement I'éducation du patient ?

Elle cherche en premier lieu a établir un accord sur le réle de chacun. Cette
étape est fondamentale pour authentifier I'engagement mutuel a réaliser de
nouveaux apprentissages, a assurer de nouveaux roles. Face a I'impossibilité de
guérir, en |'état actuel des connaissances médicales, elle est la seule vraie alter-
native a un état de fait (vivre au quotidien avec un traitement imparfait et com-
plexe) qui savérerait trop difficile a supporter. A partir de cette entente, on peut
planifier ensemble les étapes d'acquisition de nouvelles compétences.

La notion de compétences d’un patient veut mettre en évidence la multipli-
cité des comportements (affectifs, cognitifs et psychomoteurs) nécessaires pour
résoudre des situations ou problemes généralement considérés comme comple-
xes. La mise en ceuvre d'une compétence engendre en permanence des difficul-
tés (risques de jugement, degré de certitude, confrontation a I'erreur) qui
renvoient toujours a I'accompagnement et a la possibilité d’un recours médical.
Ceci souligne une fois de plus que cet apprentissage doit étre supporté par un
dispositif spécifique d'accés aux soins. Cette activité participe donc aux enjeux
actuels portant sur les modifications du systeme de santé.

Afin de montrer ce qui peut étre envisagé en pratique nous emprunterons a la
diabétologie des exemples illustrant les différentes compétences que chaque
patient peut étre amené a acquérir.

Compétences d’auto-observation

Tout patient doit pouvoir reconnaitre et interpréter des « signes » : symptémes
d’hypoglycémie, d’hyperglycémie, existence de plaies, de lésions cutanées,
caractérisation de douleurs, mesures de la glycémie, de la tension artérielle, etc.
Parfois la modification de certains signaux (diminution ou absence de la
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sensibilité en cas de neuropathie par exemple) oblige a utiliser d'autres « cap-
teurs » (la vue, le toucher...) pour maintenir une surveillance vigilante.

Nombre de ces signes et leur perception méme sont souvent propres a cha-
cun ce qui aboutit a définir avec le patient son « catalogue sémiologique ». Cet
apprentissage du corps, ce regard sur soi-méme, est une aide primordiale a assu-
rer sa propre sécurité et a la conservation de I'estime de soi. Il vise a rendre le
patient « autovigilant », c’est-a-dire capable d’apprécier, de décrire les modifica-
tions de son état et de distinguer les signes d’alerte. En ce sens il devient ce que
nous appelons un « patient sentinelle ».

Compétences de raisonnement et de décisions

Le nombre de problémes quotidiens a résoudre (choix d’une dose d'insuline, prise
en compte de I'alimentation, précautions en cas d’activité physique, planification
d’un amaigrissement, soins corporels en cas de lésion cutanée, décalages horaires,
oublis de traitement, gestion d’incident hypo ou hyperglycémique...) est impres-
sionnant. Leur résolution ne peut étre acquise uniquement par |'application de
protocoles systématiques tant la variabilité individuelle et contextuelle est grande.
Il faut donc s'appuyer sur un entrainement au raisonnement réalisé de fagon pro-
gressive, individualisée, continue, itérative. La prise en compte de I'expérience du
patient est un élément majeur de cet apprentissage qui vise a I'aider a optimiser
ses propres procédures. C'est a ces conditions que des compétences de décisions
peuvent étre réellement opératoires.

Compétences d’autosoins

Réaliser une injection d’insuline, utiliser des appareils d’autosurveillance glycé-
mique, tensionnelle, planifier la prise de médicaments parfois nombreux, assurer
les premiers gestes de pansements, corriger un malaise hypoglycémique... ne
s'improvise pas. Seule la participation a des ateliers pratiques d’entrainement a
ces gestes peut aider a surmonter les peurs, lever les croyances et aboutir a une
dextérité permettant d’atténuer leurs contraintes.

Toutes ces compétences concourent a I'efficacité du traitement. Elles doivent
étre régulierement évaluées tant par le patient lui-méme (carnet de bord d’auto-
surveillance, check list d’auto-évaluation...) que par les soignants.

Compétences sociales

Ces compétences de gestion du traitement incluent également I'acquisition de
compétences sociales. Elles permettent au patient de vivre dans une commu-
nauté. C'est ainsi qu'il est amené a expliquer, former son entourage proche sur
les caractéristiques de sa maladie et aux conduites a tenir en cas d‘incident aigu
nécessitant |'aide d’autrui.

Les conduites d’acceptation, de négociation, de défense de ses droits sont
autant de dimensions dans lesquelles il doit étre capable d’affirmer sa singula-
rité. Nombre de ces patients développent des compétences de recherche d‘in-
formations en santé, d’engagement associatif, leur conférant un véritable statut
« d'usager de santé ».

Pour montrer I'extréme richesse de la notion de compétence du patient, il est
important d’ajouter a ces exemples, celui qui constitue la compétence centrale
du processus éducatif a savoir la compétence du patient a porter un jugement



1. L'éducation thérapeutique du patient atteint de maladie chronique 7

appréciatif sur sa situation de santé. Pour cela toute |'expérience du patient, a
condition qu’il puisse la questionner, est une source d’information fondamentale
et lui confére un statut d’expert. Cette dimension (étre capable d'analyser,
d’évaluer ses propres expériences pratiques et d’adapter son traitement) est I'une
des clés du transfert et de la mise en ceuvre effective des connaissances acquises.

Il est évident que les patients n‘acquierent pas ces compétences immédia-
tement et au cours d’une seule rencontre avec les soignants. Leur maitrise
demande du temps et de suivre des programmes d’éducation spécifiques. D’ou
cette notion fondamentale que I'éducation thérapeutique est continue. Ce prin-
cipe garantit a chaque patient les conditions de maintenir, d’améliorer ses com-
pétences ou d’en acquérir de nouvelles.

Former les soignants

Pour réussir ce défi a aider le patient a maintenir I'ensemble de ces compé-
tences, il est nécessaire que les soignants puissent également se former a ce role
d’éducateur de patients.

Cette formation s’appuie sur :

m une maitrise et une bonne connaissance de la pathologie et des différentes
options thérapeutiques possibles : I'éducation thérapeutique peut aboutir a des
négociations de solutions transitoires qui ne sont pas toujours en totale confor-
mité avec des recommandations officielles, a des prises de risque parfois néces-
saires pour accompagner un patient; seul un soignant compétent dans la
pathologie en cause peut s'engager sur de telles options ;

m une bonne compréhension de ce que peut signifier vivre avec une maladie
chronique : | faut pour cela s’affranchir d’une vision aigué de la maladie telle
qu’elle est encore trop enseignée ;

m une connaissance des théories de I'apprentissage, des conditions qui le favori-
sent et des techniques pédagogiques efficaces ;

m des capacités d’analyse de ses propres pratiques professionnelles : cette prise
de distance est indispensable pour laisser le patient prendre sa place ; a ce titre
on ne peut que souligner le role essentiel des soignants intervenant au domicile
des patients ; au-dela de leurs simples taches de soins, ils assument une place
centrale dans le dispositif de maintien de I'éducation des patients.

Ainsi, depuis trente ans, les études et les expériences conduites dans le
domaine de I'éducation thérapeutique du patient ont permis d‘affirmer son
importance. La détermination des compétences pour le patient ainsi que la mise
en ceuvre de programmes d’éducation thérapeutique structurés et accessibles au
plus grand nombre seront probablement les exigences minimales pour la recon-
naissance financiére de cette activité d'éducation. C'est a cette condition que
I'éducation thérapeutique sera durablement intégrée dans le systéme de soins.
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2 Le diagnostic éducatif

P--Y. Traynard, R. Gagnayre

La surveillance et le traitement des patients atteints de maladie chronique sont,
quasiment par définition, complexes. Il est évident que I'éducation n’est pas
seule suffisante pour aider un patient a adopter ou modifier un comportement
de santé. Il est nécessaire d'adjoindre des interventions thérapeutiques visant a
perfectionner son traitement et a en diminuer les contraintes, des interventions
psychologiques qui le soutiennent dans la recherche de son équilibre, des inter-
ventions sociales qui visent par exemple a mieux faire connaitre la maladie et a
modifier son image au sein d’'une communauté...

Tout praticien qui, a I'occasion d’une rencontre avec un patient atteint d'une

maladie chronique, envisage qu’une intervention éducative serait pertinente
pour l'aider, va se poser au moins deux questions :
m « Comment ce patient adopte et/ou adapte-t-il ses comportements de santé ? » ;
m « Quels sont les reperes utiles a prendre en compte pour organiser une inter-
vention visant a I'aider a apprendre comment changer, améliorer ou maintenir
ses comportements ? ».

En d‘autres termes, lorsqu’il s’agit de penser une intervention éducative, il
revient aux praticiens de choisir parmi les facteurs contribuant a mieux com-
prendre leur patient, ceux qui seront les plus utiles pour agir au mieux avec lui.

Cette affirmation pose le probleme d'un recueil des données, indices, critéres
spécifiques permettant d’élaborer une description des acquis, des capacités et
des possibilités éducatives du patient.

Un recueil d’informations spécifiques

Cette étape répond a quatre impératifs :
m favoriser chez le patient I'expression du vécu de sa maladie et des difficultés
d’adaptation de son traitement dans sa vie quotidienne ;
m recueillir des informations précises pour prévoir des activités d'éducation cor-
respondant a la réalité de vie du patient (stratégies d’éducation adaptatives) ;
m respecter un temps « d’explication de texte », d’information sur la démarche
pédagogique envisagée ; on constate souvent qu'il suffit que le soignant expli-
que ce qu'il va faire, ce qu'il cherche, ce dont il a besoin, afin de mieux com-
prendre le patient, pour que ce dernier lui donne les éléments clés ;
m retrouver les facteurs décrits par les modéles théoriques auxquels il est possi-
ble de se référer pour comprendre les comportements de santé du patient.

C’est une démarche qui se nourrit des investigations psychologiques (réac-
tions du patient vis-a-vis de la maladie, attribution causale...), sociales (itinéraires
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thérapeutiques, représentations, soutien social, perception d’auto-efficacité...),
pédagogiques (connaissances antérieures, degré de certitude sur ces connaissan-
ces, pratiques de gestes techniques, capacités de décision...) et médicales
(stades de la maladie, existence de complications, handicaps, exigences
thérapeutiques...).

Le début de toute éducation

Au méme titre que |’acte médical commence par |’établissement d'un diagnostic
médical, toute action éducative débute par un temps d’expression et d'éva-
luation des connaissances du patient.

Au cours de cette phase, que certains auteurs nomment « diagnostic édu-
catif », il est important de rappeler que le patient doit prendre conscience de sa
situation d’éducation.

Le choix des techniques de questionnement utilisées contribue a favoriser sa
participation active. Par exemple, il peut étre demandé a une personne atteinte
d’un diabéte : « Possédez-vous du glucagon ? ». Cette question reléve d'un sim-
ple recueil d'information qui exclue éventuellement la réflexion du patient. En
revanche, s'il lui est demandé : « Afin de pouvoir agir rapidement en cas d’hy-
poglycémie sévere, que faut-il prévoir avec votre entourage ? », cette question
peut l'aider a établir un lien entre ses connaissances et son environnement.

L'originalité de cette démarche est de chercher a solliciter en permanence le
patient a donner son point de vue sur ce que les soignants ont compris de sa
situation. D’une certaine maniére, il est invité a valider ce diagnostic éducatif en
le précisant, en le modifiant. Cette volonté de compréhension mutuelle est capi-
tale car elle évite de reproduire des situations dans lesquelles le soignant se forge
une opinion sur les besoins du patient sans que ce dernier puisse exprimer son
point de vue.

Le premier temps d’'un accord mutuel

En pratique, établir un diagnostic éducatif revient a notre sens a :
m comprendre ce que le patient comprend et comment il vit avec son affection
et son traitement ;
m évaluer ses capacités gestuelles, son degré de maitrise des dispositifs techni-
ques de surveillance et de traitement ;
m apprécier ses capacités de décision dans I'adaptation de son traitement, face
aux incidents potentiels ;
m retrouver dans les données médicales et biocliniques celles qui peuvent contri-
buer a définir des objectifs d’apprentissage ;
m relever parmi les éléments de sa vie sociale, de son environnement, ceux qui
soutiendront un apprentissage et ceux qui limiteront les actions possibles.

Au terme de ce recueil d’informations, il doit étre possible de répondre aux
questions suivantes :
= Quel est le projet du patient témoignant d’une compréhension de sa situation
de santé, susceptible de le motiver a apprendre et qui pourrait I'inciter a mettre
en pratique les acquis de son éducation ?
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m Quels sont les facteurs apparemment facilitants et limitants de son apprentis-
sage, c’est-a-dire quelles sont ses potentialités a réussir les transformations utiles
pour sa santé ?

m Que doit apprendre le patient pour s’assurer une certaine sécurité tout en
répondant a ses besoins spécifiques, et réaliser son projet ?

Ce questionnement de synthése permet de définir, en regard des compé-
tences attendues par les soignants, celles qui sont les plus pertinentes et les plus
réalistes pour le patient. Il peut, bien entendu, conduire a la détermination de
compétences non prévues et encore plus utiles dans sa gestion de la maladie et
du traitement.

L'engagement mutuel

Reconnaitre qu’un patient puisse étre un expert de sa maladie est une donnée
importante de la relation éducative.

Dans la mesure ou il ne peut pas y avoir d’éducation a I'insu d’une personne,
celle-ci doit étre sollicitée et en mesure donner son accord sur les propositions
présentées, les décisions prises. Il s'agit d'un engagement mutuel, un contrat
d’éducation qui précise :

m le rapport que I'on souhaite établir tout en définissant le réle de chacun ;

m la part fondamentale de la participation active du patient dans son éducation
et la gestion de son traitement ;

m les expériences a conduire ensemble pour renforcer les compétences du patient
mais également celle du médecin, du soignant dans son role d'éducateur.
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RY Le patient : un apprenant
particulier ?

R. Gagnayre

« A tous ceux, professeurs, médecins, infirmiéres et infirmiers, qui,
dans les hopitaux et ailleurs, s’efforcent de comprendre et de
soulager I'étre le plus déconcertant : I'homme malade. »
Georges Simenon, Les Anneaux de Bicétre, Paris, Gallimard,
« Bibliotheque de la Pléiade » (1963), 2003, p. 1027.

D’une certaine maniére, Michel Develay ouvre la voie lorsqu’il écrit': «[...] On
le pressent, I'’éducation du patient va au-dela de I'éducation a la santé. Elle n’en
est pas qu’une forme. Elle renvoie a une autre méthodologie de I'action [...] ». Il
poursuit plus loin en proposant de conduire des recherches pour nommer « [...]
les invariants de ce qui constituerait les caractéristiques communes a l'action des
différents partenaires, permettant de préciser comment il est possible de mettre
en actes |'équation précédente : I'éducation du patient implique de s’intéresser
aux trois entités caractérisant le patient: le malade, la personne, le citoyen.
Quels invariants semblent susceptibles de caractériser une éducation du patient ?
[...]»

Si M. Develay questionne I'éducation du patient et plus précisément
I'éducateur et la relation éducative entre le patient et le soignant, il pose
délibérément le probléeme de la spécificité d'une éducation du patient par rap-
port a I'éducation pour la santé.

Dans cette perspective qui s'attache a préciser les particularités des éducations
en santé par rapport a d’autres formes d’éducation, nous proposons un ques-
tionnement complémentaire, centré sur les apprentissages du patient atteint
d’une maladie chronique. Proche des recherches épistémologiques menées par
certains auteurs? sur le rapport entre I'éducation et la santé, nous nous inté-
ressons aux caractéristiques cognitives, émotionnelles de ces apprentissages
mobilisés par le patient pour réaliser des soins quotidiens sur lui-méme et sur
une longue période. Cette étude sous-tend deux hypotheses.

Il est tout d'abord possible d'inférer que dans la mesure ou I'apprentissage du
patient intéresse la maladie, le corps, la chronicité, la mort et engage des réamé-
nagements psychologiques et identitaires, il se distingue dans ses fondements
intentionnels d’autres apprentissages aux finalités scolaires, professionnelles. La

1 M. Develay, « A propos de I'éducation du patient ». In B. Sandrin-Berthon (dir.), L’Education
du patient au secours de la médecine. Paris, PUF, « Education et Formation », 2000, p. 190-198.
2« Questions vives. Revue des sciences de I'éducation en question, Education  la santé ou
pour la santé ? vol. 2, n° 5, université de Provence, 2004.
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seconde hypothese concerne la présence d‘invariants en termes d’apprentissage
dans le champ des maladies chroniques. Si chaque maladie nécessite des soins
spécifiques, des conduites a tenir particulieres, existe-t-il des apprentissages qui
réunissent des patients atteints de diabete, d’asthme ou de lupus érythémateux
disséminé dans la méme connaissance de situations-problémes? ?

I. Aujoulat dans une communication propose certaines situations-probléma-
tiques communes* aux patients (encadré 3.1). Certaines d’entre elles peuvent
étre a I'origine de compétences d’ordre psychosocial. Au coté de cette liste sont
définies des compétences que nous regroupons sous les termes d’auto-soins® et
qui relevent pour certaines d’entre elles d’apprentissages particuliers.

Difficultés d’adaptation psychosociale liées a la maladie*

Etre confronté au regard d'autrui sur sa différence.

Voir apparaitre des changements, voire des dysfonctionnements au sein du systeme familial.
Ne plus se reconnaitre dans la personne malade que I'on est devenue (changement de réle
social).

Ne plus se reconnaitre dans le regard renvoyé par autrui (infantilisation, surprotection...).
Ressentir des limites, les identifier... dans le meilleur des cas, les accepter.

S'interroger sur le sens de sa maladie, de sa vie et de sa place dans le monde (quéte
existentielle et spirituelle).

Etre confronté a la nécessité de consentir des renoncements, parfois essentiels.

Etre exclu et/ou privé de capacité décisionnelle.

Etc.

Si la psychologie, I'anthropologie, la sociologie de la santé contribuent a
mieux faire comprendre ce que peut représenter le fait de vivre avec une mala-
die chronique, a décoder les logiques d'un comportement de santé, a resituer
les notions de maladie et de santé dans une culture, il n‘est pas toujours aisé
d’identifier ce qui constitue les spécificités d'un apprentissage du patient. Ce
manque permet d'éclairer, selon nous, ce que pourrait apporter une pédagogie
de la santé, c’est-a-dire une recherche de ce que représente un apprentissage
significatif et intentionnel d’un individu dédié a sa santé.

Qu'est-ce qui rend particulier I'acte d’apprendre du patient au regard des
données actuelles ? L'apprentissage du patient est-il si spécifique qu’il en est uni-
que dans le vaste champ des apprentissages humains ? Finalement qu’est-ce que
signifie d’apprendre la santé, sa santé ? L'intention que nous assignons a ces
questions proposées au cours des rencontres de formation® est de mieux

3 Nous reprenons la définition qu’en donne ). Tardif dans son ouvrage, Le Transfert des
apprentissages. Québec, Les Editions Logiques, 1999, p. 86.

4 1. Aujoulat, « Vers la définition de compétences transversales favorisant le processus d’adap-
tation psychosociale des patients a leur maladie ». Paris, communication orale, DELF, 2004.

5 R. Gagnayre, P.-Y. Traynard, « L'éducation thérapeutique : de la théorie... ». In Traité de dia-
bétologie. Paris, Flammarion Médecine-Sciences, 2005, p. 445-454.

6 En l'occurrence dans le DU « Education thérapeutique, prévention et maladies chroni-
ques », université Paris 6 et dans le master « Education et Santé », université Paris 13-Bobigny.
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comprendre ces apprentissages. Il ne s’agit pas de constituer une taxonomie -
loin s’en faut — mais d’identifier quelques caractéristiques pour concevoir les
interventions éducatives aupres du patient.

Pour construire ces repéres, nous empruntons a P. Galvani cité par P. Carré’,
les finalités qu’il donne de I'apprentissage : « créer sa propre forme » ; « apprendre
seul » ; « s"éduquer soi-méme ». Si I'auteur les distingue, nous considérons qu’el-
les se rejoignent dans une bio-épistémologie, du méme nom qu’utilise P. Galvani
pour situer la premiére finalité citée. Mais résumer les apprentissages du patient
a cette seule finalité, serait, selon nous, insuffisant. Nous appuyant sur la
réflexion que conduit P. Carré sur l'auto-formation, se référant lui-méme a
G. Pineau sur les apprentissages expérientiels et les liens étroits avec un niveau
d’organisation proche du vivant®, nous nous référons a trois poles : les appren-
tissages que développe le patient ayant trait au rapport a soi (auto), au rapport
aux autres (hétéro), au rapport au monde (éco). Nous retrouvons, formulée de
maniere différente, la triade proposée par M. Develay : le malade, la personne,
le citoyen.

Enfin, concernant les apprentissages du patient, il s’agit, avant tout, d’interro-
gations, d’hypotheses. La validation de ces particularités résulte, selon nous, de
leur présence dans ce que nous nommerons le « banal quotidien » du patient”.
Il constitue, pour nous, le terrain d’exploration dans lequel doit se vérifier la
mobilisation par le patient de ces apprentissages. A noter que notre approche
de I'apprentissage est pluraliste et s'inspire des courants socio-constructiviste,
cognitiviste et humaniste et des travaux que nous regrouperons sous la dénomi-
nation de philosophie de I'esprit.

Nous présentons comme contenus d’enseignement quelques exemples d'ap-
prentissage a des fins d'illustration et de discussion.

Quelques exemples d’apprentissage singulier du
patient dans son rapport a soi

Peut-étre parce que trop évident ou allant de soi, I'apprentissage du patient, qui
consiste a substituer par ses fonctions cognitives conscientes des processus bio-
logiques automatisés et inconscients, a été longtemps sous-estimé. Cette substi-
tution est le fruit d’'un apprentissage mobilisant différentes dimensions aux
temporalités diverses dans leur transformation et leurs effets : le biologique ; le
psychologique et le social. Il est rare qu’un apprentissage témoigne en perma-
nence des interactions entre ces trois domaines.

Cette substitution conduit a s'intéresser a deux apprentissages.

L'apprentissage qui consiste pour le patient a percevoir des signes provenant
de son corps jusqu‘alors inconnus, ignorés ou déja interprétés nécessite de sa

7 P.Carré, A. Moisan, D. Poisson, L’Autoformation. Paris, PUF, « Education et Formation »,
1997, p. 36-37.

8 F Jacob, La Logique du vivant. Paris, Gallimard, 1970, cité par P. Carré dans L’Auto-formation,
op. cit., p. 36.

9 Comme le lever matinal, le regard dans la glace, le retour de I'hdpital, les courses au super-
marché, le retour des vacances, I'endormissement...
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part une prise de conscience, d’en comprendre le sens afin d’élaborer une
sémiologie personnelle.

En soutenant ces apprentissages, on entrevoit des applications dans le champ
de I"éducation thérapeutique : celui de prévenir des incidents voire des accidents
et celui d’améliorer la communication patient-soignant sur la clinique du patient
et sur ses perceptions. Des études sont menées dans ce sens pour valider cette
notion de patient sentinelle'® et comprendre comment les patients apprennent
a établir des correspondances entre leur ressenti et un processus physiologique.

Le second apprentissage concerne la prise de décision sur soi et pour soi dans
un contexte d'incertitude. Le fait de décider et d’agir (ou de ne pas agir) en vivant
immédiatement ou de maniére retardée les conséquences de son choix renforce
une difficulté inhérente a I'apprentissage du patient : la difficile distanciation du
patient vis-a-vis des essais mémes de sa décision, de son efficacité et de ses effets.
Comme précédemment, la certitude de la décision a prendre est influencée par
de nombreuses variables'" et en particulier I'ordonnancement d’états mentaux'2.

Ainsi, ces deux apprentissages interrogent en regard du courant cognitiviste
certains processus considérés comme significatifs de I'apprentissage.

Apprendre a décider sur soi et pour soi est un apprentissage dont la phase dite
de décontextualisation'? reste questionnable dans son systématisme. Il est diffi-
cile, d’'une part, pour un patient de se distancier de I'objet méme de son appren-
tissage que représente la maladie. Le patient intervient en fonction de ses registres
d’émotions, de croyances, de désir, d'intention, de connaissances, de compé-
tences qui modifient en permanence le cadre de perception de la situation-
probleme ; d’autre part, la maladie n’est pas une entité stable biologiquement,
physiologiquement, dans ses attributs de logique et donc de reproductibilité. Elle
évolue également modifiant alors les repéres sur lesquels se sont fondés les
premiers apprentissages et donc les seuils d’efficacité.

Il en découle une difficulté a constituer pour le patient un registre stable de
régles. Les acquis de I'apprentissage dans un contexte donné ne sont, semble-t-
il, jamais systématiquement et pleinement réutilisables dans la méme situation-
probleme, et encore moins dans une nouvelle.

Enfin, cette difficulté est renforcée par le fait que cet apprentissage s'inscrit dans
une histoire de I'entourage (une dynamique familiale par exemple) qui a faconné
les rapports de santé du patient. L'apprentissage du patient qui vise a comprendre
sa maladie, a réaliser des autosoins reste influencé par la représentation

10 C. Crozet, Analyse du développement des perceptions sensorielles chez les patients diabétiques
sentinelles : une voie nouvelle pour I'éducation thérapeutique. Thése de sciences de I'éducation,
université Paris 5, 2007 ; C. Petitmengin, « Peut-on anticiper une crise d’épilepsie ? Explicitation
et recherche médicale. Approche neurophénoménologique ». Expliciter, 57 déc. 2004.

11 G.Reach, A.Zerrouki, D. Leclercq, J.-F. d'lvernois, Adjusting insulin doses: from
knowledge to decision. Patient Education and Counseling, 56, 2005, p. 98-103.

12 G. Reach, « Réflexion sur la maladie chronique : une démarche physiologique pour com-
prendre la place du temps ». In Traité de diabétologie. Paris, Flammarion Médecine-Sciences,
2005, p. 941-952.

13 ). Tardif, Pour un enseignement stratégique. L'apport de la psychologie cognitive. Québec,
Editions Logiques, Année?? p. 25-85.
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que se construit I'entourage sur la maladie et le traitement. Le patient n’est pas
seul a maitriser les objets méme de son apprentissage (la maladie, le traitement,
les projets) parce que I'entourage est d’une certaine maniére partie prenante de la
maladie par ses réactions, ses comportements. Ainsi, toute décision du patient sur
lui intégre I'analyse des effets de sa décision sur la représentation de son entou-
rage de sa maladie.

La difficulté pour le patient de décontextualiser ses apprentissages conduit a
interroger le role de la métacognition. Toujours, selon le courant cognitiviste, ce
processus est considéré, sous certaines conditions, comme important pour le
développement des apprentissages'. Ainsi, pour améliorer un processus de
décontextualisation rendu difficile et limitant du méme coup le processus de
recontextualisation, le développement d’'une métacognition par le patient per-
mettrait-il de créer une distance suffisante a lui-méme pour pouvoir comprendre
et réguler des décisions a prendre ? Nous envisageons cette possibilité dans la
mesure ou cette compétence métacognitive se retrouve quasi systématiquement
chez les patients sentinelles'>.

Une application possible dans le champ de I'éducation thérapeutique serait
alors de distinguer I'autocontrdle, phase consciente d’une métacognition, de
I'autovigilance, apprentissage permettant d’oublier la maladie. L'apprentissage
d’une autovigilance permettrait de détourner des fonctions cognitivo-
émotionnelles au profit d'autres finalités comme la réalisation d’actions quoti-
diennes participant d’un projet de vie.

Il reste que I'évolution méme de la maladie modifiant les perceptions clini-
ques, les transformations d’états mentaux conduisant a des décisions dont la
nature est définie a posteriori, la question est posée de définir plus précisément
le caractere constructif et anticipatif de I'apprentissage du patient. D’une cer-
taine maniére, les apprentissages mobilisés par le patient relevent d’un retour
réflexif sur une situation donnée pour un réinvestissement incertain des acquis.
Comme un apprentissage toujours recommencé, la part de I'expérience resterait
a définir dans sa contribution pour résoudre une nouvelle situation-probléme.

Exemples d’apprentissages singuliers du patient
dans son rapport aux autres

Dans un article, S. Jacquemet'® posait cette question : le patient peut-il appren-
dre a devenir un malade chronique ? Si, I'auteur mettait en garde de ne pas
créer une attente normée pour un tel apprentissage en particulier émanant d’un
groupe de soignants, il attirait I'attention du lecteur sur le fait que I'apprentis-
sage du patient se fondait sur plusieurs caractéristiques dont une essentielle pour

14 A. Mog, R. De Beni, « Méthode d'étude : des stratégies aux programmes métacognitifs »,
in P. A. Doudin, D. Martin, O. Albanese, Métacognition et éducation. Aspects transversaux et dis-
ciplinaires. Louvain, Peter Lang, 2001, p. 99-121.

15 C. Crozet, Analyse du développement des perceptions sensorielles chez les patients diabé-
tiques sentinelles : une voie nouvelle pour I"éducation thérapeutique, op. cit.

16 S.Jacquemet, « Le patient peut-il apprendre a devenir un malade chronique ? ». Bulletin
d‘éducation du patient, 17, 3, sept. 1998, p. 66-69.
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le patient : il s’agit pour ce dernier d’apprendre a résister au statut bienveillant
de malade et son enfermement afin d'élaborer un référentiel de vécu'’. Il s'agit,
également, de résister a I'intention bienveillante du soignant dans ce qu’elle a
également d’enfermant, pour ne conserver que ce qu’elle a d’émancipant. Pour
cela, le patient doit fournir |'effort pour un autre apprentissage : celui de devoir
enseigner au soignant peu ou prou préparé « a donner a voir » ce qui constitue
son « étre en santé »'8, La réciprocité s'installe car le soignant devrait pouvoir
également « donner a voir ».

Ainsi, les apprentissages du patient se développent si le patient témoigne de
cet apprentissage et éduque son entourage a I'écouter, a transformer son regard
d’une représentation de santé qui n’est déja plus la sienne.

Cet apprentissage a éduquer l'autre et, par réciprocité, a s'éduquer permet de
limiter I’écueil d’une distanciation rendue difficile par la maladie méme.

Cependant, si cet apprentissage vise a accompagner son entourage dans la
compréhension de sa transformation, il s'avére que ce que le patient a a expri-
mer en termes d’apprentissage est complexe, et releve souvent de I'indicible.

A cette conscience de vivre une transformation difficile & décrire, acte qu'il
doit cependant tenter de réaliser, se joint un sentiment d’extréme solitude par
Iimpossibilité de partager pleinement cet apprentissage. Il découle de
I'éducation une relation que M. Develay décrit ainsi: «[...] L'éducation est la
capacité a faire émerger de l'altérité dans une relation de parité asymétrique
[...] »'°. Cette relation fonde la compréhension d’une rencontre entre deux
expertises celle du patient et du vivre la maladie; celle du soignant et de sa
représentation de la maladie. Comment le patient peut-il faire entendre sa sin-
gularité dans I'approche populationnelle et statistique du soignant de la mala-
die ? Comment le soignant peut-il faire entendre sa connaissance de la maladie
a la personne qui la vit ?

Une des réponses se trouve dans I'interaction méme entre ces deux expertises,
entre ces deux : « a donner voir ». C'est au cours de ces échanges que le patient
vise un apprentissage fondamental qui consiste a élaborer sa propre norme de
santé?’, Il s’agit pour le patient d’apprendre a dessiner les contours acceptables
de ces choix de santé. Cette élaboration d'une norme de santé est souvent a
I'origine chez le patient d’un questionnement des normes biologiques et sociales.
D’une certaine maniere, apprendre a étre patient dans son rapport a l'autre, c’est
interroger les représentations, les normes et les regles qui régissent les rapports
de santé. C'est découvrir la dureté et la fragilité des normes biologiques investies

17 Dans la langue francaise, il n’existe pas de mot pour définir la vie comme expérience delle-
méme. En espagnol, on dit vivencia. Le terme frangais se rapprochant le plus de cette expression
est celui de « vécu » mais il ne comporte pas cette dimension dynamique, de projection que pos-
séde le mot espagnol. Jorge Semprun, L’Ecriture ou la vie. Paris, Gallimard, « Folio », 1994, p. 184.
18 P. Paul, « Histoires de vie et transdisciplinarité dans la médecine et dans I'éducation a la
santé ». Chemins de formation n° 6, oct. 2003, p. 168-180.

19 M. Develay, « A propos de I'éducation du patient ». In B. Sandrin-Berthon (dir.), op. cit.,
p. 185-198.

20 P. Barrier, L’Autonormativité du patient chronique. Approche méthodologique. Implications
pour Iéducation thérapeutique. These de sciences de I'éducation, université Paris 5, 2007.
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par un ordre social. Cet apprentissage inaugure la position citoyenne de certains
patients qui questionnent les normes et, éventuellement, les remettent en cause.

Quelques exemples d’apprentissages singuliers du
patient dans son rapport a l’environnement

Dans I'apprentissage que mobilise le patient rien ne va de soi. Il ne le décréte pas
et ne I'a pas attendu. Cet apprentissage lui est imposé. Il s’agit alors pour lui dal-
léger cet apprentissage du poids d'une obligation quasi définitive, au profit d'un
apprentissage au service du dépassement de la maladie. Dépasser I'inéluctable,
le sentiment d’une finitude accélérée — dépasser ce qui serait trop précocement
prescrit et déterminé par la maladie — se projeter pas a pas malgré la peur.

Méme si tout apprentissage vise a grandir et finalement oublier la mort, il est
rare que l'objet de l'apprentissage renvoie en permanence a cette humaine
condition : apprendre pour ne pas mourir.

Ainsi, il s’agit pour le patient de résister a I'objet méme de son apprentissage :
la maladie. Mais si résister fait partie de tout apprentissage, le sens que I'on
confeére progressivement a |'objet méme de |'apprentissage conduit a son appro-
priation. En est-il de méme pour la maladie ? Est-il possible d’accepter la mala-
die, de la faire sienne ?

Il semble que la maladie conduise a un recentrage sur ce qui est important,
sur ce qu’elle appelle de fondamental en soi, c’est-a-dire ce qui singularise par
rapport a l'autre. Par ce questionnement, la maladie n’active-t-elle pas la person-
nalité du patient et ne révéle-t-elle pas ses potentialités?’ ? D’une certaine
maniére, la maladie accélérerait et autoriserait, par I'usage social qui peut en
étre fait, de renouer avec ce qui a été impossible @ moment donné. Ainsi, la
maladie est une opportunité d'apprentissage et en méme temps un obstacle,
pour renouer avec des potentialités, utiliser les ressources de I’environnement et
définir de nouveaux projets de vie.

Une des applications possibles dans le champ de I'éducation thérapeutique est
de concevoir dans les programmes, des activités permettant aux patients de lire
différemment leur environnement et de renouer avec leurs potentialités. Tel est I'un
des buts de I'introduction des activités artistiques dans I'éducation thérapeutique??.

Apprendre a réaliser ce qui constitue la vie. Alors, le projet qu’énonce le
patient devient le cceur de la thérapeutique. Considérer cette possibilité, c’est
limiter une nouvelle fois I'écueil de la maladie comme un apprentissage aléatoire,
toujours incertain pour le tutoriser par un autre apprentissage visant la réalisation
du projet de vie qui, lui, est régi par une finalité positive. Cette finalité positive
est intimement dépendante du concept d’estime de soi, concept dont on
connait I'importance dans le développement de la personne? au sein de sa

21 M. Morin, Parcours de santé, Paris, Armand Colin, 2004, p. 147-151.

22 P.Paul, R. Gagnayre (dir.), Le Réle de I'art dans les éducations en santé. Interface et transdis-
ciplinarités. Paris, L'Harmattan, 2008.

23 Les auteurs qui ont travaillé sur le concept d’auto-estime depuis William James (1842-
1910) sont nombreux. Nous renvoyons a |'ouvrage de G.-N. Fischer. Traité de psychologie de la
santé. Paris, Dunod, 2002.
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communauté en termes de reconnaissance de soi et de changement dans la
représentation de la personne malade. Mais que devient cette idée d’apprendre
a tutorer la maladie lorsque le projet n’est pas présent, c’est-a-dire formulé en
termes d’intentions futures ? En empruntant aux propositions de G. Réach, citant
Elisabeth Pacherie?*, nous pouvons considérer que toutes les actions du « banal
quotidien » constituent des éléments d’un projet a venir. Ce banal quotidien
s'apparente a la force de I'habitude dont la caractéristique serait de permettre aux
patients de réaliser des soins sans nécessairement faire appel a une intention
préalable. Ainsi, en I'absence de projet, la force de I'habitude permettrait de ren-
dre routinier des soins et d"éviter au patient, sur certaines périodes, de soumettre
toutes ses actions de soins au diktat bloquant d'une explication qui ne peut
encore advenir. Ce temps d'apprentissage a tutorer la maladie par I'habitude,
permettrait au patient de prendre le temps de redéfinir un projet qui conférerait
un sens et une intention a ses soins et le mettrait alors en disposition pour des
apprentissages a décider sur lui-méme. On rejoindrait alors les apprentissages
métacognitifs qui nous semblent essentiels comme celui de I'autovigilance.

Un apprentissage paradoxal

Il reste qu’un apprentissage soutenu, répété, conduit vers une certaine maitrise,
une maturité.

Cependant, par I'évolution naturelle de la maladie et malgré toutes les inter-
ventions du patient et des soignants, les apprentissages restent fragiles, peu sta-
bles. Il résulte une compréhension parfois dramatique, et parfois sereine d’une
non-maitrise des objets mémes de ces apprentissages dans les cas d’incidents,
de complications. Dans I'apprentissage du patient, cette absence de maitrise
conduit vers quelle maturité ?

Cette maturité reléverait d’un retour réflexif sur soi conduisant alors vers une
dimension philosophique et pour certains spirituelle.

Pour tenir sa place dans la communauté humaine malgré I'enfermement natu-
rel que provoque la maladie, le patient pourrait s’ouvrir au principe de pré-
voyance comme le propose G. Réach? s’appuyant sur les travaux de Donald
Davidson. Ce principe sous-tend que le patient peut donner la priorité aux
actions de soins tournées vers le futur sans recherche de bénéfices immédiats.

Pour tendre vers ce principe dont I'acquisition demande du temps, G. Réach
propose : « Et pour les impatients que nous sommes, ne pourrait-on pas essayer

24 G. Reach, « Réflexion sur la maladie chronique : une démarche physiologique pour com-
prendre la place du temps ». In Traité de diabétologie. Paris, Flammarion Médecine-Sciences,
2005.

25 «Dans une telle conception, a partir du moment ou il existe ces deux sub-domaines de
I'esprit séparés selon ce critére de temporalité, le patient observant utiliserait un nouveau prin-
cipe, que I'on pourrait appeler principe de prévoyance, qui, apres I'intervention du principe de
continence qui lui dicte de tenir compte de toutes les motivations de I'esprit, et d’accomplir
I'action qui est expliquée par les motivations qui lui semblent les meilleures, lui recomman-
derait, de plus, de donner la priorité a celles qui sont orientées vers I'avenir, en refusant les
récompenses immédiates », in G. Reach, ibid., p. 949.
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un apprentissage de la patience ? [...] se donner du temps, n’est-ce pas un
moyen de réapprendre le souci de soi, qui ne peut étre qu’un souci du long
terme, au fond se forger un principe de prévoyance qui complétant le principe
de continence de Davidson, nous enjoindrait aussi de donner la priorité aux
futurs?®. »

Pour d’autres auteurs, cette maturité conduit a une expérience spirituelle?’.

C'est ainsi que le patient est amené a s’expliquer, que dans les défis quoti-
diens que représente la lutte contre la maladie, se fondent les prémisses d’une
philosophie authentique?® dans laquelle chaque apprentissage le renvoie vers
une recherche de cohérence a partir des questions qu’il se pose : Que croit-il ?
Quelle intention a-t-il ? Que ressent-il ? Que désire-t-il ? Que sait-il ? Que fait-il ?

Difficilement maitrisables, difficilement prévisibles, toujours recommencés, les
apprentissages du patient atteint d’une maladie comportent en eux une dimen-
sion paradoxale qui donne au patient ce statut d’apprenant particulier?.

Tenter de comprendre ces caractéristiques, c’est permettre aux soignants de
hisser leurs interventions éducatives au méme niveau d’exigence que nécessite
pour le patient de vivre avec une maladie chronique.

26 G. Réach, « La non-observance thérapeutique ». Le Nouvel Observateur, hors série, mai-
juin 2005, p. 36-39.

27 ].-). Lévy, A. Bourdages, R. Bastien, E. Nonn, J. Otis, R. Pelletier, G. Trottier, « Religion, spi-
ritualité et nouvelles thérapies face au VIH/sida ». In R. Massé et J. Benoist (dir.), Convocations
thérapeutiques du sacré. Paris, Karthala, 2002, p. 165-182.

28 «[...] En fait, ces figures parlent en philosophes, mais ne vivent pas en conséquence.
Lucien a raison de se moquer, car la preuve du philosophe, c’est sa vie philosophique. Sa légi-
timation ? Son comportement, la congruence de ses mots et de ses actes. Plus |'écart est petit,
plus grand est son droit a mériter I'épithéte [...] », in M. Onfray, La Communauté philosophi-
que. Manifeste pour une université populaire. Paris, Galilée, 2004, p. 36.

29 R. Gagnayre, ).-F. d'lvernois, « L'éducation du patient : réle de la formation pédagogique
des soignants ». Cahiers Santé, 1, 1991, p. 334-338.



'annonce du diagnostic

A. Hartemann-Heurtier, F. Eschwege

Le moment ou le patient va s’entendre annoncer pour la premiere fois une mala-
die grave ou une maladie chronique est un moment extrémement fort sur le
plan émotionnel. Savoir gérer correctement cet échange avec le patient doit
faire partie des compétences de tout professionnel de santé. En effet, une prise
en charge thérapeutique quelle qu’elle soit ne consiste pas uniquement a « pro-
diguer des soins » mais doit conjointement consister a « prendre soin » de
I'autre. Une annonce de diagnostic mal gérée (ou carrément oblitérée) par le
soignant peut dont étre légitimement considérée comme une défaillance sur le
plan professionnel. Cette « défaillance thérapeutique » peut :

m entrainer une aggravation de I'anxiété voire de la détresse psychologique du
patient liée au choc provoqué par I'annonce ;

m favoriser dés le départ chez le patient une représentation négative de la mala-
die, source de difficultés ultérieures voire de refus a se prendre en charge ;

m favoriser une représentation négative des soignants, « oiseaux de mauvais
augure », qui n’ont pas su étre a I'écoute de I'anxiété ou de la détresse en méme
temps qu’ils la déclenchaient. Cette mauvaise perception du soignant va rendre
difficile I’alliance nécessaire entre le médecin et le patient pour une prise en
charge de qualité.

Nous allons décrire le déroulement d’une séance d’enseignement d’une demi-
journée, qui a pour objectif d’aider les soignants a acquérir les compétences
nécessaires a une gestion de qualité du moment crucial de la maladie qu’est
I'annonce du diagnostic.

Les difficultés des soignants

Technique pédagogique

La plupart des soignants pensent connaitre les regles et les étapes a respecter
lors de I'annonce d’un diagnostic de maladie grave ou chronique, mais elles ne
sont pourtant pas toujours mises en pratique. Ces regles pourraient étre tres
facilement délivrées en 15 minutes lors d’un cours magistral. Mais le cours
magistral a ses limites :

m les étudiants ne sont pas actifs dans I’acquisition des connaissances ;

m le cours magistral ne mobilise pas les connaissances antérieures ;

= il ne répond pas forcément aux questions que se posent les étudiants ;

m en dehors d’un jeu théatral de I'enseignant, il provoque peu d’émotion.

Le support de cette séance d’enseignement peut étre un enregistrement vidéo
de plusieurs patientes témoignant de leur mauvais souvenir du moment ol on
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leur a annoncé : pour I'une un diabéte ; pour l'autre, la souffrance néonatale de
son bébé et, pour la troisiéme, une errance diagnostique entre un myélome et
une polyarthrite rhumatoide. L'émotion qui se dégage de témoignages réels fait
qu’on a tendance a s’identifier a ces patientes, qui sont toutes les trois dans I'ac-
cusation du corps médical. Les étudiants présents sont alors pris a contre-pied
de leur émotion immédiate, puisqu’on va leur demander de s'identifier plutot
aux soignants et de rechercher pour quelles raisons ces derniers ont mal géré
ces différentes annonces de diagnostic.

Afin de rendre cet atelier interactif, les étudiants sont divisés en deux groupes
de 8 a 10 pour trouver de maniere collective les réponses a cette question.
L'objectif de ce premier atelier est donc de rechercher ce qui pose probléme aux
soignants pour se comporter de maniere adaptée lors de ce moment « riche en
émotion ».

Apres 30 minutes, chacun des groupes désigne un rapporteur qui restitue en
séance pléniere les réponses trouvées collectivement apres discussion.

Objectif d’apprentissage

L'objectif est de faire ressortir les difficultés rencontrées par les soignants lors de
I'annonce d'un diagnostic. Ces difficultés sont :

m le manque de formation dans le cursus médical ou paramédical pour appren-
dre a gérer I'émotion que I'annonce va provoquer chez le patient ;

= |’émotion du soignant : I'annonce a l'autre de sa maladie (et du coup de sa
« proximité » avec la mort) renvoie le soignant a sa propre peur de la maladie et
de la mort ; le soignant, en fuyant totalement ou partiellement le moment de
I'annonce, se protége de cette émotion ;

m le sentiment d'échec du soignant, qui a du mal a accepter d’étre transitoire-
ment quelqu’un qui va « faire mal », alors qu'il est la habituellement pour « cal-
mer la souffrance » ;

m le manque de temps, la nécessité de gérer dans I'urgence certaines situations ;
= le manque de moyens matériels (pas de locaux appropriés).

En conclusion, ce premier atelier fait ressortir le fait que le comportement a
avoir lors de I'annonce ne s'improvise pas. Il demande des compétences.
Correctement géré, il peut permettre de diminuer la détresse du patient et favo-
riser une meilleure prise en charge ultérieure. Le soignant peut trouver la aussi
une satisfaction humaine et professionnelle. Son réle de soignant, loin d'étre
remis en question dans ces circonstances, peut y trouver tout son sens, lorsqu’il
est bien rempli.

Ce qu'il ne faut pas faire

Technique pédagogique

L'objectif de ce second atelier est de mettre en évidence les « contre-attitudes »
fréqguemment observées lors de I'annonce du diagnostic. Une contre-attitude
médicale est définie comme une attitude non adaptée a I'objectif final de la rela-
tion de soin, qui doit étre normalement « le bien-étre moral et physique du
patient dans le respect mutuel ». La contre-attitude médicale entraine donc une
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augmentation de la souffrance morale du patient, et risque d’entrainer une atti-
tude du patient peu propice a une bonne prise en charge.

La technique pédagogique est de nouveau le travail en petits groupes sur un
cas clinique écrit (voir annexe 1, p. 30). Le travail en groupes rend les apprenants
actifs et oblige chacun a argumenter et a formuler correctement sa pensée. Le
cas clinique utilisé décrit une réaction de déni d'une jeune patiente de 24 ans
lorsqu’on lui annonce qu’elle a un diabéte insulinodépendant. Plusieurs maniéres
de répondre a cette réaction de déni sont suggérées par écrit. Chaque groupe
doit travailler collectivement sur ces différentes propositions de réponses faites a
la patiente : sont-elles adaptées a la situation ? A quel type de contre-attitudes
correspondent-elles ? Y a-t-il une proposition de réponse plus adaptée que les
autres et pourquoi ?

Apres 30 minutes de travail collectif, chaque groupe désigne un rapporteur
qui intervient en alternance avec I'autre groupe sur son analyse des différents
types de réponses faites a la patiente.

Objectif d’apprentissage

Cet atelier permet de mettre en évidence les différentes « contre-attitudes »
médicales les plus fréquentes (a éviter !) :

m La banalisation : « Vous verrez, ce n’est pas difficile, méme les enfants se
piquent plusieurs fois par jour sans probléeme. » La banalisation de la part des
soignants part souvent d’une bonne intention, celle de faire diminuer le niveau
d’anxiété du patient (a qui I'on vient d’apprendre par exemple qu'il va falloir
qu'il se fasse des injections d'insuline). Mais elle est inadaptée dans la mesure ou
le patient, sous le choc, a besoin que sa détresse psychologique soit percue a
son juste niveau afin d'étre sir de pouvoir recevoir toute I'aide nécessaire a
Iapaiser. Banaliser I'enjeu du diagnostic peut étre vécu par le patient comme
une banalisation du diagnostic lui-méme, alors que I'irruption de cette maladie
va bouleverser totalement la vie du patient et son image de soi. Si le soignant
banalise, minimise, le patient aura le sentiment de ne pas étre compris, ce qui,
loin de I’apaiser, renforcera la détresse.

m La dramatisation : « Si vous ne faites pas les injections quotidiennes, vous ferez
un nouveau coma diabétique. » Devant la réaction de déni normale a I'annonce
d’une mauvaise nouvelle, les soignants pensent souvent a tort que le patient n’a
pas compris la gravité de la situation, alors que cette réaction de déni traduit
justement I'intensité de la détresse. C’est une réaction de protection. La drama-
tisation ne fait qu’en rajouter. Loin de calmer I'anxiété, elle I'aggrave.

m L'explication technique ou scientifique : « Tout se passe comme si les cellules du
pancréas qui sécrétent I'insuline étaient devenues étrangéres a votre organisme, et
avaient été rejetées. » Cette contre-attitude est typique du soignant qui a du mal a
affronter I'émotion du patient et se réfugie derriére un discours rationnel. Si des
explications sur la maladie sont nécessaires, ses causes et son traitement, elles ne
peuvent pas étre entendues a ce stade de l‘annonce (choc émotionnel).
Comprendre a ce moment-la pourquoi on est malade ne calme pas la détresse qui
fait suite a I'annonce. Ce discours scientifique opaque va au contraire entrainer
chez le patient le sentiment de ne pas étre entendu, et de ne rien comprendre au
discours médical. Il ne met pas en place une relation d’écoute et de dialogue.
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Une des réponses suggérées dans cet atelier comporte certains éléments qui
doivent faire partie des régles a respecter lors de I'annonce. Il s’agit de propos
« empathiques » qui visent a faire comprendre a |'autre que I'on « sent ce qu'il
ressent » (« Vous avez |'impression que le ciel vous tombe sur la téte », « C'est
tres dur a entendre ce que je viens de vous dire »...). Il ne faut pas nier le niveau
de détresse, mais au contraire montrer qu’on I'a identifié et qu’on I'a compris
sur le plan humain. L'émotion et la souffrance du patient doivent étre enten-
dues, reconnues comme telles et légitimées. Les mots utilisés doivent étre sim-
ples. Des gestes peuvent aussi traduire 'empathie : tendre un mouchoir, mettre
la main sur I'épaule, respecter le silence... Il ne s'agit pas de ressentir la méme
souffrance (se mettre a pleurer avec le patient !) mais de partager un moment
humain d’émotion, chacun a sa place.

Ensuite doivent suivre des propositions de soutien et de traitement (« Nous
sommes la pour vous aider », « Nous allons vous apprendre a faire les injec-
tions », etc.).

Une autre technique pédagogique consiste a utiliser un jeu de réles : un étu-
diant « joue » le médecin, et un autre le patient a qui on annonce un possible
cancer du poumon (voir scénario en annexe 2, p. 31). Le groupe d'étudiants qui
regarde se dérouler la scene doit repérer ce qui se joue de «rationnel » ou
« d’émotionnel » chez le médecin ou le patient. En aucun cas il ne sagit de por-
ter un jugement de valeur sur le comportement de I'un ou de l'autre, mais
d’analyser ce que chaque comportement entraine comme réaction, dans les
deux sens.

Ce qu'il faudrait faire

Technique pédagogique

La demi-journée se termine par 20 minutes d’'un exposé « frontal ». Les diffé-
rentes étapes conseillées, les conseils a suivre lors de I'annonce du diagnostic
d’une maladie grave ou chronique sont alors délivrées. Cet exposé faisant suite
aux questionnements des étudiants durant les deux ateliers précédents, les étu-
diants sont dans un comportement « d’écoute active ». L'exposé frontal, de
courte durée, peut alors étre bénéfique sur le plan pédagogique. Il tient place de
synthese.

Objectif d’apprentissage
Syntheése des conseils a connaitre pour gérer au mieux le temps de I'annonce en
tant que soignant.

Ces conseils sont :

m se mettre dans des conditions matérielles appropriées (lieu calme et confiden-
tiel, installation adéquate, temps suffisant...) ;

m rappel par le soignant de I'historique de la situation ;

m dans le cas d’une maladie grave (cancer), il est souhaitable d’obtenir, en inci-
tant le patient a s’exprimer, une demande explicite du diagnostic par le patient ;

m annoncer graduellement la nouvelle avec des mots simples, en plusieurs fois ;

m associer a ces informations négatives, des propositions précises de traitement
et de soutien ;
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m écouter de facon active le patient a chaque étape : 'inciter a s'exprimer et a
exprimer ses émotions, soit par des temps de silence, soit par des questions
ouvertes « Qu’en pensez-vous ? » « A quoi pensez-vous ? ».

= manifester son empathie par des gestes, des mots simples ; on peut utiliser a
cette étape ce que I'on appelle la reformulation empathique : reprendre ce qu’a
dit le patient pour lui manifester que I'on a bien compris ses souhaits ou ses
émotions, et lui exprimer que ceux-ci sont légitimes ;

m expliquer ce qui va se passer ensuite : donner un autre rendez-vous, annoncer
I'hospitalisation et ses raisons, offrir I'assistance d'autres personnes, expliquer ce
qui va se dérouler pendant I'hospitalisation...

Conclusion

Cette demi-journée vise a donner des outils aux soignants pour étre moins
démunis au temps crucial de I'annonce. Cependant, il faut avoir conscience que
méme gérée le « mieux possible », 'annonce d‘un diagnostic grave (cancer par
exemple) reste souvent vécue par le patient d’une maniére spécifique et subjec-
tive, pas forcément immédiatement accessible au soignant. La méme nouvelle
n‘aura pas la méme signification pour tous les patients, celle-ci dépendant de leur
origine ethnique, de leur histoire propre, de leur personnalité, de leur environne-
ment social et familial... Ce qui peut étre considéré comme une relativement
bonne nouvelle par le soignant (par exemple en termes d’espérance de vie), peut
étre vécu comme catastrophique par le patient (conséquences sociales, esthé-
tiques, fonctionnelles, économiques...). La « satisfaction » du soignant n’est pas
toujours en phase avec celle du patient. C'est d'ailleurs certainement au moment
de I'annonce que I'on peut observer le plus fréquemment des problémes de mau-
vaise communication : des paroles comme « il ne m‘a pas entendu, il ne m‘a pas
expliqué, je n‘ai rien compris, il m’a dit que ce n’était pas grave... » peuvent étre
dites apres I'annonce, alors que le soignant a vraiment pensé avoir fait I'inverse
pendant le moment de I'annonce ! L'écoute active qui vise a inciter le patient a
s’exprimer pendant le temps de I'annonce, vise a diminuer le niveau de ces
« malentendus ». Mais elle ny parvient pas toujours. De méme, I'empathie et le
suivi des «regles » ne suffiront malheureusement pas toujours a faire supporter
I'agression majeure que représente I'annonce d’un diagnostic grave. Faisons au
mieux, tout en ayant conscience, la aussi, des limites de notre « pouvoir ».
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Annexe 1

Annoncer un diabéte insulinodépendant

Vous annoncez a une jeune femme de 24 ans, au lendemain d’un coma acido-
cétosique, qu'elle est diabétique et qu’elle devra faire des piqres toute sa vie.
Elle répond qu’elle pense que son diabeéte est différent de celui des autres, car il
a une origine psychologique et elle est convaincue qu’elle va pouvoir guérir et
éviter les pigares.

Choisissez I'une des cinq réponses suivantes :
m Tous les malades pensent comme vous, que le diabéte a une origine psycholo-
gique, mais en réalité, votre pancréas ne secréete plus d‘insuline et il faut rempla-
cer la sécrétion d'insuline normale par les injections. Vous verrez, ce n’est pas
difficile, méme les enfants se piquent plusieurs fois par jour sans probléme.
m Vous ne pouvez pas vivre sans pigare d’insuline. Si vous ne faites pas les injec-
tions quotidiennes, vous ferez un nouveau coma diabétique. Nous allons vous
apprendre a faire les injections. Ce n’est pas difficile. Tout se passera bien.
m Votre probléme psychologique n’est pas la cause de votre maladie. Vous avez
une maladie du pancréas. Tout se passe comme si les cellules du pancréas qui
secretent de I'insuline étaient devenues étrangéres a votre organisme et avaient
été rejetées. Il ne doit plus en rester qu’environ 10 %. Nous allons essayer de les
préserver grace a un traitement par pompe a insuline. Nous aurons ainsi une
chance sur deux d’obtenir une rémission et de pouvoir traiter, au moins pour un
temps, votre diabéte par des comprimés. Mais si les glycémies s’élévent de nou-
veau, il faudra impérativement que vous fassiez deux ou trois injections par jour.
Vous verrez, ce n’est pas si dramatique.
m Vous pensez que de graves soucis ont pu déclencher la maladie... L'idée de
vous piquer tous les jours vous parait insupportable... C'est comme si le ciel
vous tombait sur la téte ! Votre pancréas ne secréte plus ou pratiquement plus
d’insuline. Il est a plat. On ne peut pas vous soigner par des comprimés. Il faut
faire des injections avant chaque repas. Nous allons vous apprendre a les faire.
m Votre pancréas est détruit ou plus exactement les cellules du pancréas qui
secrétent I'insuline sont détruites. Pour le moment, on ne sait pas le remplacer
et c’est pourquoi vous serez obligée de faire des piqlres d’insuline. Vous verrez,
ce nest pas difficile, et puis dans 10 ans on fera trés sGrement des greffes qui
permettront de guérir le diabéte ou bien il y aura un pancréas artificiel. Allez
courage !
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Annexe 2

Jeu de réle congu par le College de I'enseignement de
médecine générale de la faculté de la Pitié, université
Paris VI

Le médecin : Vous connaissez la famille L. depuis 12 ans, le début de votre instal-
lation. Mme L., a 50 ans, fumeuse impénitente, mere de famille (4 filles : 20, 18,
15 et 13 ans). Son mari est magistrat. Elle est revenue de vacances avec un lum-
bago. Depuis 15 jours, les douleurs nocturnes intenses résistantes au Doliprane®
I'empéchaient de dormir. Vous lui avez prescrit hier des radios qu’elle vous
apporte, mais le radiologue vous a téléphoné les résultats. Il y a une métastase
osseuse lombaire et une image d'atélectasie d'un lobe pulmonaire droit. A-t-elle
compris ?

Sa niéce est secrétaire médicale d'un professeur de pneumologie elle pourra
avoir un rendez-vous rapide.

La patiente : Vous étes Mme L., 50 ans, fumeuse impénitente, mére de famille
(4 filles : 20, 18, 15 et 13 ans). Votre mari est magistrat.

Vous étes revenue de vacances avec un lumbago. Depuis 15 jours, les dou-
leurs nocturnes intenses résistantes au Doliprane® vous empéchaient de dormir.
Votre médecin vous a prescrit hier des radios. Le compte-rendu est sibyllin, mais
vous avez compris que c’était suspect : il y a quelque chose sur une vertebre et
dans les poumons. Vous étes trés inquiéte, mais vous voulez la vérité. Vous savez
bien que vous fumez trop et depuis trop longtemps. Votre niéce est secrétaire
médicale d’un professeur de pneumologie, elle pourra vous avoir un rendez-
vous rapide. Vos dernieres filles sont encore petites et vous aimeriez bien les voir
grandir.



¥  Autour du vécu psychique
des patients atteints d'une
maladie chronique

A. Lacroix

Il s’agit ici de la prise en compte de la réalité psychique des patients et de la
nécessité de favoriser cette approche.

Les maladies chroniques sont nombreuses et fort différentes. Certaines suppo-
sent des traitements lourds quand pour d’autres, il n‘est prescrit que la prise
quotidienne d’un médicament, mais généralement elles impliquent des change-
ments du mode de vie. D'aucunes se signalent par des douleurs physiques,
d’autres demeurent silencieuses mais toutes représentent une perte de I'inté-
grité. Dans tous les cas, la survenue de la maladie constitue un événement ni
choisi, ni désiré qui annonce la perspective de menaces, parfois vitales et dont
les répercussions au plan émotionnel sont déterminantes quant a I'adaptation
de la personne elle-méme a sa nouvelle condition.

Nous appelons existence, le temps de vivre, le temps d’une vie. Or, la venue
au monde constitue déja un événement capital par le passage d’un milieu clos
et protégé vers I'inconnu. Ce changement décisif comporte le risque d’un désé-
quilibre existentiel. Déséquilibre provisoire ou durable selon que I’avenir restera
plus ou moins marqué par le sentiment dominant d‘incomplétude. C'est ici tout
I'enjeu du travail de deuil qui n’est pas que lié a la mort mais qui concerne toute
perte. Le deuil sera dés lors une répétition depuis ce changement initial ou nous
sommes confrontés au manque da a la séparation d’avec le corps de la mere.
Cette expérience peut étre considérée comme fondatrice du devenir psychique.
Et de ce fait, a des degrés divers, tout événement notable, tout sentiment de
perte fera écho a ces premiéres expériences émotionnelles.

Ainsi, confronté a la perte de son état de santé antérieur, I'individu réagira-t-il
psychiquement a cet avatar.

Nous devons a Freud ce concept de « travail de deuil » issu de son observa-
tion des personnes ayant perdu un étre cher [1]. Plus récemment, Elisabeth
Kibler-Ross a identifié les réactions émotionnelles successives des personnes en
fin de vie [2]. Le déroulement quasi linéaire de ces états psychiques s’est large-
ment répandu chez les soignants au point de représenter un modéle presque
stéréotypé de ce qu'il est convenu d’appeler les « stades d’acceptation ».

Transposé au cas de la maladie de longue durée, ce modeéle laisse penser que
chacun parviendra peu a peu, un jour ou l'autre, a admettre la réalité de son
état de santé. C’est sans compter les nombreux patients qui dénient, qui refu-
sent |'idée méme de se sentir affectés par la maladie. La clinique des patients
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chroniques connait certains échecs thérapeutiques liés a ces mécanismes
défensifs. Faute d’étre repérées et abordées dans la relation, ces réactions ten-
dent a se maintenir jusqu’au jour ou, face a des aggravations ou des complica-
tions inéluctables, les résistances s’effondreront dans une résignation teintée de
dépression plutét que d’apaisement. L'adhésion au traitement est un reflet du
vécu existentiel d'une maladie. Il conviendrait de décrypter le sens des négli-
gences, des oublis qui sont le signe d'une mise a distance de la maladie tandis
que d’autres priorités sont plus investies.

La référence a Freud correspond donc mieux a ce que la clinique des malades
chroniques nous permet d’observer. Le travail de deuil (normal) est une dynami-
que psychique ou la souffrance est vécue pour étre dépassée. Tandis que son
évitement résulte d'un blocage du travail psychique.

Stratégies d’adaptation a la maladie chronique

J'ai tenté de figurer sous forme de schéma les deux trajectoires possibles corres-
pondant soit a un processus d’intégration de la perte (ici de la santé due a la
survenue de la maladie) soit a un processus de sa mise a distance.

Acceptation ou résignation (figure 5.1)

ANNONCE DU DIAGNOSTIC

CHOC
(stupeur)
c Incrédulité passagére Angoisse 5
S ks
S Stratégies de confrontation Stratégies d’évitement ©
1 9]
@ S
€ Révolte Déni/Refus 2
“‘-c’:) (accusation) (banalisation)/(honte) 3
7 %)
§ Capacité dépressive 2
S (tristesse) §
o e
Adaptation Résignation o
Coping + (dépression)
Figure 5.1

Résultat de deux processus différents face a la maladie. Travail du deuil inspiré
de Freud et repris par Anne Lacroix [3].

Vers I'intégration de la maladie

L'annonce de la mauvaise nouvelle est le premier acte qui va jouer un réle par-
fois déterminant car son retentissement dépend de plusieurs conditions. Selon
Isabelle Moley-Massol [4] « son retentissement dépend de la personnalité du
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sujet, de son histoire et du moment de vie qu'il est en train de traverser, il
dépend de la maladie en cause et des représentations que s’en fait le patient ». Il
procede aussi et particulierement de la facon dont le diagnostic, le pronostic et
le type de traitement sont communiqués. Le respect du sujet et de ses ressour-
ces psychiques est primordial.

Ces divers éléments existentiels et contextuels constituent le cadre dans lequel
se joue une partie risquée pour le patient. Comme dans toute situation de crise,
I'annonce engendre une certaine stupeur, un instant d‘incrédulité quasi inévi-
table comme pour se protéger d’'une réalité inadmissible. Cette réaction nor-
male peut étre observée dans maintes circonstances ou nous sommes victimes
d’'un préjudice ou méme lorsque nous avons perdu ou égaré un objet néces-
saire. Suivant I'importance attribuée a I'objet, cette incrédulité persistera jus-
qu‘au moment ou elle cédera devant |'évidence du fait.

La confrontation a une réalité désagréable peut aussi provoquer de légitimes
sentiments d’injustice. Un patient agé atteint d’insuffisance respiratoire pré-
tendait qu’un vaccin contre la grippe était a |’origine de son affection. Et d’accu-
ser le médecin de I'avoir vacciné de force. Trés affecté par ses crises
d’étouffement il reconnait I'effet bénéfique des traitements (oxygeéne la nuit,
aérosols, kinésithérapie respiratoire qu’il a appris a pratiquer lui-méme). Sa ran-
cune envers le médecin représente sa maniére de donner un sens a ce qui lui
arrive mais ne I'empéche pas de se traiter correctement. Le rapport de force
entre prescripteur et patient aboutit a la soumission de ce dernier. Le médecin
est ainsi devenu I'objet d’une révolte qui concerne, en fait, la maladie.

Le passage décisif ou va se jouer I'accomplissement du travail de deuil sera
marqué par une tristesse profonde, une vraie nostalgie de ce qui est perdu.
Pierre Fédida considere que cet état correspond a la capacité dépressive qu'il
estime étre une caractéristique spécifiquement humaine, et qu'’il définit comme
inhérente a la vie psychique. Il oppose la dépressivité a I'état déprimé ou le psy-
chisme est inerte, figé. Dans son ouvrage Des bienfaits de la dépression, il
démontre que la capacité dépressive proteége de la dépression et permet d’avoir
acces a ses ressources [5]. La dépressivité lorsqu’elle apparait signifie que le moi
se laisse toucher et qu'il accueille des contenus souvent anciens, parfois non
réglés et qui remontent. Selon Christine Dallot, la dépressivité manifeste cette
confrontation et contribue a I'intégration psychique de la maladie [6].

Vignette clinique

Une patiente de 58 ans, soumise a un brusque changement de traitement (pas-
sage d'un traitement oral a I'insuline) décrit ainsi ce qu’elle éprouve : « C'est
comme si j'étais traversée par un torrent impétueux qui charrie des troncs et des
blocs de rochers. » Cette tempéte émotionnelle qu’elle a pu exprimer et parta-
ger avec la psychologue lui a permis de faire une véritable révision de vie, de
rétablir une relation rompue avec un fils, de retrouver des repéres et d’apprivoi-
ser ses nouvelles conditions de vie avec leurs contraintes.

L'épreuve de la maladie a été I'occasion pour cette patiente d’accéder a sa
capacité dépressive et cet approfondissement lui a permis de se réapproprier son
histoire et de lui donner sens. En se laissant bouleverser par la maladie elle a
connu une véritable guérison psychique.
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Ces diverses réactions se manifestent avec des durées et des intensités trés
variables suivant les personnes et suivant I'accueil dont elles sont I'objet de la
part des soignants pour lesquels I'indicateur privilégié reste I'adhésion au traite-
ment. Le vécu psychique bien qu’observé est souvent peu pris en compte par
les professionnels de santé. Ceux-ci estiment se sentir particulierement démunis
face aux patients qui se disent peu préoccupés par la maladie, soit qu’ils la bana-
lisent, soit qu’ils la dissimulent a leur entourage socioprofessionnel. Il sagit la de
patients qui sont entrés précocement dans une stratégie d’évitement.

Quand la maladie est mise a distance

Vignette clinique

M. K., 4gé de 64 ans, est hospitalisé pour un bilan complet de son état de santé
et participe a une semaine d'éducation thérapeutique. Il est devenu diabétique
(type 1) a I'age de 30 ans. Marié, un enfant, il évoque ses responsabilités profes-
sionnelles comme la valeur essentielle a laquelle il se voue totalement. Pas ques-
tion pour lui de laisser croire qu'il pourrait étre diabétique au risque d'étre
considéré comme un handicapé. Seuls ses proches connaissent la réalité de sa
maladie. Bien qu’ayant été informé qu'il est actuellement atteint de complica-
tions avancées, cardiovasculaires, oculaires et rénales, il prétend qu'il n’y croira
que s'il les ressent effectivement. Cette maladie ne I'aurait donc affecté d’aucune
maniére ? Il reconnait alors que depuis une quinzaine d’années il n‘a plus eu de
rapports sexuels car atteint d’'impuissance. Son médecin lui aurait dit : « Mon
vieux, c’est comme c¢a, faut vous y faire | »

Il se décrit comme ayant un caractére trés fort, un moral d'acier et refuse une
seconde semaine d’hospitalisation ou il se voit « les bras ballants » tandis que le
travail I'appelle. Aucune allusion a la mise sous dialyse pourtant imminente.

Ce patient est un exemple de résistance active a la maladie en accordant une
priorité massive a son role professionnel. La, il affiche une posture de force,
d’excellence peut-étre. La blessure narcissique infligée par son impuissance
précoce (car il avoue en avoir été « dépité ») a renforcé son besoin de valorisa-
tion, d’ou le surinvestissement professionnel. Il ne peut se confronter a la mala-
die car la représentation qu'il en a affecte la représentation qu'il a de lui-méme.
La honte qu'il ressent le contraint a dissimuler son état de santé non seulement
aux autres mais a lui-méme. Ce faisant, son traitement a dd étre singuliérement
négligé vu les graves complications.

Il ne s’agit pas d’un déni de la maladie qui se caractériserait par une banalisa-
tion de son état de santé. Nous avons affaire ici a un refus manifeste, une
négation de la réalité. La survenue de la maladie a suscité une angoisse liée a la
perception d’'un danger (réel ou fantasmatique) qu'il fallait dissimuler derriere
une image de prestance ou il n'y a pas de place pour I'espace psychique, c’est-
a-dire pour les émotions.

De ce fait, tout se passe comme si la maladie avait glissé sur ce patient.
L'annonce initiale du diagnostic a suscité une angoisse ol le moi se sentant mis
en danger s’est protégé d’une menace de destruction. Il a d{i surinvestir son réle
professionnel pour conserver une image de soi acceptable. Cette maniére de
faire face a la maladie n’est pas le fruit du hasard mais imputable a une structure
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de personnalité avec un moi fragile. Le refus de se sentir malade, s'il est moins
inconscient que le déni est cependant plus obligé que volontaire. Il apparait
comme un révélateur d’une certaine rigidité psychique.

Ayant abordé ce qui se passe au niveau émotionnel lorsque survient un évé-
nement majeur comme la maladie, nous avons vu que |'appareil psychique est
le vecteur de deux types de réactions face a la perte :

m une réaction de digestion, de métabolisation des situations de perte par un
travail psychique impliquant un passage a travers une certaine souffrance ; c’est
la trajectoire verte avec les étapes de la guérison psychique ;

m une réaction d’'évitement, de blocage des affects au profit d’investissements
dans certains domaines, (la performance professionnelle), le paraitre plutét que
I'&tre. Si les mécanismes protecteurs viennent a s’effondrer, la maladie peut alors
prendre une place considérable et laisser le patient dans un état de résignation
teintée de dépression quand bien méme il y trouverait des bénéfices
secondaires.

On peut remarquer cependant que certains se maintiennent dans une sorte
d’espace intermédiaire, ni franchement résistant, ni franchement consentant.
Plutét que de brandir la menace des complications impliquant la nécessaire
adhésion au traitement, il conviendrait de miser sur la confiance et I'espoir.

Du coté des soignants

Dans un chapitre du Traité de psychologie de la santé, son auteur, Laurent
Morasz, attire notre attention sur la distinction qu’il fait entre la douleur et la
souffrance [7]. Selon lui, la douleur est une sensation concréte, physique, c’est
avoir mal. On peut considérer comme un progres dans I’humanisation des soins
la prise en compte de la douleur par la prescription d’antalgiques efficaces. La
souffrance quant a elle est de nature psychique. Que nous soyons soigné ou soi-
gnant, nous avons en commun la méme expérience de manque a combler, et
celle d’'une nécessaire et constante adaptation a une réalité dont nous ne som-
mes pas maitres. La différence n’est que conjoncturelle ; le soignant choisit un
jour de porter secours a ceux de ses semblables qui n‘ont pas choisi de tomber
malades sans que cela le préserve d’étre touché a son tour. Jusqu'ici, les réles
sont bien différenciés.

Aujourd’hui, les progrés d’ordre technologiques et pharmacologiques permet-
tent des diagnostics sirs et des interventions rapides souvent couronnées de
succes. Cette médecine biotechnique, riche en performances donne aux soi-
gnants un sentiment d’efficacité et assure, de ce fait la gratification des patients
qui en bénéficient. Confrontés aux affections chroniques en augmentation, la
motivation initiale qui a présidé au choix du métier (réparer, guérir) ainsi que les
idéaux professionnels des soignants (efficacité, succés thérapeutiques) sont
interpellés.

La plupart des maladies chroniques doivent étre gérées au quotidien par le
patient lui-méme et contrdlées épisodiquement par le médecin. C'est dans cette
perspective qu’une éducation thérapeutique des patients s’est développée [3].
Ce n’est pas au nom d’une certaine modernité que les patients se sont vus
remettre la responsabilité de la gestion de leur état de santé, c’est face aux
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aggravations et aux complications invalidantes et souvent mortelles que la
nécessité de former les patients s'est imposée. La délégation des soins curatifs
aux patients tend a transformer les soignants en éducateurs de santé grace a des
formations supplémentaires essentiellement pédagogiques et motivationnelles.

Qu’en est-il de leur approche et de leur prise en compte du vécu psychique
des patients ?

Les soignants reconnaissent généralement que les aspects psychiques sont
importants mais ils manifestent une résistance a intégrer a leur pratique des
démarches qu'ils estiment réservées au seul « psy ». Or il s’agit souvent d’une
situation simplement humaine. Dans d’autres contextes comme la vie familiale
ou sociale, ces mémes soignants s'autorisent plus aisément a manifester des atti-
tudes d'aide compréhensive.

A cet égard, Laurent Morasz suggere que si la douleur est un appel a l'acte, la
souffrance est un appel au lien [7].

La souffrance psychique demande a étre accueillie, partagée, accompagnée.
Cette exigence se heurte a la question de la disponibilité du soignant ; disponi-
bilité matérielle, le temps, et disponibilité intérieure. Si la premiere dépend d'un
certain aménagement organisationnel, la seconde ne saurait se décréter ipso
facto. Les patients (voir le cas de M. K. cité supra) ne sont pas les seuls a déve-
lopper des mécanismes de défense pour éviter d'affronter leur souffrance psychi-
que. Les professionnels du soin vont aussi utiliser ces mécanismes pour se
protéger.

Le contexte institutionnel prédispose les soignants a aborder les malades
d’une fagon technique et scientifique en les réduisant au membre ou a I'organe
déficient : un tel devient « le pied » menacé d’amputation ou plus radicalement
«le 24 ». Ce moyen spontané de mise a distance vise a protéger les soignants
du stress causé par leur exposition constante a la souffrance. Il s’en suit une fuite
dans la spirale du faire et un désengagement du soin relationnel.

Une longue expérience comme psychologue au sein d’un service hospitalier
de malades chroniques m’a convaincue que les soignants avaient autant besoin
que les patients d'étre entendus et soutenus. La présence de ce tiers inclus dans
une équipe peut favoriser I'aptitude des autres soignants a offrir aux malades un
engagement personnel dans I'accompagnement de leur vécu psychique.
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Le temps du patient
(chronique)

P. Barrier

Le temps du patient évoqué ici sera d’abord le mien, au risque de la subjectivité.
La confrontation de mon expérience singuliére avec celle d'autres patients chro-
niques m’a permis de constater le caractére paradigmatique du témoignage sin-
gulier — le plus intime et le plus particulier éveillant parfois chez celui qui I'écoute,
la constatation d’une « semblable singularité »... C'est que la subjectivité est
précisément le phénomene humain universel.

Le fil conducteur de mon propos sera un regard rétrospectif et réflexif sur ce
parcours, considéré dans sa chronologie qui rend sensible son caractére évolutif.

Période initiale : le diagnostic, I'annonce,
la lune de miel

Texte 1
Extrait de « Vivre », contribution de P.B. en I'honneur du professeur Jean-
Philippe Assal, Genéve, septembre 2003 :

« La découverte du diabéte, au printemps de mes 16 ans, a d’abord été pour
moi un soulagement. Enfin on mettait un mot sur mon malaise physique et mon
mal-étre, on les nommait ! Cette soif intense, cet épuisement sans répit n’étaient
plus « innommables » [...] Je réintégrais le monde des vivants, que j'avais eu le
sentiment de quitter lentement, dans cet engourdissement progressif de mes
forces et de ma pensée. »

Le diagnostic marque, paradoxalement, a la fois une rupture temporelle et
une continuité « redéfinie ». Il y a bien un basculement entre un « avant » et un
« aprés » marqué par la nouvelle qualification du sujet comme diabétique ; mais
il y a aussi continuité, et « relecture » du passé (proche), puisque les symptomes
qui étaient vécus, dans I'ignorance de leur cause, comme absurdes et inquié-
tants, prennent enfin un sens qui les circonscrit dans le cours de I'existence du
sujet « renommeé ».

« Je guérissais de cette mort lente, au moment méme ou I'on me décrétait
malade pour le restant de mes jours. L'insuline nouvellement injectée circulait
dans mon corps, et avec elle la vraie vie, a nouveau. J'aurai ensuite tout le temps
de réaliser ce que signifiait concrétement le fait que cette insuline soit désormais
« exogene » [...] »

Le second aspect paradoxal de cette période d'initiation, c’est qu’elle est le
moment ou |'on désigne comme définitivement malade un sujet qui recouvre la
santé grace aux premiers effets de son traitement. Il ne peut donc pas encore
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prendre conscience de la réalité de son état de patient, c’est-a-dire de malade
soigné. Il ne se sent plus malade, au moment méme ou il sait, intellectuelle-
ment, qu’il I'est. C’est toute cette intégration du ressenti (et sa transformation)
dans le savoir, qui marquera son évolution future.

En prenant un peu de recul par rapport au témoignage du vécu immédiat de
cette période, il m‘apparait aussi que la maladie auto-immune qu’est le diabéte,
s’est présentée comme « ["éclosion somatique » d’un malaise antécédent, profond,
durable, qui, par la, changeait de nature sans tout a fait disparaitre. Quelque
chose comme une maladie psychique non manifeste, qui « prenait la parole »
dans le corps méme.

L'annonce

Texte 2
Extrait de « Evolution de la représentation de la maladie chronique dans le dia-
béte de type 1 », P.B[1]:

«J'ai longtemps « jeté la pierre » au pédiatre auquel mes seize ans d’'age
m‘avaient confié, et qui, en me déclarant que je devrai désormais me faire des
piqires d’insuline « tous les jours que le bon dieu fait », avait cru bon de « mora-
liser » ainsi, voire de « catéchiser » I'annonce des rigueurs du diabéte et de son
traitement [...] Ma jeune révolte contre I'éducation chrétienne rigoriste que
j'avais recue, avait aussitot classé le diabéte du c6té d'une « bien-pensance »
avec laquelle je cherchais a rompre. Cela augurait mal de nos futures relations
[] »

Mais le vrai probléme est ailleurs, car c’est bien la compréhension de la chro-
nicité en tant que telle qui est délicate, c’est-a-dire source de difficultés et de
souffrances. |'ai eu I'occasion de constater que les réactions des malades au choc
provoqué par I'annonce, étaient a peu preés similaires quelle que soit I'affection
chronique considérée — y compris pour certaines maladies psychiques comme la
dépression chronique. On assiste fréquemment a une premiére réaction de
défense, dont les manifestations sont diverses et contradictoires (apathie,
révolte, soumission).

Au sein de la période initiale, le « temps de I'annonce » est particulierement
délicat et difficile a gérer, tant pour le médecin que pour le patient. La facon
dont elle est percue va déterminer pour une bonne part le rapport futur du
patient a sa maladie, son traitement et ses soignants...

Le patient, lorsqu’on lui annonce la chronicité de sa maladie et du traitement -
qui en est le corollaire, est en train de franchir un seuil : il entre dans une nou-
velle demeure dont on vient de lui dire qu’il n’en déménagera plus. Si d’emblée
la représentation qu'il en a est rebutante, les difficultés qu’il rencontrera a y vivre
bien sont exacerbées. On vient de voir que, pour ma part, une représentation
idéologique (moralisatrice) du diabéte a suscité chez moi une sorte de révolte
morale a son encontre. Naturellement, la réaction du patient est déterminée par
sa sensibilité et son histoire propres.

Mais, au-dela du probléme de la réaction a la teneur idéologico-affective du
message, c’est bien un probléme philosophique majeur dans le rapport du
patient a sa temporalité qui surgit de maniere inopinée :

« C'est qu’entrer dans la maladie chronique, c’est saisir brutalement sa proxi-
mité d'avec la mort. Pour la premiere fois, on est atteint par une pathologie
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« pour toujours », et c’est ce « pour toujours » qui est insupportable, car il veut
dire « jusqu’a la mort ». On a percu ce que j'appellerais de maniére un peu dra-
matique le « message de mort » de I'annonce, c’est-a-dire sa portée ontologique.
On a été comme désigné, « tiré au sort » parmi les vivants, et marqué du sceau
d’une atteinte définitive qui nous aurait tué sans le secours de la médecine.

Il'y a donc tout d'abord une réelle incapacité a saisir comme un simple fait
objectif notre entrée dans un nouveau mode de vie, dont I'annonce est initiale-
ment entendue comme une sorte de jugement disqualifiant, voire de condam-
nation arbitraire. (ibid.) »

C’est donc bien dans le fait de savoir qu’on « ne déménagera plus » de cette
piece dans laquelle on vient d’enter, que réside le véritable traumatisme.
L'annonce est donc celle d'une « mauvaise nouvelle » : celle d'une condamna-
tion a perpétuité, qui peut étre ressentie comme une sorte de condamnation a
mort a peine différée. On pourrait dire que le temps, apres I'annonce, a perdu
son innocence. Il est définitivement marqué du sceau de la mort, a la réalité de
laquelle on pouvait jusqu’alors ne pas penser, comme la plupart des hommes
qu‘un drame ou qu’un deuil n'a pas frappé. Alors commence un lent travail de
séparation d'avec le temps d’« avant ». Car déja commence a se poser un regard
rétrospectif sur ce temps de I'innocence. Un regard qui va innocenter le temps
d’avant. Toute la morbidité se concentre sur cet aprés de la césure du temps.
C’est ce regard qui crée la discontinuité dans le fil du vécu, et il me semble en
partie induit par le regard obligé du médecin. Pour des raisons, au fond de
nécessité pratique, d’exposition des impératifs du traitement a venir, il définit un
commencement, il solennise une inauguration.

Texte 3
Extrait de « L'expérience propre », P. B. :

« Quand le médecin diagnostique une grippe, elle était déja une réalité de la
conscience du malade ; il constate et valide ce qui était déja vécu et compris
comme désordre a corriger. Et le traitement qu’il prescrit ne fait que renforcer et
prolonger la décision « naturelle » de guérir, déja contenue dans la conscience
d’étre malade. Il n'y a pas de discontinuité, mais le passage assez insensible d’un
état a un autre, et son prolongement « naturel » dans un traitement chargé de
ramener a |'état initial.

Rien de tout cela dans le diagnostic de maladie chronique, et surtout pas la
perspective d'une guérison a annoncer. L'annonce de la permanence obligée du
traitement est d’emblée I'annonce de la pérennité de la maladie. C'est-a-dire,
paradoxalement pour la conscience du malade, de celle du prolongement de la
morbidité dont pourtant le traitement fait sortir [...] Par un raccourci fréquent,
le malade associe donc péjorativement maladie et traitement, comme si c’était
de «se piquer a l'insuline » qui I'avait rendu diabétique. Ce qui est d‘ailleurs
socialement vrai. « L'annonce » [...] c’est aussi I'annonce de la chronicité des
piqares d’insuline. »

C’est tout particulierement la représentation du futur, qui se trouve modifiée
chez le patient, dans cette phase de I'annonce. Transformation marquée par un

1 Travail pour la thése « L'autonormativité du patient chronique ».
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rapport paradoxal a I'avenir. 1l se trouve désormais confronté a la représentation
d’un avenir a la fois incertain et menacant : les menaces, encore imprécises, des
futures « complications » dont on |’a prévenu, et en méme temps déterminé et
clos, un horizon bouché : malade traité a vie, « anormal » définitif...

Si I'on examine chaque terme du paradoxe, on voit qu'il est lui-méme com-
plexe. Pourquoi I'horizon temporel apparait-il « bouché » au « nouveau diabé-
tique » 7 Avec le statut de malade chronique qu’on vient de lui attribuer, il a le
sentiment qu’on vient de lui prescrire quelque chose comme un «bloc
d’inéluctable ».

On trouve chez Canguilhem, dans la distinction qu’il établit entre anormalité,
anomalie et infirmité, une analyse qui nous parait rendre compte du sentiment
induit par une telle représentation. Il juge des effets de ces différentes atteintes
« relativement a I'activité de I'individu et donc a la représentation qu'il se fait de
sa valeur et de sa destinée. » [2]

Le diagnostic de diabétique que I'on vient d’asséner a un individu joue péjora-
tivement, d’abord précisément sur la « représentation qu'il se fait de sa valeur et
de sa destinée ». Il se sent, d’une certaine facon, déconsidéré aux yeux des
autres et aux siens propres. Par son « étiquetage » de diabétique, et donc de
malade a perpétuité, le voila « victime d’une limitation forcée a une condition
unique et invariable » [2]. Limitation «jugée péjorativement par référence a
Iidéal normal humain qui est |'adaptation possible et voulue a toutes les condi-
tions imaginables » [2].

La limitation de I'activité du diabétique n’est que potentielle, on pourrait dire
« virtuelle », elle est de I'ordre de la représentation symbolique davantage que
de celui de la réalité concrete. Il a cependant des taches supplémentaires a effec-
tuer et des contraintes — en particulier temporelles — qui lui font perdre, il est
vrai, un usage sans limite de sa liberté, et la spontanéité qui I'accompagne. Mais
cette simple idée en fait un « malade », quelqu’un qui a perdu I'usage heureux
de la bonne santé, c’est-a-dire /'excés qui la caractérise : « C'est |abus possible
de la santé qui est au fond de la valeur accordée a la santé. » [2]

Le diabétique soigné n’a pas perdu grand-chose dans ses possibilités d’agir,
mais beaucoup sur le plan de la représentation et de I'image de soi, et cet état
dans lequel il s’est vu entrer est désormais le sien « pour toujours ». La réduction
a une condition unique et invariable, a « une norme unique de vie est ressentie
privativement », dit encore Canguilhem [2]. Comme I'infirme, qui ne peut courir
et qui souffre surtout de ne pas le pouvoir méme s'il n’en a pas le désir, se sent
lésé « c’est-a-dire convertit sa lésion en frustration » [2], le diabétique se sent
|ésé, frustré, parce que désormais il ne pourra plus « abuser » de la liberté que
confére la santé. Il sent dans ce diagnostic posé sur lui toute la distance qui le
sépare désormais des hommes « normaux ».

Ainsi le temps inauguré par le diagnostic est un temps a venir obscurci par un
sentiment de frustration. Celle-ci prendra souvent pour objet de sa vindicte les
contraintes du traitement ou du régime, mais son objet réel nous semble plut6t
cette disqualification que semble impliquer définitivement le diagnostic de mala-
die chronique.

Comment faire pour que la «Iésion », 'anomalie génétique ou I'anormalité
acquise que représente la maladie chronique, ne se transforme pas en frustration
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et n’hypothéque pas le futur du patient ? La « Iésion » : un disfonctionnement
du pancréas endocrine a corriger par un traitement, est-elle nécessairement
source de frustration ? Ne peut-on pas empécher que ne cristallise ce « bloc
d’inéluctable » ? Le temps a-t-il vraiment changé de nature ?

Pour le moment cette masse indistincte d’avenir offusqué n’est pas préte de
se dissoudre. Quelque chose comme une blessure narcissique, une brisure dans
I'image de soi s’est constituée. Le temps est compromis. Quelque chose d’aveu-
gle pese sur lui. Il n’est pas encore temps (pas encore possible) de le regarder en
face, de le considérer pour ce qu'il est. Il y a un point aveugle dans la
conscience, autour duquel vont se focaliser des refus qui seront comme des ten-
tatives d’oubli, des évitements. Il n’est pas encore question de « faire avec », on
fera donc sans! C’est-a-dire « comme si de rien n’était », et si c’est d’abord
aupres des autres, c’est aussi pour tenter de s’en persuader soi-méme.

Le second terme du paradoxe c’est, en concurrence avec cette noirceur confuse
d’un avenir amoindri, un discrédit qui pése sur la réalité méme de la maladie. La
réalité d’une maladie comme le diabéte, c’est surtout les autres affections dont
elle est potentiellement porteuse, les fameuses « complications » dont « Ian-
nonce » nous a prévenu.

Mais comment y croire, en effet, lorsque I'on vit les illusions de sa « lune de
miel » ? C'est-a-dire lorsque, apres quelques semaines ou quelques mois, les pre-
miers effets bénéfiques du traitement insulinique se font sentir, au point qu'il
semble possible de s’en passer... La réalité immédiate semble conforter notre
désir le plus profond : ne pas étre « vraiment » malade, pouvoir se passer du
traitement qui nous stigmatise comme malade, aux yeux des autres comme aux
notres... La aussi, tout semble nous inciter a faire « comme si de rien n’était ».

A plus forte raison a I'adolescence, age fréquent du diagnostic du diabéte de
type 1. L'une des caractéristiques de cette période de la vie n’est-elle pas la
grande difficulté a se détacher de I'immédiateté du présent ? Toute projection
dans l'avenir parait presque impossible. « Demain » n’est alors pratiquement
que la reconduction d’un « aujourd’hui » définitif.

Il ny a pas de solution miracle pour faire face aux exigences et aux difficultés
de « I'annonce » ; cependant, certaines stratégies, mises en pratique dans diffé-
rentes pathologies présentant, sur un plan psychologique, des similitudes avec
le diabéte, peuvent étre prises en considération.

Texte 4

Extrait de « Stratégies d’annonce diagnostique », DEA, P. B. [3] :

1.Faire percevoir la compétence médicale sans qu’elle écrase ou occulte la
dimension subjective.

2. Faire sentir un « partage » de la difficulté de la situation.

3. Ne pas jouer un role ou réciter une lecon.

4. Laisser le temps a des questions, et proposer des réponses simples.

5.Etre & I'écoute des spécificités émotionnelles et cognitives du patient qui recoit
I'annonce.

6. Proposer un prochain rendez-vous, qui permettra de faire le point sur divers
aspects propres a la maladie et au malade dans la situation.
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L'annonce diagnostique, impact psychologique et
bonnes pratiques?

Le temps de la dissimulation

C’est celui o le diabétique est prisonnier de cette injonction qu'il s’est donnée a
lui-méme de « faire comme si » afin, croit-il, de préserver sa liberté ; mais aussi
pour supporter cette altération de I'image de soi dont il souffre, et I'impossibilité
dans laquelle il se trouve de I'assumer devant les autres. C'est « le temps de la
honte »

Texte 5
Extrait de « Vivre » :

« Rapidement, le diabete devint pour moi une maladie honteuse, parce que,
me semblait-il, incompatible avec I'élan de ma jeunesse. Une maladie de « petit
vieux », qui m’imposait de manger a heures fixes et de me surveiller constam-
ment, quand je révais d’insouciance. Je sentais ma vie devenir un constant calcul
mesquin, quand je la révais libre.

J'entrai alors assez naturellement dans la spirale de la dissimulation, que les
diabétologues, théoriquement, connaissent bien, mais que, hélas, ils ne recon-
naissent pas toujours. |l me fallait prendre tous les risques, dans ma vie avec mes
congénéres, afin de n’étre pas soupconné de diabéte. Je pratiquais les fameuses
doses d‘insuline de « confort », c’est-a-dire nettement insuffisantes, plutdt que
de risquer I'hypoglycémie révélatrice et terrifiante. Et c’était pour vérifier si j’en
étais suffisamment loin, que je surveillais mes glycémies. »

Ce temps, marqué a la fois par la honte et par la peur - la peur de I'hypogly-
cémie est une composante essentielle de la psychologie du diabétique de type
1, et son apprivoisement parfois extrémement long — c’était le temps de
Iévitement. Evitement compulsif de I'hypoglycémie, évitement des réalités de la
maladie et du traitement, « asservissement » du traitement a cette double pas-
sion> alors dominante : la peur et la honte.

Ce temps est, en quelque sorte, perdu pour le soin. C'est donc aussi un « temps
compromis », dangereux et lourd de conséquences a venir, dont le sujet pres-
sent la réalité, méme s'il préfere encore ne pas la considérer objectivement et
concrétement. Sans étre vraiment clivé au sens psychanalytique (c’est-a-dire au
sens ou il se trouve comme divisé en deux parties, tout a tour inconscientes
I'une a l'autre), il est divisé entre une perception des risques qu'il prend, et sa
peur qui, paradoxalement, le pousse a prendre ces risques...

Il souffre d’une hésitation douloureuse entre mauvaise conscience et mauvaise
foi... Ou plutét d'une improbable combinaison des deux, vécue dans le malaise.

Cette « spirale de la dissimulation », c’est aussi la « spirale de I'échec », c’est-a-
dire une dynamique qui I'entraine vers le pire, ol chaque échec — c’est-a-dire
chaque fois qu‘il céde a la peur plutdt qu’a la raison — en précipite un autre. Car

2 F Bailet et N. Pélicier, document interne, service de radiothérapie et service de psycho-
oncologie, hopital de la Pitié-Salpétriere, Paris.

3 Au sens ou |'entend Spinoza (1632-1677, L'Ethique), c'est-a-dire comme « passions tristes »
qui sont réaction et privent I'hnomme de sa liberté et de sa joie.
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il n"a pas totalement perdu la raison (!) Cette lutte est épuisante, et la culpabilité,
induite par la situation, et parfois renforcée par le jugement abrupt du médecin,
renforce le processus autodestructeur.

Le temps de cette période est lourd et comme circulaire. Il semble presque immo-
bile, avec ses répétitions d’un « méme » toujours aussi désespérant...

Des temps qui se croisent

Le professeur André Grimaldi (article du n° 3 de la revue de la SETE*) insiste sur
les difficultés du diabétologue a assurer sa double mission : «[...] proposer un
traitement valide pour éviter les complications de la maladie d’une part, et aider
le patient a conquérir son autonomie pour intégrer les projets de soins a ses pro-
jets de vie d’autre part. Toute la difficulté vient de la discordance des temps dans
la course de vitesse engagée avec la maladie et ses complications. »

Les deux temporalités qui se croisent sont :

m le temps immobile (circulaire) du patient pris dans la spirale de I'échec, qui
n’est immobile qu’en apparence, mais est le temps tres lent d’'une maturation
psychique pénible et incertaine ;

m le temps accéléré du médecin souhaitant assumer sa pleine responsabilité
dans la « course » contre les avancées de la maladie. Précipitation a laquelle
s'ajoutent les contraintes horaires hospitaliéres, la briéveté de la rencontre que
constitue, dans ce cadre, la consultation, son caractére ponctuel et souvent
décalé par rapport a I'urgence de la demande.

Il suit de cette « discordance des temps », qui nest pas forcément percue par
les participants, une commune frustration : difficile, pour le patient, de se faire
entendre, quand ce qu'il dit ne fait que manifester imparfaitement la réalité de
son état — c’est-a-dire la lourdeur de son rapport intime a sa pathologie ; diffi-
cile, pour le médecin, engagé dans cette course folle, a la fois quotidienne et
«au long cours », de concevoir une autre allure que celle a laquelle il se sent
condamnée.

J'ai entendu un patient décrire la temporalité de la consultation comme « I'im-
probable balade d’une 2 CV avec un TGV »...

Le temps de la mutation : du refus a I'appropriation

Texte 6
Extrait de « Vivre » :

« Et finalement, par lassitude ou au contraire par un regain d’intérét pour la
vie, j'ai préféré le souci concret a la faute. La tache et le labeur de mieux vivre,
a la fuite dans le néant qui ne disait pas son nom. »

On assiste a quelque chose comme un « passage a la réalité », lorsque le
patient a traversé la « crise identitaire », induite a la phase initiale. Lorsqu’il par-
vient a entamer un remodelage de son identité intégrant le fait de la maladie, il
finit par s’en faire une représentation plus réaliste, c’est-a-dire moins dominée
par les affects négatifs et les phobies (comme celle des hypoglycémies, qui va
parfois au-dela de la représentation de ses dangers réels).

4 Société d’'éducation thérapeutique européenne, revue en ligne, diffusée aux adhérents.
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S'il parvient, en particulier, a maitriser le sentiment d’infériorité qui brouillait
ses rapports aux autres, le patient accepte plus volontiers de se confronter aux
réalités de la maladie et du traitement, c’est-a-dire aux difficultés pratiques de
gestion de son état de santé. Il entre, en quelque sorte, dans le présent de la
maladie, c'est-a-dire sa réalité au jour le jour.

C’est un indéniable progrés, mais c’est également une confrontation quoti-
dienne a un temps réellement difficile. L'essentielle difficulté réside dans la
nécessité d’une mesure et d’une maitrise quasi constantes du temps. Le diabétique
traité a I'insuline est astreint a une précision dans les horaires des repas (et de la
prise de nourriture en général) tout a fait militaire. Il faut les faire coincider avec
les pics d’activité de I'insuline, ce qui nest pas toujours compatible non seule-
ment avec les exigences propres a la vie sociale et professionnelle, mais aussi
avec la convivialité et la spontanéité que I'on souhaite aux rapports humains, et
encore moins avec un désir légitime de liberté>.

Cet « enrégimentement du temps » lui 6te toute I'insouciance qui peut en
faire le charme. Le diabétique doit étre a I'abri des surprises et des impré-
voyances, et cette espéce de surmoi qui le taraude avec constance, lui impose
une représentation volontariste et laborieuse d’un temps qui doit étre perpétuel-
lement maitrisé.

Malgré cette réalité de la difficulté, le progrés psychologique est majeur, car
commencer a concevoir la maladie comme |’'une des dimensions réelles de son
existence, méme si cette dimension est douloureuse, c’est effectivement en
réduire I'importance tout en la reconnaissant. Celle-ci est certes encore vécue
comme obstacle et contrainte, mais relatifs en tant que réels, et non plus ampli-
fiés par I'espece de chambre d’échos que constituait le traumatisme psychologi-
que initial.

Le patient est donc désormais dans le temps de I’effort. Effort pour vaincre les
pieges nombreux de la maladie et du traitement dans leur réalité, et non plus
lutte d’une partie de lui-méme contre une autre. Ce clivage entre perception de
la réalité et refus de la réalité, tend a s’estomper.

Il nest pas a I'abri des erreurs et de I'échec, mais cet échec possible n’est plus
le méme. Il a perdu ce caractére absolu dont la mauvaise foi-mauvaise
conscience le colorait. Il est, lui aussi, relatif et surmontable. Et si, en effet, le
patient parvient a tirer son épingle de ce jeu difficile (réglage des doses d’insu-
line et de I'alimentation, calcul de I'effort et de la dépense énergétique, etc.), il
peut acquérir un sentiment de maitrise (méme relative) qui est comme une
reconquéte du temps, la redécouverte heureuse de satisfactions au présent.

Texte 7
Extrait de « Evolution de la représentation de la maladie chronique... » [1] :

« C'est pourtant, assez paradoxalement, le moment ou les premiéres « com-
plications » peuvent apparaitre — car il aura fallu une dizaine d’années a la fois
pour qu’elles s’installent et pour que s‘opére le changement psychologique

5 Cette situation s’est un peu transformée, dans le sens d’un assouplissement, gréce a l'intro-
duction de nouveaux traitements comme « I'insulinothérapie fonctionnelle ». Voir les articles
de A. Grimaldi et C. Sachon sur ce theme dans la revue Equi/ibre, 244, mars-avril 2005.
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qu’on vient de décrire. Dans la préoccupation du patient, ces complications
vont devenir prioritaires de par |'urgence présentée par la nécessité de les cir-
conscrire, tant leur dangerosité immédiate est devenue apparente. La représen-
tation de la « maladie mére » évolue alors assez radicalement. Familiarisé avec
elle et avec ses exigences, le patient, généralement, la « comprend » de mieux
en mieux, et s’y entend davantage pour aller dans le sens de ce qu’elle exige,
tant sur le plan du traitement que de I’hygiéne de vie, car la bonne pratique de
sa maladie lui apparait comme un allié dans sa lutte contre les nouvelles patho-
logies apparues. Cependant, il est souvent trop tard pour les prévenir, et tout
juste temps d’essayer de les enrayer dans leur progression dévastatrice. »

Le diabétique s’est fait rattraper par le temps ! Nouveau paradoxe : il jouit
d’une meilleure assise psychologique dans le temps (il vit la réalité de son
présent), et il est désormais trop tard pour que ce réalisme soit efficace face aux
nouvelles pathologies qui se sont déclarées... Du moins les aborde-t-il d'une
toute autre facon.

« Du c6té du choix », la guérison

Pour ma part, c’est aussi I'attitude du médecin de ma nouvelle pathologie (I'in-
suffisance rénale chronique en phase terminale) qui induisit chez moi une autre
facon de voir. Il avait pris la mesure de la complexité de mon rapport a la mala-
die, et me voyant réticent a « entrer en dialyse », me laissa le choix du moment.
Liberté de choix certes relative — il n’était pas question de me mettre en danger
trop longtemps - elle eut pourtant un effet bien réel.

En décidant pratiquement moi-méme du jour et de I'heure, je m’appropriais
de nouveau ma maladie et, j'oserais dire, mon destin. On ne me prescrivait pas
tout a fait la dialyse, c’était ma survie qui I'imposait. Elle faisait donc logique-
ment partie de mon désir de vivre. Et je la désirais presque aussi, comme soula-
gement des souffrances nouvelles que m’imposait mon état d‘insuffisance
rénale®. )'étais déja, paradoxalement, du cété du choix ; méme s'il était rude ! Et
il le fut.

Je supportais trés mal cette « mise entre parenthéses » de la vie que représen-
taient pour moi les séances de dialyse, cette mort limitée, cette survie méca-
nique durant quelques heures par semaine, sans compter les troubles physiques
comme |'hypertension vertigineuse, qu’elles me faisaient endurer.

Et puis, et ce fut 1a I'extréme singularité de mon cas, j'étais aussi « du c6té du
choix » d’une maniére plus radicale encore. C'est-a-dire du c6té du refus ou de
la « désobéissance » a I'autorité médicale... En effet, dans des circonstances trés
particulieres, j'avais appris I'existence de la double greffe rein-pancréas comme
thérapie possible a la fois de I'insuffisance rénale et du diabéte. )'avais obtenu les
renseignements les plus fiables” sur ce que représentait cette possibilité qui me
semblait miraculeuse, et je m’en étais ouvert au diabétologue qui me suivait
alors. Il s’y opposa radicalement, provoquant une véritable révolution (au sens
propre de retournement) de mon rapport a la santé et a la vie, par une ultime
transgression.

6 Tres grande fatigue, somnolence irrépressible, troubles digestifs et de I'appétit, etc.
7 De la bouche méme de I'un de ses plus grands praticiens.
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Texte 8
Extrait de « Vivre » :

« Son refus, I'intrusion de sa volonté dans la mienne, m’avaient déterminé, et
avaient provoqué sans doute quelque chose comme ma vraie guérison : j’avais pris
d’un seul coup la décision que ma vie m'appartienne, avec tout ce qu’elle était. Ce
diabete était le mien, cette dialyse serait mienne, et cet espoir de voir au-dela était
aussi a moi. Personne ne m’6terait plus quoi que ce soit de ce qui faisait ma vie. »

Et la double greffe me guérit effectivement de I'insuffisance rénale et du dia-
béte (du moins dans un premier temps — qui dura prés de dix ans). Mais la
« vraie guérison » était bien dans ce renversement, cette prise de conscience qui
se confirma, méme lorsque les circonstances changérent. Cette appropriation
réussie de I'état de santé, quel qu'il soit.

J'entrais alors, apres la récupération de la fatigue de I'intervention chirurgicale,
et une période d'adaptation a cette nouvelle liberté que j'avais oubliée, dans le
temps ludique des « vacances de diabete »... Il ne s’agissait pas vraiment d'un
retour a l'insouciance du « temps d’avant » — I'innocence perdue ne se retrouve
pas — mais d’une jouissance bien consciente de la qualité d'un temps libéré de
I'anxiété qu'y faisait régner pour moi le diabéte.

Je n’étais pas pour autant sorti de la chronicité, puisque mon traitement a vie
faisait de moi un « immunodéprimé » notoire. Mais ce traitement, et ce nouveau
statut de greffé, je les avais choisis. Les nouvelles contraintes qu’ils m’imposaient
— beaucoup moins lourdes que celles du diabete et de la dialyse — ne me
poserent aucun probléme d’« observance » : je n‘obéissais qu‘aux conséquences
de mon désir de mieux vivre.

Je me suis cru « mis a la retraite » du diabéte, me proclamant « diabétique hono-
raire », et j'ai failli tomber ainsi dans /'illusion infantile de toute-puissance que confére
le sentiment du miracle accompli. Puis, I'impitoyable été de la canicule, apres huit
ans de greffe réussie, une légere insuffisance pancréatique, suite a des problémes
infectieux, s'est déclarée. Je suis devenu une sorte d’intolérant au glucose, ou de pré-
diabétique de type 2, contraint a une dose tres faible d’insuline basale quotidienne.

J'ai renoué avec un temps qui n‘est, ni celui, anxieux, de mon diabete pre-
mier, ni vraiment celui d'avant la césure du diagnostic et de I'annonce. Un
temps, paradoxalement, sans discontinuité. Un temps qui fait de la brisure une
réalité intérieure, intemporelle, et non plus cet objet extérieur qui sembla fractu-
rer ma vie en deux. Cette faille était la, depuis toujours, le diabete la fit paraitre,
la greffe I'escamota, et le retour sans drame a un « diabéte modéré » transcenda
I'aspect pathologique de la chronicité en une « chronicité de la vie »... Une vie
qui accepte de se prendre en charge avec toutes ses dimensions. Quelque chose
comme « le temps retrouvé », c'est-a-dire la conscience qu'il est toujours le
méme, que tout est en nous depuis toujours.

Cette nouvelle conscience du temps est, non pas une réconciliation avec la
maladie, mais une réconciliation avec moi-méme, grace a la maladie. Au fond,
ce parcours m‘a permis de transformer le sens de ma maladie, de faire d’un échec
une force. Je pense qu’une éducation thérapeutique a visée réellement autono-
misante — c’est-a-dire reposant sur une confiance dans les facultés autonormati-
ves du sujet® — peut parvenir au méme résultat & moindre frais. ..

8 Voir le chapitre 8 sur « |'observance » p. 61.
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Texte 9
« Vivre » :

«Un peu a I'écart de I'humanité bien portante, peut-étre en avant-garde, le
malade cherche le sens de ce qui, au fil du temps, le détruit et le construit tout a
la fois, comme chacun, mais avec plus de ténacité.

Aujourd’hui je sais qu’on peut étre heureux non pas malgré sa maladie, mais
grace a sa maladie. Grace a ce qu’elle nous fait découvrir en nous de ressources
insoupconnées, d’amour de la vie qui se dissimulait.

Ce diabéte que j'ai autrefois méprisé, je peux dire aujourd’hui que je I'aime. Il
est I'expression somatique la plus vraie de mon étre, ce par quoi mon corps a
pris la parole. Le choix paradoxal qu’il avait fait de se détruire lui-méme pour
que, moi, je ne meure pas. Il est la contradiction qui m’habite, et en se révélant
comme telle, il est ce qui permet son dépassement. Il est ma destruction et ma
reconstruction. Mon refus et mon assentiment. Ma révolte et mon « oui ». Ma
solitude et mon partage. »
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A. Grimaldi

Philippe Barrier et Gérard Reach sont d’accord sur un point: le mot « obser-
vance » ne leur plait pas : trop normatif ! Trop religieux ! « Compliance », c’est du
franglais, et en francais, c’est pire : une simple propriété physique ! « Adhérence »,
c’est un concept mou...

Philippe Barrier penche pour « auto-observance » voisine de I« empowerment »
anglo-saxon. Gérard Reach préfere « alliance thérapeutique ». Ces querelles
sémantiques témoignent d‘une difficulté a vrai dire insurmontable : ni la dis-
tance du rapport a l'autre, fut-il médecin, ni la tension du rapport a soi ne peu-
vent étre abolis, a moins de vouloir réduire le multiple a l'unique. En effet, si
chaque personne n’est qu’une, elle est en réalité composée de trois « instances »
régies par des lois d’homéostasie :
= un animal qui répond a des lois d’homéostasie biologique (en ce qui concerne
le diabéte, c’est I'homéostasie de la régulation glycémique qui est perturbée) ;

m un étre de raison qui tend a une universalité partagée et qui est régi par des
lois d’homéostasie normative ;

m un étre de relation, d’émotions et de représentations a I'irréductible singula-
rité identitaire, régi par une loi d’homéostasie thymique.

En réalité, ces trois instances sont hiérarchisées, la loi d’homéostasie thymique
imposant sa suprématie lorsque le moi identitaire se sent menacé. La déraison
impose alors sa loi a la raison, au risque de remettre en cause I'existence du moi
animal, c’est-a-dire au risque d’en mourir.

Le principe « raison »

Quel est I'objectif de la relation médecin-malade au cours de la maladie chroni-
que ? Il s’agit de réparer ou de remplacer la défaillance de I'animal biologique,
que la demande en soit faite explicitement ou implicitement par le patient. Ce
que propose le médecin, c’est d'utiliser pour ce faire des outils rationnellement
validés, grace le plus souvent aujourd’hui a des études permettant de définir une
médecine « fondée sur les preuves ». Ces preuves débouchent sur des recom-
mandations, les recommandations justifient les prescriptions que le patient se
doit d‘appliquer. Il s’agit donc d’'une double observance, I'observance du
médecin déterminant I'adéquation entre sa prescription et les recommandations
et I'observance du patient assurant la conformité de ses comportements de soins
a la prescription. Finalement, il s’agit de passer de I'universel au particulier. Ce
faisant, nous supposons qu’il existe pour chaque homme un principe de régu-
lation raisonnable visant a la sauvegarde de la santé quels que soient les détours
et les rythmes de chacun pour activer ce principe régulateur. Pour les soignants,
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tout ne serait donc qu‘affaire de pédagogie, d’objectifs et si besoin de « micro-
objectifs » conduisant le patient sur le chemin de la raison. Philippe Barrier
dénonce a juste titre le maitre autoritaire qui veut le bien de son éleve malgré
lui, alors qu’il sagit seulement d‘aider chacun a trouver son chemin vers |’adop-
tion du comportement de santé optimal. Le déterminant des comportements
humains serait donc selon lui en derniére instance la raison.

Le principe « évitement du déplaisir »

Au contraire, il nous semble que le principe de raison est subordonné a un prin-
cipe comportemental plus puissant : la maximisation du plaisir et la minimisa-
tion de la douleur, qu’elle soit physique ou morale. En tout cas la défense par
tous les moyens du « moi identitaire » lorsqu’il se sent menacé dans son inté-
grité. Bien sdr, la prise en compte des données de la réalité et le maintien des
relations aux autres font partie des besoins humains fondamentaux qui suppo-
sent |'exercice de la raison, mais ces besoins nous paraissent soumis au principe
fondamental du rapport plaisir-déplaisir. C'est ce que les soignants ont le plus de
mal a comprendre tant leur formation et leur pratique sont fondées sur la raison.
Pourtant, chacun sait bien que I'observance, quel que soit le nom qu’on lui
donne, nest pas un réel probléeme dés lors qu’il existe un symptéme génant, par
exemple une douleur. Que le médecin soit autoritaire ou non, qu’il existe ou
non une alliance thérapeutique, « I'observance » est alors trés bonne. Si dés que
la glycémie dépasse 1,60 ou 1,80 g/l, le patient se plaignait de symptomes désa-
gréables tels qu’un prurit ou des douleurs, nous naurions pas a discuter de I'ob-
servance et des difficultés a suivre le traitement du diabéte. Tel est d'ailleurs le
cas des patients tout a fait exceptionnels dits « patients sentinelles » qui se sen-
tent mal des que leur glycémie s’éléve au-dessus d’1,40 ou 1,60 g/l, se plaignant
de maux de téte, de lourdeur ou de fatigue, si bien qu’ils n‘ont méme pas
besoin de mesurer leur glycémie. Mais dans I'immense majorité des cas, il n‘en
est rien. Le patient dont les glycémies oscillent entre 2 et 3 g/l ne sent rien, se
sent parfaitement bien, tandis que sa rétine, ses reins, ses nerfs, ses artéres se
détériorent lentement, sans bruit...

Le maitre symptome : I'angoisse

Pour améliorer I'observance, il faut donc créer du symptéme. C'est bien ce que
nous faisons grace a lI'automesure glycémique. Il ne faut cependant pas se
méprendre sur la nature exacte du symptéme que nous créons. Il ne s'agit évi-
demment pas de la douleur provoquée par la piqtre au bout du doigt (encore
que lorsque celle-ci est réellement douloureuse ou lorsqu’il existe une phobie du
sang le patient abandonne le plus souvent la pratique de I'automesure). En
réalité, le symptome que nous suscitons est 'angoisse (le maitre symptome
commun a toutes les maladies chroniques). Par la mesure de I'hyperglycémie,
nous cherchons a actualiser la perception du risque des complications a long
terme. Cependant, I'importance de cette angoisse varie considérablement d’un
patient a l'autre. Le patient hyperoptimiste aura vite fait de se convaincre qu'il
est protégé par sa bonne étoile, ou qu'il serait stupide de s'inquiéter pour un
résultat isolé. « L'alexithymique » ne percevra pas ou en tout cas ne mentalisera
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pas I'angoisse. A l'inverse, lorsque I'angoisse est trop intense au point de mena-
cer son « homéostasie thymique », I'individu se protege en adoptant un com-
portement d’évitement : pas vu, pas pris ! En effet, la répétition de stress subis
passivement est un modele quasi expérimental d’induction du couple
dépression-frustration. Si on « allume » le symptdme angoisse, c’est pour propo-
ser de «|'éteindre » grace a une action raisonnée. Le moteur du changement
comportemental est donc I'angoisse, mais c’est la raison qui guidera |'action
apaisante. Encore faut-il que le malade en ait appris les principes et la pratique,
grace a I'éducation thérapeutique. Finalement, le patient va recevoir comme
« récompense » le soulagement procuré par |'action de correction ramenant
sans délai la glycémie dans I'objectif. En agissant, le malade supprime I'angoisse
et jouit de sa propre réassurance. C’est surtout vrai pour ceux qui ont un locus
de controle interne, c’est-a-dire qui aiment maitriser leur santé. Le patient peut
méme avoir le plaisir régressif de la « bonne note », ce qui conduit certains quel-
que peu obsessionnels a multiplier les contréles glycémiques pour le simple plai-
sir d’en vérifier la « normalité ».

Les soignants doivent bien étre conscients que tout au long de cette malade
chronique asymptomatique, ils jouent avec le « feu ». Qu'il s’agisse de I'autome-
sure glycémique, de la mesure tous les 2 a 3 mois de I'HbA1c « boite noire du
diabete », du dépistage au moins annuel des complications, du discours du
médecin et des médias sur le risque des complications, tout est fait pour sortir le
patient de son insouciance en réactivant son angoisse. Face a cette « douleur »
morale, le patient guidé par le principe optimisation du rapport plaisir/évitement
du déplaisir, a trois solutions :

m agir de facon rationnelle comme le proposent les soignants ;

m adopter une conduite d’évitement, qu’elle soit le fruit d'un déni de la réalité
plus ou moins conscient ou la conséquence d’une dénégation délibérée en
forme de défi;

m activer des croyances, des pensées magiques ou s’adonner a des rites conjura-
toires (médecines paralléles...).

Les bonnes raisons du « moi identitaire » pour ne
pas étre observant

Pour choisir la premiere solution, I'action rationnelle, encore faut-il que le patient
ne vive pas les propositions d'actions comme menacantes pour son équilibre
psychologique. On ne peut pas demander a un patient de s’engager dans la
voie de la dépression au nom de la raison ! Certains patients ont peur de perdre
leur identité ou plus exactement leur image de soi. lls prétent souvent aux autres
leurs propres préjugés sur le diabéte et les diabétiques (« Nous n’en parlons jamais
mais je sais bien que le diabéte me dévalorise aux yeux de mon épouse »).
Finalement, ils deviennent des diabétiques clandestins, choisissant un traitement
minimum sans hypoglycémies. Certaines phrases prononcées par les patients
illustrent cette crainte: «Je ne m‘appelle pas diabéte ! », «)’ai convoqué la
belle-famille pour leur annoncer la tare familiale... », « Si je le rencontre un jour,
je lui dirais bien deux mots... » « Vous avez cherché a me rendre diabétique »
m‘a reproché un patient diabétique aprés une hospitalisation de semaine dans
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I'unité d’éducation thérapeutique. « Je me rends ! » m’a lancé un confrere dia-
bétique rentrant dans le box de consultation les mains en Iair. Une patiente dia-
bétique avait deux noms : I'un pour les consultations de diabétologie, un autre
pour la ville. Un autre patient diabétique qui échangeait facilement lors des
consultations, et qui habitait pres de chez moi, faisait semblant de ne pas me
voir lorsque nous nous croisions dans les rues du quartier : logique ! Il était dia-
bétique a I'hopital mais non a la ville... Dautres patients paraissent assumer leur
diabete, mais ne peuvent en supporter les contraintes thérapeutiques mettant
en cause leur trait ou leur style de personnalité. Les patients ayant un « locus de
contrdle » externe détestent prendre des décisions eux-mémes. C’est un moin-
dre mal lorsqu’ils se soumettent a un tiers raisonnable, mais parfois ils s’en
remettent au destin. Dans ce cas, l'alliance thérapeutique ne peut au mieux se
faire qu’avec un tiers aidant, le plus souvent le conjoint. Le convivial a beaucoup
de mal a assumer et a faire accepter sa différence par ses amis de peur de les
perdre. L'épicurien se vit comme tout puissant dans I'instant, mais totalement
incapable de préparer I'avenir. Il est cigale et non fourmi! Un de mes patients
hospitalisé en urgence pour une récidive de mal perforant plantaire, aprés avoir
essuyé les remontrances de l'infirmiére pour sa négligence, sortit de I'hdpital
pour aller acheter une rose et la lui offrir. Par ce geste, il signifiait que seul I'ins-
tant importe, et qu'il faut savoir le cueillir sans se préoccuper des lendemains,
selon lui toujours incertains. Plus tard, en consultation, entre deux séances de
dialyse, il me confiait : « Docteur, si nous disons que nous partons aux Antilles
dans 15 jours, je suis sir que mon pied va s’ouvrir et nous ne pourrons pas y
aller, tandis que si nous disons que nous partons maintenant, nous y allons. »
Certes, on peut y voir des traits culturels. Certains parlent du syndrome de
I'homme des fles « butineur et insouciant », mais nous pensons qu’en chaque
homme il y a un Antillais qui sommeille. En effet, si on peut comprendre que
plus la vie est a risque, plus il faut &tre précautionneux, a I'inverse on peut rai-
sonnablement penser que plus la vie est menacée, plus la prévoyance est illu-
soire. De plus, certaines personnes, et donc certains patients ne peuvent se
sentir réellement exister qu’en se confrontant au risque. La nuance, le compro-
mis, la gamme des gris n’est pas leur mode. lls sont en effet tout en noir ou
blanc, en « ¢a passe ou ¢a casse » comme si la vie ne valait la peine d’étre vécue
qu‘au risque de la perdre. « Je hais le mot équilibre » me langa une jeune femme
diabétique menacée de cécité. Il y a enfin ceux qui ne peuvent agir pour
contrdler leur diabete parce qu’ils sont devenus des esclaves de leur addiction.
La consommation de leur drogue (tabagisme, alcoolisme, troubles du compor-
tement alimentaire...) ne leur procure méme plus vraiment de plaisir, mais vient
seulement calmer leur souffrance du manque. Plus banalement, certains patients
ne peuvent supporter les contraintes thérapeutiques parce qu’elles leur apparais-
sent contradictoires avec les projets de vie, notamment professionnels. Il est
donc indispensable que les soignants se préoccupent de ces projets et des moti-
vations qui les sous-tendent pour chercher a y « raccrocher » les projets de soins.
On peut se soigner pour préparer une grossesse ou pour préparer sa retraite, on
peut se soigner pour ses enfants ou ses petits-enfants, on peut se soigner pour
faire plaisir a son conjoint, on peut se soigner pour ne pas renoncer a un projet
de voyage ou d’expédition... Enfin, la maladie et les contraintes du traitement
peuvent décompenser une dépression masquée, car I'acceptation de la maladie
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peut étre assimilée a un travail de deuil. Il est bon de rappeler ici la regle selon
laquelle un travail de deuil non fait interdit tout nouveau deuil. Ainsi apreés le
déces d’un proche, le patient, en se soignant, peut avoir I'impression de renon-
cer a son deuil et ainsi de trahir en quelque sorte |’étre aimé disparu. Tel ce pére
me demandant en consultation : « S'il vous plait, docteur pouvez-vous ne pas
me dire que je n‘accepte pas ma maladie ? » puis, cing minutes plus tard, m‘ap-
prenant qu’il avait un fils unique et qu’un jour il I'avait trouvé pendu.

Les contre-attitudes médicales

Les difficultés rencontrées par le patient pour se traiter sont sources de contre-
attitudes médicales, qu'il s’agisse de la résignation ou le médecin passe avec le
malade un pacte tacite en attendant sans le dire I'heure des complications, alors
qu'il faudrait interroger le patient sur les raisons de ses difficultés en lui deman-
dant avec tact « Pourquoi venez-vous me voir alors que vous ne faites rien ? » et
en ajoutant : « Que puis-je faire pour vous aider ? ». A I'inverse, ce peut étre la
dramatisation ol le médecin menace plus qu’il n‘informe le malade des compli-
cations de la maladie. La dramatisation peut aller de pair avec la banalisation, en
particulier a I'égard des contraintes thérapeutiques : « Je ne vous demande pas
grand-chose... ». Dramatisation et banalisation débouchent sur la culpabilisation
et l'infantilisation du patient verrouillant la relation médecin-malade. Elle s’ac-
compagne parfois d’'un jugement moralisateur : « Un peu de volonté!» ou
encore « Les gros qui ne maigrissent pas devraient payer leur dialyse... ». La
médicalisation avec multiplication des examens complémentaires, des hospitali-
sations de jour aux bilans inutiles, est une contre-attitude fréquente des
médecins hospitaliers offrant une réponse biomédicale a un probléme psychoso-
cial. Cette médicalisation excessive va parfois de pair, de nos jours, avec une
totale indifférence. Sous prétexte de ne pas imposer au malade le devoir de
bienfaisance médicale, on en vient a oublier le devoir de bienveillance. On peut
rapprocher du scientisme I'étiquetage psychologique abusif du patient.

A l'origine de ces contre-attitudes médicales se trouvent trois processus :
m la routinisation des rapports médecin-malade au cours de la maladie
chronique ;
m |'objectivation du malade nécessaire a I'approche rationnelle scientifique de la
maladie ;
m le modeéle culturel de la maladie aigué grave ol le malade se défend psycho-
logiquement le plus souvent en régressant si bien qu’une relation soignant/soi-
gné de type parental parait alors adaptée.

La relation médecin-malade

On peut finalement retenir cinq types de relation médecin-malade :

= une relation paternaliste plus ou moins autoritaire, infantilisante pour le
patient, que dénonce Philippe Barrier a juste titre ;

m une relation d’objectivation du malade par le médecin investigateur et pres-
cripteur : le malade n’est plus qu’un animal biologique auquel on applique les
recettes éprouvées de la médecine factuelle ; la singularité psychosociale est
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ignorée ; il ny a plus vraiment de différence entre le malade que I'on soigne et
un numéro inclus dans un essai de recherche thérapeutique ; cependant, si le
médecin n’est qu’un investigateur-prescripteur, il pourra étre remplacé facile-
ment un jour par un « administratif » voire par un ordinateur ; I'objectivation du
patient entraine en boomerang I'objectivation du soignant ;
m en effet, si la médecine moderne a tendance a objectiver les patients, les
patients, eux, ont tendance de plus en plus a objectiver les médecins en les
transformant en simples prescripteurs de médicaments : « Pouvez-vous rajouter
ce médicament sur ma commande... ? » me déclarait un jour un patient ! Mais
I'objectivation de I'autre entraine inévitablement des jeux de pouvoir et donc
des abus de pouvoir... on n’est pas loin de la judiciarisation des rapports
médecin-malade selon le modele américain ;
m a I'opposé de cette relation moderne objectivante, se développe une relation
de type post-moderne, produit du relativisme culturel : au nom de I'égalité,
patients et médecins se trouveraient dans une position symétrique, ayant cha-
cun un discours et un savoir relatif ; « expert profane » et « expert scientifique »,
tout se vaut ; tout au fond n’est affaire que de point de vue ; au nom de la sin-
gularité des individus et des abus commis au nom de la science, on en vient a
nier I'universalité de la raison. Ce courant, a la mode dans les années post-68, a
connu un développement lors de I'épidémie de sida alors que certains soignants,
faute de traitement, se sont lancés dans I'accompagnement, parfois jusqu’a la
confusion des roles et des sentiments ;
m la relation que I'on souhaiterait développer au cours de la maladie chronique
est celle d’'un partenariat, ou la partie ne se joue non pas a deux mais a quatre :
I'étre de raison du médecin et celui du patient peuvent partager les données de
I'evidence based medicine tandis que leurs étres de relation et d’émotions peu-
vent permettre |'expression des difficultés a suivre le traitement et a en recher-
cher ensemble les solutions. Lorsque I'on dit que I'éducation thérapeutique (qu'il
s'agisse d'une activité spécifique comme un atelier, un hopital de jour ou une
hospitalisation de semaine, ou d‘une simple consultation) se termine par un
contrat, on se trompe largement si I'on pense qu’il sagit d’un contrat entre le
médecin et le patient. En réalité, il s'agit d’un contrat entre les deux instances
du « moi » du patient, son « moi » rationnel et son « moi » émotionnel identi-
taire. Le médecin doit donc aider le patient a développer ce débat interne entre
ses deux instances du « moi » en se faisant 'avocat de I'une et de l'autre partie.
Le médecin n’oubliera pas de se faire si besoin |'avocat du diable, pour susciter I'in-
tervention d'un « moi » régulateur définissant un compromis acceptable par les
deux « moi », compromis variable d’'un moment a I'autre de la vie.
Parallelement on peut répertorier quatre types de pédagogie :
m la « pédagogie frontale », de maitre a éléve : la transmission fonctionne bien
lorsque I'émetteur et le récepteur partagent les mémes préoccupations et utili-
sent le méme code de lecture ;
m la « pédagogie de la liberté », ou il s'agit grace a un tutorat bienveillant, de
permettre a chacun selon son rythme de devenir un « expert profane » ;
= une pédagogie behaviouriste ou c’est la répétition d’un comportement limité
et sa ritualisation renforcée par le couple récompense-punition, qui change le
comportement ;
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m enfin, la pédagogie constructiviste qui part des représentations, des croyances
et des connaissances des patients pour les aider a en construire de nouvelles, si
besoin en déconstruisant les anciennes.

Tous ces styles pédagogiques peuvent étre utilisés avec profit, mais c’est la
pédagogie constructiviste qui correspond le mieux aux conditions de |'appren-
tissage des soins par les patients adultes.

Finalement, la réflexion sur I'observance interpelle la nature et la finalité de
I"éducation thérapeutique. L'éducation thérapeutique a un double objet. Il s'agit
d’une part d’un apprentissage de techniques ayant des fins thérapeutiques, qu’il
s'agisse de la connaissance de la diététique, de la manipulation d’une pompe ou
de la pratique de l'autodialyse... Il s’agit d’autre part d’une aide aux change-
ments de comportement a des fins thérapeutiques, sachant que ce changement
ne peut étre que la décision du malade lui-méme. Du coup, on percoit les dévia-
tions possibles de I'éducation thérapeutique. Ne peut pas étre une éducation
thérapeutique, une éducation qui n‘aurait pas une expertise thérapeutique, car
dans I'immense majorité des cas, contrairement a ce que croient les décideurs et
les économistes de santé, il ne s'agit pas d'appliquer des recettes mais de mettre
au point une version personnalisée susceptible d’évoluer avec le temps. Ce n’est
pas une éducation thérapeutique, une éducation purement technique qui
n‘aiderait pas le patient a modifier ses comportements en cherchant a définir
avec lui en permanence le compromis optimal. Et n’est pas une éducation théra-
peutique, un simple accompagnement psychosocial.

L'éducation thérapeutique nécessite trois types de compétences :

m médicale et paramédicale spécialisées ;
m pédagogique ;
= psychologique.

Cette triple compétence peut étre le fruit d'un médecin ou d’un paramédical
spécialisés ou d'un bindme, mais elle nécessite le plus souvent un travail
d’équipe. Dans ce travail d'équipe, le médecin prescripteur ne pourrait étre
exclu au risque de séparer la prise en charge prescriptive (la thérapeutique), de
I"éducation thérapeutique réduite alors a un simple supplément d’d@me ou deve-
nant source de conflit.

En conclusion, I'observance ou plut6t I'analyse des difficultés du patient a suivre le
traitement, nous parait étre la question centrale de la relation médecin-malade dans
la maladie chronique. Elle devrait avoir une place importante dans la formation des
étudiants en médecine comme dans celle des professionnels de santé. Elle devrait
étre prise en compte dans la réforme du systéme de soins car elle va a I'encontre
d’une médecine prescriptive de plus en plus marchandisée. Evidemment, les concep-
teurs de la T2A n'y avaient pas pensé : a la fois tout un programme, et un aveu !
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« Lobservance »

P. Barrier

Il me semble que les mots doivent étre pris au sérieux : I'utilisation d’un terme
ou d’'un champ lexical précis n’est ni fortuite ni gratuite ; c’est pourquoi nous
commencerons par un parcours lexical.

La signification du mot « observance »

Il est frappant de constater que, pour Le Petit Robert, y compris dans ses récentes
éditions, les quatre acceptions d'« observance » sont religieuses. Je les cite dans
leur totalité :

1.« Action d’observer habituellement, de pratiquer une régle en matiere reli-
gieuse ; obéissance (a la régle) ». Voir Observation, pratique. « L'observance de
la loi du Seigneur » (Massillon).

2. Une observance : régle, loi religieuse prescrivant I'accomplissement de pratiques.
« Une des observances minutieuses qui commandent toute la vie juive » (Tharaud).
3.Maniére dont la régle est observée dans une communauté religieuse. « Un
monastére cistercien de la plus rigide observance » (Bloy).

4.Régle d'un ordre. Religieux de I'observance de Saint-Benoit.

Il est vrai, cependant, qu‘a la fin de I’alinéa concernant la premiére acception,
est indiquée une signification non religieuse : « (Régle non religieuse) La vie se
résumait pour lui a la stricte observance du tableau de service » (Loti).
Egalement a la fin de I'alinéa concernant la troisitme acception, est donnée,
« par analogie », une citation de Mauriac excédant également le cadre reli-
gieux : « Radical et franc-macon d’étroite observance. »

On notera que, précisément, il s'agit bien d’un fonctionnement par analogie
avec le sens religieux, fondamental. De méme dans le premier exemple, la cita-
tion veut clairement faire comprendre que I’on est en présence d'une obéissance
« religieuse » au tableau de service, c’est-a-dire sur le modéle de I'obéissance
inconditionnelle a la reégle religieuse. Dans le détail, comme sur le fond, la signi-
fication d’« observance » est religieuse.

On a donc bien affaire a une transposition directe, dans le domaine médical,
d’un phénomene religieux.

Amusons-nous a une telle transposition lexicale a partir des citations données
dans notre dictionnaire, pour juger de leur effet...

« L'observance de la loi du Docteur. »

« Une des observances minutieuses qui commandent toute la vie diabétique. »

«Un service diabéto d'insulinothérapie fonctionnelle de la plus stricte
observance. »
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« Médecins de I'observance “Régime hypocalorique”. »

La signification derniere (la plus fondamentale) de I'« observance », c’est la
sacralisation de l'obéissance, afin de la rendre inconditionnelle, c’est-a-dire abso-
lue. Aussi I'emprunt d’un tel terme par le corps médical, doit-il nous interroger
sur son rapport au pouvoir. (« Dans I'amour du pouvoir, dit le poéte Valéry, il y a
toujours celui de I'abus du pouvoir. » [1])

Méme si I'on considére « observance » comme simple substantification
d’« observer », dans le sens de « se conformer de facon réguliére a (une pres-
cription) », on constate que la référence de la citation choisie dans Le Petit
Robert est encore religieuse : « Une des seules coutumes de |'lslam qu’elles
observaient fidelement encore. (Loti) »

Le mot « prescription », d‘ailleurs mis entre parentheses pour indiquer son
caractere explicatif ou exemplaire, ne doit pas nous tromper : il n‘acquiert son
sens médical qu'en 1829, c'est-a-dire avec la naissance de la « médecine
moderne ».

« Prescrire », depuis le xi€ siécle, c’est « soumettre a la prescription » au sens
juridique du terme, et depuis 1544, au sens courant : « Ordonner ou recomman-
der expressément ; indiquer avec précision ce qu‘on exige, (ce qu’on impose). » Il
est bien toujours question d’imposer |'obéissance...

La consultation du méme dictionnaire nous permet de souligner clairement
qu’il n'y a pas d’obéissance « soft » a une autorité extérieure. Le sens premier
d’« obéir », depuis 1120, est : « se soumettre (a quelqu’un) en se conformant a ce
qu’il ordonne ou défend ». L'exemple pris est parlant : « Enfant qui obéit a ses
parents. »

Il s’agit bien de soumission par « conformation » a un ordre, avec une conno-
tation infantilisante ou paternaliste — que confirme bien le deuxieme sens qui
parle de : « se plier »...

Le rapport pouvoir/savoir

Pourquoi le « corps médical » tient-il donc tant a son pouvoir d’exiger I'obéis-
sance du patient ? Pourquoi fait-il montre d‘autorité, définie comme « droit de
commander, pouvoir (reconnu ou non) d'imposer I'obéissance » ?

C’est qu'il y est contraint lui-méme par le « devoir de bienfaisance » a I'égard
du patient, qui lui dicte un tel autoritarisme, en quelque sorte « naturel » a sa
fonction : il doit vouloir le bien de son patient, y compris malgré ou contre celui-
ci. Le médecin sait ce qui est médicalement bon pour le patient, et que celui-ci
ignore — sinon, pourquoi aurait-il recours a lui ? Il est donc Iégitimé a I’exiger de
lui par la prescription d’un traitement et d’une hygiéne de vie. Ce qui fonde ce
devoir d'exercer |'autorité sur le patient, c’est donc le savoir, ou, plus exacte-
ment I'exclusivité du savoir sensément détenu par le seul médecin.

Si le projet est louable, et peut sembler correspondre a cette volonté de bien
faire (de faire le bien), force est de constater qu’il échoue. En témoigne I'insatis-
faction profonde des médecins, qui se manifeste dans leur plainte fréquente d'un
« manque d'observance » (ou d’une « non-observance » ou « non-compliance »)
des patients, et dans leur souci constant de corriger ce défaut récurent du
patient, presque aussi essentiel que sa propre autorité.
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Une erreur méthodologique et stratégique

Il me semble que cet édifice, qui va du savoir a I’échec en passant par la volonté
de soumettre, repose sur un malentendu, ou pour mieux dire : sur une erreur
méthodologique et stratégique.

Elle a deux « entrées » :
m confusion théorique sur la signification du rapport de soin ;
m confusion théorique sur la nature de la normativité de santé.

Ce qui lie patient et médecin n’est pas un rapport
d’obéissance, de domination

Pour Georges Canguilhem, la reconnaissance de I'état pathologique est d’abord
I"affaire du malade lui-méme, dans son expérience la plus intime : « Nous soute-
nons que la vie d'un vivant, fut-ce d’'une amibe, ne reconnait les catégories de
santé et de maladie que sur le plan de I'expérience, qui est d’abord épreuve au
sens affectif du terme, et non sur le plan de la science. La science explique |'ex-
périence, mais elle ne I'annule pas pour autant. » ([1], p. 131)

Autrement dit, on ne « croit » pas que |'on est malade, on le sait. Reste a
savoir de quoi, et pourquoi, et c’est la science médicale qui va aider a le com-
prendre. Mais ce savoir premier du malade est a I'origine du geste médical
méme : « L'appel au médecin vient du malade. C’est I'écho de cet appel pathétique
qui fait qualifier de pathologiques toutes les sciences qu’utilise au secours de la vie la
technique médicale. » ([1], p. 153)

Le savoir n‘est donc pas I'exclusivité du médecin ; surtout, il n’exclut pas celui
(« expérientiel ») du patient. L'autorité (le droit d'imposer) ne se trouve donc
déja plus absolument légitimée.

Sur le plan du savoir, soigner c’est éclairer grace a la lumiére indispensable du
savoir scientifique, celui « éprouvé », « affectif », du patient. Canguilhem souligne
qu'il ne saurait étre question d’annuler I'expérience du patient. Or le médecin,
sQr (a juste titre) de la validité de son savoir, agit avec son patient comme si celui-
ci n'en détenait aucun. Il commet I'erreur pédagogique que Socrate reproche
aux sophistes et a tous les « enseignants de sagesse » : faire comme si le sujet que
I'on veut éduquer, était un vase vide que I'on va remplir de savoir.

Comme il y a déja « quelque chose » dans le vase, le savoir que I'on veut y
introduire est refoulé. Et le médecin de dire que son patient « n’y comprend
rien », ou « ne veut rien savoir ». Ce qui est vrai, parce qu'il résiste de toutes ses
forces a I'annulation de son propre savoir.

D’une facon ou d’une autre, cette capacité du malade a se savoir malade,
cette connaissance intime de la catégorie de pathologique, doit étre reconnue
par le médecin, car elle trouve sa source dans la méme dynamique au service de la
vie qui fonde la médecine.

Ce qui nous amene a la seconde « entrée » de I'erreur méthodologique.

La norme de santé n’a pas sa source dans
le savoir médical

« Il est exact qu’en médecine I'état normal du corps humain est I’état qu’on sou-
haite de rétablir. Mais est-ce parce qu'il est visé comme fin bonne a obtenir par
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la thérapeutique qu’on doit le dire normal, ou bien est-ce parce qu’il est tenu
pour normal par l'intéressé ? Nous pensons que c’est la seconde relation qui est
vraie.

Nous pensons que la médecine existe comme art de la vie parce que le vivant
humain qualifie lui-méme comme pathologiques, donc comme devant étre
évités ou corrigés, certains états ou comportements appréhendés, relativement a
la polarité dynamique de la vie, sous forme de valeur négative. Nous pensons
qu’en cela le vivant humain prolonge, de facon plus ou moins lucide, un effort
spontané, propre a la vie, pour lutter contre ce qui fait obstacle a son maintien et
a son développement pris pour normes. [...] La vie nest pas indifférente aux
conditions dans lesquelles elle est possible, la vie est polarité et par Ia méme posi-
tion inconsciente de valeur, la vie est en fait une activité normative. » ([1], p. 75)

Canguilhem ne voit pas l'origine de la qualification d’état physiologique
« normal » dans une décision médicale, mais dans |'appréciation positive portée
par I'intéressé lui-méme sur cet état, et celle, négative, qu'il porte sur les états
opposés a la « polarité dynamique de la vie ».

La vie est ce « mouvement polarisé », c'est-a-dire orienté vers des valeurs positi-
ves : celles qui vont dans le sens de « son maintien » et « son développement pris
pour normes ». Elle est « effort spontané » pour lutter contre ce qui s’y oppose.
«[...] Par Ia méme elle est position inconsciente de valeur. »

C’est donc la vie elle-méme qui est I'origine (spontané, « naturelle ») du juge-
ment appréciatif posé sur les états du corps, c’est-a-dire du jugement normatif
de santé : « C'est la vie elle-méme et non le jugement médical qui fait du normal
biologique un concept de valeur [...] » ([1], p. 81)

Pour Canguilhem, ce jugement normatif spontané se prolonge doublement
dans la conscience et l'activité humaines. D’une part chez «l'intéressé lui-
méme », c’est-a-dire le sujet vivant les états de son corps, qui « de facon plus ou
moins lucide », autrement dit, avec plus ou moins de conscience et de connais-
sance de ces états et de leur cause, les juge, les « évalue » suivant cette méme
polarité.

D’autre part chez le médecin (ou dans « I'art médical ») : « La vie, pour le
médecin, ce n’est pas un objet, c’est une activité polarisée dont la médecine
prolonge, en lui apportant la lumiére relative mais indispensable de la science
humaine, I'effort spontané de défense et de lutte contre tout ce qui est de valeur
négative. »

Cette continuité dans la conscience humaine de la polarité dynamique du
vivant : de son aspiration vers ses valeurs positives, est encore soulignée ailleurs
par Canguilhem : « C’est la vie elle-méme, par la différence qu’elle fait entre ses
comportements propulsifs et ses comportements répulsifs, qui introduit dans la
conscience humaine les catégories de santé et de maladie. [...] Les vivants
préferent la santé a la maladie. Le médecin a pris explicitement parti pour le vivant,
il est au service de la vie, et c’est la polarité dynamique de la vie qu'il traduit en
parlant de normal et de pathologique. » ([1], p. 150)

On peut donc dire avec Canguilhem, que ces catégories de normal et de
pathologique, ne sont pas a proprement parler objectives ou scientifiques, méme
si elles peuvent étre objectivement et scientifiquement décrites et expliquées,
elles ne sont que I'expression « indirecte », la « traduction » de la polarité dyna-
mique de la vie dans la conscience humaine.
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L'individu humain possede donc une « autonormativité » de santé, enracinée
dans la logique méme du vivant, au moins comme tendance, puisqu’elle est
« plus ou moins lucide », et donc éducable. Le rapport de soin bien compris est
donc un rapport d’éducation, dans un sens socratique — c’est-a-dire en éveillant,
sollicitant, renforcant les ressources propres du sujet (en |'occurrence son auto-
normativité). Il n‘est donc en aucun cas un rapport d’obéissance ou de soumis-
sion a une autorité extérieure a la conscience méme du sujet.

C'est cette idée suivant laquelle la normativité est extérieure au sujet, I'idée
d’une normativité exogene au patient, qui fausse d’emblée le rapport de soin, et
le conduit a un autoritarisme de principe. Les notions d’observance ou de
« compliance » n’en sont que la conséquence logique, avec les résultats assez
désastreux que I'on connait.

Autonormativité de santé et éducation
thérapeutique

L'autonomie

L'« autonormativité », que Canguilhem enracine dans la logique méme du
vivant, cette « polarité dynamique » qui va dans le sens de son maintien et de
son développement, correspond au concept philosophique d’« autonomie », qui
signifie étymologiquement « étre a soi-méme sa propre loi ».

Ces notions ne sont pas a prendre comme des revendications de I'individu,
portées par la vague d’individualisme qui caractériserait I'époque contempo-
raine, mais comme le fond méme de sa réalité. On ne peut les contester sans
contester du méme coup la réalité de I'existence individuelle.

L'autonomie ne doit pas étre confondue avec I'indépendance. L'individu humain
n‘est pas indépendant (le patient chronique encore moins, qui dépendra tou-
jours d’un traitement et d’un médecin qui le lui prescrit). Les individus humains
sont pris dans des rapports d’interdépendance qu'ils apprennent a gérer.

L'autonomie, c’est cette capacité qu’a I'homme du fait de sa liberté de choix,
c'est-a-dire d’autodétermination, a choisir d’obéir a la loi. Loi qu’il se donne a lui-
méme et a laquelle il se soumet. Ce qui ne veut pas dire qu'il « invente » la loi,
qui serait le fruit de son caprice. C'est aussi bien la loi qu’imposent le Droit et la
Justice. C’est-a-dire celle qui est régie par des principes universels parce que
rationnels. En tant lui-méme qu’étre rationnel, la source de ces principes se
trouve aussi en lui. Il est donc apte a juger du bien fondé de ce que prescrit la
loi, puisqu’elle ne lui est nullement exogene. Et de s’y soumettre, puisqu’il pos-
sede cette capacité a se déterminer lui-méme (se contraindre lui-méme) en fonc-
tion de valeurs.

En ce sens on peut dire qu’on n‘obéit jamais qu‘a soi-méme, méme sous la
contrainte. On avait toujours le recours de désobéir au prix de sa vie, comme le
soulignent les stoiciens. Ce qui revient aussi a dire qu’on n’obéit jamais, au sens
de soumission a une volonté extérieure, c’est toujours a la sienne propre qu’on
se soumet. Eventuellement, le sujet choisit d’accomplir I'acte imposé, parce qu'il
préfére les conséquences de celui-ci aux conséquences du refus de celui-ci.

Dire que l'individu humain est un étre rationnel, c’est dire qu’il est capable de
rationalité, et non qu’il est exclusivement rationnel. C'est en effet aussi un étre
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de passion, c’est-a-dire de désir mal compris ou qui tisse avec la réalité des
contradictions dont il est prisonnier. C'est en quelque sorte « tendance contre
tendance » ; d'ou le réle majeur d’une éducation émancipatrice (qui libére des
passions qui nous contraignent, telle la peur, « passion » fondamentale pour
Spinoza', qui nous contraint & des comportements non rationnels et qu’on peut
qualifier « de polarité négative » par rapport a la vie).

Aussi loin que puisse aller le devoir de bienfaisance du médecin, celui-ci ne
pourra jamais se substituer a la volonté propre du patient. Il peut sans doute
vouloir a sa place, mais ne peut aucunement faire que celui-ci veuille ou désire.
Le patient fera peut-étre ce que veut le médecin, mais avec « mauvaise volonté
», puisque ce n’est pas la sienne qui est le moteur de son action. Un sujet qui
agit par la volonté d'un autre, c’est une marionnette, effectivement obéissante si
I'on sait bien la manipuler.

L’éducation « autonomisante » est donc une pédagogie qui vise, non pas a
imposer une volonté extérieure au sujet, mais a libérer sa volonté des passions
qui la mettent en contradiction avec elle-méme. C’est donc avant tout, entre les
deux acteurs de la relation éducative (le médecin et le patient, dans le cas de
I'éducation thérapeutique), un double rapport de confiance a instaurer: fe
médecin apprend a faire confiance, le patient apprend a se faire confiance.
Education, médecine, et désir du patient ou de celui qui apprend vont dans le
méme sens, sont les manifestations plus ou moins conscientes (« lucides ») du
méme mouvement. Eduquer c’est rendre plus lucide a cette identité de polarité.

Le soin : un rapport d’'éveil et de soutien

La femme qui prend régulierement sa pilule contraceptive, n'« obéit » pas, a
proprement parler, a son médecin, mais a sa propre décision rationnelle de se
donner les moyens d’une vie sexuelle libre. Le médecin, d'ailleurs, dans ce cas
précis, ne cherche nullement a se faire obéir, et ne craint qu’assez peu un défaut
d’« observance » : c’est qu'il est sir que sa patiente partage totalement avec lui
la conscience du bien-fondé de sa prescription.

Faire partager au patient chronique la conscience du bien fondé d’une pres-
cription médicale, c’est I'aider a retrouver en lui le goGt du « préférable », au cas
ou il l'aurait perdu. C'est exactement le contraire de la démarche qui vise a lui
présenter la norme comme « le Bien », et « le Bien » comme un devoir.

« Bien » dont le médecin peut avoir tendance a s’estimer I'unique détenteur,
en se prenant parfois pour le « principe de réalité » qui ferait défaut a un patient
infantilisé, en permanent déni de sa réalité de malade.

Cette démarche fait inéluctablement du patient un déviant, au moins poten-
tiel, de I'erreur ou de la difficulté une faute morale. Elle induit ou pérennise une
culpabilité souvent déja latente dans le statut de malade chronique, c’est-a-dire
d’« anormal »... Cette culpabilité ne fait qu’accentuer le processus autodestruc-
teur que constitue la spirale de I’échec, dans laquelle le patient en difficulté peut
se trouver prisonnier.

1 Spinoza (1632-1677), philosophe de la libération et de I'épanouissement spirituel par la
connaissance des mécanismes qui nous déterminent, en ce sens, ancétre de Freud.
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Pour résumer

La démarche médicale et pédagogique, fondée sur I'idée d’une normativité exo-
gene au patient, aboutit soit a un « dressage » qui fait de celui-ci une marion-
nette, soit a un échec, qui le coince dans un statut de « mauvais malade » dont
il lui est extrémement difficile de sortir. La marionnette ne saurait produire
qu’une illusion de pratique responsable du traitement.

Le rapport du patient au médecin est alors un rapport inquiet de dépendance
accrue, et la pratique du traitement, purement mécanique et sans souplesse,
n‘est pas moins a I'abri de I'échec que celle du patient « non compliant ».

Le renversement de cette optique change toute la perspective du rapport de
soin. Pour s’opérer, il ne me semble pas nécessiter une « révolution morale » du
médecin - le volontarisme est toujours a craindre, méme dans cette perspective
libératrice. La encore, c’est une simple révision théorique en « douceur », qui
semble le plus efficace.

Il ne suffit pas de croire en la vertu des mots et de les prescrire comme des
médicaments. Ainsi d’« éducation thérapeutique », trop souvent confondue avec
enseignement technique ou méme « dressage soft »... La juste compréhension
des termes que I'on choisit, qui sont aussi des modes opératoires, permet géné-
ralement la congruence dans la durée.

Le concept de « norme », par exemple, doit étre débarrassé des oripeaux sta-
tistiques et scientistes avec lesquels on le confond trop souvent. « C’est la vie
elle-méme et non le jugement médical qui fait du normal biologique un concept de
valeur et non un concept de réalité statistique. » ([1], p. 81) Le « jugement de la
vie » est premier, la science médicale I'explique et en tire les conséquences thé-
rapeutiques qui vont dans le méme sens. Aussi la « norme » ne saurait 1égiti-
mement &tre utilisée comme argument d’autorité par le discours médical.
Encore une fois, elle n’est pas exogéne au sujet vivant, c’est-a-dire au patient.

De plus, elle a une dimension individuelle indéniable. « Ce qui est normal pour
étre normatif dans des conditions données, peut devenir pathologique dans une
autre situation, s'il se maintient identique a soi. » ([1], p. 119) Pour Canguilhem,
le « normal » est « normatif » : la santé n’est pas la conformité a une norme
(extérieure, moyenne statistique), mais la capacité a créer des normes - des
régles de fonctionnement biologique qui permettent la vie saine. Cette « nor-
malité » est relative a une situation donnée, sa « rigidité » (son incapacité a évo-
luer en fonction d’une nouvelle situation) la rend pathologique. « [...] de cette
transformation, c’est l'individu qui juge, parce que c’est lui qui en patit, au
moment méme ou il se sent inférieur aux taches que la situation nouvelle lui
propose. » ([1], p. 119)

« La norme de vie d’un organisme est donnée par I'organisme lui-méme, contenue
dans son existence » ([1], p. 193), écrit encore Canguilhem, c’est dire qu’elle ne
peut étre généralisée, « universalisée » et imposée de I'extérieur a n‘importe quel
organisme, puisqu’elle est relative a un organisme précis. Cette caractéristique
de la norme biologique me semble donc avoir des conséquences directes sur la
pratique médicale : toute tentative de faire d’une norme biologique un modele
universel auquel conformer des individus distincts est, en fait, antithérapeutique.
Exiger I'obéissance par conformation a celle-ci est non seulement illégitime, mais
dangereux, comme le souligne Gadamer [2] : « Il est bien sir possible de fixer
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des valeurs standard spécifiques a la santé. Mais on risquerait de rendre malade
un homme bien portant en voulant les lui appliquer de force. Le propre de la
santé est qu’elle se maintient elle-méme dans ses propres mesures. La santé ne
permet pas qu’on lui applique des valeurs standard que |'on plaque sur le cas
individuel sur la base d’'une moyenne déduite a partir d’expériences [...] »

Autrement dit, le rigorisme normatif, qui est souvent le fondement de |"autori-
tarisme médical, n’est pas justifié.

Difficultés pragmatiques

On a posé quelques principes qui permettent de saisir des opportunités de trans-
formation du rapport patient-médecin, dans le sens d’un renoncement a I'auto-
ritarisme et d’un développement d’une relation a la fois pédagogique et de soin,
appropriée a la situation spécifique du patient chronique. On peut s'attendre a
une réaction de défiance légitime, dés lors qu’une optique théorique propose
des changements comportementaux et pragmatiques. Grossierement cette
réaction s’énonce souvent en ces termes : « Tout ¢a c’est bien joli en théorie,
mais dans la pratique c’est autre chose ! » Scepticisme classique de la pratique
(du terrain) contre la théorie (toujours pensée comme abstraite, entendue dans
le sens « loin des réalités »). A cela on peut objecter ce que répondait Kant dans
« Théorie et pratique? », a savoir qu’une erreur ou un échec pratique sont sou-
vent dus a un défaut de connaissance théorique sur cette pratique. Pour lui, plus
de connaissance théorique assure toujours plus de maitrise pratique de la réalité.

Le changement d’optique que nous proposons : passer d’une conception hét-
érogene de la normativité a celle de I'autonormativité du patient et a son auto-
nomie, est a la fois, ou en méme temps, théorique et pratique. La notion implique
d’emblée I'attitude. Il n'y a pas ici d’opposition entre théorie et pratique.

Pour autant, il serait de totale mauvaise foi de nier les difficultés pratiques ren-
contrées dans '« exercice » de la relation médecin-patient. Elles sont réelles et
parfois redoutables, mais la difficulté a les gérer provient souvent de la difficulté
a les analyser et les comprendre pour ce qu’elles sont.

Il ne saurait s’agir ici de «donner des lecons» a quiconque; pas plus,
dailleurs, que des consultations : « Dans tel cas de figure, que faut-il faire ? » De
toute facon, il est totalement étranger a notre optique de prétendre dire ce qu'il
faut faire. Le recours aux ressources propres de chacun, a ses facultés d’analyse
et de clairvoyance, aiguisées par des outils théoriques et pragmatiques et par
I'expérience, est le seul conseil que I'on puisse donner.

Toutefois, le sens global de notre analyse, et aussi de mon expérience propre
d’un parcours singulier de santé, permet d‘insister sur une notion, qui me sem-
ble insuffisamment prise en compte dans le soin, qui est celle de confiance. Si on
la prend au sérieux, et non comme un veceu pieux ou un slogan au contenu
délavé, elle a une triple implication :

m Le médecin devrait se persuader que le patient qui vient a lui, lui fait a priori
confiance. A la base de la relation patient-médecin se trouve cette confiance

2 «Surle lieu commun : il se peut que ce soit juste en théorie, mais en pratique cela ne vaut
rien », texte de Kant de 1793.
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premiére d'un étre « en demande », qui se tourne vers la science médicale et
vers un de ses praticiens en particulier. Il est tout a fait possible que cette
confiance ne soit pas aussi manifeste que pourrait le souhaiter le médecin, et
méme qu’elle passe totalement inapercue, derriere une attitude revendicatrice,
arrogante, exigeante ou apathique et indifférente. C'est qu’elle n’apparait pas
non plus nécessairement clairement a la conscience du malade, elle est plus « ré-
flexe » que délibérée. Il n‘'empéche qu’elle est au tréfonds et a I‘origine de la
relation.
m Le médecin pourrait aussi apprendre a faire confiance a priori a son patient.
D’un point de vue stratégique, cela me semble une position forte que de mon-
trer notre croyance en la bonne foi et la bonne volonté de celui que I’'on a en
face de soi, alors méme qu’il manifeste mauvaise volonté et mauvaise foi. Le ris-
que est qu’il nous prenne pour un imbécile. On peut s’en prémunir en montrant
clairement qu'il s’agit pour nous d’une pétition de principe, qu’on pose d’emblée
I'autre a un niveau d’exigence ou |'on entend soi-méme se situer. L'autre est
ainsi renvoyé a sa propre responsabilité, et nous-méme a la nétre.
m Cette confiance n’est pas que stratégique. La confiance profonde du médecin,
engagé dans le « combat pour la vie », est une confiance dans la vie méme. Ce
qui signifie, entre autres, une confiance dans la vie en tant qu’« activité norma-
tive », et en la « transposition dans la conscience humaine » de cette méme
capacité ; c’est-a-dire dans la tendance autonormative de I'individu humain. Et
ce, méme si elle est enfouie dans les abimes de I"autodestruction ou prisonniére
des contradictions du désir de vivre. La confiance dans la capacité du rameau a
s’élever est a la base de I'existence du tuteur (y compris « de résilience »)... Ce
type de confiance implique un rapport au temps assez oublié de la médecine
contemporaine et qui a nom patience.

Oui, le médecin ne me semble pas avoir a « dresser » son patient, mais plutot
a envisager que celui-ci s’appuie sur lui. Il n’est pas sar que la tache ainsi congue
soit plus lourde.
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L'observance thérapeutique
ou la mise a I'épreuve de la
volonté

G. Reach

Une histoire ordinaire

Le médecin a dit a monsieur Arche que son taux de cholestérol (le mau-
vais) était trop élevé ; dailleurs son pére est mort d’un infarctus a I'dge
de 62 ans : peut-étre avait-il aussi un mauvais cholestérol élevé ? Pour y
remédier, le médecin a prescrit un nouveau comprimé a prendre le soir. Sur
'ordonnance, il a aussi mis deux médicaments pour le diabéte, trois pour
I'hypertension artérielle, un comprimé pour protéger son estomac, et, de
maniere curieuse, de « l'aspirine — nourrisson » qui, a dit le médecin, sert
a fluidifier le sang. Au début, il n‘oubliait pas de les prendre, il y en avait
pour chacun des repas. Mais depuis quelque temps, il arrive une chose
étrange : le soir, monsieur Arche pense bien a prendre les comprimés du
diabéte et du cholestérol car il sait qu'il doit les prendre. Or il ne les prend
pas et si on lui demandait pourquoi, il serait tenté de répondre qu'il n‘en
sait rien.

Il en est de méme pour le régime et les promenades quotidiennes : au
début, monsieur Arche avait méme réussi a perdre cing kilos, ce que lui
avait recommandé son médecin, ce qui était d’autant plus louable qu'il
avait aussi arrété de fumer. Mais ces bonnes résolutions n‘ont eu qu’un
temps : il a repris les kilos perdus et a recommencé a fumer (certes moins
qu’avant). « Je sais, que voulez-vous, mais c’est plus fort que moi », a-t-il
répondu au médecin lorsque celui-ci lui a dit que le mauvais cholestérol
n‘avait pas baissé et que c’était dii au fait qu’il ne prenait pas ses médica-
ments et ne suivait plus son régime.

Observance thérapeutique : adéquation entre les comportements des patients
et les prescriptions médicales. Non-observance : le fait de ne pas suivre les recom-
mandations prodiguées par le médecin. Cette derniére représente un phé-
nomene fréquent, concernant en fait plus d’un patient sur deux, touchant tous
les aspects du traitement, ayant potentiellement des conséquences graves,
contribuant a I'aggravation des dépenses de santé. L'Organisation mondiale de
la santé, dans un rapport publié en 2003, déclare que résoudre ce probléme
permettrait d’améliorer davantage I'efficacité des soins en général que n’importe
quel progrés médical.
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Peut-on voir dans la non-observance thérapeutique un phénomene général ?
Qu'y a-t-il de commun entre le fait de continuer de fumer malgré des exhorta-
tions médicales et le non-respect des prescriptions concernant la prise des médi-
caments, le suivi d’'un régime, la pratique de I'exercice physique, le fait de se
soumettre aux examens prescrits, aux vaccinations, a un dépistage, voire de
revenir — ou méme de venir — consulter ?

Trois questions a propos du choix de I'observance

On se souvient du personnage, joué par Sabine Azéma, décidant de prendre ou
de ne pas prendre un paquet de cigarettes laissé sur une table, ce choix repré-
sentant |'ouverture des deux films, Smoking et No Smoking d’Alain Resnais. Il en
est de méme pour chacune de nos actions : elles ouvrent la porte & deux scé-
narios possibles, selon qu’elles sont, ou non, accomplies. Si I'observance théra-
peutique peut, de méme, étre décrite comme un choix entre suivre ou ne pas
suivre une recommandation médicale, elle peut étre abordée en posant trois
questions : Comment choisissons-nous le scénario ? Pouvons-nous choisir le scé-
nario ? Ce choix peut-il étre durable ?

Les raisons de nos choix

La plupart des modeles élaborés par les psychologues de la santé pour compren-
dre comment on adopte un comportement de santé impliquent les croyances
de santé des patients : il s'agit des représentations que le patient se fait de sa
maladie, de sa vulnérabilité, de sa capacité a se soigner. Parmi ces représenta-
tions, certaines font appel a des émotions, comme par exemple la peur d'une
complication. Cependant nos croyances et nos émotions n’agissent pas directe-
ment comme moteur de nos actions. Celles-ci sont, en général, d’abord moti-
vées par un désir auquel est associé la croyance que I'action en question fait
partie de celles a méme de faire en sorte qu'il sera réalisé. Pourquoi le patient
prend-il ses antibiotiques ? Parce qu’il désire faire baisser sa température et qu'il
croit qu'il y arrivera en prenant des antibiotiques.

Le philosophe Donald Davidson a proposé une théorie causale de I‘action,
selon laquelle il faut admettre que si le patient le fait vraiment parce qu'il a cette
raison, celle-ci non seulement explique la prise des comprimés, mais de plus en
est la cause [1]. Il s’agit pourtant d’une causalité d’un type spécial, ou il n’y a pas
de loi au sens strict : le fait d’avoir une raison d’agir n’entraine pas obligatoire-
ment un certain type d’action. Ici, une raison R peut entrainer une action A ou
une action B, B pouvant d‘ailleurs étre le contraire de A ; par exemple, |'alcoo-
lisme des parents peut conduire a I'alcoolisme ou a la sobriété des enfants.

Cette absence de loi s’explique par la multiplicité de nos croyances et de nos
désirs : L'existence d’une croyance a propos d'un sujet donné implique celle de
nombreuses croyances, d'une infinité de croyances. Face a une raison, suscepti-
ble de causer une action A, il se peut ainsi qu’il existe une autre raison suscepti-
ble de causer une action B, ou, au moins, 'absence de I’action A. Ceci nous
ramene a la problématique du Janus observance/non-observance, ou le patient
suit, ou non, la recommandation médicale.
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Observance et rationalité

Cette approche a une premiere implication : le fait de ne pas prendre les com-
primés prescrits, de ne pas arréter de fumer, etc., bref, chacune des manifesta-
tions de la non-observance peut étre jugée par un tiers (le médecin, I'entourage
du patient) comme irrationnelles puisqu’elles semblent aller a I'encontre du bien
du patient, qui est de conserver sa santé. Mais, du point de vue du patient, cha-
cune d’elles peut étre considérée comme une action, relevant donc de sa ratio-
nalité. Parfois, le choix de la non-observance est rationnel, étant réellement
accompli au terme d'une délibération. Souvent, il est méme parfaitement justi-
fié : quand on voit certaines ordonnances, on peut parfois se demander si elles
sont bien raisonnables !

Cependant, ce qui est trés frappant, c’est que, bien souvent, le patient non
observant considere lui-méme son comportement comme irrationnel. Il sait bien
qu'il devrait prendre ses comprimés, arréter de fumer, suivre son régime, etc., et
pourtant, il ne le fait pas, murmurant : « Je le sais bien, mais, que voulez-vous,
c’est plus fort que moi », ce que I'on peut comprendre ainsi : que voulez-vous :
vous, Docteur, vous avez la volonté et vous étes fort; c’est plus fort que moi :
alors que moi, je suis limité par la faiblesse de ma volonté ; je le sais bien : tout
cela, je le sais, et pourtant je ne le comprends pas — la non-observance apparait
ici comme irrationnelle, aux yeux du patient lui-méme, qui ne comprend pas son
irrationalité.

On reconnait ici de maniére typique le phénomeéne de faiblesse de la volonté,
connu depuis Aristote sous le nom d’akrasia (littéralement absence de force),
traduit sous le nom d’action incontinente ou d’intempérance : le sujet, sachant
qu'il serait bon pour lui d’accomplir I'action A (par exemple prendre le com-
primé) qui lui permettrait d’assouvir un désir (ici, conserver sa santé, ce que tout
le monde devrait désirer), accomplit une autre action, que lui-méme juge moins
bonne. Ici, cette autre action consiste, on I'a vu, a ne pas accomplir I'action A, a
ne pas se soigner.

Faiblesse de la volonté : les deux interprétations
davidsoniennes

La faiblesse de la volonté pose un probleme aux philosophes, car elle devrait
étre impossible : on devrait toujours accomplir ce qu’on pense étre le meilleur.
Or I'expérience montre qu'il arrive que des individus qui en général se condui-
sent de maniére rationnelle fassent preuve de faiblesse de la volonté. Ceci a
conduit Davidson lui-méme a poser la question : comment est-elle possible ? [2]
Pour I'expliquer, il propose que manque alors une faculté qui consiste pour le
sujet a examiner toutes les raisons disponibles, et, apres « avoir tout bien consi-
déré », d'agir en fonction de la raison qu'il aura jugée étre la meilleure. Le plus
souvent, nous nous conformons a cette regle de rationalité qu'il appelle « principe
de continence ». Que manque ce principe, et nous faisons preuve de faiblesse de
la volonté. Cependant, la question qui demeure est de comprendre pourquoi
notre principe de continence peut, dans certaines circonstances, nous manquer.
Dans un deuxieme essai consacré a ce paradoxe de l'irrationalité [3], Davidson a
proposé qu’un désir pouvait causer I'exil de ce principe de rationalité. Comme je
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désire fumer, j'oublie de me plier au principe qui me dit d’examiner tous les argu-
ments disponibles, par exemple les avertissements écrits sur le paquet de cigaret-
tes. Mais comment expliquer qu’un désir puisse causer un tel exil sans en étre la
raison — car rien ne peut étre une bonne raison d’exiler un principe de rationalité ?
Ceci est possible si le désir et le principe sont situés dans des esprits différents : par
exemple, je souhaite vous attirer dans mon jardin et 'y fais pousser une tres belle
fleur ; vous souhaitez voir la fleur et venez dans mon jardin ; mon désir a causé
votre action sans en étre la raison puisque vous ne connaissiez méme pas mon
souhait. S'aidant de cette métaphore, Davidson est amené a proposer I'hypothese
qu’un tel phénomene peut survenir au sein d'un méme esprit, si on admet I'exis-
tence d’une partition de I'esprit, d’'un moi-multiple, ou le désir tentateur serait situé
dans un autre domaine que les états mentaux qui ne doivent pas étre considérés.

Une hypothése symétrique

Mais a tout cela on peut objecter : on comprend maintenant que la faiblesse de
la volonté, sous I'effet d’un désir, soit possible et que I'on puisse ne pas faire ce
que I'on juge le meilleur ; mais cette hypothése est symétrique : elle ne me dit
pas pourquoi je dois juger une option meilleure qu‘une autre. La question
devient donc : Comment formons-nous nos préférences ? Pourquoi, aprés tout,
la santé aurait-elle plus de valeur que le plaisir de fumer ? Comment évaluons-
nous la force respective de nos désirs ?

Un choix intertemporel

Il faut ici remarquer que, notamment dans les maladies chroniques, la récom-
pense de l'observance thérapeutique, éviter les complications de la maladie,
d’une maniére générale, conserver sa santé, est une récompense souvent abs-
traite, relevant du long terme. Au contraire, la récompense de la non-observance
est concréte, immédiate, presque visible. Or, lorsque nous faisons un choix entre
deux options, nous le faisons sur la base de la valeur que nous leur attribuons au
moment du choix [4].

En fait, nous sommes pour la plupart d’entre nous impatients, préférant un
tiens a deux tu I'auras, ce qui peut étre décrit d’'une maniere économique par un
fort taux de dépréciation du futur : I'impatient pense que 140 euros dans un an
valent moins que 100 euros maintenant, et préfére 100 euros maintenant. Par
exemple, ce taux de dépréciation est plus important chez les fumeurs. Le psy-
chiatre George Ainslie a montré que I'allure des courbes qui décrit I’évaluation
que nous nous faisons d'un bien au cours du temps est hyperbolique, trés
concave vers le haut : la valeur augmente brutalement lorsque nous nous en
rapprochons [5]. Ceci fait que, pour des récompenses qui ne seront pas recues
au méme moment, les courbes peuvent se croiser : il survient alors un change-
ment de préférence (figure 9.1). Avant que les courbes se croisent, je donnais
plus de valeur au fait de rester mince qu‘au plaisir d'un dessert, et en entrant au
restaurant je ne pensais pas en prendre. Mais lorsque j'ai vu arriver le chariot de
desserts, mon désir de sucré a augmenté brutalement et le changement de préf-
érence m’a fait craquer : en fait, il est devenu parfaitement rationnel de revenir
sur mon choix initial et de commander, au terme de mon diner, un dessert.
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A ce jeu-l3, la non-observance chez les impatients a toutes les chances de
gagner, et on peut se demander si la véritable question n’est donc pas de com-
prendre comment I‘observance thérapeutique, plutét que la non-observance, est
possible. Comment, alors, améliorer I'observance thérapeutique ?

Force du désir Rester mince

Le dessert

Changement | & & <&
de préférence|

Temps

D’apres George Ainslie
Figure 9.1

Choix intertemporel.

Rendre I'observance thérapeutique possible

Etant donné le réle instrumental des croyances dans I'action, une premiére étape
est d'aider le patient a acquérir des croyances de santé tournées vers |'avenir :
on ne peut décider de croire volontairement quelque chose, mais on peut don-
ner son assentiment au contenu d’une croyance de quelqu’un et la faire sienne
[6]. C'est la le role de ce que I'on appelle aujourd’hui I'éducation thérapeutique.

Une deuxieme approche consiste a faire appel a I'habitude. On fait facilement
les choses qu’on a I'habitude de faire, méme s'il s’agit de taches répétitives et
ennuyeuses. Par exemple, mettre la boite de comprimés a c6té de la cafetiere :
ceci revient en fait a faire disparaitre de son esprit le fait que le traitement est
inscrit dans la durée ; en prenant le café chaque matin, on ne pense pas au fait
qu’on sera obligé de le prendre jusqu’a son dernier jour. Il peut étre efficace d'y
associer la prise du comprimé.

Il faut ensuite présenter les avantages du traitement sous la forme de récom-
penses intermédiaires. Il est sans doute plus efficace de faire remarquer a quel-
qu’un a qui I'on souhaite prescrire un régime que, grace a ses efforts, il se sentira
tout simplement rapidement mieux ou, peut-étre, fier de s’engager dans un
comportement de santé ; a celui qui veut arréter de fumer, qu'il s'arrétera de
tousser quand il se réveille le matin, ou, mieux, d'imaginer la joie immédiate qu'il
fera a ses enfants qui sont inquiets pour sa santé, que de lui agiter le spectre de
maladies dont il n’a peut-étre jamais entendu parler et qui restent souvent des
épouvantails assez abstraits. A I'évidence, il s’agit ici de faire parler les émotions,
qui jouent un rdle instrumental dans la révision de nos préférences, comme I'a
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montré en particulier Pierre Livet [7]. Pour le soignant, aborder les désirs et les
émotions des patients, c’est savoir rajouter a I'éducation thérapeutique la force
d’une démarche empathique.

Ensuite, pour les impatients qui savent qu’ils risquent de craquer, il y a la
méthode des engagements préalables et la recherche de la contrainte, dont le
concept est décrit par Jon Elster [8]. Ulysse, sachant que sa volonté est impar-
faite, avant que ne survienne le changement de préférence entre son désir, loin-
tain, de retrouver Pénélope, et celui, plus proche, d’entendre le chant des
sirénes, se fait, attacher a son mat par ses matelots. Certains annoncent a la can-
tonade qu'ils ne prendront pas de dessert ou qu'ils ont décidé d‘aller a la piscine
deux fois par semaine. Et quand on demande a des patients obeses ce qu'ils
attendent de la pose d’un anneau gastrique, la réponse qui revient le plus sou-
vent est: il me forcera a suivre mon régime, je serai bien obligé. On peut se
demander a cet égard si, de méme, certains patients n‘attendent pas de leur
médecin... qu'il leur impose une certaine contrainte. D’ailleurs, un médecin
peut-il se soigner lui-méme ?

Les principes, ou la volonté retrouvée

Certains, enfin, utilisent les principes. Afin de ne pas recommencer a fumer, je
me dis : « Ne fume plus jamais la moindre pipe ». La force d’un tel principe, pour
Robert Nozick, réside dans sa valeur symbolique : il conféere au fait de fumer
cette pipe-la la valeur symbolique de représenter toutes les autres pipes futures
[9]. La chargeant symboliquement de tous les méfaits du tabagisme, il diminue
le risque que la valeur de cette pipe-la augmente au point de me faire renoncer
a ma résolution de ne plus fumer (figure 9.2).

Figure 9.2
La force des principes.
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Et pour les impatients que nous sommes, ne pourrait-on pas essayer un
apprentissage de la patience ? Apprendre a manger lentement, a savourer cha-
que bouchée est le premier des conseils a donner a quelqu’un qui souhaite mai-
grir. Ne peut-il étre étendu a d’autres activités : prendre le temps d’une activité
physique quotidienne, se donner du temps, n'est-ce pas un moyen de réap-
prendre le souci de soi, qui ne peut étre qu’un souci du long terme, au fond de
se forger un principe de prévoyance qui, complétant le principe de continence de
Davidson, nous enjoindrait, de plus, de donner la priorité au futur ? [10]

L'observance thérapeutique ou la mise a I'épreuve
de la volonté

Face au choix d'un scénario qui risque d’engager I'avenir de sa santé, c’est la
volonté du sujet qui doit trancher. Ce que montre cette analyse, c’est que celle-
ci est mise ici a I'épreuve sur deux plans. D’abord, parce qu’elle est amenée a
s’exercer sur un terrain neutre ou il n'existe pas de frontiere nette entre rationa-
lité et irrationalité, ou, plus exactement, ol la non-observance comme I'obser-
vance peuvent relever de la rationalité du sujet. Mais ensuite, méme si c’est le
choix de I'observance qui a été fait, ce choix restera fragile : la volonté du sujet
est mise ici a I'épreuve du temps, qui risque quotidiennement, par le mécanisme
du changement de préférence, de rendre rationnel un choix qui aurait été, nor-
malement, refusé.

Cette réflexion pourrait également se révéler pertinente pour d’autres tenta-
tions néfastes que nous pouvons étre amenés a rencontrer dans le cadre de la
psychopathologie ou de la psychologie de notre vie quotidienne, et vis-a-vis des-
quelles nous sommes plus ou moins capables de résister.
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Comment améliorer
I'observance ?

S.M. Consoli

Epine irritative et facteur limitant de tout progrés médical dans le traitement des
affections de longue durée, la (non)-observance thérapeutique n’en est pas
moins un indicateur privilégié du vécu de tout patient confronté & un probléme
de santé venant perturber son insouciance antérieure, mais aussi son estime de
soi et son identité sociale, ainsi qu’un ingrédient irremplacable de toute relation
médecin-malade tant soit peu dynamique et interactive, ou non seulement |’ave-
nir n‘est pas prévisible d’avance, mais ou le facteur humain joue un réle majeur
dans la tournure que vont prendre le probleme de santé et I'issue qui lui sera
donnée.

Le modéle dit « trans-théorique »
des comportements de santé

Tout projet de soins concernant une affection de longue durée ou une situation
de risque morbide implique, de la part du patient, une prise de conscience, une
motivation a s’engager dans le projet et la mise en place de nouveaux compor-
tements de santé témoignant de I'engagement effectif dans le projet. Prise de
conscience, motivation et engagement effectif ne vont jamais « de soi » et sup-
posent un véritable travail de maturation psychique chez le patient, et un travail
non moins laborieux et créatif, chez le médecin.

La figure 10.1 illustre les principales étapes d’un tel processus de changement
chez le patient, telles qu’elles ont été décrites par Prochaska et Di Clemente, dans
leur modele « trans-théorique », dit également « de la porte tournante » [1-4]. Les
termes anglo-saxons qui désignent chacune de ces étapes sont ceux de Pre-
Contemplation, Contemplation, Preparation, Action, Maintenance et Relapse. Des
questionnaires, soit génériques, soit spécifiques a certains problémes de santé ou
a certaines habitudes de vie (tabac, alcool, régime hypolipidique, gestion d'une
douleur chronique, exposition au soleil, etc.) ont été élaborés pour tenter de clas-
ser les individus en fonction de leur maturation motivationnelle par rapport a un
projet de soins donné, ou pour calculer un score de promptitude au changement
(Readiness to Change Score) [5-11]. Une version extrémement abrégée, a quatre
items, malgré son caractére excessivement réducteur, a fait également ses preu-
ves : les questions y sont formulées en fixant conventionnellement a 1 mois et a 6
mois les délais au bout desquels un individu a I'intention d‘opérer un changement
dans ses comportements de santé et a moins ou plus de 6 mois, la durée effective
des changements déja mis en place, le cas échéant [12].
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Non-implication

Adhésion
al |nformat|on
/ (se sentir

« concerné »)

« Rechute » Décision d’'un changement
(reprise d’'un comportement (préparation a Paction)
antérieur, ou nonobservance)

Initiation du changement
(mise en place d’un nouveau
comportement)
Maintien /

du changement

Dégagement
(le nouveau comportement
devient une habitude)
Figure 10.1
Le modeéle de la porte tournant d’apres Prochaska et Di Clemente.

Il peut étre en effet précieux, face a un patient atteint d’'une maladie de lon-
gue durée ou ayant a gérer un ou plusieurs facteurs de risque morbide, de savoir
exactement a quel stade du processus il se situe.

A chaque stade du patient correspondent idéalement chez le médecin un cer-
tain nombre d’actions destinées a consolider I'étape en cours et a favoriser I'ac-
cés a I'étape suivante.

Au stade de non-implication du patient, il s'agit pour le médecin, en y mettant
le tact nécessaire, d’informer correctement et de susciter le doute chez son
patient en faisant réaliser le risque encouru, mais aussi d’identifier les barriéres a
I'intégration de I'information et a un changement de comportement.

Au stade d’adhésion a l'information, il s'agit de renforcer la conviction du
patient d’étre capable de réussir a changer et de I'accompagner dans une éva-
luation personnalisée des rapports colts-bénéfices et bénéfices-risques relatifs au
changement souhaité de comportement ou au maintien du comportement
antérieur.

Au stade de préparation a l'action, il s'agit d’aider le patient a choisir les stra-
tégies de changement les plus prometteuses dans son cas personnel et a mettre
en place les appuis matériels ou relationnels ayant un réle facilitateur.

Au stade de la mise en place d’un nouveau comportement, il s'agit d'aider le
patient a fragmenter le changement en étapes aisément accessibles et a renfor-
cer le ou les nouveaux comportements par des gratifications ou récompenses
adaptés.

Au stade de maintien d’un nouveau comportement, il s'agit d’aider le patient a
identifier et a prévenir les facteurs de rechute.
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Enfin, au stade de rechute, il s'agit d’aider le patient a renouer avec le proces-
sus de changement, sans étre découragé ou démobilisé.

Quel que soit le stade de maturation personnelle auquel se situe un patient
confronté a un probleme de santé au long cours, ses attitudes peuvent étre
interprétées par le praticien, a tort ou a raison, comme autant de résistances au
changement ou d’oppositions au projet de soins. Que le malade n’ait pas encore
« réalisé » le risque encouru (stade de non-implication), par manque d’informa-
tion ou par déni du danger, qu’il ait du mal a se mobiliser parce que découragé
ou révolté, ou encore qu'il se démobilise parce que confronté a I’échec ou parce
que peu convaincu du rapport colt-bénéfice, le médecin ne peut pas ne pas se
sentir sollicité, voire mis en cause, et aura tendance a se mobiliser pour faire face
aux résistances et/ou a I'opposition du patient. Une dimension affective est gén-
éralement présente dans une telle mobilisation médicale et peut déboucher sur
le choix d’une confrontation.

Les principales caractéristiques d’une attitude médicale de confrontation sont
les suivantes :

m il s'agit bien d’une relation du pouvoir ; I'interaction médecin-malade s'engage
dans la voie de la compétition et de la rivalité (« qui aura le dernier mot ? ») ;

m le r6le de I'angoisse du médecin est central (ne pas réagir est assimilé a une
« non-assistance a personne en danger ») ;

m 'accent est mis sur les symptdmes actuels (objectivation médicale) et/ou sur
les dangers encourus (raisonnement statistique et dramatisation, dans |'espoir
de persuader le patient de la nécessité a changer) ;

m la non-implication du patient est stigmatisée comme un comportement
pathologique (« ce n’est pas normal, dans une situation comme la votre, de ne
rien faire pour changer ») ;

m |'attitude du médecin, quels que soient le dynamisme et le charisme de ce
dernier, reste une attitude paternaliste et directive, et peut méme étre vécue par
le patient comme un abandon (« maintenant c’est a vous de jouer, la balle est
dans votre camp... »).

Par opposition aux inconvénients évidents d’une attitude de confrontation, on
peut, point par point, souligner les avantages d’une approche dite « motivationnelle »,
certes moins naturelle pour beaucoup de médecins, et pourtant hautement souhai-
table en médecine chronique. Ses principales caractéristiques sont les suivantes :

m il s'agit d’une relation de type pédagogique. L'objectif est ici avant tout
d’identifier ce qui sous-tend le manque de motivation ou la démotivation du
patient a se soigner ou a changer de comportement ;

m 'entretien est centré sur les raisons personnelles (subjectives) du patient a
changer ou a ne pas changer ;

m les résistances du patient sont prises en considération : il s'agit d’établir une
alliance thérapeutique en « composant » avec de telles résistances, plutét qu’en
les combattant de front ;

m la décision du patient a changer ou a s'impliquer davantage est encouragée,
plutét que d’étre désignée comme le « seul recours possible », et les possibilités
personnelles de réussite sont valorisées (« vous &tes tout a fait en mesure de
réussir a, etc. ») ;
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m cette approche suppose, chez le médecin, une tolérance de I'idée d'une effi-
cacité limitée. A court terme, le médecin prend en effet le risque que sa sou-
plesse se solde par I'absence de réaction chez le patient. Cependant, a long
terme, il s'agit d’'une stratégie qui peut s’avérer bien plus payante que la
confrontation, en raison de la meilleure intériorisation des objectifs thérapeu-
tiques et de la plus grande stabilité des résultats obtenus.

Changement et autodétermination

La théorie de « I'autodétermination » a tendance a opposer deux catégories de
motivations dans les comportements humains :

m d’une part les motivations « internes » ou déterminées « de maniére auto-
nome » (I'individu prend lui-méme l'initiative de ses actions, se sent doté de
volonté pour agir comme il le souhaite et se sent responsable de ses actions) ;

m d’autre part, les motivations « externes » (I'individu agit sous le controle d’une
pression due a des personnes qui ont de I'influence sur lui, ou encore sous I'in-
fluence de ses propres pressions morales et de sa culpabilité).

Les premieres renvoient plutét aux notions de conviction intime, d'attente de
bénéfices, et d’adhésion a un projet, alors que les secondes renvoient a la peur
du gendarme ou encore a la confiance en un tiers qui sait ce qui est bon ou
mauvais pour le sujet, sans que ce dernier ait forcément a se déterminer.

Il a été démontré, par exemple, dans le cas du diabéte, dans un essai inter-
ventionnel contrdlé de type éducatif que la perception par le patient d’un sou-
tien apporté par ses soignants a un développement de sa propre autonomie
pouvait prédire une réduction de I'HbA1c a 12 mois [13].

La non-observance : des comportements en
apparence semblables mus par des causes multiples

Si I'on se référe aux différentes étapes de la spirale motivationnelle de Prochaska
et Di Clemente (voir fig. 10.1), il n’est possible de décoder un comportement de
non-observance qu’en ayant établi d’abord le diagnostic de I'étape de matura-
tion qui caractérise un patient.

L'interprétation de la non-observance et la recherche de solutions appropriées
pour I'améliorer ne seront pas les mémes chez un patient qui ne se sent pas véri-
tablement concerné, chez un patient concerné mais pas encore convaincu de
I'intérét du traitement et chez un patient convaincu mais doutant de sa capacité
personnelle a tenir ses engagements et a modifier le cours de sa santé.

Ces questions préliminaires étant posées, les causes d’une non-observance
peuvent étre multiples et réclament chaque fois, de la part du médecin, des
réponses adaptées.

L'information fournie au patient a pu étre insuffisante ou a fait abstraction du
savoir antérieur et des croyances du patient dans le domaine concerné, ou bien
encore le degré de compréhension du patient a abusivement été jugé bon, par
exemple en référence au statut social ou au niveau intellectuel de ce dernier.

La peur des complications, I'angoisse de la déchéance corporelle ou d'une
mort prématurée, ou encore le sentiment de ne pouvoir échapper a un destin



10. Comment améliorer I'observance ? 83

funeste, inscrit par exemple dans une prédisposition héréditaire, peuvent étre
traités par le déni.

La négligence des soins peut faire partie d'une négligence plus générale de
soi, dans le cadre d'un vécu dépressif, que ce dernier soit réactionnel au pro-
bleme de santé rencontré ou indépendant de ce dernier. La prévalence de la
dépression est environ deux fois celle rencontrée en population générale, lors-
qu’existe une comorbidité somatique. Contrairement aux idées recues, ce ne
sont pas les affections particulierement handicapantes ou douloureuses ou celles
qui mettent en jeu le pronostic vital a court terme qui s’accompagnent le plus
d’'un vécu dépressif. Le fait qu’une pathologie somatique méme asymptomati-
que, comme la plupart des hypertensions artérielles, I'hypercholestérolémie ou
le diabete de type 2 non compliqué, soit vécue par le patient comme une intru-
sion dans sa vie privée et comme une blessure narcissique, portant atteinte a son
sentiment d’invulnérabilité et a son estime de soi, peut expliquer a lui seul la
survenue de réactions dépressives. Les effets de I'humeur dépressive sur les diffé-
rentes composantes de |'observance (par ex. le suivi d’un régime et la prise des
médicaments prescrits) dépendent de I'intensité de I'affect dépressif. Il a été
ainsi démontré que les diabétiques déprimés commencent par délaisser leur
régime avant de délaisser leurs médications antidiabétiques [14-16].

Un patient non observant peut également, au travers de son comportement
de refus d’une réalité traumatique et d’insoumission a I'ordre médical, tester ses
propres limites ou tester son médecin (et peut-étre chercher de la sorte a étre
rappelé a I'ordre).

Le patient peut avoir le sentiment que ses efforts pour étre observant, méme
s'ils sont incomplets, ne sont pas suffisamment reconnus par son médecin, ou
bien avoir le sentiment que le médecin ne mesure pas réellement les obstacles
concrets qu'il rencontre dans sa vie quotidienne pour étre observant. Le patient
peut ainsi s’étre senti « laché » par son médecin, a un moment crucial ou il
aurait eu besoin d’étre davantage soutenu, compris, encouragé... La non-obser-
vance prend alors la valeur de bouderie, sinon de dépit, ou du moins de revendi-
cation d’une plus grande empathie de la part du partenaire médical.

Enfin le patient peut avoir 'impression de ne pas avoir pu choisir lui-méme des
objectifs prioritaires a son sens, ce qui peut étre d'autant plus frustrant que I'on
a affaire a un patient soucieux de gérer son probleme de santé avec un maxi-
mum d‘autonomie, en participant, tant que faire se peut aux décisions
thérapeutiques.

Face a un patient non observant, il est tentant, mais contre-productif, de vou-
loir attiser sa culpabilité. Certes, il est indéniable que certains patients, par leur
mauvaise observance, cherchent a faire réagir leur médecin et attendent de se
« faire passer un savon ». Tant6t une telle engueulade est le prix a payer pour
recommencer a se faire plaisir et a négliger les soins, en toute insouciance.
Tantot, au contraire, elle permet au patient de vérifier que I'on tient vraiment a
lui, de « se faire peur » une bonne fois et d’opter par la suite pour un comporte-
ment plus mature.

Culpabiliser s’inscrit dans une relation médecin-malade de type paternaliste :
le comportement du patient est jugé en termes de bien et de mal. Cette
réaction, parfois trés « saine » du médecin, peut cependant avoir pour inconvé-
nient de faire I'‘économie d’une tentative de compréhension des causes
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qui conduisent a une non-observance. Le sermon peut s'avérer efficace, mais
faute d’avoir élucidé les causes, les mémes effets peuvent continuer, ultérieu-
rement, a se reproduire.

La « peur du gendarme » est tres opérante chez certains individus, mais elle est
antinomique d’une « intériorisation » d’un objectif thérapeutique : dans le cas
du diabete, plus un patient aura peur de la réaction de son médecin (ou du
«mouchard » que représente 'hémoglobine glyquée), plus il maintiendra une
distance avec son médecin. Si au contraire, le médecin sait étre a la fois
« ferme » et « proche », il peut étre considéré par le patient comme un allié qui
peut s’opposer quand il le faut, mais qui cherche avant tout a préserver un lien.

Il est également important de savoir complimenter le patient pour ce qui a pu
étre fait, malgré tout, parce que cela permet au patient de prendre conscience que
I'on peut reconnaitre ses qualités, tout en pointant ses défauts. Le reproche peut étre
plus facilement accepté s'il est accompagné d’une reconnaissance de points positifs.

Il importe dans tous les cas de valoriser la spontanéité dont fait preuve le
patient, lorsque ce dernier accepte d’évoquer sa non-observance. Cette derniere
mérite en effet d'étre abordée par le patient (et/ou par le médecin), non pas
comme un theme tabou et redouté, mais comme un phénomene naturel, nor-
mal, qu'il faut arriver a mieux cerner et a travailler ensemble.

La non-observance, I'insoumission a |"autorité sont des réactions plus « norma-
les » que I'observance, surtout lorsque cette derniére est complete, docile et irré-
fléchie. Une relation médecin-malade qui connait la non-observance a des
chances de marir et de gagner en solidité, une fois le conflit surmonté, alors
qu’une relation fondée sur I'observance mérite, jusqu’a preuve du contraire,
d’étre considérée comme suspecte (comme cela est le cas pour un jeune adulte
qui n"aurait pas traversé de « crise d’adolescence »).

On pourra, par exemple, prendre le contre-pied de la relation de jugement, si
traditionnelle dans une relation médecin-malade, en jouant du paradoxe
(« Bravo... je vous félicite d’aborder si directement les difficultés que vous ren-
contrez avec votre traitement »).

On pourra aussi tenter de demander au patient en quoi son contexte social
ou familial rend plus difficile la réalisation des prescriptions. En effet, sans for-
cément redouter une stigmatisation et une mise a I'écart, certains patients font
trop de concessions, notamment alimentaires, pour ne pas géner les proches
dont ils partagent les repas.

La non-observance constitue toujours un défi pour la relation médecin-malade
et, du moins en apparence, un péril pour |'alliance thérapeutique. Le risque est,
face a un malade ingrat, de répondre en miroir, en augmentant la distance entre
le patient et le médecin, ou la distance entre deux rendez-vous. Or les patients
non observants (comme beaucoup d’enfants indisciplinés) ont avant tout besoin
de présence et de disponibilité. On peut d’ailleurs justifier a un patient insuffi-
samment observant la décision de rapprocher son prochain rendez-vous, en lui
expliquant que I'on pourra ainsi mieux évaluer les efforts ciblés qui auront pu
étre fournis. Il a été en effet démontré que la fréquence des interactions entre le
diabétique et son médecin référent était directement corrélée a la qualité du
contrdle métabolique [17].

Enfin, la non-observance peut résulter de la multiplicité des cibles proposées
a un patient a risques multiples (tabac, hypertension, surpoids, cholestérol,
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diabete, faible activité physique...), qui ne sait plus « ou donner de la téte » et
peut en retirer le sentiment pénible que le médecin ne mesure pas combien les
efforts qui lui sont demandés ne sont pas réalistes s'ils doivent étre fournis simul-
tanément. Il peut étre par conséquent tres précieux de hiérarchiser des objectifs
multiples et les étaler dans le temps, avec |'accord du patient. Ici aussi, il peut
étre stimulant pour le patient d'avoir I'impression que le médecin fait des
concessions.

Construire une véritable alliance thérapeutique

Encore peu usité dans le domaine des pathologies somatiques chroniques, le
concept d’alliance thérapeutique, dérivé du champ des interventions psychoso-
ciales et des prises en charges psychothérapiques, a I'ambition d’offrir quelques
bases théoriques simples a une réalité clinique que de nombreux praticiens et de
nombreux patients souffrant d’une affection somatique chronique pratiquent au
quotidien, a leur insu [18].

En prenant par exemple en charge un patient a risque cardiovasculaire ou un
diabétique de type 2, tout praticien a I'obsession de retarder tant que faire se peut,
sinon de prévenir, des complications plus ou moins redoutables du terrain a risque
et de travailler ainsi pour un futur parfois lointain, sans pour autant négliger le
présent et sans altérer la qualité de vie au quotidien de son patient. En soi, ces deux
objectifs peuvent déja entrer en conflit : les temporalités, mais aussi les représenta-
tions de la maladie et les enjeux propres a chacune des temporalités sont hét-
érogenes. Ce qui est bon pour I'avenir peut étre pénible dans I'immédiat et, vice
versa, ce qui est confortable pour le présent peut étre fort cher payé par la suite...
Mais on pourrait tout aussi bien dire que ce qui est bon pour I'un (le médecin ou
bien le malade) peut étre mauvais, ou du moins contrariant pour l'autre. Deux
temporalités, mais aussi deux roles sociaux et deux subjectivités en viennent ainsi a
entretenir une relation dynamique qui, selon les cas ou les moments, peut s’avérer
fertile, synergique, ou au contraire paralysante voire usante.

Rien de tel en effet qu’une maladie chronique comme le diabéte de type 2
avec ce que cela implique comme savoir et savoir-faire, chez le médecin, mais
aussi comme engagement volontaire et transfert de compétences, chez le
patient, pour « mettre a I'épreuve » le lien entre les deux partenaires de la rela-
tion thérapeutique. Rien de tel, non plus, pour interroger de maniére plus
générale la relation médecin-malade, en termes de stratégies de communica-
tion, d'éthique médicale (respect de la décision individuelle confronté au prin-
cipe de bienfaisance et au principe de responsabilité), de contractualisation de la
relation de soin et de négociation.

Il ne peut toutefois y avoir alliance (entre deux sujets, deux groupes ou deux
instances) qu’elle soit thérapeutique, politique commerciale ou... conjugale, que
si le systtme des régles qui régissent la relation entre les deux parties est
construit sur un principe de réciprocité ou encore, si des concessions sont
consenties par chacune des parties (et pas par une seule d’entre elles), non pas
pour avoir le dernier mot, non pas pour obtenir de l'autre par ruse ce que I'on
ne pourrait obtenir par les voies de la raison, mais pour étre, I'un et I'autre, soli-
daires dans la progression vers un état ol chacun « trouve son compte » et ou
chacun peut se sentir fier d’avoir réussi a « faire plaisir a I'autre »...
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Tableau 10.1
Huit questions de fin de consultation destinées a tout médecin soucieux
d’améliorer son alliance thérapeutique avec son patient diabétique.

1. Avez-vous pris un peu plus de temps, pendant votre consultation, pour écouter votre
patient (méme si le temps total n'a pas été plus long) ?

2. Avez-vous eu I'occasion de répondre a des questions de votre patient se rapportant a des
interrogations d'ordre personnel (et non général) sur son diabéte ?

3. Avez-vous cherché a connaitre des particularités de la vie de votre patient, autres que les
caractéristiques cliniques de son diabéte ?

Avez-vous montré votre bonne volonté pour mieux comprendre votre patient ?

Avez-vous manifesté votre empathie a votre patient (partage émotionnel de ce qu'il ressent) ?

Avez-vous valorisé ce que votre patient avait (malgré tout) réussi a faire ?

N|So|v | >

Avez-vous fait des concessions a votre patient (en matiére de contraintes thérapeutiques,
d’hygiéne de vie) ?

8. Avez-vous laissé au moins un choix au patient dans les objectifs fixés ?

Le tableau 10.1, proposé par nous-mémes dans le cadre d’une relation
médecin-malade avec un patient diabétique, mais extrapolable a de nombreuses
autres affections chroniques, synthétise, sous forme de huit questions que tout
médecin peut se poser a la fin d’une consultation, les « efforts » qui peuvent étre
recommandés pour améliorer la qualité de l'alliance thérapeutique avec un
patient souffrant d’une affection chronique telle que le diabete.

On peut remarquer, a la lecture de ces questions, que deux catégories d’ef-
forts peuvent étre suggérées a tout praticien soucieux de progresser dans sa
relation médecin-malade et convaincu que le contréle du diabéte de type 2
passe par un tel chemin « détourné » :

m la premiére regroupe des attitudes non spécifiques, permettant au diabétique
de sentir son praticien plus proche, plus disponible, s'intéressant a son patient et
a la vie de ce dernier et pas uniquement a son diabéte et a son traitement (ques-
tions 1, 3, 4, 5);

m la seconde regroupe des attitudes guidées par le contexte diabétologique
(questions 2, 6, 7, 8) et permettant au patient d’avoir le sentiment que les régles
du traitement sont personnalisées et adaptées a son cas particulier, plutot que
d'étre appliquées de maniére stéréotypée et rigide.

Une alliance réussie est une alliance au sein de laquelle le patient a le senti-
ment d’avoir « une certaine prise » sur son médecin (ce qui ne veut pas dire de
« le mener par le bout du nez » !) et ou le praticien a, réciproquement, le senti-
ment de ne pas précher dans le désert et de pouvoir préserver ou gagner la
confiance de son patient.

Pour conclure

Il faut assurément chez le médecin de la modestie et du réalisme, mais aussi une
bonne dose d’optimisme pour pouvoir progresser, lentement mais slrement,
vers |'amélioration d'une observance thérapeutique qui laisse a désirer. Ceci est
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d’autant plus vrai que le temps joue généralement contre les efforts déployés,
de part et d’autre, entre médecin et patient diabétique, pour se comprendre, se
faire confiance et travailler de concert : dans le cas du diabéte, par exemple, la
maladie progresse en effet quoi qu'il arrive, certes plus lentement quand le dia-
béte est bien contr6lé, et un tel rappel a I'ordre risque d’étre interprété comme
un démenti de promesses non tenues et comme une injustice face a tant de sacri-
fices. Preuve qu'il faudra, au médecin, bien du tact et de la prudence pour
reconnaitre les limites de son pouvoir thérapeutique et pour ne pas charger sys-
tématiquement son patient, en I'accusant de non-observance ou de duplicité,
lorsque le probleme se situerait... ailleurs !
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Les médicaments racontent
aussi des histoires

C. Breton

Le rapport de 'homme malade, mais aussi de tous les hommes, a la médecine
et aux médicaments fait partie intégrante de chaque culture. Cependant, la thé-
rapeutique s'adresse a I'hnomme malade « cliniquement, biologiquement ou
encore radiologiquement », c’est-a-dire a une personne pour qui se pose la
question humaine par excellence de sa souffrance et de sa mort.

Dans notre siecle, la découverte de |'efficacité objective du médicament a sou-
vent fait refouler son réle symbolique et a pourtant permis de découvrir le role
de la subjectivité dans I'effet thérapeutique, ceci dans I'effet nocebo-placebo qui
est souvent réduit a un effet de croyance, mais qui a mon avis pose d’autres pro-
blemes épistémologiques extrémement intéressants.

A I'écoute de nombreux patients élaborant devant moi leur rapport a la théra-
peutique, je me suis apercue, qu'ils peuvent élaborer et parler, surtout lorsque je
ne prescris pas. Sans doute est-ce parce que je respecte la complexité du rapport
au médical et que, en proposant de parler sans prescrire et sans révéler une
atteinte organique, je préserve I'intimité du patient, mais aussi j"ai la conscience
théorique que sur cet objet, le médicament, est condensé un véritable noeud de
représentations qui empéchent ou facilitent I'adhésion a la thérapeutique. C'est
en parlant parfois de ce qui peut paraitre dérisoire au premier abord, par exem-
ple la forme, la couleur, le godt ou surtout les effets secondaires, que le patient
découvre ce qui est déplacé sur cet objet. Mais ce qui me parait essentiel, c’est
que, dans une maladie grave, par exemple le VIH, le médicament s'il peut repré-
senter le soin, représente souvent aussi de multiples destructions, ce qu’il faut
entendre. Ce dont il s’agit aujourd’hui, c’est de transmettre aux médecins pres-
cripteurs ce que souvent le patient ne peut pas leur dire et qui compte pour
eux, a propos du médicament et de leur maladie, ce qui me parait essentiel.

En effet, soulignons d’emblée que la complexité et I'ambivalence de chacun
d’entre nous par rapport au médical sont, comme nous le verrons, trés majorées
aujourd’hui par :

m La théorie médicale centrée sur le biologique qui exclut ainsi la personne
humaine.

m L'information tres importante mais qui privilégie le plus souvent la rationalité,
les réactions spécifiquement humaines : le refoulement, le déni, les formations
réactionnelles, donc l'inconscient dans le rapport au médical sont niés. Mais
peut-on parler objectivement de quelque chose qui touche la subjectivité, sans
avoir une position cléricale ?
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m Les progres thérapeutiques, en particulier la possibilité de guérison, grace a la
découverte des antibiotiques, de patients voués a une mort prochaine, ont for-
tement développé le fantasme de toute puissance médicale ; ainsi, lors d'une
maladie infectieuse, il est souvent nécessaire de renoncer a la guérison pour réin-
vestir le soin et il faut donc s’affronter a une frustration.

m La maladie est une violence. Si cette violence était autrefois attribuée a un ou
des dieux, dans leur rapport énigmatique a I'intimité du sujet, « je le panse et
dieu le guérit » disait Ambroise Paré, cette violence de la maladie est maintenant
déplacée sur les médecins, les politiques, voire les patients, dans certaines
théories psychosomatiques ou les médicaments. C’est dire qu’il n'y a plus de
tiers dans la relation médecin-patient. Les médecins et leur savoir deviennent
souvent imaginairement responsables de la violence de la maladie et de la fragi-
lité humaine, ceci dans une société qui nie le manque et fantasme son absence,
comme |'exprime si bien cette expression « droit a la santé » : on concoit bien
de parler de droit a I'acceés aux soins, mais parler de droit a la santé est impossi-
ble car nous sommes mortels. Au sujet de I'ambivalence, on peut citer la phrase
du président d’AIDES, Marty Lavauzelle, lors des Assises de cette organisation a
Grenoble : « Le risque existe que beaucoup de médecins a travers la prescription
de médicaments retrouvent un pouvoir de vie et de mort qu'ils avaient tout
juste évité du temps de leur impuissance. ». C'est dire la violence déplacée sur la
thérapeutique et les médecins qui la prescrivent.

m Enfin, le patient est le plus souvent dans une fragilité narcissique qui nécessite
de mettre en place des défenses et, ainsi, aussi délicat que soit le médecin, le
patient a besoin parfois de s’en protéger et ne pourra élaborer ses difficultés que
dans un autre lieu et avec une autre personne. C'est-a-dire, au fond, je pense qu'il
faut réintroduire I’numain dans sa complexité et quitter le fantasme de pure ratio-
nalité. Humaniser la médecine ne consiste pas seulement a étre humain avec les
patients mais a entendre ce qu'il y a de précisément humain dans la construction
de leur corps et dans leur rapport a la médecine.

Ce qui facilite ou s'oppose a la prise de médicament
du patient

L'idée que la prise du médicament est avant tout liée a la valeur thérapeutique
de ce médicament, a la connaissance de cette valeur et a la bonne relation
médecin-patient, est la plus communément exprimée. Je n’aborderai donc pas
ce qui se passe entre le médecin et le patient lorsque cette relation est satisfai-
sante pour les deux. Le médecin donne une information et suit avec le patient
sa compréhension, ses difficultés, tous les effets indésirables sont pris en compte
au mieux. Le médecin et le patient sont dans une relation d’alliance satisfaisante,
c’'est un art médical réussi. J'aborderai au contraire ce qui, dans la relation
médecin-patient et patient-médecin, est marqué d’ambivalence.

Il existe une relation aux théories médicales et au médicament qui est mobili-
sée en chacun, patient et médecin, et qui complique cette relation.

L'information

Pour faire alliance avec le patient lors d’une prescription, il faut se mettre en
position de recherche avec lui pour apprendre sa théorie de la médecine et du
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médicament, car I'adhésion a la prise de médicament, si elle est indispensable,
est liée a la maladie et a sa perception, a la connaissance de la valeur thérapeu-
tique, a la crainte et au vécu des effets secondaires, au désir de se soigner et de
se soigner avec ce médicament-la. Il n’en demeure pas moins que la grande dif-
ficulté de I'information en médecine est que celui qui la donne, c’est-a-dire le
médecin, le pharmacien ou l'infirmiére, a une théorie de la médecine et du
médicament avant tout biologique qui concerne le corps anatomique et qui ne
laisse pas toujours place a I'écoute du patient.

Les découvertes objectives de notre siecle ont fait oublier la part de subjectivité
dans le rapport a la thérapeutique. De plus, les progres de la médecine, comme
la vulgarisation médicale, reposent sur un a priori qui fonctionne comme un pos-
tulat : les progres de la médecine viennent de la biologie, les progres a venir
comme les investissements en médecine ne peuvent venir que de la biologie.
A ce postulat, s'opposent de plus en plus d'autres postulats qui procédent a I'affir-
mation des théories de médecine dites paralleles. Ce qu'il faut savoir, c’est que
tout malade possede un savoir sur son rapport au médical et au médicament,
savoir conscient, différent souvent de son désir profond, c’est toute la complexité
du rapport du malade a la maladie, c’est-a-dire a la blessure et a la théorie
médicale. Il est indispensable d’écouter ce patient tout en entendant la valeur
constructrice ou destructrice pour sa personne et en relativisant |'idéal publique-
ment proposé d’étre en face d'un sujet purement rationnel, transparent lui-
méme, voulant son bien, n'étant pas modifié par le traumatisme que représente
parfois I'information sur sa maladie et sur le médicament.

Dis, médicament, raconte-moi une histoire ! En effet, prendre un médicament
c’est actualiser pour soi le monde culturel dans lequel on vit, le monde de la
pensée, des idées et théories qui ont été élaborées et qui ont permis d’imaginer
a la fois une théorie de la maladie, un diagnostic et une réponse thérapeutique.
Mais c’est aussi, pour le sujet qui prend le médicament, actualiser I'histoire de ce
médicament, ce qu'il en a entendu dans les médias, par exemple ou I'on parle
en termes de statistiques, I'individu étant renvoyé ainsi a une place anonyme.
C’est aussi actualiser pour lui I'histoire familiale et personnelle du rapport au
médical et au médicament.

C’est enfin et surtout pour le sujet vivre I'idée de sa propre atteinte, I'idée
d’une destruction de son intégrité physique.

Savoir une atteinte corporelle, non pas la ressentir souvent, mais la savoir dans
une langue biologique.

Le médicament peut alors représenter cette atteinte physique dans le réel de
I'objet et par Ia méme il pourrait étre rejeté en fonction de ce qu'il représente.
Je crois que la vulgarisation de I'information scientifique médicale pousse certains
a la demande de médecines paralléles parce que cette information réduit I'humain
a la biologie et biologiser la maladie cela peut déshumaniser I'homme. Un
patient : « Je ne supporte pas de prendre un médicament : des qu'il y a eu cette
prescription, ¢ca évoque une réalité, le médicament va concrétiser quelque chose
qui était jusque-la a I'état invisible, mon atteinte va devenir concréte, réelle, visi-
ble. C'est cette concrétisation de cet état biologique qui est douloureux a vivre et
puis cela me fait entrer dans la maladie. » Je lui demande d’associer ce que lui
évoquent en général les médicaments. Il me dit « J’adore la magie, les tisanes c’est
rassurant. » Qu'est-ce que cela vous évoque ? « Par exemple, ma grand-meére
maternelle qui me donnait des tisanes, ou encore I'eau magique, la pierre que I'on
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met dans la poche. Au fond, ces autres médicaments c’est un rapport a la terre, ca
vient du fond des millénaires, ca vous relie aux arbres, a la terre, au ciel. Une aspi-
rine, par exemple, je ne pense pas a la prendre quand j'ai mal a la téte, pourtant
j’en ai chez moi, mais quand j'ai mal a la téte je me dis ca va passer. Moi j'aimerais
bien que la volonté guérisse. » Nous parlons longuement de cette théorie-la, la
volonté qui guérit. Il me dit effectivement que cela évoque de se sentir fragile,
comme si la pensée pouvait guérir. «J'ai été infirmier a I'hopital, j'ai beaucoup
appris sur les médicaments. Est-ce que c’est a ranger dans ma pratique hospita-
liere ? » « )"ai toujours voulu étre comédien et puis j'ai peur des effets secondaires.
Est-ce que je vais vomir, sentir que ¢a va mal. Est-ce que ca va se voir ? » La visibi-
lité de I'atteinte, c’est terrible parce que la relation aux autres n’est plus la méme,
c'est concret. « Est-ce que les comprimés vont montrer aux autres que je suis
atteint, par exemple est-ce que je vais étre vert avec des points rouges ? » Il me dit
aussi « Avant les pharmaciens faisaient une préparation, ils préparaient une pilule
pour vous. Cette notion de préparer pour vous c’était une relation individuelle, il y
avait un sirop dans la bouteille que le pharmacien avait remplie pour vous avec
I'étiquette. C’était une relation d’homme a homme, d’étre a étre. Le médicament
m‘annule comme personne. » Puis je lui demande s'il a un souvenir de médi-
cament quand il était jeune : « Oui, dit-il, cela me fait penser & I'Hépatoum®.
C'était dans le réfrigérateur, c’est lié a mon peére qui en prenait. Mon pére prenait
par ailleurs énormément de médicaments, cela me déplaisait beaucoup parce que
cela représentait que c’était un vieux pére. Mais I'Hépatoum®, non. L'Hépatoum®
c’est rigolo, ca fait cirque, ca fait patapoum, boum, boum. C’est comme s'il faisait
un grand numéro et je pouvais prendre I'Hépatoum® comme mon pére, parce
que c’était comme s'il faisait un grand numéro de cirque et qu’il était fort. Vous
vous rendez compte, pour moi le médicament au fond cela représente la fragilité
de mon pere, ca alors ! Il y avait aussi le sirop pour la toux qui avait un bon go(t
et puis les adultes s'occupaient de vous. Les comprimés ¢a n‘a pas de go(t et ca
ne me géne pas, mais c’est ¢a qui est difficile. Vous vous rendez compte, ce que je
dis sur le rapport au médicament, au fond, je répéte la fragilité de mon peére ; ca
je le découvre, c’est vraiment génial de découvrir ¢a, je vous remercie. »

La question importante, a mon avis, qui se pose, est donc de réintroduire I’hu-
main dans le rapport a la thérapeutique et d’entendre la place du désir, a la fois
du soignant et du soigné et pourquoi pas, d'étudier la part de la personne dans
I'effet thérapeutique, y compris objectif. Il n‘est pas question de psychologiser
I'effet de la thérapeutique, il est question de redonner a I'homme la place de sa
parole, de son désir, dans toute la complexité de son rapport au médical.
L'écoute et I'attention portées aux patients concernant leur rapport au médical
et au médicament permettent a certains patients de saisir les défenses qu'’ils ont
opposées au tout scientifique ou tout psychique et de se confronter a leur rap-
port au manque a étre, actualisé par la maladie et parfois d’établir une alliance
avec le médical, parfois, au contraire, contre le médical, tout en se confortant
comme sujet. Il apparait souvent que cet objet pour le corps, le médicament, est
investi de représentations, « représentation de la maladie, représentation
opérant dans I'intimité du corps, représentations qui sont souvent surdéter-
minées, relevant de causes multiples et souvent contradictoires, conflictuelles ou
d’ages différents dans I'histoire de la personne. Cette surdétermination dessine
Iépistémologie intérieure ol s'affrontent en un méme individu des processus de
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pensées conformes aux exigences rationnelles et d’autres filant au plus court
vers un acte manqué, vers la répétition d’un événement traumatique ou quelque
représentation imaginaire du désir ».

Le médicament, en grec pharmaKon, veut dire poison et remede, ce qui
exprime bien I'ambivalence de la thérapeutique qui allie Eros et Thanatos. La
question importante est que pour beaucoup de patients le médicament chimi-
que est identifié & Thanatos. Peut-on réintroduire une alliance avec Eros ? Parfois
c'est I'acquisition du savoir médical, parfois I'expression d’une théorie médicale
autre, parfois I'histoire du rapport a I'objet et a I'image du corps du patient, par-
fois tout simplement I'écoute de ce que pense et vit le patient de la thérapeu-
tique, qui permettent a nouveau l'alliance entre Eros et Thanatos a propos de la
thérapeutique.

Il s’agit de découvrir les multiples facons d’opérer cette alliance.

Cependant, et il faut insister sur ce point, pour qu’un objet soit accessible a
I'analyse, il ne suffit pas de I'apercevoir, il faut encore qu’une théorie soit préte a
Iaccueillir. 1l sagit encore une fois de réintroduire I'humain dans sa spécificité et
il apparait qu’un cadre d’écoute de la complexité du rapport au médical est
indispensable, certains médecins peuvent le proposer, d'autres pas, certains
patients peuvent I'entendre d’un médecin, d’autres pas.

L'écoute psychanalytique, a condition que le psychanalyste entende aussi le
patient dans son rapport au médical, peut étudier plus spécifiquement le rap-
port a I'objet et par 1a méme contribuer a I'art médical que la biologie et la tech-
nique ont modifié. Les grands points a aborder : tout d‘abord le désir de se
soigner qui implique au minimum le désir de prendre soin de soi et d’accepter
ce médicament-la, c’est-a-dire d’aborder la dépression et surtout la culpabilité
de la contamination qui peuvent étre extrémement pesantes et qui coincident
souvent avec un non-désir de se soigner. La prévention des années durant est
parfois difficile, liée a la complexité humaine et a ce qui se joue dans le désir. Le
désir de se soigner passe souvent par la résolution partielle de cette culpabilité.

La prescription

Elle demande I'adhésion du patient, mais parfois le fait méme de I'ordonnance
éloigne le patient du médecin, parce que le médecin représente a ce moment-la
la toute puissance et renvoie le patient a son impuissance.

Le probleme de I'ordonnance est bien inscrit dans le mot ordonnance qui ren-
voie parfois le patient a une soumission a I'ordre médical et de nombreux
patients découvrent en parlant que c’est cette idée de soumission qui empéche
la prise de médicaments. Le terme ordonnance les renvoie souvent a l'idée de
soumission passive. Il est particulierement important de développer le travail de
connaissance et d‘appropriation du savoir car il réintroduit la volonté et la
décision de la personne, et I'alliance avec le médecin. Certains patients ont
cependant besoin, pour se sentir actifs, de modifier en partie les doses et d’ajou-
ter une autre thérapeutique, en particulier paralléle.

La dépendance aux médicaments

L'idée de la dépendance est souvent exprimée comme peur de la dépendance qui
renvoie parfois a une relation a I'autre, mais aussi a I'idée de la perte, du deuil,



94 Ill. Observance. Changer les comportements

etc. puisque cette dépendance a un objet renvoie a la perte de la dépendance a
un sujet, mais parfois les médicaments a vie, projetant dans le futur des connais-
sances thérapeutiques actuelles sans imaginer des progres thérapeutiques. La rup-
ture du secret, I'annonce méme de la séropositivité ont bouleversé I'idée de
I'intimité, touchant un triple secret, rupture du secret passé, présent et futur. Il
faut savoir que I'existence d’un jardin secret est si nécessaire que son éventuelle
violation déclenche un naufrage irrémédiable a partir de quoi tout I'univers d'un
sujet bascule parfois dans la psychose. De nombreux patients parlent et vivent
douloureusement le médicament comme réactualisant la violence de I'atteinte de
ce secret. Par exemple, il est illusoire de prescrire un médicament a garder au
réfrigérateur si la personne n‘a pas parlé de sa maladie a ceux qui partagent sa
vie. Les horaires bouleversent parfois le rythme quotidien et ils nécessitent un
temps d’organisation qui doit étre évidemment possible. Le nombre de médica-
ments est souvent surdéterminé.

Le rapport a I'objet médicament

Cet objet a une forme, un godt, un nombre, etc. et parfois c’est le nom qui
évoque la mort, par exemple le Videx® (se vider, la vie derriére soi, I'Hivid®, étre
livide...), ou le type de contamination : Sustiva®, Truvada®... Les noms ont par-
fois un effet de signifié un peu comme le mot tumeur évoque « tu meurs », ou
morphine évoque « mort fine ».

La notice oU sont inscrits tous les effets secondaires, mis sur la méme place,
c’est par [a méme un faux vrai. Certes, I'information du patient est nécessaire mais
elle doit étre accompagnée d’une explication dans une relation interhumaine.

Les effets secondaires, quand ils existent, posent un grave probleme bien sar
quand ils grevent parfois la vie quotidienne, mais il faut savoir qu’il y a des effets
nocebo de I'information et de la représentation inconsciente. L'effet nocebo est
rarement étudié et pourtant dans les nausées et vomissements, il peut y avoir a
notre avis un effet de ce type.

Médicament et image du corps

Il est sGr que I'altération du visage est une rupture du secret et il est important a ce
moment-la de penser a une réparation de I'image du corps particulierement impor-
tante quand il y a cette rupture du secret et une atteinte de I'image narcissique.

Les théories médicales

Elles sont toutes a entendre, parfois superposées, variables, d'un médicament a
I'autre ; par exemple, le patient dira je ne veux pas de médicament chimique et
lorsque qu’on les fait associer sur la chimie, ils disent souvent qu'ils refusent la
recherche humaine, ils préférent les médecines paralléles qui, elles, parlent et
racontent une histoire en dehors de I'atteinte corporelle et qui renvoient le
patient a son inscription dans la nature.

Parfois, il est nécessaire, pour certains patients, d'associer médecine thérapeu-
tique et médecines paralleles car celles-ci parlent de I'énergie, de la bonne
nature, de la force de I'individu. Cette médecine reste symbolique par son nom,
en particulier souvent dans I'homéopathie et c’est ce symbole qui est sollicité
alors dans la demande de médecines paralléles, car le médicament représente la
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la force de I'individu, son intégration dans la nature, le mystere de I'infiniment
petit qui vient s’opposer aux forces de la maladie. C’est tout a fait la fonction
d’Eros, le médicament biologique étant vécu comme Thanatos, identifié a ce
qu'il soigne, ce qui est bien exprimé quand les patients parlent d'étre cobaye ;
n’est-ce pas une facon de dire que la recherche scientifique s’intéresse d'abord a
la part animale de ’homme, méme si on lui demande son accord.

C’est dire, au total, qu’il nous semble indispensable de se mettre en position
d’apprendre des patients toutes les représentations conscientes et inconscientes
car, a notre avis, il est irrationnel en médecine de ne pas écouter la rationalité de
I'irrationalité apparente.



P4 Difficultés psychologiques
du traitement du diabéete a
I’adolescence

C. Guitard-Munnich

L'adolescence ne se réduit pas a une fin d’évolution de I'enfance, elle est un
début, une crise organisatrice. La période d'adolescence a un début et une fin,
elle commence avec les changements physiques de la puberté et se termine
avec |'établissement d’une organisation sexuelle définitive. Le résultat final
atteint a la fin de |’adolescence, I'organisation sexuelle définitive, est une struc-
turation du psychisme qui va déterminer tant la vie sexuelle future du sujet que
la nature de ses relations, normales ou pathologiques.

L'adolescent doit faire un certain travail psychique indispensable, qu’on
appelle le travail de « subjectivation ». Il s'agit d’intégrer dans son psychisme
deux éléments : il doit devenir le sujet de son corps et de sa propre pensée.

Pendant I'enfance, on peut dire que le corps n’appartient pas seulement a
I'enfant, mais aussi a la mere, a tous ceux qui prodiguent leurs soins, avant que
I'enfant ne soit capable de s’occuper de lui tout seul.

A la puberté, le corps se transforme et devient sexuellement mature.
L'adolescent doit s’approprier ce nouveau corps, se reconnaitre dans ce nouveau
corps transformé, en étre le sujet. Il doit assumer la responsabilité de ce désir
sexuel, et son nouveau potentiel agressif, tout en se défaisant de ses liens infan-
tiles avec son entourage. Parallélement, il doit s’approprier ses propres pensées ;
c'est-a-dire qu’a ce moment-la de la vie, les adolescents s’interrogent sur le sens
de leurs pensées, de leurs relations avec les autres, a ce qu'ils pensent d’un tel,
ils pensent sur les pensées. C'est ce travail d’appropriation qui est I'essence
méme de I'adolescence. Si elle est accomplie, cette intégration détermine la
nature des futures relations avec le monde extérieur.

Résurgence de I'Gdipe

L'adolescence est un temps de remise en jeu de I'CEdipe, avec un double versant
incestueux et parricide ; incestueux car le fait d’avoir un corps sexuellement
mature rend la proximité avec le parent de sexe opposé difficile, dangereuse ;
parricide car il y a chez tout adolescent une composante agressive, voire de
haine, qui était effacée pendant I'enfance, et qui est réactivée a la puberté. Cette
agressivité permet aux adolescents de se libérer de leur ancien attachement a
leurs parents, mais rend les relations difficiles. Quand il y a tentative de rappro-
chement de la part des adultes, cela peut générer une angoisse et étre vécu
comme un empiétement menacant de l'autre.
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Un travail de séparation attend les adolescents. lls doivent renoncer aux liens
infantiles avec les parents. Ces liens établis dés I'enfance leur procuraient une
certaine sécurité. A I'adolescence on négocie la perte de cette sécurité, sans per-
dre pour autant une relation affective aux parents, mais en étant capable de la
modifier. La puberté est donc une période qui amene un tumulte et une désor-
ganisation, dont |'adolescent doit faire nécessairement I'expérience pour pouvoir
ensuite se réorganiser et dépasser ce cap.

Emprise de la maladie

Tout ce travail psychique d'adolescence vise a la prise d’autonomie, a sortir de la
dépendance infantile. Face a toutes les contraintes quotidiennes qui encadrent sa
vie, comment I'adolescent diabétique peut-il faire le travail psychique propre a
cette étape de la vie ? Il doit en méme temps faire ce travail nécessaire pour deve-
nir adulte, et la maladie et son traitement lui imposent une emprise qui le raméne
a la dépendance et a la soumission. On voit tout de suite que le diabéte est un
obstacle majeur au travail de subjectivation ; car cette maladie chronique impli-
que une dépendance immense pour le corps : dépendance a I'insuline a laquelle
est suspendue la vie, il suffit de ne pas se traiter pour mettre sa vie en danger,
contraintes et soumissions a travers les nécessités imposées par la maladie, régime
alimentaire, surveillance réguliere des glycémies, besoin de se piquer plusieurs
fois par jour. Le travail d’appropriation de son corps pour |'adolescent est rendu
aléatoire.

La maladie a aussi une emprise sur le fonctionnement psychique : la blessure
de I'image du corps réalise une atteinte narcissique ; la crainte des complica-
tions, I'obligation de penser « diabéte » — les adolescents disent souvent : « J'ai
le diabéte dans la téte » — sont toujours présentes. Toutes vicissitudes du diabéte
comportent sa répercussion psychique.

Comment I'adolescent diabétique peut-il négocier cet antagonisme entre
I'emprise de la maladie et son besoin d’autonomie ?

Attaques du cadre de soin

Il va négocier en faisant un compromis. Ce compromis va se traduire par une
attaque du cadre de soins que les diabétologues tentent de mettre en place. La
plupart des adolescents ne suivent qu’approximativement leur traitement. En
général ils mettent de c6té au moins I'une des composantes de celui-ci : soit le
régime alimentaire est fantaisiste, soit les glycémies sont oubliées et I'adaptation
des doses mal faite, soit ce sont les injections qui sont oubliées, mais plus rare-
ment. Ces attaques du cadre sont a comprendre paradoxalement comme une
tentative de survie. Les adolescents essaient d’étre indépendants et autonomes,
de se défaire de la maladie. Car toutes ces contraintes renvoient les adolescents
a une certaine passivité, qui a cette étape de la vie, est au cceur de la probléma-
tique de dépendance. lIs sont indépendants, ils ne le supportent pas, et ils sont
quand méme obligés de passer par cette dépendance. Leur seule possibilité est
d’aménager cette relation de dépendance pour recevoir ce dont ils ont besoin,
tout en le rejetant en partie. La conduite d’opposition peut étre une maniere
d’aménager cette relation. Dans ce type de relation I'adolescent recherche des
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limites plutét qu’un échange. Il craint de se soumettre et s’enferme dans
un refus.

D’autres défenses mentales sont susceptibles d’étre mobilisées pour se pro-
téger de la maladie et de sa dépendance, comme le clivage ou le déni.

Refus de savoir

L'adolescent sait qu’il a le diabéte, on I’a informé sur cette maladie, il a suivi des
cours d’éducation, et pourtant on a I'impression qu’il ne veut pas le savoir. C'est
un compromis entre le savoir et I'ignorance. Il se leurre sur la reconnaissance de
son diabéte, c’est une facon de mettre la maladie entre parenthéses, de se
dégager de son emprise et de sauvegarder une partie de son narcissisme.
Reconnaitre son diabéte peut étre une réalité inacceptable a I'adolescence : celle
d’un défaut, d'un manque, trop blessant pour le narcissisme. Le clivage permet-
trait de résoudre le conflit interne entre une image de soi idéalisée saine et une
image de soi dévalorisée, dépendante.

Les acquisitions en matiére d’information sur le diabete sont fragiles chez les
adolescents. Elles peuvent sans cesse étre minées, distordues, gommeées par I'an-
goisse et des mécanismes de défense mobilisés. En face des lacunes ou des dis-
torsions de l'information, les pédiatres adoptent souvent une attitude
essentiellement pédagogique, et la maintiennent en cas d’échec, redoublant
d’explications tres claires. On peut se poser la question de la cause de ces lacu-
nes, et de l'inefficacité de I'attitude pédagogique. On peut se demander pour-
quoi c'est inefficace, en écoutant les affects, les émotions, la souffrance
psychique sous-jacente.

Pour obtenir une efficacité pédagogique, il faut pouvoir lever I'obstacle psy-
chologique. La question est de savoir qui doit faire cette investigation.

On a souvent remarqué au cours des consultations qu’il y a une collusion du
silence entre les parents, le médecin et I'adolescent. On parle trés peu des ques-
tions de fond, de I'étiologie, du pronostic, des conséquences et du monde affec-
tif. Ce sont des sujets qui ont une charge d’angoisse trés grande et cela les rend
sensibles a I'effet déformant des fantasmes.

Quand médecin et patient hésitent a aborder certains sujets, cela permet des
trous dans les représentations, trous qui s’étendent, entrainant des aires de non-
connaissance, de bétise apparente.

Quand on parle a un adolescent de son diabéte, on lui parle en termes de
faire (des injections), en termes de besoin (insuline), en termes de réalité, en
termes de maladie, d’organisation quotidienne. Tenir compte de sa vie psychi-
que nous ameénera a lui demander ce qu'il pense, comment il imagine le futur,
ce qu'il désire, quelles émotions il ressent, comment il comprend la situation.
Ce que |'adolescent a besoin d’entendre, c’est non seulement la part d'informa-
tion, mais ce que cela peut lui faire d’étre malade ou faire aux autres, a ses
parents.

Faut-il parler avec eux de ces attaques du cadre ?

Bien entendu, il faut pouvoir parler avec eux de ces difficultés a respecter un
cadre de soin. Pour qu’une relation médecin-malade soit opérante, il faut qu’elle
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soit fondée sur une alliance thérapeutique. Pour que cette alliance puisse exister,
il faut déja que I'adolescent ne se sente pas réduit a son diabete bien ou mal
équilibré, mais que le médecin le restitue a chaque fois dans son contexte de
vie, ce qui implique de pouvoir s'identifier a lui. Ce n’est que si I'adolescent a le
sentiment d’étre compris, méme dans ses contradictions ou son agressivité, qu’il
peut y avoir une débauche dalliance thérapeutique. C’est un travail ou on a
parfois le sentiment d'apprivoiser I’adolescent. Quand il y a alliance thérapeu-
tique, il y a ouverture sur un espace d’authenticité, a condition que le médecin y
mette du sien, n'apparaisse pas comme un surmoi rigide, un enseignant qui va
mettre une note sur le carnet de soin, ce que projettent inévitablement tous les
adolescents. Tout I'axe du travail thérapeutique est la : le médecin n’est pas la
pour dire simplement ce qu'il faut faire, mais pour chercher ensemble la
meilleure adaptation possible du traitement. Cela veut dire que le médecin doit
étre préparé a accepter a I'occasion des inadéquations au traitement pour sau-
vegarder une relation thérapeutique.

Ce qu’on peut leur proposer : une stratégie
thérapeutique, un type de collaboration

Parfois I'adolescent refuse toute aide proposée. Le diabétologue et le psychiatre
ne peuvent que se limiter a 'accompagner dans cette période pour ne pas per-
dre contact, en sachant que c’est un cap a passer.

Dans notre arsenal thérapeutique, nous avons inclus une consultation avec un
psychiatre et un diabétologue. Il nous est apparu qu’adresser un adolescent a
une consultation psychiatrique sans préparation est neuf fois sur dix voué a
I'échec. Dans cette co-consultation, la présence du psychiatre y est annoncée
d’emblée. Cela veut dire que, pour le diabétologue, la dimension psychique fait
partie du traitement des adolescents en difficulté. Dans un premier temps, le
travail du psychiatre consiste a « accrocher » le patient, a lui faire comprendre
que ses difficultés psychoaffectives retentissent sur son traitement et récipro-
quement. Une fois le patient apprivoisé, on peut lui proposer ensuite des entre-
tiens pour contribuer au travail d'intériorisation de la maladie et de son
traitement.

Cette co-consultation permet de faire un « débrouillage » psychothérapique,
d’accrocher I'adolescent, et de tenter de I'intéresser a la maniére dont il fonc-
tionne psychiquement. Il s’agit de faire passer le message d'une interaction entre
conflits psychiques et traitement du diabete. Ce n’est qu’ensuite que |'on peut
instaurer un travail d’accompagnement souvent indispensable pour une maladie
chronique.

Cette co-consultation implique de trouver un langage commun entre diabéto-
logue et psychiatre, une ouverture réciproque a l'autre discipline. Le pédiatre, a
force de voir les mémes malades, finit par faire partie de la famille, avec le risque
de se mettre a fonctionner comme le demande inconsciemment la famille. C’est
le probléme de la chronicité du c6té du médecin : prendre le parti des parents,
se laisser séduire par une mére, s'adresser plus aux parents qu‘a I'adolescent. Un
recentrage peut se faire avec plus de vigilance quand on est deux a penser, a
repérer les particularités d’'une consultation et a pouvoir en parler librement.
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Conclusion

Il est inévitable de tolérer une certaine inadéquation au traitement, d’abord
parce qu’une trop grande exigence risque de casser la relation et, ensuite, ce qui
est positif pour I'équilibre du diabéte, ne I'est pas forcément pour I'équilibre psy-
chique. En effet, le respect rigoureux, scrupuleux du traitement implique un sys-
teme de défense psychique assez contraignant, parfois obsessionnel.

L'acceptation compléte de la maladie et le sérieux concernant le traitement
implique un « ligotage » des pulsions, une soumission et I'acceptation par le nar-
cissisme d'un défaut dans le fonctionnement du corps, d’'un manque.

Pour qu’un adolescent diabétique aille bien, il faut d’abord qu’il se considere
comme un adolescent, et ensuite comme un diabétique. On peut penser qu'il
est plutdt sain pour un adolescent de préserver son narcissisme, de tenter de
sortir de la soumission, d’essayer de se dégager de I'emprise de sa maladie et de
ses contraintes, pour que le travail de I'adolescence puisse se mettre en place.
Les attitudes déraisonnables des adolescents devant I'insupportable réalité d’une
maladie chronique ne sont pas négatives, elles sont a comprendre comme un
compromis entre leur corps et leur équilibre psychique.
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[B] Fonction psychologique des
« théories subjectives » de la
maladie

M. Santiago-Delefosse

Tout professionnel a eu I'occasion d’entendre des patients donner des explica-
tions tres personnelles au sujet de leur maladie. Ces explications, mélant propos
médicaux entendus, savoirs profanes et raisonnements affectifs n‘ont pas été
sans attirer |'attention des chercheurs. Ainsi les psychologues sociaux et les psy-
chologues de la santé ont voulu comprendre comment se formaient ces repré-
sentations de la maladie et leur impact dans le cours d’un traitement médical. Ils
ont voulu également savoir s'il était possible de les modifier par une meilleure
information et/ou éducation des patients.

L'intérét de cette étude est apparu de maniére évidente : mieux connaitre ces
représentations et leurs composantes permettrait d’améliorer le dialogue du
patient avec le médecin et le corps soignant. Ce qui favoriserait également la
compréhension de la maniére dont le patient aborde sa maladie, non seulement
au point de vue de sa perception mais aussi de son vécu qui conditionne le suivi
et I'observance du traitement.

Ce chapitre présente un bref résumé de la littérature puis un développement
sur la fonction psychologique de ces représentations profanes qui, loin d’étre
assimilables a de simples « erreurs » d’information, comportent leur propre logi-
que subjective. Nous conclurons sur quelques remarques plus pratiques concer-
nant la nécessité d'un respect et d’une adaptation de I'’équipe soignante a
I’évolution de ces représentations en cours de traitement, cela afin de favoriser
une éducation thérapeutique intégrée.

De la « maladie du médical » a la « maladie du
malade » : les « théories subjectives » de la maladie
et leurs caractéristiques

La maladie vécue intimement par le patient comporte un ensemble de croyan-
ces et de représentations, sous la forme d'images et de pensées originales que
les malades donnent a leur propre maladie. Cette « maladie du malade » a été
désignée dans la littérature sous les termes de « théories profanes de la mala-
die », de « théories naives » ou de « théories subjectives », [5,10].

Ce que I'on peut considérer comme la « maladie vécue par le malade » pré-
sente un écart parfois considérable avec les tableaux cliniques de la médecine.
Or, I'étude des caractéristiques de ces « théories » subjectives de la maladie a
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mis en évidence qu’il s'agit treés souvent de « théories » peu abordées en consul-
tation car, en partie, contradictoires avec les théories médicales qui, elles, sem-
blent en apparence acceptées par les patients. De plus, les médecins ont
tendance a les écarter du dialogue, puisqu’elles les éloignent des nécessités thé-
rapeutiques objectives [7].

Ces représentations ou groupes de représentations sans organisation métho-
dique sont composées a la fois de descriptions et d’explications de la maladie,
de données sociales et culturelles plus ou moins assimilées et de conceptions ori-
ginales et subjectives. Une analyse du discours met en évidence que les images
et les mots sont utilisés comme des figures de rhétorique, par analogie et par
métaphore. Ce langage imagé semble permettre de rendre compte de maniere
vivante d’un vécu corporel pour lequel on ne dispose pas de mots précis (la
douleur « ronge » comme une béte ou bien « pulse » comme un coeur, les sen-
sations se « déplacent », etc.) (cf. exemple 1).

Exemple 1 - « Théories » subjectives concernant
I'insuffisance veineuse

Une patiente, professeur de langue, cultivée, 47 ans, présente des problemes cir-
culatoires des membres inférieurs. Durant la consultation pour un doppler, elle
explique « qu’elle avait deviné ses problemes circulatoires car depuis que ses
régles avaient changé de régularité le sang lui montait a la téte. Dailleurs, elle
avait des migraines, ce qui était bien la preuve... que le sang ne circulait plus
dans les jambes » (puisqu’il n’y en a plus assez pour la téte et les... jambes...).
« D’ailleurs cet afflux de sang lui faisait perdre aussi ses cheveux...

Plusieurs modeles explicatifs ont été proposés dans la littérature. La majorité
d’entre eux se réfere aux courants biopsycho-sociaux cognitivo-comportemen-
taux [10]. Par exemple, le Health Belief Model [13] s’intéresse a I’analyse des
croyances en matiére de santé afin de mieux comprendre comment les patients
acceptent ou refusent (plus souvent) les mesures préventives. Ces auteurs
constatent le décalage constant entre I'appréhension des aspects « objectifs » de
la maladie et son vécu subjectif, sa prise de conscience face a la maladie, sa
conscience et sa perception. lls mettent en évidence, sans toutefois I'expliquer,
I'intrication entre variables culturelles et variables de personnalité. Enfin, ils
remarquent que la production de « théories » subjectives augmente des lors que
les propositions médicales sont vécues comme inacceptables ou incompréhen-
sibles par les patients.

Les recherches issues des théories du coping, mettent en évidence que le lien
entre croyances, affectivité négative et production de « théories » subjectives est
susceptible d’entraver la compliance des patients [10, 17]. D’autre part, il y aurait
un lien entre conséquences émotionnelles de la maladie et régression dans les
modes de formalisation de la pensée logique, au moins pour ce qui concerne les
explications relatives a la maladie [2, 3].

Cependant, pour intéressants qu'ils soient, ces travaux comportent un certain
nombre de limites, comme celle d’étre souvent fondés sur des questionnaires
construits a partir du point de vue des objectifs des soignants. Si bien que les
croyances, valeurs et affectivité attachées aux « théories » subjectives sont trai-
tées comme des aspects irrationnels de la pensée et non pas comme des
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processus actifs cognitivo-affectifs nécessaires aux patients pour s’expliquer le
nouveau contexte dans lequel ils doivent évoluer.

Comprendre la fonction psychologique de ces « théories » devient alors une
question cruciale pour évaluer la capacité des sujets a vivre avec la maladie
(chronique) et les traitements au long cours (qualité de vie) [15, 16].

Fonction psychologique des « théories subjectives »
de la maladie

Aussi, a partir du recueil des discours des patients en situation clinique et/ou
sociale, en tenant compte de I'histoire et du contexte (au lieu de questionnaires
impersonnels), de nouveaux travaux souhaitent restituer le sens du discours des
patients afin de rendre compte de la « logique » interne des « théories » pour les
patients eux-mémes [5, 6, 9, 16].

Ces recherches mettent en évidence que cette maniére subjective de décrire
la maladie, loin de constituer une simple erreur de logique et/ou d‘information,
comporte une activité réflexive du sujet qui tente d’élaborer a la fois une des-
cription pour la partager avec ce que connaitrait son entourage et une explica-
tion a la maladie qui l'accable [4]. De méme, elles montrent comment le
passage du « monde quotidien de la santé » au « monde de la maladie chroni-
que et/ou grave » [8, 18] bouleverse deux séries de repéres essentiels du monde
vécu (corporéité et milieux sociaux de vie). Ces deux groupes de facteurs consti-
tuent le fondement du monde humain et la possibilité de la naissance du psy-
chologique [14] (figure 13.1).

La modification des sensorimotricités inhérentes a la corporéité entraine un
questionnement sur le corps vécu : il n’est plus ressenti de la méme maniére et
le sujet se sent étranger a lui-méme. Les différents milieux de vie, proches et
lointains, se trouvent perturbés par la vision méme du sujet et par celle des

Milieu de vie proche
Supports sociaux/Famille/Amis...

Corporéité
Sensations
Représentations du corps
Emotions
Tonus...

Milieu de vie distant Milieu de vie culturel
Entourage/Travail/Associations/Sport... Culture/Médias/Internet...

Figure 13.1
Facteurs corporo-sociaux psychologiques bouleversés par la maladie [16].
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autruis ou par des informations diffuses des médias : I'entourage proche (la
famille, les amis) voit le sujet autrement et celui-ci se sent séparé de son entou-
rage et du partage du méme vécu quotidien ; les milieux de vie plus distants
(collegues, connaissances, mais aussi nouveauté du milieu médical, etc.) ne
considerent plus le sujet de la méme maniere, etc [12]. Ce bouleversement cor-
poro-social et affectif entraine un remaniement psychologique (la cognition,
comme |'affectivité se voient contraintes d’ajustements nouveaux pour s'expli-
quer et accepter ces nouvelles perceptions) [14]. Si bien que passer d'un
«monde » a l'autre, de la santé a la maladie, exige une co-construction impli-
quant tous les acteurs de l'intersubjectivité du patient en méme temps que
mobilisant son intrasubjectivité.

Sur la base d’une corporéité et d'une sensori-motricité bouleversées — liées a
I'affectivité [1] -, distordant la perception du corps propre, se greffent des bribes
d’informations, y compris médicales, plus ou moins déformées : des croyances,
des craintes, des représentations issues des divers milieux de vie [16]. Cet
ensemble de données hétéroclites participe a la formation des théories subjecti-
ves, support d'un sens a la maladie vécue et a la vie qui lui est inhérente
(figure 13.2). Aussi, passer du monde de la santé au monde de la maladie exige
non seulement un effort cognitif de compréhension des facteurs de sa maladie
et des modes de traitement, mais, bien plus, une construction d’une nouvelle
vision du monde (corporel, social, cognitif et affectif)

Reconstruction qui se fait a I'aide d’éléments informatifs, sensoriels, cognitifs
et affectifs, hétérogenes par leurs provenances et par leur degré d’assimilation
(en lien avec I'histoire des sujets). Le corps soignant et médical pouvant favoriser
ce travail ou bien I'entraver (par le refus de I’écoute des sujets, par exemple).

Milieu de vie proche modifié
Supports sociaux/Famille/Amis...

Modification Hétérogénéité des
Corporéité « théories profanes »
Sensations
Représentations du corps
Emotions
Tonus...
Milieu de vie distant plus ou moins Milieu de vie culturel
écarté de la vie du patient informations hétérogenes
Travail/Associations/Sport... Culture/Médias/Internet...

nouveau milieu médico-social...

Figure 13.2

Participation des différents éléments corporo-sociaux-psychologiques a la
construction hétérogéne des « théories profanes » de la maladie sur la base
d’une corporéité modifiée par la maladie.
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Reconstruire un « monde humainement vivable » :
une co-construction entre sujet et environnement

La reconstruction « réussie » d’'un nouveau monde passe par la constitution d'un
autre mode d’étre au monde (cognitif et affectif) prenant pour base la « réalité
vécue » de la maladie qui implique le sujet et son milieu (médical et proches) :
qualité des nouvelles interrelations tissées, pertinence des ajustements de I'en-
tourage, capacités régulatrices du sujet dans son rapport aux modifications cor-
porelles et au sens qu'il leur donne.

L'ensemble des apports des différents modeles montre combien la consulta-
tion et le suivi dans le cas de maladie grave et/ou chronique exigent une adap-
tation de I'équipe soignante et médicale. Dans de nombreux cas, cette
adaptation va de soi et ne pose pas de probléme majeur. Cependant, dans cer-
taines situations, le contexte intersubjectif peut se trouver perturbé par les impli-
cations de ces « théories » subjectives (par exemple, par le refus de soins du
patient en lien avec ses « explications » personnelles). Si on prend en compte
que ces « théories », pour étrangeéres qu’elles puissent étre a la pensée médicale,
n‘en sont pas moins nécessaires a la refondation du sujet, alors I'issue favorable
a la relation patient-soignant ne peut étre que la coopération thérapeutique.
C’est pourquoi I'échange et la recherche d'un dialogue qui laissent une place a
un « monde intermédiaire » entre impératifs médicaux et subjectivité du patient,
sont la seule voie (parfois trés lente) vers une évolution dans I'appréhension des
traitements par les patients. On le voit, cette évolution passe par une co-
construction au sein de la relation médecin-patient. Co-construction qui, parce
qu’elle passe par le social (médecine), permet au sujet de s’approprier sa corpo-
réité d’une nouvelle maniére et de penser sa vie avec un sens nouveau.
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Role des associations de
patients dans le
changement des

comportements : exemple
du sida

E. Ricard

Revoir la place que prirent les associations dans la lutte contre le sida est une
gageure a laquelle je ne m’attellerai pas, je renverrai a I'ouvrage collectif réalisé
sous la direction de Patrice Pinell pour les personnes qui s’intéresseraient a la
constitution de ce champ [1]. Mon propos essaiera d’éclairer le travail et les dif-
férentes formes d’actions qu’ont pu établir les associations dans la lutte contre le
sida. Les différentes descriptions illustreront le changement de la place du
malade, puis dans les pratiques professionnelles. )'essaierai de montrer les com-
plémentarités qui peuvent exister dans le croisement des regards des profession-
nels, des patients et des associations sur le méme objet ou sujet qu’est la
maladie.

Association et mobilisation collective

L'ampleur de la mobilisation collective suscitée par I'épidémie de sida a été sou-
lignée maintes fois comme exemplaire. Elle semble répondre a une double logi-
que: une logique de solidarité pour des personnes qui se sentent plus
particulierement « sélectionnées » par la diffusion du virus, une logique de
réaction et de mobilisation contre de possibles discriminations liées aux modes
de contamination ou a la place tenue par les personnes affectées dans la société.
Cette logique a été plus marquée pour deux « groupes sociaux » les plus affec-
tés : les homosexuels masculins et les usagers de drogues. Elle met aujourd’hui
plus de temps a s'instaurer pour un troisieme groupe, trés touché, les migrants
d’origine africaine. On peut y voir le fait des conflits que pose la double inté-
gration du sida dans la « mosaique » que sont les Africains en France, et la diffi-
culté supplémentaire posée par la condition et le statut d'étrangers.

L'action collective peut prendre une grande diversité de formes. On peut en
répartir les logiques d’actions en trois grandes catégories : I'activité de collecte
de fonds (comme le fait le Sidaction) et d’aide a la recherche, la gestion de
structures de prise en charge et, enfin, le regroupement d’usagers correspon-
dant au concept de self-help ou autosupport. Ces trois types d‘action ne sont
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pas forcément sources de spécialisations pour les associations qui peuvent les
mener conjointement ou séquentiellement dans le temps.

Si AIDES est la plus célébre des associations de lutte contre le sida, elle nest
pas la premiere puisque, en aolt 1983, un an apres les premiers cas de sida en
France, est fondée Vaincre le sida (VLS), premiére association francaise du genre,
issue des mouvements homosexuels. Cette association a, avant toutes les autres,
établi les principes de I'action communautaire et de la lutte contre la maladie,
en produisant des brochures d‘information, en ouvrant une ligne d’écoute télé-
phonique durant I'hiver 1984 et en mettant en place les premieres formes d’aide
aux malades, en particulier au domicile. Toutefois différents conflits internes nui-
ront a son développement et elle natteindra pas la taille et la notoriété de deux
autres associations : AIDES et Act Up-Paris.

L'association AIDES est fondée en 1984 a l'initiative du sociologue Daniel
Defert, apres la mort de son ami Michel Foucault, pour réagir contre la dissimu-
lation du diagnostic et contre la pratique médicale face au sida, dont il a
éprouvé la « faillite ». L'association définit son projet au travers des objectifs cen-
trés sur «la personne du malade », et son action va se développer sur deux
champs principaux : 'aide aux malades et la prévention. Son projet na rien de
spécifique et il adopte méme volontairement d’emblée une attitude hostile a
toute identification a I'homosexualité. Il se centre sur |'aide au malade et I'asso-
ciation se dit ouverte a toutes les bonnes volontés dans I'accueil de ces bén-
évoles, méme si ceux-ci font I'objet d’une sélection et d’une formation poussée.

La place et la conception du réle, de la posture du volontaire face a |'usager
vont faire 'objet de débat important au sein de I'association. Une scission va
s'opérer, deux des cofondateurs développant en 1987 une autre association
ARCAT-Sida (Association de recherche, de communication et d’action pour I'ac-
ces aux traitements). Avec de nouveaux statuts et une équipe laissant une place
plus importante au professionnalisme et a la professionnalisation, I'association va
développer ses activités sur un triple champ d’intervention : I'information sur le
sida, le soutien au monde médical et I’action sociale en direction des personnes
atteintes les plus marginalisées. Pour se faire, elle s'appuiera sur la création du
Journal du sida en 1989 ainsi que celle du Point Solidarité.

Si la grande majorité des associations reste fidele au principe de |’association
AIDES visant a se distancier de toute référence a I’'homosexualité, des associa-
tions au caractére plus militant sur cette question de la spécificité vont émerger :
Différence... Positif, Positifs, Solidarité Plus et surtout Act Up-Paris vont explicite-
ment se réclamer étre la voix des séropositifs et, pour Act Up, des homosexuels.

Plus largement, dans un second temps, cette derniere association se fera
méme la voix des exclus avec un combat sur la double peine et les expulsions
des malades étrangers.

La question de l'identité

Ces tensions et ces mouvements dans les associations traduisent bien comment
les questions d’identité peuvent devenir importantes dans la lutte contre la
maladie. Elles sont le révélateur d’enjeux autour de la parole du malade et de la
construction de son identité, mais également sur la place revendiquée par
d’autres acteurs comme les professionnels de santé et les politiques. Le sida a vu
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émerger avec force une expression du vécu de la séropositivité, de la maladie et
du deuil, mais également, une recherche de la mobilisation et de I'interpellation
du public et des pouvoirs publics sous des formes tres variées. Trés spectaculaires
avec les «sittings » et les « zappings » d’Act Up-Paris, elles peuvent étre plus
classiques ou novatrices dans des campagnes de communications avec le
CRIPS.

Elle a construit des modalités nouvelles de témoignages publics individuels ou
collectifs qui deviendront le fer de lance d’une nouvelle génération associative.
Mais elle a aussi montré la conjonction de deux phénomenes émergents : I'ex-
pression nouvelle d’une parole publique forte des personnes atteintes par le VIH
aux cOtés de celle des professionnels et I'inclusion d’une revendication identi-
taire homosexuelle a la lutte contre le sida, ces deux dimensions ne trouvant pas
leur place au sein des principales associations créées antérieurement.

En deux décennies d'épidémie, I'espace de la lutte contre le sida s’est organisé
en deux grands courants par rapport a la société, I'un réformiste (autour
d’AIDES) et I'autre révolutionnaire (autour d’Act Up).

La particularité des associations de lutte contre le sida est d’avoir fait émerger
cette nouvelle forme de lutte contre la maladie dans le contexte francais, celle
de la contestation. On retiendra surtout qu’elle a pu amener les politiques a
bouger. Cette médiatisation ne doit pas occulter I'importance qu’elle a pu avoir
sur la formalisation d’une autre image du patient ; un patient qui s'informe, au
point d'étre aussi informé que son médecin sur sa maladie. Un patient qui s'in-
vestit et réclame la prise en compte de son avis, tant dans la consultation que
dans la définition des protocoles; cette démarche aboutira a la création du
TRTS, collectif associatif pour suivre les essais thérapeutiques.

La seconde forme de lutte est relative aux enjeux de définition de la cause que
défendent les groupes. Elle dépend aussi de la définition qu'ils se donnent d’eux-
mémes. La qualité de malade ou de patient est une question particuliere en soit ;
mais elle peut également étre rejetée au profit d’autres figures, qui visent dans
les cas que nous avons présentés a convertir une identité sociale en valorisant les
qualités stigmatisées et infériorisées des populations concernées (positivation du
stigmate). Plutét que se dissimuler et de craindre les conséquences de
I'épidémie, la communauté homosexuelle va organiser sa prévention. Rejetant
I"assimilation de groupe a risque-groupe contaminateur, elle va devenir groupe
modele dans I'organisation de la lutte et « résultat » dans la prévention. Ce n’est
qu'avec l'arrivée des traitements et le retour de la médicalisation que ces
résultats s'effriteront.

Ces usagers sont également porteurs de modes de savoirs et d’organisations
qui ne doivent pas étre négligés par les cliniciens et les acteurs de santé publi-
que. lIs sont les révélateurs des enjeux de Iégitimité que traverse notre société
sur les choix en matiére de santé. Longtemps cantonnés au réle d’auxiliaires des
soignants professionnels, ces groupes se sont appropriés une dimension politi-
que et ont replacé la santé dans une dimension citoyenne. Si cette réappro-
priation peut sembler conflictuelle, elle est également signe d‘intérét et de
mobilisation. Etrange et suspecte pour le praticien, elle a pu montrer son intérét
sur les questions des droits des patients, de I'information, de la prévention, de
I'observance et de la co-gouvernance de la santé, que ce soit a |’échelle de la
santé individuelle ou de la santé publique.
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Elle nécessite, pour celui-ci, un changement de regard et une adaptation a la
culture et au mode de vie de ces usagers.

L'exemple de la toxicomanie

L’ASUD (Autosupport des usagers de drogues) est créé par Gilles et Phuong
Charpy, Philippe Marchenay et Abdalla Toufik en 1992. Ce groupe représente
une variante particuliére du groupe d’autosupport, celle des groupes d’intérét,
ayant surtout un objectif politique de défense des droits des usagers. Il fonc-
tionne avec des revendications et la contestation des politiques sur la drogue et
la toxicomanie. Son action s'inspire du Rotterdam Junkie Bond, syndicat qui
défendait les usagers de drogues lors d’une épidémie d’hépatite B et réclamait
des autorités locales des mesures pour établir et mettre en place un programme
de vaccination adapté.

Si le registre d’action d’ASUD dans la contestation est proche de celui d’Act
Up, son répertoire d’actions collectives est comparativement beaucoup plus
conventionnel. ASUD utilise des moyens beaucoup plus modérés comme la dif-
fusion d’un journal, qui constitue le vecteur principal de communication et de
visibilité pour le groupe. Sa visibilité se fait également en participant a des col-
lectifs contestataires (Limiter la casse, CAL 70), des réunions institutionnelles
organisées par la division sida ou toxicomanie de la Direction générale de la
Santé (DGS) ou par la Mission interministérielle de lutte contre la drogue et la
toxicomanie (MILDT), ou encore par |'organisation de manifestations réclamant
I'ouverture du débat sur la question des drogues. Ce répertoire évolue peu et les
stratégies d’action restent tres homogenes. Cette activité, tres politique et lob-
bie, s'accorde cependant avec des actions plus proches du terrain et des usagers
en participant a des activités de formations de professionnels, a la distribution
de seringues et de matériels de préventions et a I'édition du journal.

Utilisant la méme stratégie d’apparition publique et d’affirmation revendiquée
d’un statut de séropositif assumé publiquement — comme I‘on fait les associa-
tions de lutte contre le sida — ASUD ajoute le statut d'usager de drogue et ne
prone pas I'anonymat de ses membres, comme le font Alcooliques anonymes ou
Narcotiques anonymes ; I'usage de drogues est considéré comme un choix et
un mode de vie qu’il sagit de pouvoir revendiquer publiquement et collective-
ment. ASUD ne garde pas le silence, mais prend position sur la question des
drogues en France. Dés sa création, le groupe adopte un répertoire rhétorique
axé sur la dénonciation de la situation des usagers de drogues. Le manifeste
d’ASUD (premiére plate-forme politique du groupe qui sera complétée ensuite
par les « 10 mesures ») dénonce le taux important de contamination des usagers
de drogues par le virus du sida, la clandestinité et la marginalisation de ces usa-
gers de drogues, et accuse la prohibition d’en étre responsable.

Afin d’améliorer la situation des usagers de drogues, ASUD propose la mise en
place d'une politique de réduction des risques et I'arrét du régime de prohibi-
tion des drogues. Depuis le début, c’est a partir d’un enjeu de santé publique
qu’ASUD se positionne dans le champ politique autour des questions de la
citoyenneté et des droits des usagers de drogues. Ce positionnement du groupe
dans le champ sanitaire lui permet d’obtenir des financements de divers organis-
mes publics, mais ancrera et figera prioritairement les actions de cette associa-
tion autour de la question de la prévention du sida et des hépatites.
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Le premier travail effectué par les associations a été de proposer des moyens
pour lutter contre la transmission du VIH, de mettre a disposition des seringues
neuves et des préservatifs. Il s'inscrit dans une démarche classique de prévention
par I'éducation a la santé par la fourniture d’outils et de matériels de prévention.
Plutot que de le faire seulement dans les structures de santé, champ traditionnel
des professionnels de santé, les associations comme AIDES, Médecins du monde,
ASUD vont aller au-devant des usagers de drogues. Ce qui va se traduire par des
distributions pres des lieux de shoots et de deals. Cette période qui débute en
1987 avec les premiers programmes d’échange de seringues, va se poursuivre
jusqu’en 1993 avec le développement des bus, d’études pour la compréhension
des modalités d'échanges et de partage entre usagers de drogues, tant pour le
matériel que pour les produits. Ces périodes s'accompagnent de tensions entre
les forces de police qui menent leur politique de répression a la sortie des bus et
utilisent les lieux de distributions pour rafler les usagers de drogues et les acteurs
de prévention qui demandent a pouvoir mener leurs actions dans le calme. Ces
tensions se sont apaisées apres un travail pédagogique aupres des commissariats
et au sein des cabinets ministériels.

Le travail pédagogique de prévention se perfectionne. De la simple distribu-
tion de seringues en insistant sur la transmission du VIH par les seringues et les
aiguilles souillées, on conseille aux usagers de drogues par voie intraveineuse de
ne pas échanger leur matériel. On étend le risque aux cuilléres et aux récipients
servant a la dilution de la poudre ou encore au filtre. En effet par dilution, le
virus présent dans la seringue déja utilisée d'un usager infecté va se répandre
dans I'eau et par le principe des vases communicants, le virus contaminera la
seringue neuve d’une personne partageant la dose, comme il contaminera les
autres éléments en contact.

C’est seulement apres 1995 que s’opérera un changement de paradigme avec
I'introduction du concept de réduction des risques. Devant les risques infectieux
(candidoses, infections bactériennes, endocardites, VIH et hépatites...) émerge
la conscience que si le sevrage peut rester un souhait sur le long terme, il
convient de préserver la santé du sujet utilisateur de drogue par voie intravei-
neuse, le temps que celui-ci exprime le souhait d’arréter son addiction ou soit
capable de le faire. L'abstinence/sevrage n’est plus |'urgence. Ne vaut-il pas
mieux un toxicomane vivant, qu’un ex-toxicomane décédant de son VIH, parce
qu’‘on a pu mettre en place avec lui des pratiques le préservant de I'infection.
Progressivement émerge I'idée qu’il faut réduire les dommages et éviter ou frei-
ner la dégradation. Il n'y a pas que le risque de la dépendance mais des risques
divers et différents : le risque biologique des infections, celui des effets toxiques
du ou des produits, de la désinsertion sociale, celui du contréle de I’évolution de
la maladie.

Les associations puis les cliniciens ne veulent plus faire du contrat thérapeu-
tique sur le sevrage un préalable et un incontournable. Au contraire, elles
essaient de rétablir le contact ou d’aller au-devant des patients pour reprendre
un dialogue et réinstaurer une relation thérapeute. Elles redéveloppent et
défendent la notion de choix du patient, dissocie le probleme de la toxicomanie
des autres questions organiques. Cette démarche n’est pas acceptée d’emblée
et pose quelques difficultés pour les hospitalisations. Le patient toxicomane est
toujours considéré comme une source de désordre soit parce qu’il n’est pas
« compliant » aux injonctions du sevrage dans I'institution (ce qui est source de
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deals ou de fugues) soit qu’il perturbe par sa difficulté a accepter et gérer son
manque. Tirant profits des expériences développées dans les pays anglo-saxons,
elles vont pousser a la promotion de la substitution des produits illicites par des
médicaments opiacés.

On voit donc comment le rapport aux patients et a sa conception — passage
du statut de délinquant a celui de malade puis de citoyen partenaire — va chan-
ger la conception du soin et de la prise en charge.

Changement de représentation des professionnels

Ces premiers éléments mettent en avant une approche de type pragmatique.
Elle s’est d’abord installée par la mise en place d'outils et de matériel de pré-
vention. Si une politique d’information et d’éducation doit viser les patients ou
les « intéressés », elle ne peut laisser de coté les différents acteurs et les profes-
sionnels intervenants dans les champs connexes comme le prouvent les interac-
tions avec les policiers en ce qui concerne la prévention et avec les professionnels
de santé pour la substitution. Elle ne peut non plus délaisser les structures de
I'état et de ses représentants. Les professionnels de santé, s'ils ont des connais-
sances et des savoirs scientifiques, ne sont pas libérés de leurs propres représen-
tations et celles-ci ne sont pas forcément trés éloignées de celles du grand
public.

Deux exemples peuvent l'illustrer.

La mise a disposition de kits de prévention (Stéribox®) comprenant des serin-
gues propres, des tampons alcoolisés, des préservatifs, de I'eau stérilisée... a per-
mis aux toxicomanes de se prémunir contre les contaminations. L'extension du
dispositif de prévention passait par une mise a disposition plus importante des
kits en associant les pharmaciens a cette démarche. Cette démarche va d’abord
associer différents groupes de professionnels puis les syndicats. Un des points
d’achoppement de la diffusion des kits dans les pharmacies est la présence de
granules d’acide ascorbique. Ces granules sont proposés pour éviter I'utilisation
du citron comme solvant dans la dilution de la poudre quand la drogue est trop
impure. Au contact de l'air le citron se couvre de champignons (on peut le
vérifier avec I'apparition d’une pellicule verte). Presser le citron entraine la mise
en circulation de candida (champignons) qui, injecté dans la circulation san-
guine, provoquera endocardites et septicémies. Ce granule sera |'objet d’apres
discussions ; les pharmaciens refusaient sa présence dans le kit, parce qu'il était
percu comme un produit aidant les « drogués » dans leur vice (puisque diluant
la drogue) plutét qu’un produit de prévention des infections. Ce n’est qu’apres
de longues négociations entre pairs et aprés une redéfinition des positions éthi-
ques individuelles (est-ce nuire ou non que d'intégrer cet acide ascorbique ?)
que les pharmaciens ont accepté le nouveau kit et sa disponibilité dans les
pharmacies.

L'éducation a la santé confronte le professionnel a ses propres conceptions et
définitions qui ne sont pas forcément en accord avec la réalité de la vie et les
conceptions des personnes auxquelles il s’adresse.

Un autre exemple est celui de la perception du filtre dans le shoot propre. Le
personnel de santé visualise classiquement le toxicomane comme est une per-
sonne « dégradée », ne se souciant pas de sa santé et laissant la drogue ronger
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son corps. Pourtant I'étude des pratiques d‘injection montre I'utilisation, au
moment du pompage dans la cuillere, d’un filtre de cigarette dont la fonction,
décrite et partagée entre usagers de drogues par voie intraveineuse (UVDI), est
de limiter I'injection de poussiéres les particules mal dissoutes étant responsables de
frissons et de réactions désagréables. Certes les filtres fournissent des débris de
cellulose que les puristes mettront au méme rang que les autres responsables
des emboles qu‘ils sont censés éviter. Toutefois derriere ce filtre se cache une
vraie pratique de prévention, intentionnelle, d’accidents connus et repérés, qui
est le révélateur d’'un intérét pour sa santé et d'un espace possible de dialogue
avec le professionnel. Cette pratique est valorisée et transmise entre UVDI s'inté-
grant dans un champ culturel. Ce champ n’est pas verrouillé et capable
d’évolution puisque ces pratiques se sont modifiées avec la diffusion des prati-
ques du « shoot propre ».

En guise de conclusion, I'analyse des professionnels doit se recentrer sur les
logiques qui sous-tendent les pratiques des usagers. Ces pratiques sont suscepti-
bles d’évoluer, elles ne sont pas figées dans une tradition culturelle et peuvent
faire I'objet d'une acculturation par des apports extérieurs biomédicaux ou
autres. L'expérience développée dans la lutte contre le sida a montré des syner-
gies insoupconnées. L'éducation a la santé et/ou thérapeutique peut se nourrir
de ce dialogue fourni par la redéfinition de la place du patient. Si elle quitte le
domaine de la prescription pour coller aux conditions de vie et aux usages, elle
peut profiter de champs de savoir et de compétences ouverts par les patients
qui peuvent la rendre plus pertinente. Comme les exemples cités le montrent,
cette démarche ne peut se faire sans une réinterrogation de nos propres
représentations.
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By Thérapies cognitivo-
comportementales de
groupe. Application aux
échecs dans les démarches
de réduction pondérale
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Position du probleme

Lorsque I'on décide de maigrir, c’est la plupart du temps a une modification de
I'alimentation qu’on s’adresse en premier recours. Si la personne désire étre
aidée par un professionnel de santé, nutritionniste ou diététicien en général, la
tendance actuelle est de fonctionner sur le mode du conseil diététique et non
plus de la prescription d'un régime rigide. Cependant, dans tous les cas, il sera
nécessaire a la personne de se priver de facon volontaire, c’est-a-dire sortir de
ses habitudes alimentaires antérieures en s’en interdisant certaines et en s’en
créant d’autres.

Dans certains cas, la personne ne rencontre pas de difficulté pour se priver et
maigrit progressivement jusqu’a se stabiliser, a un niveau qu’il est d"ailleurs tou-
jours difficile de prévoir au départ. Si ce niveau de poids atteint est satisfaisant,
on parlera d'un traitement diététique réussi, lié a une capacité certaine de la
personne a exercer un contrdle sur son comportement alimentaire. On aura bien
str conseillé a la personne d'y adjoindre un programme d‘activités physiques
que, comme son alimentation, il faudra qu’elle poursuive toute sa vie afin de ne
pas reprendre de poids. Si le contréle alimentaire et le programme d’activités
physiques se perpétuent sans difficulté, tout ira bien.

Les choses ne se passent cependant pas toujours aussi bien. A plus ou moins
long terme, la privation peut étre ressentie comme une contrariété, qui finira tot
ou tard par induire une sensation de manque de plus en plus difficile a suppor-
ter (alors que, dans le premier cas, le fait d’avoir a se priver sonnait avec jus-
tesse). La personne se trouve désormais confrontée a un état psychologique qui
survient chaque fois qu’on s’impose d‘aller a I'encontre de I'un de ses besoins
fondamentaux, qu’on peut dénommer : état de restriction cognitive.

En effet, nos différents agissements quotidiens, et, singuliéerement, notre facon
spontanée de manger, correspondent a un ensemble d’habitudes mises au point
de facon intuitive au fil du temps, de telle sorte qu’elles assurent le meilleur
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déroulement possible de notre vie quotidienne. Ce que I'on fait instant par ins-
tant ne correspond donc pas a une décision prise sur le moment. Lorsque I’on se
prive de manger, on se trouve donc dans un contexte qui n’est plus la sponta-
néité et qui fait appel a une décision instantanée qui ne s’inteégre plus dans la
myriade d'agissements quotidiens, et qui risque donc de perturber notre équi-
libre personnel. Le mot restriction prend tout son sens, il s’agit d’'une perte de
liberté, cette forme de liberté que les stoiciens définissent comme non pas la
possibilité de faire ce que I'on veut, mais la nécessité de vouloir ce qu’on fait.
Lorsque ce que I'on fait est vécu comme non voulu, ou comme injuste, le retour
a la liberté devient indispensable. Il se manifeste par un retour aux anciennes
habitudes.

Les choses pourraient s’arréter la. Malheureusement, I'idée de maigrir restant
la plupart du temps présente, la personne risque de faire une deuxiéme tentative
de privation alimentaire. Le méme schéma va se reproduire, finissant par créer
un cercle vicieux. Les abandons successifs des divers régimes se feront de facon
de plus en plus violente, aboutissant a une hyperphagie encore plus importante
qu‘avant, ou a des phénomenes de compulsion alimentaire, voire de frénésie ali-
mentaire, qui n"avaient jamais existé auparavant. Cette auto-aggravation est un
phénomene bien connu dans le comportement humain, exploité aussi bien dans
les bandes dessinées que dans les publicités entre autres. Le bat va finir par bles-
ser douloureusement car ce n’est plus le poids qui va étre un enjeu, mais I'es-
time de soi. En effet, comme le décrivent Hermann et Polivy sous le terme de
Syndrome du faux espoir, ce n’est plus pour maigrir que la personne va faire
régime, mais pour se prouver qu‘elle n’est pas incapable de le faire. Le drame
est qu’elle va évidemment se prouver le contraire. Elle se trouve alors dans une
impasse, au bout d’un labyrinthe dont elle a totalement oublié ou était I’entrée.

Alors que faire ?

Eviter de se fourvoyer

C’est une évidence, le meilleur moyen de ne pas se retrouver dans une impasse
est de ne pas y entrer. Cela nous ameéne a revenir a la case départ qui était la
prise de décision de maigrir, et de se demander pourquoi cette décision a été
prise. Il y a schématiquement trois groupes de circonstances qui peuvent ame-
ner a décider de maigrir : la menace que le poids fait peser sur la santé, la géne
fonctionnelle que représente I'excés de poids, le fait de subir ou d’avoir subi des
violences.

Il faudrait un chapitre a part entiére, voire un livre, pour développer ces trois
domaines, qui découlent chacun de besoins importants auxquels aspire tout &tre
humain, qu'il s'agisse de réalisation personnelle, de sécurité, de confort, d’appar-
tenance sociale... Disons simplement qu'il est de la responsabilité des soignants
de bien évaluer le rapport risques/bénéfices de tout projet d’amaigrissement et de
ne pas y entrainer de force une personne si on n‘a pas un minimum de probabili-
tés qu’elle réussisse dans la démarche et que cela lui soit bénéfique. Des modéles
tels que les croyances de santé, I'hélice de Prochaska, etc. peuvent nous aider dans
cette démarche. Surtout, c’est une attitude d'authenticité, de regard positif incon-
ditionnel et de bienveillance empathique, telle que celle prénée par Carl Rogers
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dans I’Approche centrée sur la personne, qui nous permettra d'éviter de nuire au
patient (n‘oublions jamais : Primum non nocere), de partir de la ou en est le patient
(dixit Hippocrate), et de I'aider a trouver la meilleure solution possible pour lui. On
n‘oubliera pas, avec Saint Exupéry, qu’« il n'y a pas de solution au probleme, il n'y
a que des forces en marche, sachons créer le mouvement et des solutions
viendront ».

Interrompre la dynamique négative

La encore un chapitre spécifique serait nécessaire pour développer ce point. Il
est cependant indispensable de le mentionner car c’est le préalable indispensa-
ble a la mise en ceuvre d'une thérapie cognitivo-comportementale. En effet, une
personne qui a déja fait plusieurs tours de spire du cercle vicieux est en général
trés accrochée a sa solution de privations alimentaires, tant sa mésestime de soi
de ne pas réussir a se priver est devenue grande. Il va étre trés important de
réussir a lui montrer que cette solution n’est en fait pas une solution, et qu’elle
est méme devenue le probléme a résoudre, avant méme de continuer a cher-
cher a perdre du poids. Un travail d’explication délicat, et parfois long, est
nécessaire.

En effet, la personne vient en général consulter avec I'idée qu’un nouveau
régime va lui étre prescrit, qu'il sera cette fois-ci efficace, d’autant plus qu’elle
est vraiment décidée a maigrir, au besoin en se soumettant sans limites a |’auto-
rité du soignant auquel elle demande, au demeurant, d’étre son gendarme. Or
cette modalité de soins est maintenant contre-indiquée, elle ne ferait qu’aggra-
ver le cercle vicieux de la restriction cognitive, donc la mésestime de soi et son
corollaire : la dépression. Persister dans une stratégie de prescription diététique,
quelle qu’elle soit, serait aussi inconvenant que de suggérer la prise d’héroine ou
de cocaine a quelqu’un chez qui les anxiolytiques ne seraient plus efficaces.

Le role du soignant est maintenant de montrer a la personne qu’elle est dans
une impasse, comment elle y est arrivée, qu'il est urgent d‘arréter d’aller dans le
mur, et qu’une autre direction doit étre prise. Cette tdche n’est pas facile car la
personne est souvent décue de prime abord. Les qualités d'authenticité, de
regard positif inconditionnel et de bienveillance empathique déja citées plus
haut vont étre indispensables pour maintenir la confiance, soutenir la personne
dans I'instant (un orage émotionnel est fréquent a ce moment-la), et I'aider au
recadrage cognitif de sa vision d’elle-méme et des comportements qui en
découlent. Ce n’est qu‘ainsi que la personne parviendra a accepter de recourir a
un type de démarches qu’elle n’avait jamais envisagé jusqu’a présent ou qu’elle
avait plus ou moins consciemment occulté : il va désormais s'agir d’améliorer sa
gestion de soi et non plus de chercher a appliquer telle ou telle recette pour enfin
réussir a se priver de manger.

En sortir enfin!

Le concept de gestion de soi se référe au pouvoir qu’a chaque étre humain
d’agir, dans certaines limites, sur lui-méme et son environnement. Les thérapies
cognitivo-comportementales (TCC) sont I'un des moyens les plus intéressants de
développer ses habiletés a la gestion de soi et de favoriser ainsi le dévelop-
pement de sa personne. Voyons comment.
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L'acte de manger ne peut étre considéré comme une action a I'emporte-piéce
et doit étre intégré dans une logique, dite équation comportementale, qui
découle des paradigmes du conditionnement et de I'apprentissage. Ces paradig-
mes postulent qu’un comportement ne peut se résumer a une action observa-
ble. C’est en fait une réaction (R) a une situation particuliére dite discriminante
(D). Cette réaction entraine des conséquences (C) qui pourront étre favorables
ou défavorables. Si les conséquences favorables prédominent, le comportement
est renforcé et va se pérenniser. Si les conditions défavorables prédominent, il y
aura extinction du comportement. Ainsi telle personne pourra avoir pris I’habi-
tude de manger abondamment (R) avec ses collegues au self-service de I'entre-
prise (D) et apprécie beaucoup cela, d’autant plus qu’elle est considérée alors
comme un bon vivant, de joyeuse compagnie (C). Si cette habitude est solide-
ment ancrée, c’est bien a cause de sa situation discriminante et de ses consé-
quences positives, non seulement sur le plan gestuel (déroulement
automatique), mais aussi sur les plans cognitifs (schéma de pensées) et émo-
tionnel (sentiments de satisfaction). Si une premiere tentative d’intervention
« brutale » sur R a été un échec, il n’y aura pas d'autres possibilités que de s'in-
téresser a |I'équation comportementale dans sa totalité. Une TCC consiste a
remettre en question I'équilibre entre ces différents éléments, essentiellement en
modifiant la situation discriminante et/ou en reconsidérant les conséquences.

De facon tres schématique, quatre caractéristiques sont indispensables pour
qu’une stratégie thérapeutique réponde a la définition d'une TCC.

1. Seront pris en compte non seulement les comportements visibles, observables,
mais aussi les comportements cachés, c’est-a-dire les cognitions et les émotions.
2.Toute TCC est fondée sur un procédé diagnostique intitulé analyse fonction-
nelle. C'est un outil conceptuel et méthodologique bien codifié qui permet d’ap-
préhender la singularité de la personne, d’organiser le recueil des faits, et
d’élaborer des hypothéses explicatives du comportement que I'on dénomme
hypotheéses holistiques. L'analyse fonctionnelle aboutit a la description du com-
portement de I'individu afin de ne pas tomber dans le piege de la labellisation,
c’est-a-dire de la globalisation sous un terme diagnostique « valise » (par exem-
ple : gloutonnerie, gourmandise, aboulie), qui n‘a aucun intérét opérationnel
dans le déroulement de la thérapie.

3.Les méthodes utilisées en TCC sont scientifiquement validées, fondées sur la
psychologie expérimentale et des essais thérapeutiques avec tirage au sort.
L'indication de telle ou telle méthode sera fonction de I'analyse fonctionnelle et
son efficacité sera toujours évaluée aussi bien par le thérapeute que par la per-
sonne concernée. C'est cette évaluation qui pourra amener a continuer dans le
méme sens ou au contraire a changer de stratégie thérapeutique, en faisant
appel éventuellement a d’autres méthodes.

4.Une TCC ne peut se dérouler qu‘avec |'accord du patient sur les conclusions
de Ianalyse fonctionnelle et sur les méthodes qui seront utilisées ensuite. Il s’agit
donc d’une alliance thérapeutique et la thérapie sera une co-thérapie.

Les TCC sont généralement pratiquées de facon individuelle, notamment en
cas de souffrance personnelle trés intense. Lorsque |'analyse fonctionnelle indivi-
duelle de départ montre que les conditions sont propices, il est également possi-
ble de proposer une thérapie de groupe.
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Notre expérience en pratique

En 1995, une psychologue vacataire a mis en place le premier groupe de TCC
pour patientes obéses au CETRADIMN (Centre d’éducation et de traitement du
diabete et des maladies de la nutrition) au Centre hospitalier de Roubaix.
Actuellement, une psychologue titulaire dans notre service assure deux sessions
de thérapie par an.

A I'issue de la consultation médicale avec le médecin, la patiente en demande
d’amaigrissement rencontre la diététicienne et/ou la psychologue. Cependant
c’est uniquement la psychologue qui, suite a plusieurs entretiens motivationnels
et a son analyse fonctionnelle, peut proposer a la patiente la possibilité de parti-
ciper a une TCC de groupe.

La thérapie est composée de seize séances — a raison d'une séance par
semaine — non payantes. Chacune d’entre elles se compose d’une heure d’infor-
mation nutritionnelle et de trois heures de travail d’ordre psychothérapeutique.
Des séances de prévention de rechute post-thérapie sont prévues et suivent le
modele scientifique de rechute de Marlatt et Gordon. La plupart des patientes
sont des femmes actives ayant une activité professionnelle. Elles se rapprochent
alors généralement de la médecine du travail ou de leur supérieur hiérarchique
pour aménager leurs horaires.

Le groupe est constitué de dix femmes obéses. Les hommes ne sont pas pré-
sents, non seulement car ils sont moins fréquents dans nos consultations, mais
surtout parce que leur problématique du poids est différente de celle de la
femme. L'image de I'homme en surpoids est en effet souvent celle d’un bon
vivant, d’un chef d’entreprise... La femme, quant a elle, subit une pression
sociale plus importante. En effet, la minceur est souvent percue comme image
de dynamisme et de bonheur, I'obésité comme image de paresse et manque de
volonté. De plus certaines souffrances des patientes ont comme origine un rap-
port douloureux avec les hommes.

Les patientes ont généralement déja vécu un long parcours avec leur problé-
matique « poids ». Elles ont testé de nombreux régimes et connu une évolution
de leur poids en « yo-yo ». Pour elles, le plus souvent, maigrir c’est faire régime
avec tout ce que cela comporte comme frustrations entre les permis (ex : « Je
peux manger des haricots verts et un steak grillé ») et les interdits (ex : « Je ne
peux pas manger de chocolat »). Certaines s'en accommodent et n’en souffrent
pas, d'autres craquent et souvent en excés (« Foutu pour foutu, autant manger
tout ce dont je me suis tant privée ») éprouvant un sentiment de culpabilité par
la suite. Quelque temps aprés ces personnes reprendront une démarche de
régime en commencant généralement un lundi !

C’est alors le cercle vicieux qui se met en place et cela les détourne de la régu-
lation naturelle du comportement alimentaire, régulation qui passe par les sen-
sations de faim, de rassasiement et de satiété. Cet engrenage de la restriction
cognitive (cf. supra) touche 5% des obéses mais représente 30 a 70 % des
consultantes. La restriction cognitive pousse la personne qui veut perdre du
poids, a développer des pensées et des croyances concernant la nécessité de
manger certains aliments et d’en éviter d'autres. Plus la personne adhére a ses
croyances, plus elle perd la capacité d’étre a I'écoute de ses sensations alimen-
taires. La personne ne sent pas qu’elle mange trop ou trop vite mais se dit
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qu’elle a certainement trop mangé. Elle va stopper sa prise alimentaire non pas
parce qu’elle n'a plus envie de manger ou que son plaisir alimentaire diminue
ou encore qu’elle ressente la satiété mais parce qu’elle pense que cela doit suf-
fire. Ce cercle vicieux, lorsqu’il aboutit a chaque essai a une reprise de poids,
peut renforcer le sentiment d'impuissance et peut avoir un retentissement sur
I'estime de soi (ex : « Je n‘arrive pas a faire mon régime, je n‘ai pas de volonté,
je suis nulle. »)

La TCC en groupe correspond a une approche globale de la personne. Ses
objectifs sont : percevoir, voire retrouver les sensations alimentaires régulant la
faim et la satiété, améliorer son comportement alimentaire, améliorer les trou-
bles psychopathologiques associés (la déprime, I’anxiété), apprendre a gérer ses
émotions, le stress, améliorer I'estime de soi, se réconcilier avec son corps,
assouplir ses croyances.

Méme si, lors d’une thérapie, de nombreux outils et techniques sont utilisés,
les TCC ne sont pas une succession ni un plaquage de ces techniques mais une
réflexion autour du comportement probleme. Il s’agit d’observer le comporte-
ment, d’émettre des hypothéses concernant les facteurs d’apparition et de
maintien du trouble afin d’obtenir des pistes de travail.

Un des principes fondamentaux abordés lors de cette TCC est le modéle bio-
psycho-sensoriel qui s'appuie sur les connaissances développées ces trente der-
nieres années dans le domaine des neurosciences. Ce modele pose I'hypothese
que le mangeur régulé se maintiendrait sans effort a un poids génétiquement
déterminé, sans tenir compte de la nature de ses apports alimentaires, ni de son
niveau d’activité physique, mais simplement de ses sensations alimentaires (faim
et satiété). Pour aider la patiente a retrouver ses sensations alimentaires, nous
nous servons de plusieurs outils.

Tout d’abord, le semainier. Il permet a la personne de prendre conscience de
son comportement alimentaire, de repérer ses prises alimentaires et ses attitudes
dysfonctionnelles vis-a-vis de la nourriture. Cela va permettre aux soignants de
travailler sur les notions de faim, d’envie, de plaisir et de satiété. Il se présente
sous forme de sept feuilles, soit une par jour, et est récupéré a chaque séance, lu
et annoté par la psychologue ainsi que la diététicienne puis rendu a la personne
la séance suivante.

Le semainier s'enrichit chaque fois d’une tache assignée d’ordre comporte-
mental : manger assise, faire une pause au milieu de la prise alimentaire,
déguster les trois premieres bouchées de chaque catégorie d’aliments, laisser
une bouchée dans I'assiette, ne rien faire d’autre en mangeant, utiliser des réci-
pients de taille standard et ne pas laisser les plats a table. Les buts de ces conseils
comportementaux sont nombreux : couper les automatismes afin de se rendre
compte de ce qui est réellement ingéré, retrouver le plaisir gustatif, repérer le
rassasiement et la satiété, s’habituer a manger en fonction de ses sensations et
non avec ses yeux et sa téte !!!

Outre l'aspect purement diététique, il est une source de renseignements
importants sur le comportement problématique, les croyances alimentaires, le
lien entre les émotions, les pensées et les prises alimentaires. Les annotations de
la psychologue et de la diététicienne vont dans le sens d’un renforcement positif
pour augmenter le sentiment d'auto-efficacité de la personne. Des pistes de
réflexion sont proposées.
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Le deuxieme outil est la séance de dégustation de chocolat. Elle se déroule en
deux temps. Dans une premiere étape, les patientes mangent leur bouchée cho-
colatée « comme d’habitude ». Nous notons leurs réflexions par rapport au
godt, a l'aspect, ce que cela leur évoque avant, pendant, apres la prise alimen-
taire. La seconde partie est davantage dirigée puisque le chocolat est mangé en
quatre fois. A chaque bouchée, les sensations alimentaires sont notées. Petit &
petit des signes d’écoeurement se remarquent. Certaines personnes qui auraient
habituellement mangé au moins cinqg chocolats ne sont plus tentées voire méme
écceurées. D'autres qui avant culpabilisaient apprennent petit a petit a « dédia-
boliser » cet aliment «interdit ». Le but de cette séance est d'apprendre a
déguster pour permettre de manger lentement de tout et donc en moins grande
quantité et sans culpabiliser. La notion d’interdit tombe petit a petit, la restric-
tion cognitive s’assouplit, notre but étant qu’elle disparaisse.

La place de la diététicienne dans la TCC correspond a un double réle. Tout
d’abord, un réle classique. La diététicienne est la non pas pour transmettre un
« savoir ». Ce savoir, les patientes |'ont généralement toutes de par leurs nom-
breuses lectures et tentatives d’amaigrissement. Le role de la diététicienne est
plutét de mettre tout ce savoir a plat et de repérer les croyances erronées qui les
empéchent d‘atteindre leur objectif de perte de poids. Bien qu'il y ait un pro-
gramme de themes diététiques car il s'agit d’une thérapie de groupe structurée,
le principe est avant tout d’aller chercher leurs connaissances et non pas de pla-
quer un « cours diététique » de facon magistrale. Grace a des outils comme les
aliments factices, les emballages vides que ramenent les patientes, des portions
de beurre, les croyances et les questions fusent...

Le second réle de la diététicienne est plutdt atypique. Une fois la partie diét-
étique terminée, elle se place au milieu des patientes (situées en arc de cercle
sans table devant elles). Elle observe, prend des notes afin d’aider ensuite la psy-
chologue a mettre en place les stratégies spécifiques a chaque patiente. Elle par-
ticipe aux jeux de role organisés lors des séances d’affirmation de soi. Des
thémes plus spécifiques sont abordés tels que refuser de la nourriture, répondre
aux remarques sur le régime...

La parole aux auteurs

Nathalie Berth, diététicienne

Pour ma part, les TCC ont été et demeurent toujours une source d’enrichisse-
ment permanent dans ma pratique quotidienne mais elles ont aussi semé beau-
coup de troubles et de remises en question dans mon esprit.

Mon vocabulaire a évolué : fini les mots « régime, il faut..., ya qu‘a..., permis,
interdits » Les termes ont leur importance : bien employés, ils peuvent éloigner
la patiente du cercle vicieux des régimes. Mon approche est davantage centrée
sur la personne, sur sa demande, sur sa motivation a changer, sur son ressenti.
La consultation individuelle et le groupe sont fondés sur une collaboration, un
accompagnement. J'écoute davantage, je ne donne plus de répartition alimen-
taire qui, pour moi, enferme la personne dans cette restriction cognitive. Je com-
prends davantage les facteurs d’apparition et de maintien d’'un comportement
alimentaire problématique.
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Depuis maintenant 10 ans, ma relation avec les patients obeses s'est comple-
tement transformée. Certaines personnes me font remarquer que je ne suis pas
une diététicienne « classique », et je prends cela pour un compliment. A chaque
thérapie qui commence, c’est une nouvelle aventure humaine qui commence...

Fanny Bracq, psychologue

Au travers d’un fil conducteur, des rires, des larmes, des silences, des mots, de
I’'humour, du désarroi, des doux et durs moments partagés pour observer des
patientes qui ressortent de cette expérience de groupe « grandies », moins
déprimées, moins anxieuses et plus confiantes.

Une équipe pluridisciplinaire a trois, indispensable et complémentaire. Nous
avancons sur le méme chemin, avec le méme discours, mais aussi avec de nom-
breuses questions... !

Au bout de quelques années de ce type de prise en charge, j'ai élargi le temps
thérapeutique. Les patients ont souvent vécu des traumatismes, des expériences
douloureuses précoces responsables de pensées automatiques, d’émotions et de
comportements bien spécifiques qu’elles développent a I'dge adulte. Le poids
n’est pas la pour rien... Un travail sur les schémas est fait de plus en plus en pro-
fondeur ainsi que sur les stéréotypes véhiculés dans notre société occidentale,
qui nous faconnent tous dans une direction tellement rigide...

Aider les patientes a découvrir leurs richesses personnelles, a faire tomber
leur masque, le role qu’elles se donnent est une expérience d’une richesse
sans nom...

Un jour, une patiente m’a dit : « Avant, je m’habillais en invisible, et grace a la
thérapie, j'ai changé de look, on ne me regarde plus parce que je suis grosse,
mais parce que j'ai quelque chose a montrer. |'ai retrouvé une sérénité et un
amour de moi-méme a défaut d’avoir celui des autres. Et mon sourire est
revenu ! »

Qu’en pensez-vous ? »

Patrice Gross, médecin

Nous étions deux jeunes assistants dans un grand service francais de nutrition
clinique, Un des professeurs nous convoqua un jour dans son bureau, pour
réfléchir ensemble sur I'inquiétante baisse de fréquentation du secteur d’hospi-
talisation prolongée pour cures de réduction pondérale. La réponse était simple :
mon collégue et moi-méme n’étions plus trés a l'aise avec cette facon de prati-
quer, et, insensiblement, avions fini par ne plus indiquer de telles hospitalisa-
tions. Je me rappelle bien une phrase de I'un de nos échanges sur le traitement
de l'obésité : « Dans 20 ans, cette facon de traiter les patients sera regardée
comme effroyable. » Je vois aujourd’hui que nous n’avions pas totalement rai-
son, mais pas totalement tort non plus...

Quoi qu'il en soit, une fois praticien hospitalier, je suis resté attaché a I'idée d’es-
sayer de faire autrement. De difficultés en déboires, mais toujours en passant par
d’édifiantes découvertes, jai pu favoriser le développement d’autres approches que
la seule éducation diététique, notamment les TCC de groupe, dont I'évaluation a
donné des résultats confirmant nos espérances. Au bout d’un suivi de 2 ans (sans
aucun perdu de vue), 90 % des participantes ont pu perdre du poids sans en
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reprendre ; 50 % d’entre elles ont perdu plus de 10 % de leur poids initial. Les varia-
bles psychologiques usuelles (anxiété, dépression, externalité, alexithymie et affirma-
tion de soi), appréciées par échelles standardisées homologuées, sont constamment
améliorées : le taux de psychopathologie passe de 50 % a moins de 10 %.

Quid au-dela de 2 ans? L'étude n’est pas si facile a poursuivre. Mais les
éléments subjectifs comptent aussi, notamment la satisfaction des patients, dont
les témoignages ne manquent pas, méme lorsque le projet d’amaigrissement
initial a dd étre « reformaté », voire abandonné. Egalement la satisfaction per-
sonnelle que me procure ma simple fonction de « portier », puisque c’est moi
qui suis chargé de suggérer de sortir de la dynamique négative décrite plus haut
aux personnes en échec qui ont pris rendez-vous pour maigrir. Je ne les vois
qu’une seule fois en général, mais cette consultation est le plus souvent un
moment d’humanité qui suffit a me justifier dans mon appellation de soignant.
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Education thérapeutique
dans la prise en charge des
maladies métaboliques :
role de I'activité physique

C. Ciangura, ).-M. Oppert

L'activité physique, au sens large, correspond a « tout mouvement corporel pro-
duit par la contraction des muscles squelettiques et qui augmente la dépense
d’énergie significativement au-dessus de la dépense de repos » [1]. Chaque acti-
vité physique peut étre caractérisée par une intensité, une fréquence, une durée
et un contexte de réalisation. On distingue habituellement quatre grands sec-
teurs d’activité physique : I'activité physique professionnelle, I'activité physique
liée aux transports (motorisé, a pied ou en vélo, en transports en commun...),
I"activité physique de loisirs (ou récréative, incluant la majorité des activités spor-
tives) et I'activité physique domestique (dans ou proche du domicile). Par analo-
gie avec la définition de l'activité physique, la sédentarité est une notion
correspondant a toutes les activités au cours desquelles la dépense énergétique
est proche de la valeur de repos. En pratique, il s’agit des situations ou le patient
est assis (télévision, lecture...).

Il est maintenant reconnu que le niveau habituel d’activité physique est un
déterminant important de I'état de santé a tous les ages de la vie [1-3]. La prati-
que d'une activité physique au moins d’intensité modérée est associée chez
I'adulte a une diminution de la mortalité totale (toutes causes) et cardiovascu-
laire, de la morbidité cardiovasculaire (notamment d’origine coronarienne), ainsi
qu’a une diminution du risque de survenue d'un diabéte de type 2, d’une hyper-
tension artérielle et de certains cancers (tels que le colon et le sein), aprés ajuste-
ment pour les facteurs de risque habituels. L'activité physique fait partie
intégrante de la prise en charge de nombreuses pathologies chroniques en parti-
culier les pathologies métaboliques (diabéte de type 2, dyslipidémies, obésité...).

Les dimensions de I'activité physique et du comportement sédentaire appa-
raissent en grande partie indépendantes I'une de I'autre et sont donc importan-
tes a considérer pour caractériser au mieux le comportement d'un individu.
Ainsi, par exemple, dans I'étude francaise SU.VLMAX [4], la répartition en
groupe d'intensité pour les activités de loisirs n’était pas significativement diffé-
rente en fonction des catégories de sédentarité évaluée par le temps passé
devant la télévision. Cette distinction entre activité physique et comportement
sédentaire a des implications pratiques en termes de prévention et de
traitement.
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Place de I'activité physique dans la prévention
et le traitement des maladies métaboliques

L'étude scientifique des relations entre activité physique et événements de santé
a débuté dans les années 1950 avec les travaux de ). Morris en Angleterre [5].
C’est dans une étude publiée dans le Lancet en 1953 qu’est décrite pour la pre-
miére fois une association inverse entre activité physique au travail et évé-
nements cardiovasculaires [5]. En effet, sur la période de suivi d'une cohorte
professionnelle, les taux de mortalité par arrét cardiaque étaient pres de deux
fois plus élevés chez les chauffeurs (inactifs) des autobus londoniens a double
étage par comparaison avec les controleurs (actifs). Pendant les deux décennies
suivantes, les études ont surtout porté sur l'activité physique au cours des loisirs
[1]. Depuis le milieu des années 1990, I'accent est mis sur I'activité physique
dans sa globalité, prenant en compte les loisirs, les transports et le travail [6, 7].

Parallelement, les recommandations d’activité physique pour la population
générale ont évolué au cours du temps [7]. Les recommandations les plus
récentes, qui visent le maintien et la promotion de la santé pour la population
générale (adultes jusqu’a 65 ans), proposent la pratique de 30 minutes d’activité
physique par jour cing jours par semaine. La pratique de vingt minutes d’activité
d’intensité élevée trois fois par semaine est donnée comme équivalence. Une
combinaison d‘activité d'intensité modérée et d'activité d'intensité élevée per-
mettant d’atteindre le méme volume global d’activité est possible. Dans chaque
cas, I'ajout de deux séances hebdomadaires non consécutives d’activité de résis-
tance (type renforcement musculaire) est également recommandé [7]. En
France, I'un des neuf objectifs prioritaires du Programme national nutrition santé
(PNNS), dont I'objectif général est d’améliorer I'état de santé de I'ensemble
de la population en agissant sur I'un de ses déterminants majeurs qu’est la
nutrition, porte sur I'activité physique [3]. L'objectif est d’ « augmenter de 25 %
la proportion de sujets adultes pratiquant I’équivalent de trente minutes de mar-
che rapide par jour » et il est mentionné que « la sédentarité étant un facteur de
risque, elle doit &tre combattue des I'enfance ».

Quelle est la place de I'activité physique dans la prévention et la prise en
charge des maladies métaboliques (diabéte de type 2, dyslipidémies, obésité) ?
Les résultats les plus probants concernent le diabéte de type 2. La trés impor-
tante étude d’observation des infirmiéres américaines (Nurses’ Health Study)
met en évidence chez plus de 68 000 femmes que le risque de développer un
diabéte apres six ans de suivi est directement lié au niveau d’activité physique et
de sédentarité : ainsi aprés ajustement pour les autres facteurs de risque, le ris-
que de développer un diabéte est diminué de 34 % par heure supplémentaire
de marche rapide par jour et au contraire augmenté de 14 % par tranche de
deux heures passées devant la télévision chaque jour [8]. Il faut noter que ces
relations sont indépendantes I'une de l‘autre. Les études d’intervention DPS
(Diabetes Prevention Study, en Finlande) et DPP (Diabetes Prevention Program,
aux Etats-Unis) s'intéressent a I'évolution de Iintolérance au glucose vers le dia-
béte de type 2 [9,10]. Dans I'étude DPS, ce risque est réduit de 58 % apres
3,2 ans de prise en charge optimisée en termes d’intervention sur le mode de
vie associant quatre heures de marche par semaine, une diminution du poids de
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7 %, une réduction des apports lipidiques et une augmentation des apports en
fibres. Une analyse ultérieure de cette méme étude a montré un effet protecteur
de I'ordre de 30 % vis-a-vis du risque de diabete de type 2 méme pour des acti-
vités physiques d’intensité modérée (type marche) et indépendamment des
variations pondérales [9].

Pour le traitement du diabéte de type 2, plusieurs méta-analyses ont été réa-
lisées ces derniéres années [11-14]. Pour des pratiques d’activité d’intensité
modérée type marche ou vélo au rythme de trois séances hebdomadaires de
cinquante minutes en moyenne (incluant échauffement et récupération), il est
noté une diminution de I'HbAlc de 0,6 a 0,8 % et une augmentation de la
capacité cardio-respiratoire évaluée par la puissance aérobie maximale
(VO,max), indépendamment des effets sur le poids. Si les activités recomman-
dées sont surtout celles de type endurance, un intérét croissant est porté aux
effets bénéfiques pour I’équilibre glycémique et la composition corporelle (main-
tien de la masse maigre) des activités de renforcement musculaire (résistance)
[13,15, 16].

Les données sur les paramétres lipidiques sont moins démonstratives. On peut
retenir que les activités d’endurance permettent de diminuer principalement le
taux de triglycérides (—10 % en moyenne) et d’augmenter le cholestérol-HDL
(+3 %). Les données disponibles ne permettent pas de dégager une relation
dose-effet [17-19]. Les conclusions sont encore moins nettes pour les modifica-
tions des parametres lipidiques chez les patients diabétiques de type 2 [18].

Concernant le contréle du poids, différentes données indiquent que le risque
de développer une obésité est directement lié au niveau de pratique d’activité
physique chez les enfants [20] et chez les adultes [8]. Les données de |'étude des
infirmiéres américaines sont les suivantes : le risque de développer une obésité
apres six ans de suivi est directement lié au niveau d’activité physique et de
sédentarité : ainsi le risque de développer une obésité est diminué de 23 % par
heure supplémentaire de marche rapide par jour et au contraire augmenté de
24 % par tranche de deux heures passées devant la télévision chaque jour, apres
ajustement sur la sédentarité pour l'activité physique, et réciproquement, et
ajustement pour les autres facteurs de risque d’obésité [8]. D’autre part, une
équipe américaine a montré a plusieurs reprises que les patients obéses ayant
une bonne capacité physique avaient un risque de mortalité cardiovasculaire
plus faible que les patients normopondéraux ayant une capacité cardio-respira-
toire réduite, apres ajustement pour les facteurs de risque habituels [21].

La situation de I'obésité est complexe puisque le manque d’activité physique
favorise le développement de I'obésité, et que I'obésité limite la pratique d’une
activité physique, inscrivant le patient obése dans une situation qui rend difficile
la pratique d’une activité physique [22]. De plus, la mise a jour récente des
recommandations d’activité physique précise qu’une pratique de 45 & 60 minu-
tes par jour est nécessaire pour la prévention du gain de poids, et que 60 a 90
minutes par jour seraient indiquées pour un objectif de maintien du poids apreés
amaigrissement [7]. Ces niveaux sont nettement plus élevés que ceux recomman-
dés pour le maintien de la santé en population générale, ou que ceux indiqués
dans la prévention du diabéte de type 2 par exemple. Le tableau 16.1 résume les
bénéfices attendus par I'activité physique chez les patients obeses [22].
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Tableau 16.1
Place de l'activité physique dans la prise en charge des patients obéses
(d’apres [22])

Bénéfices Importance Moyens

Perte de poids modeste diététique

Préservation de la masse maigre importante exercices de résistance
Maintien du poids perdu majeure volume élevé
Comorbidités, facteurs de risque importante activités aérobies modérées

Stratégie pédagogique : exemple du patient obese

Informer

Dans le cadre de la prise en charge des maladies métaboliques, une étape
importante pour motiver le patient a bouger davantage est d’abord de I'infor-
mer sur les bénéfices attendus. Il est indispensable d’expliquer a un patient
obese par exemple, qu‘au niveau de pratique le plus souvent envisageable chez
lui, I'activité physique fait peu « maigrir », et que la perte de poids n’est pas
I'objectif visé en premiére intention. Ou encore a un patient ayant une dyslipi-
démie que I'effet attendu est la prévention des complications cardiovasculaires
auxquelles il est exposé, plus qu’un abaissement du niveau de cholestérol-LDL.
Ceci évitera qu'il ne se mette d’emblée a une pratique d‘intensité élevée, poten-
tiellement dangereuse, et surtout qu’il ne soit décu en n’atteignant pas un
objectif de toute facon irréalisable. Cette phase permet de repérer les idées faus-
ses, tant sur les objectifs que sur les moyens de les atteindre, et les croyances du
patient en matiére d'activité physique.

Déterminer un objectif de santé

La deuxiéme étape, complémentaire de cette premiére information sur les
bénéfices possibles de I'activité physique, est de déterminer, avec le patient, un
objectif de santé. Cet objectif sera un compromis entre I'idée initiale du patient,
ce qui est médicalement envisageable de facon raisonnable, ce qui est possible
compte tenu du contexte (lieu de vie, horaires de travail, accessibilité des équi-
pements, ressources financiéres, etc.) ainsi que des « antécédents » de pratique
sportive. Différents objectifs sont envisageables, a déterminer pour chaque
patient et a réévaluer en fonction du suivi : maintien du poids, amélioration de
la dyspnée d'effort, amélioration de I'HbATc en cas de diabéte, socialisation,
effet sur la silhouette (sans variation de poids), mobilisation dans la vie quoti-
dienne, etc. L'augmentation du niveau d’activité physique n’est pas I'objectif en
soi, mais un moyen qui permettra d'atteindre un objectif de santé en association
avec les autres axes de prise en charge de I'obésité. Il est essentiel de déterminer
un ou des objectifs, souvent des « micro-objectifs », qui permettront une évolu-
tion par « petits pas » pour chaque patient.

La pratique d’activité physique s'integre dans la prise en charge globale du
patient obése et dans une séquence thérapeutique : elle sera prioritaire chez un
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patient obese apres une perte de poids importante, mais peut apparaitre relati-
vement secondaire, au moins dans un premier temps, pour un autre patient
dont les troubles du comportement alimentaire et le contexte psychologique
seront au premier plan par exemple.

Evaluer le niveau d’activité physique initial

Chaque patient consulte avec son vécu de l'activité physique, c’est-a-dire une
pratique, des représentations, des références et une expérience personnelle. Le
message destiné a un patient massivement obése atteint de complications
invalidantes ne sera pas le méme que celui destiné a un patient qui a pris du
poids récemment, aprés l'arrét d’une pratique de sport en compétition par
exemple.

Avant de réfléchir a comment « bouger davantage », il faut déterminer com-
ment le patient bouge aujourd’hui. Cette enquéte d’activité physique doit éva-
luer les grands secteurs de |'activité physique en précisant pour chaque activité
la durée, I'intensité, la fréquence et le contexte [3, 23]. L'évaluation des activités
sédentaires est également importante pour caractériser au mieux le niveau ini-
tial. En vue de I'objectif de santé fixé, cette évaluation initiale est le premier pas
d’une progression dont l'intensité et la rapidité seront individuelles. Cette étape
peut étre aussi I'occasion d’expliquer au patient la relation entre la dose d'acti-
vité physique et les bénéfices pour la santé (figure 16.1) [24] : I'augmentation,
en valeur relative, du bénéfice pour la santé est la plus importante pour le pas-
sage de l'inactivité a une activité au moins modérée, autrement dit, le gain pour
la santé existe pour une augmentation méme modeste du niveau habituel d’ac-
tivité physique.
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: : : Figure 16.1
! ! ! Courbe dose-réponse
| | | entre le niveau habituel
Inactivité —p- Activité —p- Activité d’activité physique et le
Sédentarité modérée intense bénéfice pour la santé.

Evaluer la motivation

Une fois I'intérét pour I'activité physique identifié de facon individuelle, I'objectif
de santé et le niveau initial d’activité définis, il reste a préciser la motivation du
patient a changer de « comportement de mouvement ». La classification des
stades de changement selon Prochaska parait utile et bien adaptée a I'éducation
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en matiere d’activité physique [23]. L'identification du stade de changement est
importante car elle permet d’adapter le discours du soignant (tableau 16.2). A
un patient précontemplatif, on s’attachera surtout a donner une information sur
les bénéfices de I'activité physique pour I'obésité en général et éveiller un intérét
particulier pour le mouvement. Face a un patient contemplatif, la recherche des
obstacles limitant l'initiation de I'activité sera primordiale. Pour un patient déja
actif, il s’agira de maintenir son intérét et de travailler sur des équivalences d’ac-
tivité physique. Respecter la progression et le « non-changement » d’un patient
est essentiel dans la prise en charge. Parfois, c’est seulement aprés plusieurs mois
ou années, quand le contexte de vie devient plus favorable par exemple, qu’un
patient pourra évoluer dans cette démarche.

Tableau 16.2
Stades de changement vis-a-vis du comportement d’activité physique (d’apres

[22])

Stade de Comportement activité physique Conseils
changement

Précontemplatifs  Ne fait pas d'activité physique actuellement  Préparer le mouvement
N’a pas I'intention d’en faire prochainement = « Sortir du fauteuil »

Contemplatifs Ne fait pas d'activité physique actuellement = (Ré)organiser le mouvement
Al'intention de démarrer prochainement « Aider les premiers pas »
Actifs Activité physique réguliere depuis au moins | Entretenir le mouvement
6 mois « Persévérer dans I'effort »

Identifier et répondre aux obstacles

Une fois la discussion engagée sur I'activité physique, et ses bénéfices possibles
intégrés par le patient, reste a comprendre les obstacles qui en limitent la prati-
que. Une question ouverte du type « Aujourd’hui, qu’est ce qui vous empéche
d’avoir une activité physique réguliére ? » permet souvent d’identifier les obsta-
cles principaux. Parfois, le patient n‘a pas encore réfléchi a ces difficultés, et le
travail du soignant est alors de l'aider dans cette démarche, en intégrant son
contexte de vie et ses antécédents. Les obstacles sont nombreux et peuvent
concerner les domaines physique/physiologique, individuel ou socio-environne-
mental [3, 23]. Une liste d'obstacles trés fréquemment retrouvés chez les
patients obéses est proposée dans le tableau 16.3.

La recherche d’une ou de plusieurs réponses aux principaux obstacles identi-
fiées est I'étape suivante. C'est véritablement I'équipe « patient-soignant » qui
élabore une stratégie pour dépasser ou contourner ces obstacles. Face aux obs-
tacles mentionnés dans le tableau 16.3, on peut proposer différentes réponses.
Ces réponses sont suggérées au patient, dans une perspective de recherche
commune de solutions.

La pratique de groupe encadrée dans le milieu de prise en charge (hospitalisa-
tion traditionnelle, de jour, réseau...) peut permettre aux patients de partager
leurs difficultés et d'oser pratiquer. Il s’agit au cours de ces ateliers d’activité phy-
sique de les aider concrétement a « faire le premier pas ».
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Tableau 16.3

Obstacles a la pratique d’une activité physique réguliére et propositions de

réponses (d’apres [3])

Limitation de la capacité physique
(douleurs articulaires, dyspnée d'effort,
insuffisance respiratoire...)

Comorbidité invalidante

Prendre en compte cette limite (optimiser le
traitement antalgique, éducation sur adaptation
traitement antidiabétique pour éviter les
hypoglycémies...), adapter I'activité, voir en quoi

cette activité pourrait améliorer cette comorbidité.

Expérience antérieure négative Relais adaptés

Géne du regard des autres

Obstacle financier (adhésion, matériel) Privilégier les activités de la vie quotidienne
en individuel ou les groupes organisés par les

municipalités

Difficulté d'acces

Manque de confiance en soi, manque
d’estime de soi

« Choisissez une activité ol vous étes a |'aise, qui
vous plait ». Encourager la pratique douce, en
évaluant les progres (fatigue, essoufflement)

Manque de temps « Tout est utile ». Proposer des activités dans

la vie quotidienne (marche, escaliers, limiter la
sédentarité, activités de loisirs le week end, vélo
d'appartement devant I'émission de télévision

préférée)

Importance des relais associatifs adaptés
Expliquer a I'entourage I'importance de cette
pratique, proposer une consultation avec
I'entourage

Absence de soutien de I'entourage

Souhaite perdre du poids avant de
débuter

La reprise n'est pas forcément plus facile apres

la perte de poids, I'activité permet de conserver
les muscles et perdre de la masse graisseuse, et
prévient la reprise de poids aprés amaigrissement

Evaluation préthérapeutique minimale

Méme si les niveaux de pratique conseillés sont le plus souvent modérés chez le
patient obese, une évaluation cardiovasculaire peut étre nécessaire chez ces
sujets a risque (cardio-vasculaire, articulaire...) et sédentaires. Il existe des
recommandations pour les patients diabétiques [25, 26], mais pas de données
précises autres que |'appréciation du praticien pour les patients obéses. Nous
proposons de pratiquer une épreuve d’effort cardiaque (ECG d’effort) en cas de
diabéte de type 2, ou chez un patient obése qui présente trois ou plus facteurs
de risque cardiovasculaire, et de prendre |'avis du cardiologue dans les cas d’an-
técédent cardiovasculaire.

Quelques autres précautions sont importantes a mentionner en particulier la
recherche d’une incontinence urinaire et de lésions cutanées avant la pratique
d’activités aquatiques, la maitrise d’un traitement bronchodilatateur chez un
patient asthmatique (I'asthme étant plus fréquent chez les personnes obéses)...
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Le conseil

Les conseils sont a individualiser pour chaque patient en fonction de I'évaluation
initiale (que nous avons détaillée) de I'activité physique habituelle actuelle et
passée, des obstacles, de la motivation, des souhaits du patient, de sa situation
globale, médicale, nutritionnelle, psychosociale et des objectifs poursuivis. Ces
conseils d’activité physique doivent étre considérés dans une perspective de pro-
gression individuelle, d’apprentissage par étape et a long terme, et inscrits dans
un projet thérapeutique visant au changement de comportement. Le suivi est
indispensable parce que le maintien du comportement actif est difficile face aux
contraintes multiples que représentent |’évolution possible des complications
liées a I'obésité, les adaptations éventuelles des traitements (antidiabétique par
exemple), les conditions environnementales (accessibilité des équipements et
infrastructures, conditions météo...), la difficulté de trouver une association dont
le programme et les objectifs sont adaptés aux patients obeses.

Une initiation encadrée dans un environnement adapté peut faciliter la reprise
d’une activité physique. Plusieurs professionnels de I'activité et sportive ont ici
leur place : d’une facon tres schématique, il s’agit du kinésithérapeute avec ses
compétences spécifiques de réadaptation pour un patient qui présente une
obésité massive trés invalidante, du psychomotricien pour le patient qui pré-
sente des troubles du schéma corporel et de Iimage du corps, de I'éducateur
médico-sportif pour des activités physiques adaptées aux patients présentant
des pathologies métaboliques.

Le travail avec des relais associatifs dont le programme et les activités sont
adaptés aux problématiques des patients obéses est indispensable pour la péren-
nisation de ce changement de comportement de mouvement. En effet, les bén-
éfices pour la santé s'estompent rapidement a l'arrét de la pratique d’une
activité, et les patients rapportent tres souvent la difficulté de maintenir une acti-
vité en individuel, ou d'intégrer un groupe (regard des autres, intensité de I'ef-
fort, absence de prise en compte des comorbidités, difficultés d’acces telle que
I'échelle étroite pour entrer dans la piscine...). L'instauration de contacts régu-
liers entre I'équipe soignante et les animateurs de ces relais est essentielle et vise
a sensibiliser et former les animateurs a I'obésité (ses déterminants, les objectifs
de prise en charge, I'intégration de I'activité physique dans un projet thérapeu-
tique global), et de discuter des objectifs de santé différents des objectifs de per-
formance et de compétition. Ces relais sont idéalement des tremplins pour une
remise a l'activité, redonner confiance et amorcer le changement pour permet-
tre aux patients de rejoindre dans un second temps des groupes non définis en
fonction du poids ou d’une situation médicale spécifique.

L'utilisation de moyens objectifs de mesure de |'activité permet de suivre la
progression et renforcer la motivation d’un patient. Le podometre est le plus
simple des instruments pouvant étre utilisés dans ce cadre [3, 23]. Il ne s'agit
pas seulement d’atteindre les objectifs de nombre de pas quotidiens recomman-
dés pour le maintien et la promotion de la santé (10 000 pas par jour) ou pour
le maintien du poids apres amaigrissement (15 000 pas par jour). Il s’agit aussi
d'utiliser le podométre comme outil éducatif pour identifier les situations qui ont
permis d’augmenter le nombre de pas habituel et pour travailler sur le ressenti
dans ces situations d’augmentation du nombre de pas quotidiens. Ceci permet
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de diriger la progression du patient en proposant par exemple d’augmenter de
10 % le nombre de pas habituel tous les 15 jours. L'utilisation du podometre a
fait I'objet d’'une méta-analyse récente concluant a des effets positifs pour I'aug-
mentation du niveau total d’activité quotidienne, le contréle du poids et de la
pression artérielle [27]. Un autre outil intéressant est I'échelle visuelle analogique
adaptée a différents parametres tels que la dyspnée d’effort, les douleurs, etc.
L'utilisation de cet outil simple permet d’apprécier les bénéfices de I'activité
choisie au cours du temps, et de valoriser les progres réalisés par le patient.

Enfin le suivi permet d’adapter le conseil aux préférences du patient, en utili-
sant les équivalences d’activités physiques dans les domaines des activités
domestiques, de loisirs et de transport. Certaines de ces équivalences sont pro-
posées dans le tableau 16.4.

Tableau 16.4
Exemples d’activités physiques en fonction de I'intensité (d’apres [3])

Activités légeres Activités modérées Activités intenses
Marcher lentement Marcher rapidement Courir, marche sportive
Nage lente Jouer au golf en portant ses Nage de compétition
Jardiner clubs Faucher
Pédaler a vélo sans faire Nage normale Jouer au tennis en simple
d'effort Tondre la pelouse Faire du vélo a plus de
Nettoyer les meubles, Jouer au tennis en double 15 km/h ou en montée
dépoussiérer Faire du vélo a 8-14 km/h sur Pousser, tirer des meubles
S'échauffer les muscles en terrain plat ou peu pentu (déménager)
douceur, léger stretching Frotter le sol et laver les vitres

Porter du poids
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IV4 Motivation, entretien
motivationnel

P. Dupont

Qu’est-ce que la motivation ? Un thérapeute peut-il la faire naitre et la faire évo-
luer ? Comment aider cette patiente, qui a un mois d‘intervalle cite sponta-
nément les mémes motifs a arréter de fumer et dans le méme temps se dit
moins motivée aujourd’hui qu’hier ?

Définition

Dans la premiére édition du Petit Larousse illustré de 1906 on trouve la défi-
nition de « motiver » : « Exposer les motifs d’un arrét, d'une opinion... » Le
terme motivation n’existe pas encore.

Dans I'édition de 2005 on trouve les termes « motiver », « motivant (qui
motive) » et « motivation ». La motivation y est définie ainsi : « 1. Ensemble des
motifs qui expliquent un acte. 2. [Psychologie] Processus physiologique et psy-
chologique responsable du déclenchement, de la poursuite et de la cessation
d’un comportement. Le comportement étant défini comme [Ethologie] I’ensem-
ble des réactions, observables objectivement, d'un organisme qui agit
en réponse aux stimulations venues de son milieu intérieur ou du milieu
extérieur. »

Changer de comportement peut donc s’entendre comme l'arrét de la motiva-
tion du comportement primitif et la naissance d’une autre motivation pour un
nouveau comportement. Le changement d'un comportement habituel se
congoit comme une suite logique d’une motivation pour changer, d'une prise
de décision a changer et d'une volonté a changer (Volonté : faculté de se déter-
miner a certains actes et de les accomplir. Energie, fermeté avec laquelle on
exerce cette faculté, Petit Larousse, 2005).

Un professionnel de santé peut aider un individu a changer un comportement
problématique pour sa santé : comportement alimentaire, comportement a ris-
que, comportement addictif... Les thérapies comportementales et cognitives ont
largement prouvé leur efficacité dans I'aide aux changements de comportement
[1]. Développées pour les troubles psychologiques elles sont utilisées avec succes
dans les addictions [2]. Mais pour que ces thérapeutiques soient actives, la per-
sonne doit &étre motivée a changer son comportement.

Prescrire un médicament a un patient qui ne veut pas se soigner est inutile. Il
en va de méme des stratégies de changement comportemental qui ne seront
pas assimilées et/ou réalisées si le patient n'a pas envie de changer.
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Composition et évolution de la motivation

La motivation a changer de comportement est une balance motivationnelle
composée de deux plateaux [3] : I'un des plateaux est composé de I'importance
a poursuivre son comportement et des difficultés a changer; dans l'autre, se
placent les génes et les craintes a poursuivre son comportement initial et les
bénéfices a changer. Si nous prenons comme exemple l'arrét du tabac, nous
constatons que, schématiquement, le fumeur va traverser cinq phases motiva-
tionnelles correspondant aux cinq stades de Prochaska [4].

Stade d'indétermination

Le fumeur est d’abord satisfait de son tabagisme. Il n’envisage pas I'arrét. Il peut
cependant évoquer, devant un professionnel de santé, I'idée qu’arréter de fumer
« serait bien », mais ne projette aucune date ni aucun délai pour le faire. Le
fumeur ne trouve pas d’avantages personnels a ne pas fumer. Dans cette phase,
la balance motivationnelle penche fortement vers le coté « pour » fumer.

Stade d’intention

Recevant de multiples informations sur les aspects négatifs de son tabagisme, ce
fumeur va passer dans un deuxiéme stade ou il envisagera d'arréter. Ces infor-
mations ne sont pas uniquement, loin s’en faut, des informations sanitaires. Les
difficultés a fumer librement (au bureau, dans les lieux publics, a la maison
méme), la géne occasionnée a autrui (conjoints, enfants...) sont a titre d’exem-
ple autant de messages déclenchant ou renforcant I'idée qu’arréter de fumer
serait utile. Les deux plateaux « pour » fumer et « contre » fumer de la balance
motivationnelle tendent progressivement a s’équilibrer.

Stade de préparation

Progressivement ce fumeur va entrer dans une troisitme phase décidant d’es-
sayer d’arréter. Ce pas en avant vers |'arrét est souvent freiné par un nouvel
élément : la crainte de Iarrét. (Vais-je étre nerveux, prendre du poids ? Quelle
personne vais-je étre sans la cigarette ? Comment gérer ma timidité ?...) Ces
craintes pésent de tout leur poids sur le plateau « pour » fumer de la balance
motivationnelle, retardant souvent I'essai d’arrét. L'expérience montre qu’a ce
stade, le fumeur va tester ses propres capacités a arréter et/ou vérifier si ses
craintes sont fondées ou non, tester également les aides thérapeutiques ou
rechercher la pilule miracle qui le fera arréter de fumer. Lors de ces tentatives,
toute difficulté vécue viendra renforcer l'idée d'impossibilité personnelle a
arréter, schéma cognitif créé a partir des craintes de I'arrét. Des sevrages de
courte durée seront réalisés lors de cette phase mais, a moins, et cela arrive plus
souvent qu’on ne le croit, d’'une absence de difficultés et de la survenue rapide
de satisfactions fortes a arréter, assurant un arrét définitif, le tabagisme reprend
lors d’une situation difficilement gérable, situation positive ou négative.

Stade d’action

De tatonnements en essais, le fumeur apprend a gérer ses difficultés et réduit ses
craintes de l'arrét. Le plateau « pour» fumer de la dite balance s'allege.
De nombreux fumeurs disent alors que cet arrét est facile par rapport aux
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précédents | Des bénéfices percus lors des tentatives précédentes viendront
méme renforcer le poids du plateau « contre » fumer.

Stade de consolidation

Le plaisir davoir réussi, les bénéfices (aussi bien physiques, environnementaux
que psychologiques) de |'arrét permettent a la plupart de ne pas « replonger ».
Malheureusement, une situation « probleme » nouvelle ou I'envie de contréler
sa consommation (avoir le beurre [le plaisir a fumer] et I'argent du beurre [I'ab-
sence de risque]) peut entrainer la reprise de la cigarette [3, 5].

La motivation évolue dans le temps. Elle n’est pas figée d'un bout a I'autre de
la vie du fumeur. Chacun d’entre nous peut étre trés motivé a faire quelque
chose aujourd’hui et plus du tout demain ! Rollnick et Miller ont montré que la
motivation est composée de deux facteurs essentiels [6, 7] :

m |'importance que revét pour soi le changement ;

m la confiance en soi pour changer.

Ces deux facteurs sont eux-mémes constitués de différents items :

conscience que fumer est mauvais pour la santé ;

conscience des risques pour sa propre santé ;

influences externes/internes ;

avantages et renforcements a ne pas fumer ;

inconvénients a l'arrét de fumer ;

attitude par rapport a I'arrét du tabac ;

confiance en soi en général ;

confiance en soi dans le succes a l'arrét ;

attitudes personnelles face au « faux pas ».

Les cing premiers facteurs représentent les critéres d'importance du changement
a réaliser. Les quatre derniers facteurs composent les critéres de confiance en soi
pour changer. L'entretien motivationnel (EM) se propose d’agir sur ces parametres
afin d'aider le patient a avancer vers I'arrét, plus rapidement que s'il le faisait seul.

A ces deux critéres principaux, les auteurs en ajoutent un troisieme de grande
importance également : le changement est-il une priorité du moment ? Nombre
de personnes, en effet, estiment, méme s'ils trouvent ce changement important
pour eux, que ce n‘est pas le bon moment pour arréter de fumer. Beaucoup
également ne trouvent pas I'énergie nécessaire (voir la définition de la volonté
ci-dessus) pour réaliser en méme temps un arrét du tabac et une, voire plusieurs
autres taches difficiles (examen, divorce, gestion d’un conflit...).

Evaluation de la motivation

Avant de prescrire un traitement pour arréter de fumer, par exemple, le théra-
peute doit savoir si son patient est bien motivé au changement de son
comportement-probleme.

Les motifs a changer

Le patient est-il motivé a changer son comportement ?

Une fois repéré le comportement-probléme, le professionnel doit demander a son
patient s'il souhaite le changer ? « Souhaitez-vous arréter de fumer ? » Si la réponse
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est « Non » ou « Je n’envisage pas un arrét en ce moment », la conclusion s'impose
d’elle-méme, le patient est encore au stade d’indétermination (voir ci-dessus).

Quel est le degré de cette motivation ?

Si la réponse est « Oui », il est nécessaire de connaitre le degré de motivation. La
pratique montre combien les niveaux de motivation de patients se rendant a
une consultation de tabacologie pour arréter de fumer sont variés. Une facon
simple d’évaluer ce degré de motivation est de demander au patient de la coter
sur une échelle analogique (de 0 a 10). Ont également été développés des ques-
tionnaires de motivations comme I’échelle Q-Mat [8] (voir en annexe, p. 147).
Si le score de cette échelle est inférieur a 6 le patient n’est pas motivé a l'arrét. Si
le score est compris entre 7 et 12, la motivation est moyenne. Si le score est supé-
rieur a 12, la motivation est considérée comme bonne. L'expérience clinique mon-
tre que seuls des résultats supérieurs a 16 sont synonymes d'une bonne motivation.

Quelles sont ces motivations ?

L'interrogatoire doit étre complété par la demande au patient de ces motifs aux
changements. Comme le dit le professeur Molimard [9], certains patients
répondent a la question « Pourquoi souhaitez-vous arréter de fumer ? » par un
« Parce que ! » révélant par Ia méme une certaine difficulté a connaitre ou a dire
leur motivation profonde. Cependant les motivations a arréter de fumer les plus
fréquemment citées sont :

la santé : risque de maladies graves, sexualité, fertilité ;

I'intoxication de I'entourage ;

I'aspect physique : visage, dents, doigts, voix ;

la liberté retrouvée ;

les finances ;

|'estime de soi ;

I'image sociale.

Liberté, estime de soi, image sociale semblent étre pour la majorité des
fumeurs les motivations les plus porteuses actuellement.

Ces motivations vont-elles réellement aider la
personne a avancer ?

Le thérapeute doit faire la part dans cette liste entre les motivations réelles et
pertinentes pour le patient lui-méme et les motivations de peu de valeurs. A titre
d’exemple, I'immense majorité des fumeurs expriment devant le tabacologue
leur désir d'arréter de fumer a cause des risques encourus en fumant, risques
bien réels. Mais si nous mettons en regard de cette majorité de fumeurs le nom-
bre darréts apres un infarctus du myocarde ou une amputation, nous voyons
combien cette motivation « santé » n’est pas toujours suffisante pour vaincre ce
comportement qui est renforcé par une dépendance physique forte chez un
fumeur sur deux en France [10]. Il est d’autant plus important d’étre attentif a
cette motivation « santé » qu’elle peut ne pas tenir dans le temps. En effet,
I"évocation d'un risque important peut étre dans certains cas suffisant pour
pousser une personne a arréter. Mais, et c’est heureux, |'arrét du tabac s'accom-
pagne d’une réduction du risque. Le patient en est conscient. Il peut a distance
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de son arrét, penser que son risque d’avoir fumé est désormais terminé. Sa moti-
vation globalement baisse et il reprend sa cigarette.

La confiance en soi a changer, les craintes a I'arrét

L'évaluation de la confiance en soi est également nécessaire et trop souvent
négligée. Deux questions simples peuvent orienter le thérapeute dans sa prise
en charge. On peut proposer au patient de coter sur une échelle analogique sur
10 points la confiance qu’il a en lui pour arréter de fumer. La seconde question
est ouverte : « Que craigniez-vous en arrétant de fumer ? ». Des réponses don-
nées par le fumeur, découleront une prise en charge voire une orientation si
nécessaire (pour travailler la confiance en soi par exemple ou encore la gestion
du stress autrement qu’avec la cigarette...) [11].

Entretien motivationnel (EM)

L'entretien motivationnel est une technique développée par Rollnick et Miller
pour aider une personne a se motiver et non une technique pour motiver quel-
qu’un [6]. Nous avons tous essayé de « motiver » un proche a accomplir une
tache, a prendre une bonne décision... Nous lui donnons nos « bonnes raisons »
pour ce faire. Le plus souvent, malgré notre bonne volonté, nos arguments
n‘aboutissent pas ! Cette inefficacité tient vraisemblablement a deux raisons :

® nos arguments ne sont pas toujours des motifs pertinents pour nos proches ;
m lorsqu’une personne est hésitante a modifier son comportement, c’est qu’elle
a en téte des arguments pour changer et des arguments contre ce changement.
Donner a cette personne des arguments supplémentaires pour changer, va ame-
ner le plus souvent et de facon automatique la dite personne a mettre en avant
ses arguments allant a I'encontre du changement, une facon de nous dire « Et
les raisons qui me poussent a ne pas changer, j’en fais quoi ? ».

L'EM ne peut donc chercher a motiver un patient en lui donnant des argu-
ments pour changer son comportement, mais se doit d’aider la personne a avan-
cer dans sa recherche de réponses aux questions : pourquoi et comment changer ?

Pour y parvenir, le thérapeute doit adopter diverses attitudes.

Manifester de I'empathie

L'empathie est définie comme la compréhension des sentiments de la personne.
Pour la comprendre, il faut savoir écouter et faire percevoir a notre interlocuteur
que nous l'avons compris. Nous pouvons utiliser des mots (« Je comprends.
J’entends bien ce que vous me dites... »), mais aussi un langage non verbal
(hochement approbatif de la téte, position du corps Iégérement penché en avant
sur le bureau par exemple...). Comprendre ne veut pas dire nécessairement étre
d’accord sur tout. Il faut savoir avec empathie dire notre désaccord a notre patient
devant une décision qui nous semble inadaptée ou un refus d’une thérapeutique
proposée, sans chercher a forcer le patient a adopter notre propre opinion.

Explorer I'ambivalence

Si le patient est encore ambivalent, il se produira des blocages sur le chemin de
I'arrét. Il est donc nécessaire qu'il prenne conscience de la persistance en son for
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intérieur d’éléments bloquant son avancée comme I'envie de garder le plaisir
d’une cigarette.

Ne pas forcer la résistance, éviter I’affrontement

Toute résistance au changement de la part du patient doit étre percue par le
thérapeute et il va travailler avec elle. Celui-ci ne doit pas chercher a vaincre
cette résistance au risque de perdre son patient.

Renforcer le sentiment de liberté de choix

Dans une démarche de changement de comportement, c’est le patient lui-
méme qui est I'acteur de cette démarche. Il en est aussi le metteur en scene. Il
choisit la date de début de sa démarche et il sélectionne les moyens a utiliser.

Renforcer le sentiment d’efficacité personnelle

Rien ne peut se faire, si le patient n’a pas confiance en lui-méme pour réaliser sa
tache. Le thérapeute se doit d’aider son patient a acquérir ou bonifier cette
confiance. Il est utile par exemple de valoriser tout objectif atteint.

Travailler sur les craintes a l'arrét
C’est-a-dire lever les obstacles tels que :

m symptémes de sevrage ;

m prise de poids ;

m absence de volonté...

Eviter certains pieges

C'est-a-dire :

m le piége des questions-réponses (voir les questions ouvertes infra) ;

m le piége de I'expert : le meilleur expert (« Personne apte a juger de quelque
chose, connaisseur », Petit Larousse 2005) du comportement du patient est le
patient lui-méme ; il se connait beaucoup mieux que le thérapeute n‘arrivera a
le connaitre ; le thérapeute est I'expert médical, celui qui sait « les choses de la
médecine » ; cette expertise est trés importante mais elle ne peut étre efficace
qu’associée a I'expertise du patient sur lui-méme ;

m le piege de I'étiquette diagnostique : de nombreux patients se sentent prison-
niers d'un diagnostic, a titre d’exemple : « Vous é&tes dépressif ! » ; ces étiquettes
peuvent enfermer les patients dans un schéma cognitif personnel : «Je suis
dépressif m‘a dit le docteur, c’est pour cela que je n‘arrive pas a arréter de
fumer. Donc je suis un faible (postulat résultant de I'éducation, souvent
entendu) » ; ce qui entraine une augmentation de la dépression et renforce
I'idée de ne jamais pouvoir arréter de fumer ;

m le piege du jugement: il est capital qu’une relation de confiance s'installe
entre le patient et le thérapeute ; or celle-ci ne peut se créer et perdurer que si le
patient se sent compris mais non jugé (ce qui est toujours vécu négativement).

Méthodologie

Il faut utiliser une méthodologie précise lors de ces entretiens développée la
aussi par Rollnick et Miller [6].
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Poser des questions ouvertes

Elles ont le double avantage par rapport aux questions fermées de connaitre
rapidement ce qui est le plus important aux yeux du patient dans son histoire.
Et d'offrir également au patient un espace de liberté, espace empathique s'il en
est, lui permettant de se sentir entendu (voir exemples infra).

Questions fermées Questions ouvertes

Souhaitez-vous arréter de fumer ? Qu'est-ce qui vous amene a cette consultation ?

Combien de cigarettes fumez-vous par jour ? | Parlez-moi de votre consommation de tabac

Avoir une écoute active (écoute en écho)
Trois types d’écho sont possibles :
m écho simple (reformulation neutre d’un propos motivationnel) : I'écho simple
permet au patient d’entendre de nouveau son propos; a cela deux intéréts :
d’une part, il sait ainsi que le thérapeute I’a bien entendu ; d'autre part, I'écho
renforce I'importance du propos en |’'entendant deux fois (une fois de la bouche
du patient, une seconde dans celle du thérapeute) ;
m écho amplifié (exagération d'un propos, mais sans ironie) : I'exagération de
I'écho amplifié a de multiples intéréts ; il ouvre la porte au patient qui peut ainsi
préciser son propos ; a titre d’exemple :

o Le patient : « Depuis quelque temps, je suis essoufflé des que je cours. »

o Le thérapeute : « Votre essoufflement vous empéche de faire du sport. »

o Le patient : « J'arrive encore a courir mais plus comme avant. C’est vrai que

cela m’ennuie, car j'aimerais bien reprendre le jogging... »

Le patient en précisant ainsi sa pensée, donne un élément de motivation sup-
plémentaire : il aimerait reprendre le jogging...
m double écho (reformulation d’un propos suivie du rappel d’un propos contra-
dictoire) : le double écho nécessite beaucoup d’attention ; il permet de mettre
en exergue les contradictions (I'ambivalence) du patient : « Vous m’avez dit tout
a I'heure souhaiter arréter de fumer car cela vous géne de fumer devant vos
enfants. Et j'ai bien compris que vous aimez fumer a la fin des repas. » Il est
important que le thérapeute évite d’émettre un avis personnel sur cette contra-
diction. Il doit laisser le patient faire le chemin qui méne de la prise de
conscience de I'ambivalence existante a la prise de décision : « J'arréte de fumer
pour ne plus géner mes enfants » ou « Je conserve le plaisir de fumer a la fin des
repas. »

Soutenir les besoins de changement exprimés

Que ce soit en faisant un écho ou en félicitant le patient de sa décision, tout
souhait de changement exprimé par le fumeur doit étre relevé et renforcé par le
thérapeute. « Je comprends que ne plus fumer chez vous a de I'importance. »

Faire de brefs résumés

Les résumés dans une consultation sont courants. Dans I'EM, les résumés servent
d’écho mais permettent aussi de clarifier et de classer les points discutés avec le
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patient selon des chapitres précis : les craintes, les bénéfices souhaités a I'arrét,
les bénéfices percus depuis l'arrét, les stratégies comportementales efficaces
pour réduire une envie... Ces résumés aident le patient a mieux mémoriser son
apprentissage.

Au-dela de la technique, I'EM est une facon d'étre du thérapeute vis-a-vis de
son patient, importante dans |'aide au changement de comportement quel que
soit le stade d’évolution de celui-ci : phase de motivation, phase de changement
(la période de sevrage tabagique par exemple), phase de maintien du nouveau
comportement. Il n’est pas « naturel » aux soignants qui ont appris sur les bancs
des écoles et des facultés a ordonner (le mot « ordonner » se retrouve dans
« ordonnance »). Cependant, les études faites par toutes les équipes pratiquant
I'EM montrent son efficacité [12]. L'entretien motivationnel a été décrit pour les
addictions, en premier pour les patients abuseurs ou dépendants a I'alcool. Mais
il est utile dans tout aide au changement de comportement : pathologies chro-
niques, trouble du comportement alimentaire...

La motivation, point d’orgue de la prévention des
reprises du tabagisme

Les causes de la reprise du tabagisme dans les premiers mois de |’arrét sont dues a
I'absence ou aux erreurs de prise en charge des dépendances : sous-dosage nico-
tinique, comorbidité anxio-dépressive, dépendance comportementale ou cogni-
tive [5]. A distance de Iarrét, la reprise d’une cigarette est motivée par I'envie de
retrouver l'un des effets psychoactifs du tabac : plaisir de la convivialité, effet
antistress... La balance motivationnelle se compose alors de : plaisir a (re)fumer
d’un coté (plaisirs, bénéfices), intérét a ne plus fumer de I'autre. Si le profession-
nel de santé a la possibilité de voir ce fumeur de nouveau hésitant il peut grace a
I'EM aider de nouveau au renforcement de la motivation a poursuivre I'arrét.

Conclusion

L'aide a la motivation est une technique nouvelle pour les thérapeutes. Elle peut
devenir une nouvelle facon d’étre face aux patients permettant aux profession-
nels de santé d'étre plus efficaces dans I'aide au changement de comportement
de nos patients, en particulier en cas d’addictions comme le tabagisme.
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Annexe 1
Echelle Q-MAT

Evaluation de la Motivation 2 I'Arrét du Tabac Score

1. Pensez-vous que dans 6 mois :

Vous fumerez toujours autant ?

Vous aurez diminué un peu votre consommation de cigarettes ?
Vous aurez beaucoup diminué votre consommation de cigarettes ?
Vous aurez arrété de fumer ?

o AN O

2. Avez-vous, actuellement, envie d'arréter de fumer ?
Pas du tout

Un peu

Beaucoup

Enormément

wN = o

3. Pensez-vous que, dans 4 semaines :

Vous fumerez toujours autant ?

Vous aurez diminué un peu votre consommation de cigarettes ?
Vous aurez beaucoup diminué votre consommation de cigarettes ?
Vous aurez arrété de fumer ?

AN O

4. Vous arrive-t-il de ne pas étre content(e) de fumer ?
Jamais

Quelquefois

Souvent

Trés souvent

wN = O

Score Total (/20)
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Education et lombalgies

V. Foltz, F. Alliot-Launois

Les rhumatologues sont soumis a plusieurs défis :

= nombreuses maladies chroniques, sans traitement curatif ; la prise en charge
repose essentiellement sur des traitements symptomatiques ;

m risques liés au mode de vie actuel prenant une part importante dans le vécu
de la maladie : stress, sédentarité, tabac, régimes alimentaires, recours aux
médecines alternatives... Difficultés socioprofessionnelles et familiales ayant fré-
quemment un retentissement sur la maladie et le patient ;

m de nombreuses informations médicales accessibles aux patients, de qualité
hétérogene, peu contrdlables : les médias, le grand public (presse, TV, radio,
internet) et les associations de malades.

Face a ces différents défis les roles des praticiens et du patient se sont totale-
ment modifiés. Le praticien nest plus seulement prescripteur et le patient plus
seulement passif. Le médecin doit informer et éduquer son patient sur sa mala-
die et ses traitements dans le but d'impliquer son patient a faire face a sa patho-
logie. Le malade doit accepter sa maladie pour la gérer au mieux. Le réle du
praticien devient celui d'un accompagnant, a l'origine de dialogue, d'échange
et de conseils. Ainsi I'objectif dans la prise en charge n’est plus simplement de
lutter contre les maladies chroniques mais d'inciter les patients a participer acti-
vement a la gestion de leur maladie et des traitements : le patient nest plus
« |'objet » des soins mais I'un des acteurs essentiel (patient partenaire).

Probleme de la lombalgie

La lombalgie commune (LB) constitue un véritable probleme de santé publique.
C’est une maladie universelle, véritable fléau des pays industrialisés dont les
conséquences en termes d‘invalidité et de colt de prise en charge sont en conti-
nuelle hausse. Sa prévalence chez I'adulte est estimée entre 70 et 85 % [1]. Le
nombre d’arréts de travail liés a la lombalgie représente 11 a 19 % des arréts de
travail totaux. Une minorité des patients lombalgiques (5-7 %) devient chroni-
que (douleur au-dela de trois mois). Cependant c’est a cette minorité de patients
que reviennent les plus forts pourcentages d’invalidité, d’arrét de travail et les
co(ts les plus élevés.

L'évolution vers la chronicité est nettement influencée par de fausses craintes
et croyances concernant la pathologie et la facon de se prendre en charge. Ces
craintes et croyances des patients comme celles des médecins favorisent la persis-
tance de la douleur lombaire au-dela de la phase aigué [2, 3]. Ces phénomenes
ont été trés bien décrits par Vlayen et al. [4] (figure 18.1) : les patients ayant une
expérience négative et/ou une mauvaise gestion de la douleur rentrent dans un
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Figure 18.1
Evolution de la lombalgie en fonction des craintes et croyances (d’apres [4]).

cercle vicieux. lls ont peur de faire des mouvements (kinésiophobie), se démus-
clent, finissent par déprimer ce qui ne fait qu’aggraver leurs sensations. A ce titre,
Tom Mayer a décrit pour le LB chronique il y a 20 ans, le syndrome de décondi-
tionnement a I'effort [5] qui associe : une perte de mobilité, une raideur des
muscles sous-pelviens, une diminution des performances musculaires (essentiel-
lement sur les extenseurs du rachis) et un retentissement psychosocial majeur.
Le patient souffrant d’une maladie « invisible » physiquement devient a force
incompris, exclu par son environnement familial et professionnel. A terme, son
image corporelle devient perturbée. Pour éviter d’en arriver a un tel état de
chronicité, un certain nombre de régles ont été élaborées.

Messages fondamentaux délivrés au cours du travail
d’éducation dans la lombalgie

Prise en charge initiale de la lombalgie aigué
Repos

Il existe aujourd’hui plusieurs arguments scientifiques démontrant que le repos
est nocif dans la lombalgie commune [6-9]. Ces données ont été obtenues dans
des études américaines et finlandaises mais également en France ou le systeme
est plus social, protége davantage les travailleurs [6]. Ainsi il est conseillé de
maintenir les activités de la vie quotidienne dans les limites autorisées par la
douleur. L'arrét de travail n’est pas systématique. Il n‘est pas question de refuser
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de prescrire un arrét de travail a un travailleur de force ou a une personne ayant
de longs trajets mais de proscrire le repos strict au lit. En suivant ces recomman-
dations, il a été démontré que I'on observait plus de guérison, un retour au tra-
vail plus rapide, moins d'incapacité a long terme et moins de récidive.

Diagnostic Iésionnel

La lombalgie commune est tres fréquente. Quasiment toutes les structures com-
posant le rachis peuvent étre a I'origine de douleurs : les vertebres (tassement,
fractures), les disques (discopathies), les ligaments (entorses), les muscles (contu-
sions, élongation...), les articulaires postérieurs (arthrose), les vaisseaux (micro-
infarctus), les nerfs (radiculalgies). Cependant dans la majorité des cas (80 %) il
est impossible de faire un diagnostic lésionnel précis. Il est de plus démontré
qu'il n’existe pas de corrélation entre ce que I'on peut observer au niveau radio-
logique et clinique. A titre d’exemple, plus de 30 % de personnes asymptomati-
ques chez qui on réalise une imagerie ont une pathologie discale [10].

Par ailleurs il est démontré que de donner au patient un diagnostic Iésionnel
précis (par exemple hernie discale) augmente presque par cinq le risque de pas-
sage a la chronicité [11].

Les explorations radiologiques n‘ont d’intérét qu’en cas de signe « d’alerte
rouge » ou red flags, c’est-a-dire des signes ou symptdmes évoquant un diagnos-
tic autre que mécanique (infection, tumeur...) (tableau 18.1).

Tableau 18.1
Signes d’alerte rouge

- Age de début < 20 ans ou > 55 ans

- Traumatisme violent

- Douleur constante, progressivement croissante

- Douleur non mécanique

- Anomalies neurologiques : bilatérale, troubles sphinctériens, atteinte pyramidale

- Douleur thoracique associée (vasculaire ?)

- Terrain polyvasculaire, anévrysme ?

- Altération de I'état général, perte de poids, sueurs, fiévre

- Antécédent de néoplasie

- Toxicomanie, VIH

- Corticothérapie générale

Prévenir et agir sur les facteurs de risque de passage

a la chronicité

Certains facteurs sont bien connus pour étre associés a un risque d’évolution
vers des douleurs chroniques. Globalement on distingue deux types de risques :
ceux sur lesquels on va pouvoir agir (possiblement modifiables) et ceux face
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auxquels on ne peut absolument rien (difficilement ou non modifiables)
(tableau 18.2). Tous les efforts doivent donc se concentrer pour tenter d’agir sur

les premiers.

Tableau 18.2

Facteurs de risque de passage a la chronicité.

Possiblement modifiables

Difficilement ou non modifiables

Donner un diagnostic précis au patient

Démographiques : sexe, dge

Expositions aux vibrations (préconiser un
changement de poste)

Contexte socioprofessionnel : bas niveau
d’éducation, statut familial défavorable,
poste de travail avec importantes contraintes
mécaniques, insatisfaction au travail

Psychosociaux : perception d'incapacité,
coping inapproprié (réassurance, mise en
confiance)

Contexte médico-légal : accident de travail,
conflit médico-légal

Soins : repos, type d'intervention, prise en
charge tardive (proscrire les repos, prescrire

Contexte psychologique : trouble de la
personnalité (hystérique, hypochondriaque)

des antalgiques efficaces)

Clinique : comorbidités, probléme d'équilibre,
antécédents de LB ou chirurgie lombaire,
présentation initiale de la LB (intensité de la
douleur, irradiation aux membres inférieurs)

On remarque que beaucoup de ces facteurs sont des facteurs environnemen-
taux et non directement liés au probléme rachidien (anatomique ou clinique) en
lui-méme.

Prise en charge de la douleur

Elle est fondamentale. D'ou I'importante de bien expliquer au patient I'intérét
des différents traitements symptomatiques. Les patients sont souvent réfractaires
aux médicaments : par peur d’habitude et de dépendance, par crainte de mas-
quer la douleur ou des effets indésirables. Il est fondamental de donner des
informations au patient sur le but de nos prescriptions. Ces traitements ne sont
pas faits pour guérir mais pour soulager, faire en sorte que les douleurs soient
supportables (en attendant que le temps fasse le reste) afin de pouvoir maintenir
autant que possible une activité. Une mauvaise prise en charge initiale condi-
tionne I’évolution de la lombalgie commune.

Dans la lombalgie chronique

Les traitements a cette étape reposent sur : une prise en charge antalgique voire
antidépressive quand la répercussion thymique est majeure, une remise en
confiance, une rééducation. A ce niveau la prise en charge est le plus souvent
pluridisciplinaire. Depuis quelques années se sont développés en France des pro-
grammes de réentrainement a I'effort (PRE), inspirés de ce qui se fait aux Etats-
Unis et dans d’autres pays d’Europe. Ces programmes se font sur 3 a 6 semaines,
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5 a 6 heures par jour. Plusieurs activités sont associées : physiques (renforcement
et endurance musculaire), ergonomiques, cardio-training, relaxation, soutien
psychologique, social et diététique. La place de I'éducation est continue et la
démarche du patient se veut active avec une progression sous forme de contrat.

Evaluation des différents moyens « d’éducation »

Education du praticien

Cette étape est fondamentale pour parvenir a une éducation satisfaisante du
patient. Les idées nouvelles passent d’abord par le praticien qui les « enseigne »
dans un second temps a son patient. Dans ce sens, il est fondamental pour un
praticien de bien connaitre la pathologie pour pouvoir rassurer son patient et de
ne pas divulguer des idées fausses. L'éducation des soignants peut se faire par le
biais des études, des guidelines élaborés par des groupes d’experts, de la forma-
tion médicale continue, de la lecture de journaux scientifiques, de son
expérience...

Cependant malgré tous ces outils, la réalité est plus dure et la modification des
pratiques médicales est difficile a mettre en place. Des travaux récents montrent
que seulement 10 a 20 % des démarches diagnostiques, thérapeutiques sont
fondées sur les guidelines [12]. Plusieurs obstacles a ces « bonnes pratiques » ont
été répertoriés : liés a la mauvaise adhésion des médecins (manque de connais-
sances, désaccord, manque de compétence, scepticisme, manque de motivation
au changement) ; liés au patient (refus du patient, adaptation personnelle) ; liés
aux guidelines elles-mémes (utilisation difficile, efficacité limitée des traitements) ;
liés a I'environnement (temps, probléme de co(t et de remboursement, augmen-
tation des responsabilités, manque de supports...). Une des rares études ayant
évalué a un an la modification de la pratique de médecin généraliste en Australie
a montré un effet bénéfique d'une campagne publicitaire télévisuelle sur les
connaissances, la confiance en soi, et les prescriptions [13].

Education des patients

L'éducation des patients lombalgiques est nécessaire. Elle s'intégre trés bien a la
prise en charge de la lombalgie en permettant au patient de modifier ses peurs
et ses croyances ainsi que sa perception de la maladie. Le but est d’obtenir une
meilleure compréhension et gestion de ses problemes de dos, d'étre moins
inquiet, géné et invalidé, plus actif et ainsi moins dépendant du systeme de
soins. Les moyens d’éducation des patients sont nombreux.

Campagnes d’information au sein de la population

Dans I'étude australienne déja citée, les auteurs se sont également intéressés aux
répercussions de la campagne télévisée au sein d’un échantillon de la population
(n = 4 730) tiré au sort. Les résultats montrent que de délivrer un message posi-
tif par des personnes médiatiques a des conséquences positives a un an concer-
nant les craintes et les croyances des personnes interrogées, permet de réduire
le nombre de revendication, ainsi que le nombre de jours d’arrét de travail et les
dépenses de santé en rapport avec des problémes lombaires [14]. Ces résultats
se maintiennent 3 ans apres la fin de la campagne [15]. Internet est un autre
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moyen d’éducation touchant la population générale. Cependant I'évaluation de
60 sites ayant pour theme la lombalgie est trés médiocre [16].

Moyens d‘information passive

Il s'agit de tout ce qui peut étre lu ou entendu concernant la lombalgie par le
biais de la consultation, de livret, de CD-rom, de cours. Les moyens sont tres
nombreux, pas tous évalués, le plus connu étant le Back Book élaboré par
A. K. Burton en 1999 [17] et traduit et adapté en francais en 2003 sous le titre
Guide du dos [18]. Globalement ces techniques ont un intérét certain mais ne
suffisent pas a elles seules surtout dans les douleurs chroniques. Cependant, elles
améliorent les connaissances des patients et la satisfaction face aux soins.

Moyens collectifs

Ces moyens comprennent les écoles du dos (ECD), les thérapies cognitivo-
comportementales (TCC) et les programmes de reconditionnement a I'effort (PRE).
Les ECD basées essentiellement sur un travail d’information théorique et prati-
que, de posture et d’économie lombaire, ont démontré avoir une efficacité
modérée [19]. Aujourd’hui, les recommandations de I’Anaes sont claires : il n'y a
pas de preuve d’efficacité des ECD seules. Elles doivent étre réalisées en associa-
tion a des exercices physiques. Dans ce cas le niveau de preuve est de grade B,
c'est-a-dire fondé sur une présomption et non sur une preuve scientifique.

Les TCC reposent sur les différentes composantes de la douleur : sensori-
discriminative, affective-émotionnelle, cognitive et comportementale. La com-
posante sensori-discriminative correspond a la physiologie de la douleur.

La composante affective-émotionnelle refléte son aspect désagréable et peut
évoluer vers I'anxiété et la dépression. La composante cognitive comprend I'at-
tention et les croyances vis-a-vis de la douleur. Elle fait référence aux expériences
douloureuses antérieures. La composante comportementale regroupe I'ensem-
ble des manifestations observables du patient douloureux chronique. Ces mani-
festations jouent un role dans la communication du patient. Elles induisent des
situations désirées (renforcement positif) et permettent d’éviter des situations
déplaisantes (apprentissage de I'évitement).

Ces TCC reposent donc essentiellement sur deux grands principes : le cogni-
tif, c’est-a-dire la transmission de la connaissance de ce que I'on sait sur la lom-
balgie et le comportemental pour, a partir de cette connaissance, tenter de
modifier les attitudes des personnes. L'équipe thérapeutique cherche ainsi a éta-
blir une alliance thérapeutique, pour recourir a des stratégies adaptées au cas
particulier du patient, afin d’augmenter ses chances de réussite. Les TCC ont des
méthodes différentes, mais comprennent toutes certaines d’activité : communi-
cation, management du stress, coping, relaxation, mise en situation parfois asso-
ciés a des exercices. Dans le cadre de la lombalgie aigué, ces thérapies ont
démontré avoir un effet positif a long terme sur la douleur et les index de santé
mesurés sur le travail, les soins utilisés, I'incapacité et les activités physiques. En
revanche dans la lombalgie chronique, les TCC ont un intérét si, et seulement si,
elles sont associées a des exercices.

Les PRE s’adressent a de petits groupes de patients lombalgiques chroniques
en arrét de travail ou sans emploi mais ayant un projet professionnel.
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La philosophie de ces programmes repose sur la notion de déconditionnement a
I'effort [5]. Comme nous I'avons dit précédemment, ce syndrome qui n’est pas
seulement I'expression de la douleur, se caractérise par une réduction de la
mobilité lombaire sous-pelvienne, une diminution de la force et de I'endurance
des muscles du tronc (inversion du rapport entre les muscles extenseurs et flé-
chisseurs), une augmentation des scores d'anxiété et de dépression, une inadap-
tation physique et psycho-comportementales et un isolement socioprofessionnel.
Le patient se crée de fausses croyances et craint de voir apparaitre un nouvel
épisode douloureux, au cours d'un effort ou d’un exercice (cinésiophobie). Ceci
aboutit a un cercle d’inactivité duquel le patient ne peut plus sortir.

L'objectif principal de ces programmes est de remettre ces patients en
confiance afin qu'ils puissent reprendre leur activité physique mais surtout pro-
fessionnelle. Les objectifs secondaires sont la restauration des capacités physi-
ques, cardiovasculaires, fonctionnelles et psycho-comportementales. Le patient
est averti dés la premiere consultation que le but n’est pas de faire disparaitre ou
de diminuer la douleur mais d’apprendre a vivre avec et de la gérer au quoti-
dien. Ainsi I'arrét des exercices se fait quand le programme est réalisé et non
quand une douleur apparait. Ces programmes passent donc par une démarche
volontaire et active du patient.

Ces programmes reposent sur une prise en charge pluridisciplinaire avec
médecins, rééducateurs, ergothérapeutes, diététicien, assistante sociale, psycho-
logues et idéalement avec la complicité du médecin du travail. Compte tenu de
la complexité de cette prise en charge les patients sont hospitalisés, le plus sou-
vent en hopital de jour, ce qui leur permet venir et de repartir tous les jours et
de les mettre ainsi dans les conditions du travail (le trajet faisant parti du PRE).
La durée varie de 3 a 6 semaines avec 5 a 6 heures d’exercices par jour (muscu-
lation, cardio-training, relaxation, balnéothérapie, manutention, propriocep-
tion). Les consultations plus personnalisées se font au cours de ces journées. Le
travail d’éducation se fait en continu durant les différentes activités avec un dis-
cours qui contient les différents messages définis précédemment.

Les résultats des études internationales et francaises montrent que les PRE ont
une efficacité sur le taux de reprise du travail a 1 et 2 ans compris entre 60 et
95 %. Les résultats sont également positifs sur les parametres physiques, les sco-
res de dépression et d’anxiété, les indices fonctionnels et de qualité de vie, la
consommation médicamenteuse et le recours aux soins. Récemment, dans une
étude randomisée, les résultats de ces PRE se sont révélés étre équivalents a ceux
de la chirurgie [20]. Les résultats sont en revanche plus variables sur la douleur,
en sachant que le but de ces PRE n’est pas de faire diminuer I'intensité doulou-
reuse mais d’apprendre a la gérer. Le rapport co(t-bénéfice de ces types de prise
en charge commence a étre évalué [21].

Conclusion

Dans le cadre de la lombalgie non spécifique, la recherche d’une cause est sou-
vent vaine et ne doit étre entreprise qu’en cas de signe d’alerte rouge et en cas
de douleur trainante (durée supérieure a 1 mois).

L’évolution vers la chronicité est davantage liée a des facteurs psychosociaux
qu’'a des facteurs biomédicaux ou biomécaniques.
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L'incapacité n’est pas forcément corrélée a la déficience. Elle est davantage
influencée par des facteurs extrinseques : attitudes et croyances culturelles,
conditions économiques, problemes psychologiques.

A ce titre I'éducation est fondamentale au sein de la population générale et de
la population lombalgique aigué et subaigué ou elle a un réle de prévention pri-
maire et secondaire. L'éducation des praticiens et des patients est importante
pour modifier les facteurs de risque associés a I'apparition ou a la chronicisation
de la lombalgie. Le but est d’éviter que le patient ne se retrouve dans un proces-
sus oUl il se sent « handicapé ».

A I'étape chronique, on est dans le cadre de la prévention tertiaire ol il est
nécessaire d’éviter la désocialisation et I'incapacité des patients. L'éducation a la
encore toute sa place. Le message repose essentiellement sur des explications
des douleurs, une réassurance et une remise en confiance physique et morale.
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Dans cette partie, chaque auteur confirme a sa facon que nous sommes, inéluc-
tablement, dans les temps du changement. Passons du « conseil médical », per-
suader le patient a se soigner, a I'éducation thérapeutique, aider chaque patient
a développer de véritables compétences d’auto-soins. Cette transition s’opére,
parmi d’autres facteurs, sous I'effet de la conjugaison des compétences éduca-
tives et des compétences médicales et de soins chez les professionnels de santé.
Cette méthodologie permet de formaliser des programmes d’éducation doré-
navant, justifiés par des modeéles théoriques. Nous créons ainsi les conditions de
recherche —action au profit de la pertinence et du réalisme des interventions
d’éducation thérapeutique. Le programme proposé aux patients a risque cardio-
vasculaire, par |. Durack-Bown et ses collegues, montre comment il est possible
de concilier des approches pédagogiques et des modeéles socio-cognitifs comme
celui de Prochaska et Di Clemente. Cette acquisition de compétences éducatives
interagissant avec les compétences médicales conduit a des propositions inno-
vantes dans les prises en charge et le suivi des patients. Comme le rapportent,
C.Sachon et M.Baudot la connaissance de la maladie et des traitements permet-
tent de dessiner des interventions éducatives plus adaptées au vécu des patients.
Par exemple |'attente des résultats d’une auto-glycémie suscite des émotions
chez certains patients et une stratégie d’aide a la verbalisation peut leur permet-
tre de gérer ce moment. C'est aussi ce que nous enseigne F. Martin dans le cas
de la BPCO. La connaissance de la physio-pathologie pulmonaire conduit a pen-
ser une intervention éducative précoce aidant les patients a prendre conscience
d’une maladie longtemps asymptomatique. On voit comment l'intervention
éducative conduit les patients vers une autre compréhension de leur situation de
santé, a condition que le soignant poursuive son ceuvre éducative en faisant
appel a des démarches pérennes et pleinement intégrées dans la prise en charge
médicale. C'est probablement, ce que S. Dupont et les promoteurs du
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programme national attendent de leur projet qui vise a amélioer la prise en
charge des patients épileptiques. C'est également ce que S.Vignes nous explique
en décrivant I'apprentissage de patientes atteintes de lymphoedémes, en termes
d’auto-bandages, de drainages, de soins de peau dont on connait la contribu-
tion pour une meilleure qualité de vie. Son expérience nous rappelle qu’il n'y a
jamais de petits apprentissages, qu’il n'y a pas d’apprentissages plus importants
que d’autres. Tout apprentissage d'un patient requiert de sa part, un effort de
tous les instants et doit étre considéré comme tel par les éducateurs. Cette
attention portée par chaque éducateur sur les compétences des patients ne se
décrete pas. Elle releve d’une transformation identitaire des professionnels dont
N. Masseboeuf et F. Delestre nous proposent un exemple a travers le métier de
diététicien. Leurs propositions de nouvelles compétences professionnelles, de
nouvelles perspectives dans le rapport entre le patient et le diététicien montrent,
une nouvelle fois, I'influence des rapports entre les sciences de la nutrition et
I’éducation thérapeutique sur la transformation des roles professionnels.

Ainsi, chaque auteur en précisant des compétences d’auto-soins pour les
patients, en décrivant des méthodes pédagogiques adaptées aux caractéristiques
du « vivre avec une maladie », en identifiant les difficultés des patients dans leur
gestion quotidienne, propose de nouvelles compétences aux soignants. Une
d’entre elles traverse I'ensemble de ces textes : aider le patient a se révéler a lui-
méme dans ses potentialités et ses aspirations a vivre et ce malgré la maladie.

De plus, lorsque les capacités d’apprentissage du patient se trouvent limi-
tées du fait de sa maladie, I'éducation thérapeutique va s'étendre a son entou-
rage comme nous l'indiquent S. Pariel et collaborateurs a propos de la maladie
d’Alzheimer.

Enfin, toutes ces actions éducatives sont facilitées par I'utilisation d’outils
pédagogiques adaptés comme nous I'expliquent Y. Magar et S. Jacquemet.
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L'éducation thérapeutique du patient comprend I'ensemble des activités péda-
gogiques qui permettent a un individu d’acquérir des compétences et des infor-
mations utiles concernant sa santé, dans le but de développer et de maintenir
des attitudes favorables au maintien de celle-ci [1].

La participation active du patient recommandée dans cette approche est une
condition nécessaire au controle des facteurs de risque et notamment au
contrdle glycémique dans le diabéte [2].

En France, la mise en place a titre expérimental de programmes éducatifs
nombreux ne fait pas toujours I'objet d’une évaluation. En outre, les travaux
internationaux concernant des programmes éducatifs dispensés aupres de
patients atteints de facteurs de risque cardiovasculaire sont hétérogénes et tres
disparates quant aux nombres de patients étudiés et aux méthodes éducatives
utilisées [3-5]. Les stratégies pédagogiques sont rarement décrites, les outils édu-
catifs peu nombreux et peu interactifs. Moins de 5 % des articles, concernant
I"éducation des patients diabétiques mentionnent le programme éducatif mis en
place, et décrivent les stratégies éducatives utilisées [6].

Nous présentons dans ce chapitre de fagcon précise les objectifs pédagogiques
et les outils éducatifs du programme « PEGASE » (Programme éducatif pour la
gestion améliorée des sujets a risque cardiovasculaire élevé). L'élaboration de ce
programme éducatif est unique en son genre dans la mesure ou celle-ci a été
précédée d’'une analyse des besoins éducatifs [7] et suivie d’une évaluation dans
une étude d'intervention multicentrique.

Le contexte et les limites de la simple information

La connaissance par la population des maladies cardiovasculaires et des facteurs
de risque associés s’est améliorée dans les années 1980, aux Etats-Unis comme
en Europe [8-10]. Depuis, de nombreuses études ont montré que le contréle
intensif des facteurs de risque diminue I'incidence des événements cardiovascu-
laires [11-12]. Malgré toutes les preuves scientifiques notamment en faveur du
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contrdle de I'hypercholestérolémie et en dépit des informations diffusées par les
médias, I'intérét du public, depuis les années 1990, est peu marqué dans ce
domaine de prévention cardiovasculaire [9, 13].

Les conséquences s’observent déja, y compris chez les patients en prévention
secondaire. En Europe, les résultats des enquétes EUROASPIRE | et Il [14] mon-
trent en effet qu’en cinq ans la prévalence du tabagisme ou de I'hypertension
reste inchangée, alors que celle de I'obésité augmente. Par ailleurs, plus d'un
patient sur deux traité reste non contr6lé pour son hypercholestérolémie (taux
= 5 mmol/l) [14]. Ces données sont similaires en France, ou plus de la moitié
des patients hyperlipémiques traités en prévention secondaire n’atteint pas les
objectifs fixés par les recommandations internationales [14].

L'insuffisance de prescription optimale des médicaments associée aux difficul-
tés des patients a suivre un traitement hygiéno-diététique et médicamenteux sur
le long cours contribuent probablement a expliquer ces résultats. Les difficultés
d’adhésion aux traitements sont, en effet, souvent mises en évidence dans les
études cliniques [15, 16]. La simple connaissance des risques cardiovasculaires
semble donc insuffisante pour modifier les comportements de santé [17, 18].

L'amélioration de la prise en charge des facteurs de risque cardiovasculaire
nécessite, par conséquent, une meilleure compréhension des difficultés
rencontrées par les patients et par les médecins pour la mise en oeuvre des
recommandations.

Une analyse préalable a la conception du
programme

La premiére étape, préalable a la conception du programme PEGASE, a été
d’identifier les besoins éducatifs des patients et les attentes des médecins qui les
prennent en charge [7].

Une enquéte qualitative a été réalisée de juin a juillet 2000 aupres de vingt-
sept patients hypercholestérolémiques en prévention primaire ou secondaire,
présentant un ou plusieurs autres facteurs de risque associés (tabac, diabéte,
hypertension, obésité) et vingt et un médecins libéraux.

L'analyse des résultats a permis de dégager six thémes principaux :
signification de I’exces de cholestérol : une maladie virtuelle ;

risque cardiovasculaire : une notion floue ;

mesures hygiéno-diététiques : une mise en pratique difficile ;

médicaments : des questions sur le long terme ;

langage médical : une complexité, source de confusion ;

attentes et besoins du patient : une évolution dans le temps.

La confrontation des interviews des patients et des médecins a montré, d'une
part, des divergences sur les termes de maladie, de risque cardiovasculaire qui
sont illustrées par des complexités du langage médical, d'autre part, des conver-
gences sur les mesures hygiéno-diététiques et les médicaments. Cette analyse a
permis de comprendre I'inadéquation entre les demandes des patients et les
réponses apportées par les médecins [7].
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Les besoins prioritaires des patients

Le but du programme éducatif PEGASE est de permettre aux patients a haut ris-
que cardiovasculaire de mieux vivre avec leurs facteurs de risque cardiovasculaire
et, pour cela, d'acquérir et consolider des compétences leur permettant d’adap-
ter leur mode de vie et leur alimentation a leur état de santé.

A partir de I'analyse approfondie des besoins exprimés par des patients, nous
avons pu identifier certains besoins prioritaires :

clarifier la notion de « risque cardiovasculaire » ;

agir personnellement sur ce risque ;

suivre |’évolution de sa maladie ;

évaluer personnellement les résultats de ses efforts et du traitement ;
gérer au quotidien son traitement ;

partager son expérience avec ses « pairs » ;

s’assurer du soutien de |'entourage.

Le programme PEGASE prend en compte ces besoins prioritaires dans le
temps. Il permet au patient d’élaborer un projet personnel de santé, de se proje-
ter dans le futur et d'inscrire les modifications de comportements requises dans
un processus a long terme.

Un programme éducatif en plusieurs phases

Les modules éducatifs du programme PEGASE sont organisés en plusieurs
étapes. Les périodes entre les modules ainsi que le suivi font partie intégrante du
programme. A chaque phase correspond des objectifs, des méthodes pédago-
giques et des outils.

Le programme comporte quatre séances éducatives collectives de 3 heures
environ (participation de 5 a 8 patients), trois intersessions de travail personnel,
deux séances individuelles avec le soignant coordinateur et, enfin, le suivi assuré
par le médecin traitant.

Le programme PEGASE répond aux critéres de qualité de I'éducation édictés
par I'OMS (formation du soignant, apprentissage individualisé, maturation d'un
projet personnel, co-partenariat entre patient et soignant, interactivité) [1]. Il
s'inspire du modéle de changement de comportement, de Prochaska et al. [19].
Ces auteurs ont mis en évidence qu’un changement de comportement dans le
domaine de la santé était un long processus dynamique qui respectait toujours
plusieurs étapes.

Ce modele décrit six étapes dans le changement de comportement : la pré-
intention (la personne n’envisage pas de changer de comportement), I'inten-
tion, la préparation, I'action, le maintien et la résolution. Pour accompagner une
personne dans son désir de changement, il faut, d’une part, tenir compte du
stade auquel elle se trouve et, d'autre part, élaborer des modes d’intervention
éducative adaptée a chacune de ces étapes.

La dynamique générale du programme PEGASE comporte trois phases principales :
m une phase de préparation et de bilan (prise de conscience de I'ensemble des
facteurs de risque) ;
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m une phase d’action (acquisition de compétences avec résolution de pro-
blémes, communication interpersonnelle en lien avec la mise en place du projet
personnel de changement) ;

= une phase de maintien (renforcement de toutes les compétences acquises,
évaluation réguliere du projet par le patient en collaboration avec son médecin
traitant).

Des objectifs pédagogiques gradués
Premiére séance collective

Elle est consacrée a I'exploration des représentations du patient sur sa santé et
de ses facteurs de risques cardiovasculaire.

A l'aide d’un photolangage, le patient identifie ses propres criteres de bonne
santé, il exprime ce que constitue pour lui les dangers qui peuvent peser sur sa
santé et distingue I'ensemble des risques cardiovasculaires.

Concrétement, parmi un lot d’images disposées sur une table, chaque partici-
pant est invité a choisir deux images correspondant d’une part a la bonne santé,
d’autre part aux risques qui peuvent peser sur elle. L'animateur demande ensuite
a chacun des participants d’argumenter ses choix (figure 19.1).

Figure 19.1

Le photolangage. Criteres de bonne santé et risques cardiovasculaires.

Cette méthode, développée dans les années 1960 chez I'adolescent pour
faciliter I'expression individuelle et collective [20-22], a pour but d’accroitre la
conscience des origines de la maladie cardiovasculaire et des représentations
qui y sont rattachées.
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Au cours de cette séance, le patient identifie les risques encourus et les
éléments sur lesquels il peut agir personnellement. A l'aide de cartes repré-
sentant de facon stylisée les parties du corps d’un personnage et symbolisant sa
situation familiale, sociale et professionnelle ainsi que I'existence de facteurs de
risque, les patients créent ensemble un personnage fictif et réfléchissent sur ce
qui peut lui arriver dans I"avenir. Ce travail réalisé sur un personnage imaginaire
dit en « mosaique » permet de mettre a distance la composante émotionnelle et
personnelle (figure 19.2).

COMMERCIAL(E)

Figure 19.2
Le personnage mosaique. Risques encourus et
possibilités d’action.

Enfin, I'animateur résume et compléte les propos des patients en expliquant la
maladie artérielle (athérosclérose) et la notion de risque grace a une série de
planches illustrées.

Deuxiéme et troisieme séances collectives

Le patient est alors amené a analyser son rapport a I'alimentation, aux médica-
ments et a |'activité physique.

A I'aide de cartes alimentaires et d’un supermarché virtuel, les patients identi-
fient par exemple les aliments qui font augmenter le taux de cholestérol, les
bénéfices d'une alimentation saine sur la santé. Les patients sont ensuite amenés
a repérer les facteurs facilitants et les obstacles existants a un changement d’ali-
mentation, si celui-ci est nécessaire.

Etudiées en groupe, des mises en situation en rapport avec la vie quotidienne
permettent aux patients de comprendre la complémentarité des traitements,
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I'intérét de leur prise ou de leur suivi au long cours en distinguant inconvénients
et bénéfices.

La perception du rapport colt/bénéfice est en effet une condition nécessaire
au suivi du traitement au long cours. La perception individuelle du bénéfice du
traitement doit contrebalancer avantageusement son colt global (qu'il soit
financier, physique ou psychologique) pour que I'individu puisse changer pro-
gressivement son comportement et suivre un traitement médicamenteux au
long cours [23].

Derniére séance collective

C'est plus une évaluation formative ou le patient est amené a mesurer I’'ensem-
ble des compétences qu’il a acquises au cours du programme.

Un jeu de plateau invite les participants a répondre a des questions de
connaissances ou a prendre position par rapport a des dilemmes sur des situa-
tions de la vie courante concernant, I'alimentation, la pratique d'une activité
physique, la prise au long cours de médicament.

Intervalle entre deux séances

Le travail fourni par le patient au cours des modules est alors mis a profit. A
I'aide d’un carnet de suivi, le patient reprend personnellement les éléments de
synthese des séances, il identifie des champs d’actions possibles et détermine le
ou les facteurs de risque sur lequel il pense pouvoir agir. Il fait ensuite progressi-
vement le point sur ce qu'il pense pouvoir changer concretement et sur ce qu'il
ne pense pas pouvoir changer. Puis il décide de mettre en place un projet de
changement portant sur un ou plusieurs facteurs de risque.

Ces périodes entre deux séances éducatives sont propices a la réflexion du
patient sur ce qu’il redoute et sur ce qu'il pense pouvoir gagner en mettant en
place son projet. Elles donnent I'opportunité au patient de définir ses propres
critéres de réussite et planifier ses changements dans le temps.

Séances individuelles

Elles permettent au patient de discuter avec le soignant du projet de santé qu'il
a choisi. Le soignant prend alors acte du projet du patient, en évalue la faisabi-
lité & court terme et propose éventuellement des aides ou orientations supplé-
mentaires. Il discute ensuite des stratégies qui vont permettre au patient de
mener a bien son projet. Le relais est pris par le médecin traitant qui revoit le
patient et I'aide a maintenir son projet dans le temps.

Une nécessaire évaluation

Le projet PEGASE s'inscrit dans une démarche scientifique cohérente vis-a-vis des
préoccupations médicales et de santé publique actuelle. Cependant, la mise en
place de ce type de programme, orienté sur le risque cardiovasculaire de
maniére globale, reste rare compte tenu de l'insuffisance d’études adaptées et
probantes, plus particulierement dans la population francaise [3-5].

Il est vrai que ce qui a été démontré dans les pays anglo-saxons n’est pas inté-
gralement applicable en France en raison de phénomeénes culturels qu’il faut
prendre en considération. Une analyse des besoins de chacun, patients et
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soignants, et une adaptation locale ont donc été réalisées en préalable a la
conception du programme.

Chaque étape du projet PEGASE fait référence a des études publiées [3-
5,24,25] mais aucune n’a encore intégré I'ensemble des étapes successives (ana-
lyse préalable des besoins éducatifs, conception d’'un programme, évaluation
des actions éducatives), dans le cadre d’un projet global.

La derniere étape du programme PEGASE est une étude randomisée multicen-
trique [26]. Elle a comparé deux types de prise en charge : une prise en charge
habituelle versus une prise en charge dite « interventionnelle ». Dans ce dernier
bras, les patients ont bénéficié du programme éducatif PEGASE dans un centre
éducatif ou les soignants ont recu une formation spécifique. Les participants au
programme ont ensuite été suivis en ville par des médecins en lien avec I'équipe
éducative.

Les criteres d’évaluation du programme ont pris en compte, d’une part, un
score de risque cardiovasculaire global (d’apres I'étude de Framingham) [27],
mais aussi des changements de comportement sur le plan diététique, médica-
menteux, activité physique, consommation de tabac...

En outre, pour le bras « interventionnel », la mise en place et la concrétisation
d’un projet thérapeutique propre au patient ainsi que la satisfaction des patients
ont été spécifiquement évalués.

Les résultats évalués a 6 mois ont en partie permis de valider notre
démarche éducative et les méthodes mises au point spécifiquement pour cette
étude. Le score de Framingham a pu étre calculé chez 473 patients. Il a aug-
menté de facon significative dans le groupe éduqué entre le temps zéro et 6
mois (13,0 = 8,21 vs 13,6 = 8,48, d = +0,658, p = 0.016). A linverse il n'a
pas été observé d’amélioration dans le groupe non éduqué (12,5 + 8,19 vs
12,4 =7,81,d = —0,064, p = 0,836) ; La différence entre les deux groupes n‘a
toutefois pas atteint le degré de signification. Ceci peut étre expliqué par I'inclu-
sion de moins de patients que prévu (le calcul d’effectif prévoyait 600 patients),
par le critere de jugement principal considéré comme un critére dur (par rap-
port a un critéere de qualité de vie ou d’amélioration des connaissances) et par
I'inclusion de patients « tout venant » plutot que de patients hypersélectionnés,
tres motivés, comme c’est habituel dans un protocole de recherche clinique,
avec nécessité de signer un consentement, etc. En paralléle, une amélioration de
la qualité de vie et du score diététique a pu étre observée dans le groupe
éduqué [26].

Conclusion

Les difficultés a suivre un traitement au long cours comme celui des facteurs de
risque cardiovasculaire sont fréquentes. Le programme PEGASE prend en consi-
dération a la fois les difficultés des patients et les obstacles rencontrés par les
médecins au cours de la prise en charge des facteurs de risque cardiovasculaire.
Basé sur la concrétisation d’un projet de santé personnel, ce programme, unique
par les stratégies pédagogiques et les outils pragmatiques utilisés, vise a
répondre au plus prés aux besoins et aux attentes des patients et a terme per-
mettre une meilleure prévention cardiovasculaire. Cette démarche éducative est
associée a une évaluation rigoureuse de I'efficacité des stratégies en termes de
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réduction du risque cardiovasculaire et de changements de comportement de
santé, indispensable a sa reproductibilité.
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Le défi d’une nouvelle politique nutritionnelle

Outre les immenses enjeux humains, sociaux et économiques, les relations entre
I'alimentation et la santé ont comme particularité de concerner I'ensemble de la
population. Ces relations reposent sur des connaissances scientifiques suffisam-
ment fiables pour permettre d’identifier des facteurs nutritionnels liés aux risques
ou a la protection vis-a-vis de certains grands problémes de santé publique sur
lesquels il est possible d’intervenir (cancers, maladies cardiovasculaires, diabéte,
obésité, ostéoporose...). S'il est difficile d’agir sur leur composante génétique,
les facteurs alimentaires et nutritionnels sont particulierement accessibles. Ainsi,
le Programme National Nutrition Santé (PNNS) a pour objectif de viser la pro-
motion d’une alimentation et d’'un mode de vie favorable a la santé. Cela
nécessite d'impliquer, autour du consommateur, de multiples acteurs du champ
de la nutrition (professionnels de santé, acteurs de santé publique, secteur
agro-alimentaire, restauration collective, milieux scolaires et universitaires, for-
mateurs, enseignants, chercheurs, communicants, législateurs, monde associatif,
médias...), de multiples structures politiques et institutions [1]. Toutefois, une
vraie réflexion est devenue indispensable, du fait de la mauvaise observance des
prescriptions diététiques et de I'évolution des attitudes et des comportements
alimentaires des patients. D’ailleurs, les malades expriment aux professionnels
de santé des difficultés face a une diffusion incontrélée des connaissances
diététiques, une demande d’informations, de participation aux décisions médi-
cales et l'acquisition de droits, signes de I'’émergence d’une « citoyenneté de
santé » [2, 3].

En 2007, la Haute Autorité de Santé (HAS) a rédigé des recommandations en
éducation thérapeutique (ETP) du patient qui définissent ce que recouvre I'ETP,
qui elle concerne, par qui elle peut étre réalisée, ses étapes de planification et sa
coordination. Ces recommandations visent a aider les professionnels a définir le
contenu, les modalités de sa mise en ceuvre et de son évaluation dans le cadre
de la maladie chronique [4].

L'éducation thérapeutique est un processus inscrit dans la durée. Il s'agit d'un
accompagnement du patient, ou la participation et la coopération actives de celui-
ci est primordiale [5]. L'éducation nutritionnelle est intégrée dans la démarche
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qualité fondée sur une approche interdisciplinaire et pluri-professionnelle des soins
nutritionnels et éducatifs aux malades [6-8].

De la diététique a la diete éthique

L'acte alimentaire : une pratique biologique, cognitive,
affective, sociale et spirituelle

L'alimentation est une fonction biologique vitale et en méme temps une
fonction sociale essentielle. C'est un phénomeéne complexe foisonnant. Ses
facettes innombrables s’ordonnent selon au moins deux dimensions. La pre-
miere s'étend du biologique au culturel, de la fonction nutritive a la fonction
symbolique ; la seconde de I'individuel au collectif, du psychologique au social.
Trop souvent les sciences dites exactes, en l'occurrence la physiologie, la psy-
chologie expérimentale, I'anthropologie biologique, la nutrition... n‘ont voulu
voir que du comportement alimentaire, la ou il y avait en fait des pratiques
sociales ; des superstitions et de I'ignorance la ou il y avait des croyances et des
représentations [9].

Un art de vivre

Pour Hippocrate, la diététique est un art, celui du bien vivre, donc du bien man-
ger, pour conserver la santé et assurer son équilibre. De méme, la diététique
moderne est destinée a soigner les maladies du savoir-vivre. C'est le comporte-
ment dans son ensemble, corps et ame, qui est en cause. Tout cela constitue
une entreprise thérapeutique qui touche au plus profond et qui engage I'étre
méme [10].

Trouble du comportement alimentaire ou
comportement alimentaire troublé ?

Si aux origines de I'homme et de la femme, la nourriture est subsistance,
aujourd’hui le comportement alimentaire devient producteur de symptomes a
part entiére. Ainsi, une certaine facon de manger est décrétée pathologique et
I'acte alimentaire devient alors un trouble. Pourtant, les individus donnent un
sens a ce trouble et I'inscrivent dans la logique de leurs difficultés existentielles.
Consolation, colmatage, réassurance, réalisation déplacée de I'impulsion agres-
sive, apaisement, détente... toutes les lectures sont possibles et plausibles. Ce
n‘est donc pas le comportement alimentaire lui-méme qui a changé, mais les
circonstances qui le laissent s"accomplir au lieu de I'empécher [11].

Une souffrance

L'idée est bien ancrée, a la fois dans le public et une bonne part du corps
médical, selon laquelle maigrir, par exemple, consiste en un acte de volonté et
en une série de contraintes et de barriéres qu'il y a lieu de s'imposer pour ne pas
succomber. Maigrir revient alors a souffrir, endurer une alimentation qui n’est
pas celle désirée [12].
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L'acteur de santé et I'éducation thérapeutique
nutritionnelle

L'exemple des difficultés relationnelles entre

patient et diététicien

Une étude menée non seulement aupres de diététiciens hospitaliers, mais égale-
ment aupreés de patients suivis dans un service de diabétologie, a mis en évidence
un certain nombre de difficultés a proposer une éducation diététique de qualité
[13]. Pour les diététiciens, les difficultés sont plutdt d’ordre didactiques et organisa-
tionnelles : manque de disponibilité, espaces insuffisants, absence d’outils pédago-
giques, aucune évaluation. D‘ailleurs, I'organisation de I'éducation diététique
repose trés souvent sur des projets propres a une unité ou a une spécialité médicale
fortement liés a I'existence d'une personne motrice. En revanche, pour les patients,
les difficultés des diététiciens sont plutdt liées aux valeurs de I'éducation, inhérentes
a sa formation de technicien et pas d’éducateur. En effet, les diététiciens n’évaluent
pas toujours les croyances, les attentes, le vécu, les valeurs, les projets et les intéréts
des patients. L'enquéte alimentaire centrée sur les habitudes et les contraintes ali-
mentaires n’est pas synonyme de diagnostic éducatif diététique. Ainsi, les objectifs
éducatifs nutritionnels se référent a des besoins centrés sur la maladie et le
traitement.

L'éducation diététique : une véritable éducation
thérapeutique

Une bonne relation avec le malade est indispensable pour mener a bien I'entre-
tien alimentaire, c’est-a-dire pour en exclure I'esprit inquisiteur, autoritaire et
punitif et pour qu'il ait les caracteres d’une relation bienveillante et de confiance
(tableau 20.1). Cette pédagogie de I'alimentation, I'évacuation d‘un certain
ombre de mythes et de préjugés ne prennent leur efficacité que dans une rela-
tion personnalisée, qui invite le malade a se prendre en charge en fonction de
ses attentes, de son tempérament, de son hérédité, de son passé pathologique,
de sa situation de santé actuelle et de ses projets [14]. Eduquer un patient, ce
n‘est donc pas lui prescrire un régime ou lui remettre une fiche de conseils.
L’éducation apparait comme le moyen de considérer le patient comme un sujet
actif et non comme un individu standardisé et passif [15]. Pour permettre au
patient de s’approprier, c’est-a-dire de faire siennes des connaissances diét-
étiques et de leur conférer du sens, de les inscrire dans un projet de vie et de les
rendre acceptables, I'éducateur en nutrition doit s'interroger sur la capacité du
patient a modifier son comportement sans effort, ni angoisse, en gardant le plai-
sir de manger. Aussi, il ne doit pas attenter a I'intégrité de la personne, a son
autonomie, a sa liberté par des régles diététiques a appliquer, injustifiées ou plus
déléteres ou handicapantes que les conséquences liées a la maladie elle-méme
[16]. En outre, I'acquisition et I'application de nouvelles compétences par le
patient sont un processus qui évolue par étape, décrit dans le modéle IRPAM de
J. O. Prochaska [17]. Elles sont étroitement liées a la psychologie de la santé du
patient [18].
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Tableau 20.1
Attentes des patients vis-a-vis des diététiciens

L'art de persuader « Donner la conviction que « cela » est
bénéfique. Le diététicien doit étre percutant,
motivant (avec le sourire) ».

La capacité de discernement « Etre psychologue pour pouvoir détecter et
comprendre les besoins et les difficultés qui
dépassent parfois le patient. Faire preuve de
souplesse intellectuelle. S'interroger sur la
capacité du malade a appliquer les conseils
diététiques. Comprendre pour que chaque
patient se sente unique ».

Des compétences pour enseigner « Proposer des alternatives pour expliquer
le pourquoi. S'adresser & un individu plutot
qu'a un malade. Etre un conseiller plus qu’un
prescripteur. Accompagner, c'est-a-dire ne
pas avoir peur de se redire et encourager
chacun ».

Un sens de I'écoute et du contact « Etre professionnel, mais en donnant un
air de confiance aux gens. Etre a I'écoute
avec gentillesse. Faciliter la communication
humaine et séduire ».

Des connaissances scientifiques validées « Avoir la méme formation dans toute la
France. Etre reconnu plus médecin ».

Une pédagogie de I'alimentation

L'éducation thérapeutique admet une adaptation du discours nutritionnel tradi-
tionnel a une réalité de terrain en matiére de comportement [19, 20]. Or, cha-
que professionnel de santé a son propre systéme de valeurs, qu'il s’est forgé a
travers son éducation personnelle, la formation initiale, la relation soignante, la
culture du milieu professionnel... Ces valeurs évoluent a partir des expériences
et servent de référence a I'éthique. L'identification des valeurs permet de rendre
a chacun sa propre part de décision et de responsabilité. Ainsi, les principes de
I’éducation diététique sont fondés sur les valeurs de I'éducateur, impliquant une
relation thérapeutique avec le patient, une relation pédagogique avec les savoirs
a enseigner, sans oublier que seul le patient entretient une relation éducative
avec ses savoirs passés, présents ou futurs [21]. Le patient doit comprendre qu'il
s'agit d’'une compétence qu’il doit pouvoir mobiliser dans sa vie quotidienne.
Les objectifs pédagogiques ne doivent pas étre confondus avec les objectifs diét-
étiques (tableau 20.2) [22]. Il s’agit de I'acquisition et du maintien par le patient
de compétences d’auto-soins. Elles relévent du soin diététique destiné, par exem-
ple, a soulager des symptomes par une sélection d’aliments, a adapter des por-
tions alimentaires a des résultats d’une auto-surveillance, a ajuster un traitement
médical en fonction du choix d'un repas, a prévenir des complications liées a
des modes de cuisson ou a une texture inadaptés. Ces objectifs de soin s'inte-
grent nécessairement dans la recherche par le patient de comportements com-
patibles avec sa personnalité, sa qualité de vie et son environnement. lls font



Tableau 20.2

Exemples d’objectif pédagogique individualisé

Patient

Caractéristiques alimentaires

Objectif diététique

Objectif pédagogique

Madame A. 52 ans, secrétaire
Enfants et petite-fille
Découverte diabéte de type 2
IMC = 32 Conviviale

N’a jamais fait de régime
Aime cuisiner les plats en sauce
Aime charcuteries et fromages

Diminuer la quantité de
graisses consommées

Etre capable de diminuer la quantité
de matiéres grasses dans les recettes
habituelles

Monsieur B. 68 ans, retraité

Vit seul Fait du bricolage
Aggravation du diabéte de type 2
(Hbalc = 11%)

A perdu 7 kg récemment Traditionnel

Se fait a manger
Mange a table Repas : plat et fromage
Ne grignote pas

Maintenir I'alimentation
habituelle sans la réduire

Etre capable de s'injecter une dose
prescrite d'insuline lente au coucher

Monsieur C. 42 ans, marié 2 enfants
Gérant d'entreprise

MCV dans la famille

Poids normal

Anxieux

Repas d'affaires le midi
Rentre tard le soir (repas froid)
Aime tout

Manger de fagon équilibrée

Etre capable de composer un repas
équilibré a partir d'une carte de
restaurant

Madame D. 48 ans, célibataire
Artiste peintre

Obese (IMC = 40)

Toujours pressée

Pas d'horaires de repas
Sandwich le midi
Se leve la nuit pour peindre

Réguler les prises alimentaires

Etre capable d'élaborer un sandwich
adapté

Madame E. 33 ans

Vendeuse dans un magasin de vétement
Souhaite maigrir (IMC = 25)
Exubérante

Consomme que des « allégés »
Pas de petit déjeuner

Brasserie le midi

Affamée le soir, mais

dit qu'elle ne mange pas

Utiliser les produits allégés a
bon escient

Etre capable de déchiffrer la
composition des aliments sur les
étiquettes alimentaires

Monsieur F. 63 ans, marié

Retraité Diabétique de type 1 depuis
30 ans (Hbalc = 7,3%)

Se sent faible Déprimé

Pése les aliments

40 g de pain 3/jour 100 g féculent/jour
Aucun dessert sucré

Pas de boisson alcoolisée

Refuse les invitations

Consommer un dessert sucré

Etre capable d'évaluer la quantité
d'insuline rapide pour un dessert

uonejuawie,| ap albobepad 3 ajjpuUOnRIINU anbinadelayy uonednpy 07
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appel a la mobilisation ou a I'acquisition de capacités d'adaptation, et s'inte-
grent dans un ensemble plus large de compétences psychosociales (HAS).

Ainsi, le diététicien pédagogue se réfere a des compétences bien particulieres
dans les roles de révélateur, de facilitateur et de médiateur pour élaborer une
stratégie nutritionnelle (figure 20.1) [23].

Symboles
Séances Représentations Attitudes
éducatives Diagnostic ,—l
éducatif Valeurs
\ Normes
observées
| __— Normes
Normes déclarées
Objectif — Déclaratif
Repas en \ -
. . Pratiques
libre service \ Pratiques || déclarées \
\ Pratiques | |reconstruites Entrotion
Pratiques | |objectivées diététique

observées

Figure 20.1
Stratégie nutritionnelle et niveaux de fait alimentaire.

Le révélateur d'étre

Le révélateur d'étre a pour role d’aider le patient & prendre conscience de son
besoin de savoir les régles d’une alimentation équilibrée, a préciser la pertinence
de son apprentissage selon sa propre perception de la maladie et a clarifier ses
valeurs. Il évalue les principes a partir desquels le patient procéde a des choix
alimentaires, comment il pose un regard critique sur ses allégations. Il lui ensei-
gne a tirer profit de son expérience pour alimenter confiance et auto-efficacité.
Pour évaluer les habitudes alimentaires, I'utilisation des photos d‘aliments de
portions alimentaires permet au patient de déclarer la nature de ses pratiques
alimentaires. Cependant, la mise en situation sous forme de repas « libre-
service » parait la plus pertinente pour objectiver les attitudes réelles.

Le facilitateur d’apprentissage

Le facilitateur d’apprentissage a pour réle d’appréhender la facon dont se déroule
le développement cognitif, émotionnel, moral et spirituel du patient, tout en
sachant que ces stades, ne sont en réalité, que des points de repére généraux.
C’est un stratege. Il choisit, adapte, propose et négocie la séquence de présen-
tation des activités en fonction des capacités d‘apprentissage du patient
(tableau 20.3) [24]. Il s’interroge sur le mode de pensée du patient : concret ou



Tableau 20.3

Exemples d’activités d’apprentissage

Activités

Opérations mentales
engagées

Eléments
opératoires évalués

Techniques pédagogiques et outils didactiques

Le patient manipule,
examine, trie, choisit,
classe certains objets en
catégories

Reconnaitre, juger, décider

Identification,
discrimination,
décision,
mémorisation

Déterminer I'équivalent en glucides grace a des « carrés de
sucre » et en lipides grace a des « carrés de beurre » contenus
dans un exemple de repas représenté par des aliments
factices.

Le patient manipule,
examine un objet puis
essaye de I'utiliser

Expérimenter, saisir un
fonctionnement

Raisonnement
logique, ébauche de
procédure

Evaluer les volumes de féculents grace au bol chinois, au
nombre de cuillerées a soupe, au remplissage de I'assiette.
Définir sa propre portion usuelle.

Le patient répond & une

Appliquer, exécuter une

Organisation mentale

Remplacer par une patisserie un aliment équivalent du

et intégre une
situation-probléme

synthétiser

utilisation pour des
usages

suggestion et exécute une tache et gestuelle plateau-repas.

tache

Le patient déchiffre et Acquérir, intégrer une Compétence, Elaborer et justifier une liste de courses parmi des produits
tente d’expliquer en quoi connaissance comportement, alimentaires d'un dépliant publicitaire.

la tache correspond a sa acquisition

propre réalité

Le patient analyse Imaginer, analyser, Assimilation, Evaluer ses consommations grace a un relevé et a une table

de composition alimentaire. Proposer des améliorations
personnelles pour atteindre I'équivalent de 50 « carrés de
sucre » et 8 « carrés de beurre » par jour. Calculer la dose
d‘insuline rapide correspondant a un repas choisi et élaboré
en libre-service (diabéte de type 1).

uonejuawie,| ap albobepad 3 ajjpuUOnRIINU 3nbinadelayy uonednpy 0z
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abstrait ; sur sa facon de traiter I'information. Les séances d’éducation individuel-
les ou en groupe, utilisant le raisonnement, la résolution de probleme et la prise
de décision, sont destinées a mettre en évidence I'évolution des connaissances
ou des représentations du patient évaluées lors du diagnostic éducatif
(tableau 20.4) [25]. L'utilisation d’outils pédagogiques comme les aliments facti-
ces, des emballages et, si possible, de vrais aliments est indispensable. Par
ailleurs, les cuisines expérimentales participent a la concrétisation des actions en
matiére de techniques culinaires.

Tableau 20.4
Normes et représentations alimentaires

Caractéristiques alimentaires

Eléments a prendre en
compte

Désimpliqué

Alimentation déstructurée, produits
pratiques a consommer Favorable a la
nouveauté, au plaisir et a la satiété

Présente un vagabondage
alimentaire entre

liberté (horaires...) et
vulnérabilité (déséquilibre)

savoureux Perception optimiste de
I'alimentation

Néophobe Alimentation renouant avec la nature et Est critique envers
le terroir Défavorable a toute nouveauté, I'information, mais
pessimiste sur |avenir peu rationnel dans le
comportement
Pressé Alimentation proche de I'environnement Fait preuve de tentation et
et des labels Favorable a la nouveauté, de tiraillement constants
aux informations a l'origine d'inquiétude et
de culpabilité
Inquiet Alimentation aux allégations bienfaitrices, = Applique au plus pres les
a une meilleure qualité Méfiant sur recommandations
les produits, sur les informations
insuffisantes
Serein Alimentation contenant des aliments Est a I'écoute du corps et

des envies sans beaucoup
de contraintes

Homme du terroir

Alimentation tendant vers la diversité,
le godt et la fraicheur Confiant sur les
controles et les réglementations

Recherche une
structuration alimentaire
et satisfaction de I'appétit
et du plaisir

Le médiateur social

Le médiateur social interpelle le patient sur son intelligence, son style cognitif, la
perception qu’il a de la valeur de la tache et de ses croyances. Il engage le
patient a conduire ou poursuivre une réflexion qui suscite, chez lui, le désir de se
soigner. C'est une médiation, et a ce titre, elle est temporaire. Elle alimente une
motivation d‘identité. Elle vise I'indépendance et I'engagement. Elle doit per-
mettre au patient d’analyser les conduites adaptatives face aux diverses
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situations, de verbaliser son vécu lors de ces situations, d’analyser I'impact de
son milieu sur son style nutritionnel et lui permettre de réaliser ses projets de vie
(tableau 20.5) [26]. Pour observer et mieux connaitre le comportement face aux
aliments, évaluer le degré de restriction alimentaire et la tendance a la perte de
controle dans certaines situations sociales ou émotionnelles de la vie quoti-
dienne, le carnet des conduites alimentaires est un outil didactique pertinent.

Tableau 20.5
Styles nutritionnels sociaux

Célibataire campeur Restauration rapide, repas froids ou a plat unique, plats cuisinés
ou produits préemballés...
Pas d'heures fixes et grignotage
Courses au jour le jour

Urbain moderne Restaurant ou chez des amis, plateaux-repas (apéritif régulier)
Importance particuliere a la conversation lors des repas
Courses au jour le jour

Rural domestique Repas cuisinés avec des produits de « base » (conserves et
congélations maison) et vin au repas
Réception fréquente d'invités
Courses hebdomadaires

Familial Repas cuisinés chaque jour
Diner avec les enfants dans la salle a manger
Courses en grandes surfaces

Bien installé Repas préparés avec des produits « festifs », allégés ou surgelés
Repas gastronomiques le week-end, avec de la patisserie maison
Courses fréquentes

Traditionnel agé Repas simples préparés a partir de produits frais

Heures fixes, souvent devant la télévision
Peu d'invités

Personne isolée Repas a plat unique et monotones, a partir de produits frais
Heures fixes, a la maison exclusivement
Courses tous les jours chez les petits commercants

Conclusion

La nutrition est un élément central de la prévention et du traitement de nom-
breuses affections ayant une place majeure en santé publique. Le patient doit
acquérir des compétences et il doit souvent modifier ses habitudes alimentaires
afin d’améliorer son état de santé. Apprendre a éduquer requiert des connaissan-
ces et des capacités spécifiques. Aujourd’hui, la reconnaissance Iégislative de la
profession de diététicien (projet de loi adopté le 11 janvier 2007 par le Parlement)
s'associe a cette volonté politique de promouvoir I'alimentation non seulement a
visée préventive, mais également a visée thérapeutique, en octroyant au dié-
téticien un véritable statut de professionnel de santé. Les résultats positifs de
I'Observatoire national de la démographie des professions de santé (ONDPS),
concernant les expériences de coopération et de délégation de taches entre
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professionnels de santé, [égitimisent son action et renforcent la nécessité de le
solliciter dans I'éducation thérapeutique [27]. L'idée d'une culture commune des
professionnels de santé s'impose comme I'un des principes fondamentaux d’une
réforme des études [28]. Ainsi, la formation doit permettre de reconnaitre les
éléments spécifiques d’une approche centrée sur le patient en situation d’appre-
nant, de reconnaitre les différences entre son expérience et ses pratiques éduca-
tives usuelles, de décrire les avantages et les limites de ses compétences [29].
Cette nouvelle forme d’autonomie ne peut s’épanouir sans conditions favorisant
la motivation des professionnels a se former [30]. En effet, les individus ont plu-
sieurs motifs pour s'impliquer : I'attrait de la nouveauté est en soi un stimulant.
La routine, inversement, est facteur de démotivation. La réussite est aussi un fac-
teur de motivation : la gérer suppose de savoir fixer des objectifs accessibles et
des buts concrets, ouvrant des récompenses symboliques. Modifier I'environne-
ment accroit la motivation : elle ne peut s’appuyer que sur la seule volonté indivi-
duelle, toujours fragile. Enfin, les exemples comptent plus que les mots: le
leadership est un autre facteur de motivation. Plus que le style de management,
c’est la motivation du leader lui-méme et I'exemple pratique qu’il donne qui en
sont les éléments centraux.
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pAl Education thérapeutique
chez le patient soigné pour
une hypertension artérielle

X. Girerd, C. Dourmap

L'hypertension artérielle : une maladie chronique
dont le traitement est démontré comme efficace

Pour prévenir des maladies cardiovasculaires les données scientifiques ont
démontré depuis plus de 30 ans I'intérét d'une prise en charge de I'hyperten-
sion artérielle. Le traitement de I'hypertension artérielle associe des mesures non
médicamenteuses a un traitement médicamenteux.

Les essais cliniques ont montré que le traitement antihypertenseur s’accompa-
gne d’une réduction de I'incidence des AVC, de celle des infarctus du myocarde
et de celle de l'insuffisance cardiaque. On estime que chez les patients pré-
sentant une hypertension de stade 1 (PAS de 140 a 159 mmHg et/ou PAD de 90
a 99 mmHg) associée a d'autres facteurs de risque cardiovasculaires, |'obtention
d’une baisse durable de 12 mmHg de la PAS pendant 10 ans permet d’éviter 1
déces pour 11 patients traités. Ce nombre passe a 9 s'il existe une maladie car-
diovasculaire ou une atteinte d’un organe cible.

Moyens pour obtenir une baisse de la pression
artérielle

Modifications du style de vie

Une bonne hygiéne de vie est un élément essentiel a la prévention de I'HTA dans
I'ensemble de la population et c’est un élément indispensable de la prise en
charge des patients hypertendus. Parmi les modifications majeures du style de
vie susceptibles de faire baisser la PA figurent la réduction de poids chez les
sujets en surpoids ou obeéses, I'adoption d’une diététique appropriée (dietary
approaches to stop hypertension) avec un régime riche en potassium et en cal-
cium et pauvre en sodium, I'activité physique et une réduction de la consomma-
tion d'alcool.

Si ces modifications du style de vie permettent d’abaisser la PA, I'intensité de
la baisse est variable selon les sujets. Il est observé en moyenne sur des popula-
tions d’hypertendus une baisse de :
® —5a —20 mmHg pour 10 kg de perte de poids ;

m —8a —14 mmHg lors du suivi d’un régime de type DASH (enrichissement en
fruits et Iégumes et en laitages allégés) ;
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m —2 a —8 mmHg pour si les apports sodés sont limités a 6 g par jour de chlo-
rure de sodium ;

m —4 a —9 mmHg si une activité physique réguliére est entreprise (au moins
30 minutes par jour) ;

m —2a —4 mmHg si la consommation de boisson alcoolisée est limitée a 3 ver-
res par jour chez 'homme et 2 verres chez la femme.

L'association de deux modifications du style de vie ou plus peut fournir des
résultats parfois plus importants sans toutefois que cet effet soit systémati-
quement cumulatif.

Ces modifications du style de vie permettent aussi d'accroitre I'efficacité des
médicaments antihypertenseurs et de réduire le risque cardiovasculaire.

Toutefois, sur un plan strictement scientifique, il n’existe pas d'études qui
comparent les effets de prévention obtenus uniquement par des modifications
du mode de vie aux effets de prévention obtenus seulement par les traitements
médicamenteux.

Traitements pharmacologiques

Cing familles pharmacologiques ont démontré, dans des essais de morbi-
mortalité, un réle de prévention des complications cardiovasculaires de I’hyper-
tendu. Ce sont les diurétiques, les bétabloquants, les inhibiteurs de I'enzyme de
conversion, les antagonistes calciques et les antagonistes récepteurs de I'angio-
tensine 2. Ce bénéfice parait essentiellement associé a la baisse tensionnelle
induite par le traitement.

L'analyse globale des études qui comparent les bénéfices du traitement par
comparaison au placebo indique des bénéfices pour la prévention des AVC et de
la maladie coronaire dans toutes les formes d’HTA (systolo-diastolique et systoli-
que isolée).

Les médicaments pour I'hypertension artérielle étant nombreux et leur
gamme de prix relativement étendue, ils représentaient en 1996, 1,4 milliards
d’euros, soient 12 % de I'ensemble de la prescription pharmaceutique et 43 %
des médicaments cardiovasculaires.

Eduquer, informer a chaque étape : annonce du
diagnostic

L'hypertension artérielle est pour chaque patient une longue histoire. Il est donc
primordial d’adapter les messages a chaque « chapitre » du livre, ce qui impli-
que dans la relation médecin-patient d’explorer les croyances des patients pour

combattre les idées recues et délivrer une information adaptée a chacun, a cha-
que étape de la prise en charge.

Annoncer une maladie chronique qui ne se guérit pas,
mais qui se soigne bien
Le premier point a tirer au clair dés I'annonce du diagnostic est le fait que I'HTA

est une maladie chronique dont la cause est liée a un dysfonctionnement du
systeme artériel qui en I'absence de traitement conduira a des maladies aigués
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et parfois gravement handicapantes (I'accident vasculaire cérébral, I'infarctus du
myocarde, |'insuffisance cardiaque).

Toutes les enquétes montrent que la croyance majoritaire de la population
générale et des patients concernant la cause de I'HTA est que la maladie est la
conséquence du stress rencontré dans la vie professionnelle ou personnelle.

Cette croyance induit des attitudes inappropriées car si la plupart des patients
acceptent assez facilement une prise en charge a court terme parce que la
connaissance de chiffres de PA élevés est une information angoissante, la norma-
lisation des chiffres de la PA obtenue avec le traitement en quelques semaines va
conduire de nombreux patients a imaginer qu’une fois la PA normalisée, et la
situation de stress passée, le traitement va pouvoir étre arrété. L'annonce du dia-
gnostic est donc une étape cruciale dans I'éducation des patients. Les explica-
tions initiales sur les causes de I'HTA (une maladie artérielle parfois héréditaire et
souvent déclenchée par des facteurs favorisants (surpoids, sédentarité, vieillisse-
ment prématuré des arteres liés aux facteurs de risque vasculaire cholestérol,
tabac, diabéte...) et sur les moyens de traitements qui permettent de « soigner »
mais sont le plus souvent inefficaces pour « guérir » sont essentielles a donner.

L'annonce du diagnostic d’HTA sera explicite mais rassurante afin d’expliquer
que la maladie, invisible et non douloureuse, ne dévoilera sa gravité que quel-
ques années plus tard si aucun traitement n’est suivi. En revanche, il est néces-
saire d’expliquer que l'efficacité habituelle des traitements permettra le retour
aux valeurs d’'une PA normale qui ne devra toutefois pas conduire a I'arrét du
traitement. Ainsi, 'annonce du diagnostic d'HTA devra conduire a trouver
I'équilibre entre la mauvaise nouvelle du risque d'une complication grave (I'acci-
dent cardiovasculaire) et I'attitude trop rassurante du rapide retour a la normale
de la PA sous le traitement qui pourra favoriser le fréquent déni observé face a
cette maladie qui reste trés mystérieuse pour les patients.

Eduquer, informer a chaque étape : initier les
thérapeutiques

Faire admettre les moyens thérapeutiques efficaces

La deuxieme étape de la prise en charge est de faire admettre les moyens théra-
peutiques efficaces. Pour cela, il va falloir passer un marché ou contrat thérapeu-
tique avec chaque patient.

Une période initiale de trois a six mois sera décidée pour apprécier la faisabi-
lité des méthodes nutritionnelles et d’une modification de I'hygiéne de vie
comme moyen de traitement de I'HTA. L'efficacité partielle de ces mesures
nécessitera la mise en route d’un traitement médicamenteux.

Toutefois, comme ces moyens non médicamenteux n‘ont pas une efficacité
comparable chez tous les patients, I'information initiale sur les bénéfices atten-
dus de ces méthodes sur la baisse de la pression artérielle devra se faire en toute
franchise. Ainsi, il devra étre annoncé que la perte de poids souvent efficace
chez un patient en surpoids est rarement efficace dans I'HTA systolique. De
mémes seuls 30 % des hypertendus étant sensibles a une réduction des apports
sodés, les conseils d’une réduction du sel « caché » contenus dans les fromages
et la charcuterie seront plus utiles que la mise a un régime « sans sel » car la
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richesse en graisse animale de ces aliments conduit aux apports caloriques
excessifs souvent observés chez |’hypertendu.

La limitation de la consommation dalcool est souvent utile chez les gros
consommateurs chez lesquels augmenter la posologie des antihypertenseurs
s'avere le plus souvent moins efficace que le sevrage des boissons alcoolisées
pour obtenir le contrdle de la pression artérielle...

La promotion de I'activité physique est toujours recommandable mais sera sur-
tout intéressante chez les hypertendus en surpoids. Il est néanmoins utile de pré-
ciser, car c’est encore une autre idée recue, que souffrir d'HTA ne contre-
indique pas une activité sportive si celle-ci se réalise apres un bilan cardiologique
éliminant une pathologie cardiaque et si le sport pratiqué est de type endurance.

Prescription de médicaments antihypertenseurs

La mise en route des thérapeutiques médicamenteuses implique d’établir une
réelle relation de confiance avec le patient afin de trouver le bon échange sans
faire croire au « miracle ». En effet, la probabilité de trouver du premier coup le
traitement a la fois parfaitement toléré et efficace reste en effet faible en dépit
des nombreux médicaments antihypertenseurs aujourd’hui disponibles.

Il est tout aussi indispensable d’informer le patient de I'effet indésirable poten-
tiel le plus fréquent de chacun des médicaments prescrits, en soulignant que son
apparition pourra conduire a la diminution de la dose ou a l'arrét du traitement
pour son remplacement par un autre médicament.

La mise en ceuvre d’un traitement antihypertenseur ne devrait pas altérer la
qualité de vie. La minimisation, des inconvénients liés a la thérapeutique fait par-
tie intégrante des objectifs et des attentes thérapeutiques.

A cet égard, le traitement doit étre mis en ceuvre avec le souci constant de
limiter au maximum les contraintes en proposant |'antihypertenseur le plus
adapté a la vie des patients. C'est ainsi que seront privilégiées tout naturelle-
ment les molécules ne nécessitant qu’une prise par jour et les associations fixes
permettant de limiter le nombre de comprimés.

La recherche du traitement le mieux toléré s'impose en paralléle. Il existe
aujourd’hui une large palette d'antihypertenseurs efficaces et d'une excellente
tolérance, qui permet de préserver totalement la qualité de vie, a condition de
s’enquérir des effets secondaires éventuels et de prendre le temps d‘identifier le
médicament le plus adapté.

Tous les efforts accomplis en ce sens contribuent a améliorer I'adhésion aux
traitements, qui constitue, comme dans toutes les pathologies chroniques, un
point parfois délicat.

Eduquer, informer a chaque étape : observance
aux traitements

Chez un hypertendu, la non-observance n’est pas un phénoméne constant au
cours du temps. Il existe des périodes de plus grande vulnérabilité a I'adhésion
aux traitements. Des travaux réalisés au Canada apportent un nouvel éclairage
sur ces périodes ou I'observance est la plus délicate chez I'hypertendu. Les don-
nées informatisées concernant la délivrance des prescriptions démontrent que le
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début de la prise en charge de I'hypertension artérielle est une période a haut
risque de non-observance. Le suivi de cette cohorte canadienne montre que
20 % des hypertendus ne vont pas renouveler leur premiére ordonnance. Il peut
étre conclu que la maladie est soit mal expliquée soit mal comprise. En tous cas,
c'est l'indication que la relation médecin-malade se trouve au cceur de I'adé-
quation entre la prescription et le comportement réellement adopté par le
malade. L'observance est en grande partie conditionnée par la personnalité du
malade qui s’investit plus ou moins dans la prise en charge de sa pathologie
chronique. « On ne nait pas mauvais observant, on le devient. »

La mauvaise observance n’est pas pour autant une fatalité mais elle traduit
plutét un message du patient. Il convient alors d’en saisir la teneur afin de pou-
voir négocier un projet de soins réaliste et bien compris. Dans 80 % des cas, il
existe un défaut de motivation par refus de la maladie. Certains sont décus « Je
ne suis pas contr6lé, mon traitement ne sert a rien » tandis que d’autres se plai-
gnent de symptomes car « On les a rendus malades ».

La tolérance du traitement est ainsi un élément capital en début de traitement
car la survenue des effets indésirables est délétere sur I'observance... Il faut
néanmoins avertir le patient de la possibilité d’effets secondaires et des difficul-
tés a choisir le meilleur traitement parmi tous ceux qui sont disponibles actuelle-
ment. Un trop grand empressement a obtenir les objectifs tensionnels peut aussi
aller a I'encontre du but escompté car une chute trop rapide de pression arté-
rielle est souvent accompagnée d’une fatigue parfois dissuasive pour la poursuite
du traitement.

Un autre des pieges de la prise en charge de I'hypertension artérielle au long
cours est la fausse impression de guérison que ressent le patient. Lorsque le trai-
tement est efficace et bien toléré, le patient peut penser « Il n’y a rien de nou-
veau et je vais voir ce qui se passe si j'arréte mon traitement. » Cette attitude est
adoptée le plus souvent a I'insu du médecin. Plus difficile, la pression artérielle
ne remonte pas tout de suite a I'arrét du traitement, ce qui peut conforter le
patient dans sa non-observance. En effet, plusieurs études montrent qu’il faut
plusieurs mois pour voir la pression artérielle remonter a son niveau initial. De
plus, tous les hypertendus ne sont pas concernés. A six mois, seulement 80 %
des malades seront de nouveau hypertendus alors que 20 % resteront normo-
tendus. Ce sont les patients qui ont adopté des mesures hygiéno-diététiques a
I'arrét du traitement antihypertenseur qui seront les plus nombreux a observer
un maintien a la normale de leur pression artérielle.

Dans I'hypertension artérielle, I'évaluation de |'observance ne se cantonne pas
a |'estimation de la prise des médicaments. Elle doit comporter I'analyse de tous
les comportements qui sont en cause dans la gestion au long cours de I'HTA. Il
s’agit notamment du suivi des conseils hygiéno-diététiques, de I'assiduité aux
consultations et de la stabilité de la relation médecin-patient au long cours. La
quantification de I'observance a longtemps été difficile a effectuer car cette
information restait le plus souvent méconnue soit par ignorance soit par déni.
Une enquéte réalisée en 1999 par la Caisse nationale d'assurance maladie illustre
tres bien le suivi des conseils hygiéno-diététiques. Elle montre que les mesures
hygiéno-diététiques sont mal suivies dans leur ensemble. En effet, dans 13 %
des cas, la réduction de consommation d‘alcool n’est pas suivie, alors que pour
la consommation de sel 32 % des patients renoncent a réduire leur apport sodé.
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Enfin, 47 % des hypertendus n‘ont pas perdu de poids tandis que 51 % n’ont
pas repris une activité physique.

Evaluation de I'observance de I’hypertendu en

pratique clinique

Il n“existe aucun moyen parfait permettant de mesurer I'observance de I'hyper-
tendu. Le comportement du patient au sein méme du suivi de son HTA pourra
alerter son médecin sur une éventuelle inobservance : irrégularité du suivi, clini-
que ou biologique, non-respect des regles hygiéno-diététiques conseillées, non-
connaissance de son traitement. Un patient qui démontre une motivation
matérialisée par une perte de poids, la reprise du sport, I'arrét du tabac ou de
I'alcool est le plus souvent un patient observant quant au traitement médica-
menteux. Parfois les traitements présentent |'avantage de certains effets mesura-
bles, comme la bradycardie sous bétabloquants, qui assureront de facon
objective la prise médicamenteuse. D'autres critéres objectifs pourront aussi per-
mettre d’évaluer I'observance des traitements, notamment sur le plan biologi-
que : augmentation de |'uricémie et diminution de la kaliémie sous diurétiques.
Enfin il existe désormais des piluliers électroniques qui indiquent I'heure de prise
médicamenteuse au médecin mais ces outils sont réservés a I'évaluation dans les
essais thérapeutiques.

Si I'observance doit étre au centre de |'évaluation thérapeutique, il ne fait pas
oublier certaines constatations : un patient peut venir régulierement aux rendez-
vous sans étre pour autant observant, une régularisation des chiffres tensionnels
peut étre observée sans que le patient n‘ait pris le moindre traitement prescrit,
ou encore un patient peut étre observant et présenter tout de méme une HTA
résistante. Parfois la prise du traitement uniquement dans les jours précédant la
consultation peut suffire a normaliser les chiffres de PA.

Pour estimer |'observance thérapeutique des patients hypertendus, il a été
proposé de réaliser un autoquestionnaire. Cet outil, reproductible a chaque
consultation, est rapide et fiable.

Test d’évaluation de I'observance (TEO)

Chaque question implique une réponse par oui ou par non.
1. Ce matin avez-vous oublié de prendre votre médicament ?
2. Depuis la derniére consultation avez-vous été en panne de médicament ?
3.Vous est-il arrivé de prendre votre traitement avec retard par rapport a I'heure
habituelle ?
4.Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que certains jours
votre mémoire vous fait défaut ?
5.Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que certains jours
vous avez I'impression que votre traitement vous fait plus de mal que de bien ?
6. Pensez-vous que vous avez trop de comprimés a prendre ?

Interprétation du test

Bonne observance (0 oui)

Minime probléme d’observance (1 ou 2 oui)

Mauvaise observance (=3 oui)
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Quelques regles pouvant aider un patient au respect
de son traitement

m Faites vous expliquer les risques de I'HTA.

m Comprenez bien I'importance du traitement.

m Voyez s'il est possible de prendre votre traitement en une seule prise.

m Programmer la prise des médicaments a la méme heure pour en faire une
habitude.

m Les médicaments pris le matin sont moins souvent oubliés que ceux pris le
soir.

m En cas d’oubli d’'une prise a I'heure précise, ne pas attendre 24 heures pour la
suivante. Prendre vos médicaments au moment ou I'on y pense et décaler la
prise suivante d’autant d’heures oubliées.

m En déplacement, en week-end, en vacances, il faut redoubler de vigilance car
les médicaments sont plus souvent oubliés.

m En cas d’oubli un jour, ne pas doubler la dose le lendemain.

m En voyage, répartir les médicaments dans deux valises.

= En voyage, avec un décalage horaire, se fixer sur I'heure du réveil pour pren-
dre les médicaments.

m Se rendre chez le pharmacien, avant la fin de la boite de médicament qui en
contient le moins (28 comprimés).

m Se rendre chez le médecin a temps pour le renouvellement de I'ordonnance.
m Si le traitement est mal supporté, en parler au médecin, avant toute
interruption.

m La surveillance par automesure améliore souvent le respect de son traitement.

Automesure de la tension : outil d’aide a I'éducation
de I'hypertendu

De la mesure de la tension artérielle... a I’hypertension

La tension artérielle d’un individu n’est pas une valeur stable. Les mesures de
tension artérielle effectuées chez une personne en bonne santé montrent que
des élévations de tension de quelques minutes sont observées dans de nom-
breuses circonstances : émotion, activité physique, colére, stress. Il est observé
également une baisse de la tension aprés quelques instants de repos et au cours
du sommeil.

On parle d’hypertension artérielle si un patient ne parvient pas a abaisser sa
tension aprées un repos de quelques minutes. Comme les fluctuations de la ten-
sion peuvent étre importantes, une mesure unique risque de donner un résultat
trompeur, faisant croire a une hypertension alors qu’il ne s’agit que d’une élé-
vation banale.

Automesure pour qui ?

La surveillance de la tension par I'individu lui-méme est appelée automesure.
L'automesure de la tension, est actuellement recommandée pour aider au
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diagnostic de I’hypertension et au suivi de [I'efficacité du traitement.
L'automesure est déconseillée chez les patients anxieux ou stressés.

Comment choisir un appareil : bras ou poignet ? Si les tensiometres utilisés
sur le poignet semblent plus faciles d’utilisation, les tensiometres positionnés sur
le bras sont plus fiables.

La liste des appareils recommandés par I’Agence francaise de sécurité sanitaire
(Afssaps) est régulierement mise a jour sur Internet : www.afssaps.sante.fr ou
www.comitehta.com

Automesure : ce que doit faire le patient

Circonstances

Mesurer au calme et au repos, en position assise.

Il est suffisant d’effectuer le relevé d’automesure dans les jours qui précedent
la visite chez le médecin.

Il est déconseillé de réaliser les mesures dans un environnement bruyant, apres
un exercice physique intense, en fumant, dans un moment de stress de contra-
riété, en parlant ou en marchant.

Restez assis et au calme pendant 5 minutes avant de débuter I'automesure.

Si le tensiométre est positionné sur le poignet, est indispensable que le poi-
gnet soit a la hauteur du coeur lorsque la mesure est effectuée.

Nombre de mesures : la « régle des 3 »

Il est conseillé d'effectuer :

m 3 mesures le matin, entre le lever et le petit déjeuner, a quelques minutes
intervalle ;

m 3 mesures le soir, entre le diner et le coucher, a quelques minutes intervalle ;

m 3 jours de suite.

Compléter le relevé d’automesure

Tous les chiffres sont nécessaires pour permettre une interprétation par le
médecin. En aucun cas, certains chiffres jugés trop élevés seront éliminés par le
patient. Chaque mesure doit étre notée sur le relevé d’automesure, notamment
si I'appareil ne comporte pas de mémoire électronique.

Automesure : ce que doit faire le médecin

Effectuer la moyenne des mesures

C’est la moyenne d'au moins 12 mesures sur les dix-huit réalisées sur trois jours,
qui va permettre de juger du niveau de la tension artérielle avec I'automesure.

Interprétation

La tension mesurée au cours d’une automesure est souvent différente de celle
prise par le médecin pendant la consultation : une tension chez le médecin a
140/90 correspond en automesure a 135/85.

Le patient ne doit pas modifier son traitement sans avoir pris l'avis de son
médecin.
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Eduquer I'hypertendu : recommandations d’un
comité d’expert

Selon un comité d’experts nord-américains (JNC VII), les études comportemen-
tales montrent que le traitement le plus efficace prescrit par le meilleur médecin
n‘est rien sans la motivation. Le patient doit étre pleinement conscient des
enjeux pour s'impliquer dans le traitement et changer ses habitudes de vie. Une
expérience positive et la confiance entretiennent la motivation. Si I'empathie
renforce la confiance mutuelle, le comportement des patients reste influencé par
leurs références culturelles, leurs croyances et leurs expériences antérieures avec
les soignants. Une approche centrée sur le patient et un contrat sur les délais
pour y parvenir sont importants. Le dépassement des objectifs doit &tre discuté
en toute honnéteté avec une attitude claire pour éviter tout sentiment d’échec
[ié & un manque de réactivité du médecin. La mauvaise connaissance de la mala-
die et de ses enjeux est source de mauvaise observance. En outre, le déni de la
maladie fondé sur I'absence de symptédmes, la symbolique négative du médi-
cament, le manque d’implication du patient ou les effets indésirables génants
sont autant d’obstacles sur le parcours du contrdle tensionnel. Sans oublier le
co(t et les contraintes du traitement comme le transport, les polythérapies, la
difficulté a prendre des rendez-vous dans une vie toujours plus exigeante.
L'intervention d’autres acteurs de santé tels que les infirmiéres ou les pharma-
ciens est positive sur le controle tensionnel.
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pr]  Education thérapeutique
dans I'épilepsie

S. Dupont

L'épilepsie est I'une des affections neurologiques les plus fréquentes. Son incidence
annuelle se situe entre 20 et 130 nouveaux cas pour 100 000 habitants, et sa pré-
valence moyenne oscille entre 0,5 et 0,8 % de la population [1]. D'apres 'OMS, il
existerait dans le monde environ 50 millions de patients épileptiques. La préva-
lence de I'épilepsie sur la durée de la vie, c’est-a-dire le nombre de personnes qui
a I'neure actuelle dans le monde souffrent d’épilepsie, en ont souffert par le passé
ou en souffriront a I'avenir pourrait s'élever a prés de 100 millions de personnes.
On consideére ainsi en France que I'épilepsie affecterait entre 400 000 et 500 000
personnes.

L'épilepsie se définit par la répétition de crises d’épilepsie elles-mémes définies
comme la conséquence clinique d’une décharge neuronale excessive et hyper-
synchrone intéressant tout ou partie du cortex cérébral. Derriére cette définition
généraliste, se cachent en fait des situations cliniques, étiologiques et pronosti-
ques trés hétérogenes. Environ, 60 a 70 % des patients épileptiques souffrent
d'épilepsie partielle, c’est-a-dire d’une épilepsie dont le point de départ est situé
dans une zone définie du cerveau (lobe temporal, frontal, occipital ou pariétal),
la présentation clinique sera alors fonction de ce point de départ avec une
bonne corrélation anatomo-clinique (exemple : symptomes visuels dans une
crise occipitale, symptémes dysmnésiques dans une crise temporale...). Le reste
des patients souffre d'épilepsie dite généralisée avec la encore diverses formes
cliniques, allant de la simple absence a la secousse myoclonique jusqu’a la crise
généralisée tonico-clonique. Les traitements de I'épilepsie sont également variés
avec en tout premier lieu les médicaments antiépileptiques : environ 30 % des
patients souffrant d’épilepsie partielle et 10 a 20 % des patients souffrant
d’épilepsie généralisée sont dits pharmacorésistants, c’est-a-dire non controlés
par les médicaments. Pour ces patients, d‘autres solutions thérapeutiques exis-
tent : la chirurgie (pour les patients souffrant d’épilepsie partielle avec un foyer
épileptique situé dans une zone non fonctionnelle et donc résécable) ou les sti-
mulations diverses (nerf vague, noyaux gris, cortex...).

Difficultés spécifiques rencontrées par les patients
épileptiques
Observance médicamenteuse

Comme toute pathologie chronique imposant la prise d'un traitement médica-
menteux au long cours, I'épilepsie expose au risque de mauvaise observance
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médicamenteuse. Une étude récente qui s'est intéressée a la non-observance
médicamenteuse au sein d’une population d’épileptiques suivis dans un centre
secondaire d'épilepsie a retrouvé des chiffres de 59 % de mauvaise adhérence
au traitement, la compliance était inversement corrélée a la fréquence des crises
et a la durée d'évolution de I'épilepsie [2]. Une analyse multivariée fondée sur
les résultats d’un questionnaire envoyé a 696 patients épileptiques a retrouvé les
facteurs suivants comme significativement associés a la compliance médicamen-
teuse : age des patients (I'adolescence étant clairement un facteur de non-com-
pliance), sentiment qu’ont les patients de l'importance de prendre leurs
médicaments, sensation ou non de stigmatisation liée a la maladie, polymédi-
cation ou non, effets secondaires liés au traitement et surtout fréquence du suivi
avec le médecin prescripteur et explications données par ce dernier sur I'impor-
tance du traitement et de son observance [3].

Application des régles hygiéno-diététiques au
quotidien

Les regles hygiéno-diététiques font partie intégrante du traitement antiépilep-
tique : dormir suffisamment, pratiquer une activité sportive régulierement, lutter
contre le stress, éviter la surconsommation d’excitants (alcool, café, thé)...

Lors d’une consultation d'épileptologie, les questions qui reviennent le plus
souvent concernent ces fameuses regles hygiéno-diététiques Qu’en est-il réel-
lement ? Que peut faire ou ne pas faire un patient épileptique en matiere
hygiéno-diététique ? Le stress provoque-t-il réellement des crises, le sport ne ris-
que-t-il pas au contraire d’engendrer des crises, peut-on fumer, boire de I'alcool,
consommer du café lorsque I'on est épileptique ?

Limitation des modes de vie et interdits

L'épilepsie est grevée d’une lourde comorbidité psychiatrique. Les patients épi-
leptiques, notamment ceux pharmacorésistants, ont un taux plus élevé de
dépression (fréquemment non diagnostiquée comme telle), d’anxiété et méme
de taux de suicide [4]. Il existe une relation inverse trés significative entre la qua-
lité de vie ressentie des patients épileptiques et un syndrome anxiodépressif
sous-jacent.

L'épilepsie est par ailleurs associée a de nombreux interdits :

m interdiction de la conduite automobile tant que les crises ne sont pas parfaite-
ment bien équilibrées par le traitement sur une période de 2 ans ;

m interdiction légale d'exercer certaines professions (méme en cas d’épilepsie
équilibrée) : chauffeurs professionnels (taxis, poids lourds, bus), pilotes d'avion,
métiers de I'armée et de la gendarmerie... ;

m restriction d’acces a certaines professions : personnel de la petite enfance, pro-
fessions de sécurité...

Une étude récente sur les préoccupations des patients épileptiques a
montré que les limitations du mode de vie, les difficultés d’emploi et la restric-
tion de la conduite automobile étaient au premier plan des préoccupations de
ces patients [5].
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Méconnaissance et ostracisation de la maladie
dans la population

Une enquéte ayant porté sur 20 000 jeunes aux Etats-Unis montrait que plus de
66 % d’entre eux déclaraient ne pas vouloir « sortir » avec un(e) épileptique [6].
Cette enquéte révélatrice montre bien le niveau d’ostracisation de la maladie
épileptique dans le grand public. Pour beaucoup, I’épilepsie se résume a la crise
convulsive tonico-clonique et est considérée comme une maladie psychiatrique.
La terminologie employée pour décrire certaines crises d’épilepsie est a ce titre
révélatrice : crises petit mal, crises grand mal... L'époque ou I'on brilait les épi-
leptiques sur le bicher est certes révolue mais les mentalités évoluent
lentement.

La vision culturelle joue également une grande influence sur cette stigmatisa-
tion de I'épilepsie et il est clair que I'épilepsie n‘aura pas les mémes retentisse-
ments en France, en Afrique ou en Chine.

Le probléme majeur est toutefois celui de la méconnaissance de la maladie :
méconnaissance du grand public, mais aussi, et c’est plus grave, des patients
eux-mémes ! Une étude ayant porté sur les connaissances qu’avaient les patients
épileptiques de leur pathologie montrait que quasiment les deux tiers de ces
patients ne connaissaient ni le type d’épilepsie dont ils souffraient, ni les résultats
des bilans effectués (EEG, imagerie cérébrale), ni dans 38 % des cas le but méme
du traitement qui leur était prescrit [7].

Désir de procréation

En France, 0,4 a 0,8 % des femmes enceintes sont épileptiques. Il est clair que le
déroulement de la grossesse, les répercussions de cette derniére sur le controle des
crises et surtout le bon devenir du foetus puis du nouveau-né seront fonction du
type de crises d'épilepsie et surtout du traitement anti-épileptique associé. On sait
désormais depuis de nombreuses années que beaucoup de médicaments anti-
épileptiques sont tératogenes. De facon générale, le risque malformatif est
d’autant plus grand que les posologies sont élevées et que le nombre d'anti-
épileptiques est important, d’ou la nécessité de réévaluer et simplifier si cela est
possible le traitement avant la grossesse. Une information claire sur le déroulement
futur de la grossesse, la nécessité éventuelle d’alléger les traitements et surtout de
planifier bien en amont la grossesse doit donc étre donnée tres tot a toute jeune
patiente épileptique, méme si le désir de grossesse n’est pas encore présent.

Pour répondre a certains de ces problémes, aider le patient a mieux gérer sa
maladie et son traitement ainsi qu’a améliorer sa qualité de vie, des programmes
d’éducation thérapeutique ont été mis en ceuvre.

Programmes d’éducation thérapeutique existants :
revue de la littérature

Différents programmes d’éducation thérapeutique existent de par le monde,
tous sont fondés sur cinq points clés [8] :

m restaurer la confiance en soi ;

m apprendre a vivre avec la stigmatisation, les préjugés ;

m comprendre I'épilepsie ;
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m gérer les crises ;
m comprendre les traitements.

Les modalités d’application varient selon les pays ou les centres ou sont mis
en place ces programmes, allant de séances de groupe sur 2 jours a I'hopital
dans les pays anglo-saxons [9] a des séances de 2 heures par semaine pendant 2
mois au cabinet du médecin en Allemagne ou en Autriche [10].

Un exemple concret du contenu de deux de ces programmes est décrit dans
les encadrés 22.1 et 22.2.

Programme thérapeutique de la Sepulveda Epilepsy Education [9].

Premiére partie - Aspects médicaux de I'épilepsie
Pourquoi il est essentiel de comprendre I'épilepsie
Explication de I'épilepsie

Le diagnostic de I'épilepsie

Mieux contréler ses crises

Premiers secours

Pronostic : que va-t-il m’arriver a I'avenir ?

Seconde partie — Aspects sociaux et émotionnels de I'épilepsie
Problémes psychologiques de I'épilepsie

Faire face aux problemes psychologiques

Aspects familiaux de |'épilepsie

Aspects sociaux de |'épilepsie

L'épilepsie au travail

Ressources, ou trouver de I'aide

Programme thérapeutique MOSES (Modular Service Package
Epilepsy) [10].

Neufs modules

1. Vivre avec I'épilepsie (reconnaitre et exprimer ses émotions, comprendre et développer
des stratégies de coping)

2. Données épidémiologiques sur I'épilepsie

3. Connaissances de bases (causes, physiopathologie, les différents types de crises)

4. Intérét des examens complémentaires (EEG, IRM)

5. Traitement (les médicaments, I'importance d’une participation active du patient au
traitement)

6. Contréle des crises (reconnaitre et éviter les facteurs déclenchants, réagir dés I'apparition
d’une aura)

7. Pronostic

8. Aspects psychosociaux (conséquences de I'épilepsie sur la qualité de vie, améliorer
I'estime de soi, encourager les relations sociales)

9. Les sources de soutien (assistance juridique et institutionnelle, groupes d’entraides)
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Globalement, tous ces programmes ont retrouvé des résultats positifs en
termes de :
m compétences :

» amélioration des connaissances et de la compréhension de la maladie,

» mise en place de stratégies d’adaptation (coping),

o meilleure compliance au traitement,

« plus grande capacité a faire face aux crises,

o meilleure qualité de vie,
m évolution clinique :

« réduction de la fréquence des crises,
m vécu:

o réduction de I'anxiété et de la dépression,

« meilleure estime de soi,
m satisfaction des patients.

En France, un programme d’éducation thérapeutique a été récemment déve-
loppé apres plusieurs étapes méthodologiques.

Programme national d’éducation thérapeutique

Le programme d’éducation thérapeutique destiné aux patients épileptiques est
un programme national né d'un groupe de réflexion réunissant des médecins
épileptologues. Il a été concu avec l'aide d’une société spécialisée dans la mise
en place des projets d’éducation thérapeutique grace au support logistique d’un
laboratoire pharmaceutique.

La mise en place du programme a nécessité plusieurs étapes.

Enquéte de besoins

Une enquéte de besoins fondée sur des entretiens individuels a été réalisée chez
30 patients épileptiques, 10 neurologues hospitaliers et libéraux, et 8 soignants.
Deux grands axes ont été identifiés suite a cette enquéte :

m les besoins prioritaires des patients épileptiques en termes d'information et
d’éducation axés sur le retentissement psychologique face a la maladie, les difficul-
tés liées a la gestion de la maladie au quotidien et ses répercussions socio-familiales ;
m la perception par les professionnels des difficultés rencontrées au quotidien
dans la prise en charge des patients épileptiques

Mise au point du programme thérapeutique

Des objectifs pédagogiques correspondant aux axes prioritaires identifiés dans
I'enquéte de besoin ont été définis.

Le déroulement du programme est le suivant :
m |'éducation thérapeutique se décline en deux séances individuelles et trois
séances collectives ;
m la premiére séance est individuelle : elle a pour objectif d‘identifier les besoins
éducatifs individuels du patient, d’établir avec lui des objectifs pédagogiques
personnalisés et présenter le programme ;
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m la premiére séance collective a pour objectif de comprendre la maladie : lobes
du cerveau, symptdmes des crises, bilans effectués (EEG, imagerie) ;

m la deuxieme séance collective porte sur le traitement et I'intérét capital de
I'observance médicamenteuse et les régles hygiéno-diététiques ;

m la deuxieme séance individuelle se recentre sur les réponses propres a la pro-
blématique de chaque patient et sur la mise en place d'un projet personnel ;

m la troisieme séance collective est davantage axée sur I'aspect social (conduite,
travail, maison départementale des personnes handicapées...) et pratique (gros-
sesse, voyages, vaccinations, décalage horaire...) de I'épilepsie et permet au
patient de s’adapter aux situations de la vie quotidienne.

Des outils élaborés spécifiquement pour animer les différentes séances ont été
mis a la disposition des équipes participant au programme d’éducation.

Formation des soignants du service participant au
programme d’éducation thérapeutique

Des soignants volontaires (cadre infirmier, infirmiére de coordination, infirmiers,
aides-soignants, secrétaire hospitaliére, techniciens EEG vidéo, assistante sociale
et médecin coordonnateur expert en épileptologie) ont été formés dans chaque
centre. La formation s’est déroulée sur deux jours a Paris a plusieurs reprises et a
été effectuée par la société de conseil a I'origine du projet.

Démarrage du programme

Le programme a démarré en France en 2007. A ce jour, quatre centres recrutent
de facon active. Les patients inclus sont des patients épileptiques nouvellement
diagnostiqués ou souffrant d’une épilepsie pharmacorésistante. lls doivent étre
majeurs et ne pas présenter de comorbidité psychiatrique significative.

Evaluation du programme

Les critéres d'évaluation concernent des effets immédiats suivants : connaissan-
ces acquises suite au programme (QCM avant et apres programme), satisfaction
des patients, satisfaction des professionnels ainsi que faisabilité du programme.

A distance, il s'agit d’évaluer deux effets attendus du programme : I'obser-
vance thérapeutique des patients et leur qualité de vie (QOLIE 31). Il s'agira
d’étudier I'apport des apprentissages réalisés par les patients grace au pro-
gramme comme, par exemple : I'amélioration des connaissances, la maitrise des
gestes a faire ou a ne pas faire en cas de crise, la compréhension du role des
médicaments, les stratégies mises en ceuvre par le patient pour éviter les omis-
sions de médicaments, les stratégies pour relativiser les interdits et leur influence
dans I'amélioration de I'observance thérapeutique et la qualité de vie.

Les objectifs primaires sont d’améliorer I'observance thérapeutique et les
connaissances du patient sur sa maladie. L'objectif secondaire est d’améliorer la
qualité de vie des patients en les aidant a mieux gérer leur quotidien et en leur
fournissant une information de qualité qu'‘ils pourront partager avec leur entou-
rage, leur apportant ainsi un moyen de s’affranchir de I'ostracisation liée a leur
maladie.
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Conclusion

L'épilepsie est une maladie fréquente, complexe et potentiellement invalidante.
Sa prise en charge optimale requiert I'implication de différents intervenants :
médicaux (connaissance du diagnostic syndromique précis, choix et posologies
appropriés des médicaments), psychologues (soutien psychologique, psychothé-
rapie ou traitement antidépresseur si besoin), sociaux et paramédicaux (mesures
d’hygiene de vie, gestion du traitement). La pratique quotidienne met en exer-
gue le défaut d’information des patients épileptiques, la méconnaissance de leur
maladie et des principes du traitement. Un programme adapté d’éducation thé-
rapeutique destiné aux patients épileptiques semble donc indispensable pour
aider au mieux les patients a gérer et accepter une maladie dont le vécu
demeure péjoratif et parfois douloureux.
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pR] Le symptome dans la
démarche éducative des
maladies respiratoires

F. Martin

Le dictionnaire médical définit le symptdme comme « la manifestation d’un état
pathologique percu subjectivement par le patient, n’ayant pas une valeur essen-
tielle pour le diagnostic, mais qui le pousse a avoir recours au médecin ». Cette
définition témoigne de plusieurs siécles d’histoire de la médecine, et situe les
enjeux de la relation entre le patient, son symptdme, son traitement et son
médecin. Le contentieux entre ce symptdme « percu par le patient » et sa prise
en compte par le médecin, dans le cadre de la maladie, est conséquent, et
témoigne de l'influence déterminante qu’a eu la corrélation anatomo-clinique
dans I'avénement de la médecine moderne francaise des xix® et xx¢ siécles, aux
dépens de la médecine symptomatique, plus en vogue dans les pays anglo-
saxons et n‘ayant pas l'aspect péjoratif décrit dans nos facultés de médecine
d’autrefois. En témoignent encore aujourd’hui les difficultés et les réticences a
mettre en ceuvre les dispositifs hospitaliers de lutte contre la douleur, symptéme
des symptomes...

Les relations entre symptdmes des patients porteurs de maladies chroniques
et observance thérapeutique sont complexes et n‘ont fait I'objet que de peu
d’études publiées. Les contributions se situent soit dans le domaine de « la lec-
ture psychanalytique » du symptéme et sa place dans la relation thérapeutique
médecin-malade [1], soit dans celui de I'investigation sociologique des détermi-
nants contribuant a améliorer I'observance thérapeutique.

Le symptome respiratoire

Pour les maladies respiratoires, le symptome le plus spécifique dont il sera ques-
tion dans ces lignes est la dyspnée : « géne a respirer » précise le Littré, qui en
rapporte |utilisation aux écrits médicaux d’Ambroise Paré. Les expressions tradui-
sant cet inconfort respiratoire sont multiples (avoir le souffle court, coupé, étre a
bout de souffle, cracher ses poumons, etc.) et refletent I'extréme variabilité inte-
rindividuelle dans la perception et I'expression de ce symptdme, comparative-
ment a I'expression de la douleur. Outre des éléments physio-pathologiques, des
éléments psycho-sensoriels, culturels, en font aussi la diversité d’expression. Alors
que la dyspnée chronique de l'insuffisance respiratoire est essentiellement due a
la sévérité de I'obstruction bronchique et de I'hyper-inflation aérique, la dyspnée
aigué de I'asthmatique est surtout liée au degré d’obstruction bronchique, avec
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un constat a prendre en compte dans les démarches éducatives : celui de non-
perception de cette obstruction aigué par 20 % des asthmatiques.

Quelle que soit la maniere d’exprimer cet inconfort respiratoire, ce symptéme
témoigne de la qualité de vie du patient et c’est a ce titre que des échelles de
qualité de vie spécifiques ont été proposées [2]. Si I'expression de ce symptome
est variable selon les patients, sa perception par les professionnels I'est tout
autant, comme le montre I’étude AIR dans la sous-estimation par les profession-
nels de santé (médecins généralistes et infirmieres libérales) de leur perception
de la géne dyspnéique chez le patient asthmatique [3].

Ce symptdme est donc un enjeu thérapeutique, pour la plus grande satisfac-
tion du soignant (en particulier, dans le contexte de I'urgence ou le praticien se
voit valorisé pour son action salvatrice rapide) et de maniére plus complexe et
plus ambivalente, pour le patient. En effet, pour certains patients, cette dispari-
tion du symptdme, voire ce pouvoir de le controler, n’est pas toujours vécue
comme un bienfait...

Dans les maladies respiratoires symptomatiques, la dyspnée est donc pour le
patient et le soignant, non seulement une sentinelle de la qualité de vie du patient,
de I'observance thérapeutique, du contrdle du patient sur sa pathologie, en parti-
culier dans le cadre de la maladie asthmatique, mais ce peut étre aussi un élément
permettant le processus d'acceptation de la maladie. En effet, en |'absence de
symptoémes, la dynamique d’acceptation d’une pathologie chronique est plus
aléatoire. Ce constat est a |'origine du retard au diagnostic et a la prise en charge
des patients porteurs de bronchopathie chronique obstructive (BPCO), pour qui la
toux et I'expectoration sont les conséquences intériorisées du tabagisme, et la
géne dyspnéique s’installant de maniere insidieuse, accompagnée d’un décondi-
tionnement musculaire, ne permet d‘identifier la maladie qu’a un stade déja tres
évolué. La démarche éducative pour ces patients doit donc s’acharner a enclen-
cher une dynamique d’acceptation d’une maladie non éprouvée. Pour ce faire, les
outils de mesure du souffle sont des médiations particulierement utiles.

L'intérét de la prise en compte du symptome dans la démarche éducative est
donc multiple : le symptéme est la sentinelle de la qualité de vie, du contrdle de
la maladie, de la bonne observance, d’une dynamique d’acceptation ; c’est aussi
une expérience du patient avec lequel il va falloir négocier les choix thérapeu-
tiques. Ce savoir éprouvé du patient est le terreau du diagnostic éducatif qui
permettra d’orienter les objectifs pédagogiques. L'expression, I'identification, la
« gestion » du symptome par le patient asthmatique sont a |'origine d’une
réflexion internationale sur la notion de controle. En effet, les constats d’obser-
vance thérapeutique (30-50 %), de qualité de vie dans ses différentes dimen-
sions (personnelle, familiale, sociale, professionnelle) ont incité a une réflexion
sur la notion de controle de sa maladie par le patient, eu égard a la pression thé-
rapeutique mise en ceuvre. Aussi, un questionnaire de contréle de |’asthme [4],
un plan personnalisé de soins demeurent des outils d'implication du patient (et
du médecin) dans le suivi des asthmatiques.

La mesure du souffle

La mesure du souffle est souvent la mesure de I'invisible, de I'aléatoire, du non-
percu, pour une fonction pourtant vitale, éprouvée, maitrisée...
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Le préalable pédagogique a la mesure du souffle est I'approche des représen-
tations du patient de sa fonction respiratoire, pour lesquelles il faut tenir compte
des compétences sensori-motrices de la personne dans la perception des diffé-
rents événements respiratoires, de sa capacité d‘appropriation de l'outil de
mesure, et bien entendu, de sa capacité a lire et a interpréter la mesure.

Apprendre a mesurer le souffle, c’est formuler un objectif pédagogique qui
sinscrit dans plusieurs domaines de la taxonomie éducative :

m le domaine sensori-moteur : celui de la perception et de la maitrise des mou-
vements respiratoires ;

m le domaine cognitif : celui de la connaissance, de l'interprétation de la
mesure.

Préalablement a la mesure du souffle, encore faut-il faire percevoir et faire
identifier au patient les différents temps du cycle respiratoire. Les outils d’ap-
prentissage du souffle sont variés, de I'utilisation des pailles de différents calibres
a la buée sur le miroir, en passant par le vacillement de la flamme d’une bougie
a la rencontre de deux souffles opposés..., les techniques pédagogiques sont
d’autant plus efficaces qu’elles sont ludiques et interactives.

Depuis 1976, I'outil de référence de la mesure du souffle en ambulatoire est le
peak flow, inventé par Basile Martin Wright, initialement présenté en 1959 avec
un poids de 1,4 kg. Seize ans plus tard, ce dispositif profitant de la technologie
des matieres plastiques ne pése plus que 80 g et est utilisé par les médecins
généralistes d’outre-Manche, comme le spirométre portatif. Depuis les années
1990, il est devenu l'outil de référence des programmes éducatifs des patients
asthmatiques. Le repérage d'« asmazones » identifiées par un code tricolore est
I'outil du monitorage quotidien, hebdomadaire ou en prévention des exacerba-
tions. L'apprentissage de I'utilisation de ce débitmeétre nécessite différents types
de compétences de la part du patient (et de I'éducateur), il est particulierement
aidant chez les asthmatiques non ou peu percepteurs de leur trouble obstructif
pour accompagner un plan d'action thérapeutique personnalisé [4].

La démarche éducative des patients asthmatiques adulte, adolescent et enfant a
fait I'objet de recommandations ANAES dont la mise en ceuvre est accompagnée
par les écoles de I'asthme qui se sont dotées d’une charte de qualité.
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L'asthme est une maladie modeéle de I'éducation thérapeutique. En effet, si les
traitements en sont efficaces, bien codifiés, facilement accessibles, les consé-
quences de l'inobservance, du non-respect des recommandations, de la non-
implication du patient dans son traitement en sont tout autant explicites, avec la
sanction de I'hospitalisation comme témoin d’un déficit de prise en charge édu-
cative ou d’une exacerbation de la maladie.

En France, avec une prévalence de 3 millions de patients, de 2 500 déceés par
an, de recours fréquents a I'hospitalisation, une stratégie de santé publique a été
élaborée dans le cadre d'un plan Asthme prévoyant I'intégration de I'éducation
thérapeutique dans la démarche de soins, permettant de contribuer a la
réduction des hospitalisations [1].

L'histoire de I'évolution de la prise en charge des asthmatiques des trente-cinq
derniéres années témoigne en effet de la multiplicité des paramétres a prendre
en compte pour impacter significativement la qualité de la prise en charge des
patients (figure 24.1). Au moment de la mise sur le marché des thérapeutiques
inhalées sous la forme d’aérosols doseurs (salbutamol, 1970 ; beclométhasone,
1986) les espoirs étaient grands, considérant comme résolus autant les manifes-
tations aigués (salbutamol) que le contrdle de la maladie chronique (corticoides
inhalés). Pendant que les études médico-économiques confirmaient I'impor-
tance du colt de cette maladie chronique (6,9 milliards de francs en 1990
d’hospitalisations) [2], les études de qualité de vie des années 1990 (Nottingham
Health Profile, AQLQ, SF 36) constataient les scores déplorables de qualité de vie
des asthmatiques, corroborant les enquétes d‘inobservance thérapeutique, de
mauvaise utilisation des aérosols doseurs, de non-implication des patients dans
un projet thérapeutique. Si I'élaboration de recommandations médicales (GINA,
ANAES) a été suivie d’améliorations de la qualité des prescriptions médicales, il
n‘en est pas de méme des recommandations éducatives, la formalisation d'un
référentiel de ’ANAES a le mérite d’exister, mais est trés difficilement mise en
ceuvre dans notre systeme de santé [3].

Force est pourtant de constater les effets positifs des actions conjuguées
depuis la fin des années 1990, des campagnes de communication, des efforts de
I'industrie pharmaceutique pour mettre a la disposition des patients des disposi-
tifs d’inhalation ergonomiques, dont la galénique contribue a optimiser I'obser-
vance, des actions d’'information développées par les associations de patients
comme les rencontres annuelles des Etats Généraux de I’Asthme, voire d’une
centaine de dispositifs proposant une éducation thérapeutique structurée [4].
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Témoignent des effets bénéfiques de ces stratégies éducatives, les constats des
études ASUR 1998-2003, montrant une amélioration de la prise en charge
médicale des asthmatiques dans les services d’'urgences, une diminution du
recours aux urgences et une diminution des hospitalisations [5]. Bien entendu,
des études médico-économiques seront nécessaires pour appréhender I'impact
de ces différentes stratégies et réorganisations sanitaires sur la maladie.

Les démarches éducatives peuvent donc étre diverses, complémentaires, mais
un dispositif d’éducation thérapeutique structuré doit s’assurer d’une stratégie
de recrutement des patients, des méthodes et des typologies éducatives propo-
sées, des outils pédagogiques et éducatifs utilisés et des moyens logistiques a
mettre en ceuvre. Faute de quoi la pérennité, la légitimité, le financement ris-
quent d’en étre problématiques. En effet, combien de programmes éducatifs
peaufinés, d'outils pédagogiques ludiques, de grilles d’évaluation exhaustives,

Recommandations et controle de I'asthme

La mise en ceuvre d'une démarche éducative nécessite une connaissance des
recommandations thérapeutiques, graduées selon le stade de sévérité (GINA
ou/et I'utilisation d’un questionnaire de contréle (ANAES, 2004). Le stade de
sévérité influe sur le contenu d’un programme éducatif dans ses objectifs péda-
gogiques, voire dans l'’adhésion du patient aux entretiens et réunions
d’éducation. L'assiduité des patients porteurs d’asthme intermittent ou persistant
Iéger est bien moindre que celle des asthmatiques porteurs d’asthme sévere.

La notion de controdle, lié a la prise en compte d’éléments de qualité de vie
(symptémes diurnes, nocturnes, activité professionnelle, sportive, utilisation de
béta-agonistes) permet un ajustement médicamenteux, voire éducatif plus
précis aux fluctuations de la maladie quel qu’en soit le stade de sévérité. La pres-
sion thérapeutique (et éducative) nécessaire a un contréle optimum témoigne
alors du degré de sévérité.

Les questionnaires de contréle sont multiples, peuvent étre utilisés comme
outils pédagogiques, mais il n'a pas été possible d’établir de lien significatif entre
la qualité d’'un programme éducatif et la validation d’un questionnaire de
controle. Tels qu'ils sont publiés, ces questionnaires peuvent permettre de
repérer les patients non contrélés nécessitant une prise en charge éducative ini-
tiale, mais ne pourront refléter I'évolution des fluctuations d’apprentissage et
d'efficacité des programmes éducatifs.

Stratégie de recrutement et communication

Dans le contexte consumériste de I'utilisation du systéme de santé, la démarche
éducative impliquant le patient comme acteur thérapeutique peut en motiver
certains, mais en démobiliser beaucoup d'autres. Ce constat contribue a expli-
quer les difficultés de recrutement des dispositifs d’éducation des asthmatiques.
Sans doute des mesures incitatives provenant d‘organismes d‘assurance maladie
ou de mutuelles contribueraient-elles a légitimer et a banaliser la prestation édu-
cative dans le bilan initial ou d’évaluation du patient asthmatique, quel qu’en
soit son degré de sévérité.
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Construire une véritable stratégie de recrutement (hospitaliére, ambulatoire,
voire associative) est un pré-requis nécessaire a la mise en ceuvre d'un dispositif
d’éducation structuré, pour en assurer visibilité, 1égitimité, évaluation. La charte
des écoles de I'asthme identifie ces conditions a mettre en ceuvre [6].

Comme le souligne Martin Partridge, initiateur de I'éducation thérapeutique
en Angleterre [7], de multiples techniques de communication doivent étre utili-
sées afin de promouvoir et valoriser les dispositifs d’éducation. Depuis la partici-
pation aux journées mondiales OMS de I'asthme, jusqu’a I'implication des
associations de patients, tous les moyens peuvent étre mis en ceuvre pour pro-
mouvoir et valoriser les dispositifs d’éducation.

Programmes, méthodes, typologies éducatives

Au-dela de la terminologie « planificatrice » du programme, il s’agit d’identifier
les « contenus » des démarches éducatives, en termes d'objectifs d’apprentis-
sage, voire en termes de compétences a acquérir. La description des méthodes,
principes, conditions de mise en ceuvre, est faite dans les recommandations
ANAES 2001 qu'il nest pas utile de paraphraser, tant ce document est novateur
et précis [3]. L'évaluation des compétences du patient, de ses besoins éducatifs
est identifiée sous le terme de diagnostic éducatif. Il s’agit du premier temps de
la démarche, reposant sur un entretien individuel avec un professionnel de santé
formé. Les modalités éducatives peuvent étre déclinées en groupe ou en entre-
tiens individuels, en sachant la réticence des patients a s’y impliquer (20 % d’ac-
ceptation) ; la durée moyenne d‘une démarche éducative initiale est de quatre
mois, son volume horaire de trois heures et demie, en sachant que certaines
recommandations proposaient un minimum de huit heures... [8]. L'assiduité aux
entretiens éducatifs est moindre chez les asthmatiques peu séveres (asthme
intermittent), tabagiques et chez les patients agés. Les facteurs prédictifs de I'ef-
ficacité d’'une démarche éducative sont liés au nombre de consultations éduca-
tives, a la sévérité de la maladie, au jeune dge du patient, a des comorbidités
associées, a la fréquentation d'une séance éducative de groupe [9].

En fonction du degré de sévérité de I'asthme, d’un tabagisme, d’une comor-
bidité associée, d'une assiduité aux entretiens éducatifs, des déterminants psy-
cho-sociaux, de la réponse aux questionnaires de controle, une typologie de
patient peut étre établie, permettant d’ajuster les méthodes éducatives aux
besoins des patients. La typologie éducationnelle & mettre en ceuvre repose sur
le constat que « la motivation d’un individu repose sur un besoin de compé-
tence et d’auto-détermination » [10]. Ce constat, adapté par Iguenane [11],
permet d‘ajuster la démarche éducative en fonction du degré de compétence
percu du patient et de son souhait dans ses méthodes d’apprentissage, permet-
tant ainsi d’« accrocher » les patients « en résignation, en rébellion, en fuite »
par rapport aux propositions de démarche éducative.

L'ajustement de la typologie éducative a des patients présentant des problé-
matiques psycho-sociales, de comorbidité associée, de tabagisme, nécessite des
orientations complémentaires vers un dispositif d’aide a I’arrét du tabac, un tra-
vailleur social, une diététicienne, un plan d’action écrit, personnalisé, monitoré
sur des symptdmes ol une mesure des débits de pointe est un outil pédago-
gique sécurisant.
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Les asthmatiques présentant un asthme persistant modéré a sévere, mal
contrdlés, souvent hospitalisés malgré une observance thérapeutique et une
adhésion a |'éducation, peuvent faire I'objet d’'un programme éducatif ajusté a
I'utilisation optimale des moyens de secours et des thérapeutiques de I'urgence
(aérosols).

Quelles que soient les typologies éducatives choisies, ajustées au patient, les
méthodes pédagogiques devront &tre le plus interactives possible, et les outils
pédagogiques divers et ludiques.

L'intégration de I'éducation thérapeutique dans le suivi médical des asthmati-
ques, avec réévaluation des acquis, reprise éducative éventuelle, est le meilleur
gage de sa banalisation dans le parcours de soins.

A retenir

Efficacité de I'éducation sur...

— la diminution des hospitalisations
— la diminution des symptoémes

— la diminution de I'absentéisme

— la qualité de vie

Efficacité d'autant plus efficace que :
— I'auto-surveillance

— le plan d'action écrit

— la supervision médicale

Gibson PG et al. Self management Education and regular practitioner review for adults
with asthma. The Cochrane Library. Juin 2005.
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Maladie d’Alzheimer et troubles apparentés

La maladie d’Alzheimer et plus généralement les maladies responsables de
démence sont une préoccupation majeure de santé publique dans tous les pays
développés. En effet, ces maladies touchent un nombre considérable de patients,
avec un taux de prévalence estimé a 5 % chez les personnes de plus de 65 ans.
Ces maladies sont chroniques avec une durée d’évolution de plusieurs années
apres que le diagnostic soit posé (4 a 8 ans pour la maladie d'Alzheimer,
dépendant de I'dge du patient et du stade de la maladie au diagnostic) [1]. Le
nombre de cas s’accroit régulierement du fait de I'augmentation du nombre de
personnes agées et de I'espérance de vie. On attend a partir de 2010-2015 une
accélération de l'augmentation du nombre de cas du fait de I'effet papy-boom
(vieillissement de la génération du baby-boom née apres la fin de la Seconde
Guerre mondiale). Le colit de cette maladie est considérable, estimé a 10 mil-
liards d’euros par an en France [1].

Les démences ont comme caractéristiques communes d’entrainer un
dysfonctionnement global des fonctions cognitives, induisant une perte d‘indépen-
dance fonctionnelle. Le patient a besoin d’une aide humaine pour réaliser des ges-
tes de la vie quotidienne comme par exemple gérer son budget, utiliser le
téléphone ou les transports en commun, préparer un repas... Ce retentissement
sur I'autonomie oblige I'entourage a se mobiliser de plus en plus au fur et a mesure
de I'évolution de la maladie, pour aider le patient en perte d'indépendance dans
sa vie quotidienne. L'aidant fait alors appel quand il le peut a des aides profession-
nelles [2].

Ces maladies ont aussi pour conséquence d’entrainer des troubles du
comportement et/ou des symptomes psychiatriques. Lorsqu’un patient est atteint
d’un ou de plusieurs de ces troubles, surtout si c’est de facon chronique, la situa-
tion devient trés éprouvante pour son entourage [3]. Aux stades avancés de ces
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maladies, la communication verbale avec le patient devient difficile, en raison
des troubles du langage ou de I'agnosie [4].

Le traitement de la maladie d’Alzheimer repose sur des traitements médica-
menteux et sur une prise en charge non médicamenteuse du patient et de son
entourage. Les médicaments actifs dans cette maladie sont les inhibiteurs de
I'acétylcholinestérase et la mémantine. Chez certains patients, il est nécessaire
de recourir a des médicaments psychotropes en cas de symptoémes psychiatri-
ques et/ou de troubles du comportement. La prise en charge non médicamen-
teuse fait essentiellement appel aux aides professionnelles pour pallier les
conséquences de la perte d’'indépendance fonctionnelle. D’autre part, elle com-
porte « I"aide aux aidants » qui consiste a aider et soutenir le ou les membres de
I'entourage qui s’occupent du patient. L'aide aux aidants fait appel a des inter-
ventions de nature tres diverse : prestations sociales (allocation personnalisée
d’autonomie par exemple), mise a disposition de services (portage de repas a
domicile par exemple), conseils en matiere juridique, soutien psychologique,
information sur la maladie et sa prise en charge, L'éducation thérapeutique
appliquée a I'aidant naturel d’un parent atteint d’'une maladie chronique et inva-
lidante comme la maladie d’Alzheimer et les troubles apparentés est, parmi les
interventions reconnues dans la prise en charge des aidants, celle qui a montré
la meilleure efficacité dans les différentes études internationales [5-10]. En aug-
mentant les connaissances et le savoir-faire de I'aidant, elle lui permet de mieux
utiliser les ressources du systéme sanitaire et social et de préserver son équilibre
dans cette situation difficile. Il semble donc trés pertinent d’intégrer I'éducation
thérapeutique des aidants familiaux a la prise en charge habituelle des patients
présentant une maladie d’Alzheimer et ou des troubles apparentés.

Intérét de I'éducation thérapeutique dans la maladie
d’Alzheimer et les maladies apparentées

L'éducation thérapeutique fait partie de la prise en charge moderne des mala-
dies chroniques. Du fait de I’atteinte des fonctions cognitives, la démarche édu-
cative directe envers le patient atteint de démence connait de nombreuses
limites, et reste le plus souvent impossible, en particulier pour les patients aux
stades modérés ou séveres de ces maladies [11] C'est pourquoi les démarches
éducatives entreprises dans ces maladies se sont orientées vers les aidants fami-
liaux de ces patients. Cette orientation est particulierement pertinente, car
Iaidant est le pilier principal de I'aide et de la prise de décisions pour la santé du
patient, a tous les stades de la maladie, qu’elle soit débutante ou évoluée [12].
L'aidant se trouve confronté quotidiennement aux conséquences de la maladie
d’Alzheimer. Il est |'acteur principal du maintien au domicile du parent malade.
Dans les formes évoluées de la maladie, sans I'implication quotidienne de
I'aidant, le parent malade ne peut rester seul au domicile et se trouve rapide-
ment hospitalisé [2]. L'aidant joue un role déterminant pour le recours aux aides
professionnelles, la prise en charge médicale, I'hospitalisation et/ou la décision
de I'entrée en institution. Dans le cadre d’un maintien a domicile, il est souvent
le chef d’orchestre du dispositif d’accompagnement [13]. L'éducation thérapeu-
tique a pour but de donner a I'aidant des outils pour remplir ce réle efficace-
ment. Elle peut faciliter I'entente et les relations entre aidants et intervenants
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médicaux et sociaux, et a terme la construction d’une alliance thérapeutique
entre eux. Une meilleure compréhension du travail, des compétences et des
capacités de chacun permet de mettre en place autour d’une personne dgée un
véritable dispositif qui peut étre une aide pour chacun des acteurs qui y partici-
pent [14].

Les démarches d’éducation thérapeutique envers les aidants de patients
déments sont relativement nouvelles et ont vu le jour dans le cadre de program-
mes expérimentaux. Actuellement, tres peu d'équipes proposent dans le cadre
du soin courant des programmes éducatifs a I'entourage de ces patients.
Pourtant, des bases scientifiques avec un niveau de preuve élevé sont aujourd’hui
disponibles et montrent I'efficacité de ces stratégies, ce qui devrait encourager
leur plus large utilisation.

Interventions envers les aidants de patients déments
et leur efficacité

Les différents types d'interventions envers les aidants familiaux peuvent étre clas-
sés selon leur finalité principale : éducation, groupes de soutien, psychothérapie,
soins de répits et interventions multicomposantes. La méta-analyse des études
d'intervention publiées a montré un bénéfice significatif pour le patient (moindre
perte d’autonomie, réduction des troubles du comportement) et pour I'aidant lui-
méme (amélioration des connaissances, diminution du fardeau et des symptomes
dépressifs), ainsi qu’un retard a I'entrée en institution [10]. Les interventions les
plus efficaces étaient celles qui comportaient une approche principalement édu-
cative ou une approche multicomposante (figure 25.1) [7]. Ces interventions se
sont montrées d’autant plus efficaces que leur durée était longue [10].
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années (d’aprés Mittelman [7, 8]).

Qui sont ces aidants familiaux et quelles sont
leurs difficultés ?

Habituellement, une personne de I'entourage du malade dément se démarque
comme celle qui se sent la plus impliquée et qui intervient le plus aupres du
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patient. C'est elle qu’on dénomme aidant naturel ou aidant familial principal.
On le reconnait facilement car il intervient régulierement dans le recours au soin
et dans les démarches de la vie courante. Parfois méme, il prodigue des soins,
prend en charge la gestion et I'administration des médicaments ou encore coor-
donne le passage au domicile des différents intervenants jouant le réle de relais
d’information entre eux [3].

Devenir aidant est exceptionnellement un choix. C’est un réle endossé le plus
souvent par solidarité familiale et amour, mais parfois pour d’autres raisons (sens
du devoir, culpabilité...). Il est souvent vécu comme une obligation et un non-
choix. Le plus souvent, il s’agit du conjoint ou de I'un des enfants de la personne
malade. Les aidants sont bien plus souvent des femmes que des hommes.

Identification des besoins des aidants familiaux
des patients

S’occuper d’un parent dément pose pour les aidants familiaux de nombreuses
difficultés qui se répercutent sur leur santé physique et mentale, ce qui est docu-
menté par une riche littérature. Des échelles spécifiques comme I'inventaire du
fardeau de I'aidant ont été construites pour évaluer la charge qui pése sur eux
[15]. De nombreux auteurs considérent que les aidants de patients déments
représentent un modele naturel de stress chronique et ont mis en évidence chez
eux une augmentation de sécrétion du cortisol, une altération des fonctions
immunitaires et de la vitesse de cicatrisation cutanée [16, 17].

Les difficultés rencontrées par les aidants de patients déments sont listées dans
le tableau 25.1. Elles peuvent avoir trois origines. Certaines sont clairement liées
au patient et a sa maladie, principalement a la perte d’autonomie physique et
psychique du patient et aux troubles du comportement et de la communication.
D’autres sont liées a I'environnement du patient et de I'aidant, comme par
exemple des ressources insuffisantes ou un réseau social pauvre. Enfin, certaines
sont liées a l'aidant lui-méme qui peut étre agé et/ou fragilisé par certains fac-
teurs de vulnérabilité comme des maladies chroniques ou une personnalité
dépressive.

Ces difficultés risquent d’aboutir a une situation de rupture et/ou de souffrance
sévere de |'aidant : dépression sévere, épuisement, conflit avec le patient voire
maltraitance, abandon du proche malade. La prise en charge optimale de ces
maladies comporte non seulement les traitements et aides destinées au patient,
mais aussi I'aide qu’il faut apporter aux aidants familiaux. Les soutenir dans leur
action positive pour le patient contribue a éviter ces situations de rupture qui
conduisent inéluctablement a I'hospitalisation puis a son entrée en institution.

Objectifs de I'éducation des aidants de patients
atteints de maladie d’Alzheimer

L'analyse des difficultés des aidants permet d’identifier les grands objectifs des
programmes d’éducation thérapeutique pour les aidants familiaux de patients
déments. Nous avons identifié quatorze objectifs qui peuvent étre atteints par
ces programmes d’éducation thérapeutique (tableau 25.2).
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Tableau 25.1
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Difficultés spécifiques de I'aidant familial des patients atteints de démence et

objectifs pour les surmonter

Difficultés spécifiques de I'aidant

Objectifs

Equilibre psychologique et santé physique

Modifications relationnelles avec le patient et
avec le réseau social

Prendre conscience et analyser ces
changements. Modifier son comportement
pour les améliorer

Surmenage, épuisement

Recourir a I'aide professionnelle, recourir
aux structures de répit (accueil de jour,
hébergement temporaire)

Surinvestissement, refus de délégation, déni
des difficultés, sentiment de surpuissance

Prendre conscience des limites de I'action
de I'aidant et faire confiance aux autres
intervenants

Sentiment de culpabilité

Comprendre la maladie, ses conséquences et
les limites de I'action de I'aidant

Prendre conscience de la valeur de ses actions
pour le patient

Anxiété, troubles du sommeil

Suivre une psychothérapie et/ou des activités
de relaxation

Dépression

Consulter son médecin ou un centre
spécifique, suivre une psychothérapie

Maladies négligées ou non diagnostiquées

Consulter son médecin

Dénutrition, douleur, handicaps, dépression

Consulter son médecin ou un centre
spécifique

Connaissances et aptitudes

Connaissances insuffisantes sur la maladie et sa
prise en charge

S'informer sur les signes, les symptomes, le
traitement, les aides possibles, le suivi, les
complications et leur prévention ainsi que sur
I'impact sur la santé de I'aidant

Difficultés a se comporter avec le patient ou
dans certaines situations comme |'urgence, les
troubles du comportement, les conflits

Envisager ces situations avant de les rencontrer
et réfléchir sur les meilleures facons de réagir

Contexte social

Isolement

Reprendre contact avec ses relations familiales
et amicales ; parler librement de la maladie du
proche ; construire de nouvelles relations

Insuffisance de temps

Recourir a I'aide professionnelle comme les
services de soins infirmiers au domicile, ou les
auxiliaires de vie

Insuffisance de ressources

S'informer et obtenir les prestations et aides
sociales (allocation personnalisée d'autonomie,
conseils de fiscalité)
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Tableau 25.2

Les quatorze objectifs des programmes d’éducation thérapeutique pour les
aidants familiaux de patients atteints de maladie d’Alzheimer ou de maladies
apparentées

Objectifs liés a la connaissance de la maladie, de son évolution et de son environnement

1. Repérer la nature organique de ces maladies, leurs principaux symptomes et leur évolution

2. Mettre en ceuvre des stratégies visant a prévenir les complications

3. Comprendre le comportement du patient et ses difficultés pour communiquer

4. Discerner |'intérét et les limites des traitements médicamenteux disponibles

5. Se repérer dans les différentes prestations et aides sociales disponibles

6. Identifier les implications juridiques de ces maladies et rechercher les directives anticipées du
patient

Objectifs de savoir-faire

7. Repérer les situations qui déclenchent une souffrance ou une colére chez le patient, et mettre
en ceuvre des stratégies pour mieux les gérer

8. Trouver une aide professionnelle adéquate et des aides de répit (accueil de jour, hébergement
temporaire)

9. Partager la responsabilité et I'aide a donner au patient avec d'autres membres de la famille

10. Renforcer ou rétablir les liens amicaux ou familiaux ; parler sans honte de la maladie de son
proche

Objectifs de savoir-étre

11. Valoriser son engagement et |'aide apportée au patient

12. Accepter ses propres limites

13. S'occuper de sa santé personnelle et de son équilibre psychologique

14. Prendre suffisamment de repos, faire chaque semaine des activités pour soi-méme et
s'autoriser des temps de vacances.

Education thérapeutique dans la maladie
d’Alzheimer et/ou les troubles apparentés :
une expérience a I’hopital Charles-Foix

Dans le cadre d’un partenariat avec I'association France-Alzheimer 93 et le doc-
teur Yves Magar, une équipe de gériatres de I'hdpital Charles-Foix a mis au point
et appliqué des programmes structurés d’éducation thérapeutique pour les
aidants familiaux de patients présentant une maladie d’Alzheimer et/ou des
troubles apparentés vivant a leur domicile. Ces programmes ont été construits a
partir d’'une premiere étude des besoins des aidants, étude qui a comporté une
analyse de la littérature médicale et la réalisation de focus-groups. Les objectifs
identifiés sont ceux rapportés plus haut. Deux programmes distincts ont été éla-
borés pour tenir compte de problématiques particulieres.
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Organisation des programmes d’'éducation
thérapeutique

Il s'agit de programmes structurés, comprenant un nombre de séances collecti-
ves ou individuelles bien défini, et dotés d’objectifs pour chaque séance. Ils ont
été concus pour encourager la participation des aidants quels que soient leur
niveau socio-éducatif, leur age et leurs habitudes de vie. Les animateurs-
éducateurs recoivent une formation pour chaque programme destinée a explici-
ter les objectifs et a utiliser les outils élaborés spécifiquement pour ces
programmes. Ces outils sont trés variés et ont pour point commun d’étre congus
pour faciliter I'expression des aidants, leur travail et leurs réflexions autour de la
maladie. Les outils fondés sur le photo-langage conduisent le participant a
désigner une image ou un court texte qui I'interpelle et va le conduire a explici-
ter des situations sources de difficultés dans la vie quotidienne. La discussion de
scénario ou de vignettes cliniques permet de préciser les différentes facons de
réagir dans une situation particuliere avec le patient. Elle est trés intéressante
pour aborder la question de la gestion des troubles du comportement de ces
patients. Un autre outil a été élaboré a partir du plan d’une maison pour antici-
per les difficultés au quotidien engendrées par des lieux de vie inadaptés.
Certaines séances en groupe sont orientées aussi vers les accés aux soins et aux
conseils de professionnels de différents domaines : médical, juridique, social, et
financier. Ces programmes comportent quatre séances en groupe et aussi deux
séances individuelles ou I'animateur-éducateur peut aborder avec l'aidant des
problématiques qui lui sont plus personnelles.

Des programmes différenciés en fonction de I’'avancée
de la maladie

Les études de besoins et les premiers programmes réalisés nous ont montré que
les problématiques rencontrées par les aidants étaient différentes en fonction de
I'avancée de la maladie. De plus, I'annonce du diagnostic au patient et a son
aidant représente une phase tres particuliére. Aussi, nous avons différencié deux
programmes. Un premier programme est destiné aux aidants dont la maladie
du proche a été récemment diagnostiquée. Il comprend des objectifs particuliers
liés a l'acceptation du diagnostic, a I'anxiété potentiellement générée par la
situation nouvelle et les dimensions de culpabilité éventuellement générées par
un retard au diagnostic. Généralement, la problématique de la perte d’autono-
mie n’est pas majeure dans ces situations, mais ce programme aborde I'aide au
maintien de I'autonomie du parent malade, la planification de son avenir et la
facilitation de I'acces aux soins et services disponibles.

Le second programme est ouvert aux aidants des patients dont la maladie est
déja installée. Il a pour objectifs principaux de permettre I'acquisition de compé-
tences pour mieux vivre avec son parent malade, de renforcer sa confiance en
ses capacités d’'aidant, d’anticiper et réagir face aux situations difficiles, et aussi
de tirer parti des ressources offertes dans les différents domaines professionnels
médicaux, juridiques, sociaux et financiers. Les séances individuelles sont fon-
dées sur I'élaboration d’un projet personnel pour l'aidant et visent a encourager
sa mise en ceuvre, malgré les difficultés liées au role d’aidant du proche malade.



220 IV. Exemples d’interventions éducatives adaptées aux maladies chroniques

Espace CAAPA

Suite a I'expérimentation de ces programmes, nous avons créé a I'hopital
Charles-Foix a Ivry-sur-Seine une structure dédiée a I'éducation thérapeutique et
a I'accompagnement des aidants familiaux de patients gériatriques, que nous
avons nommé espace CAAPA (Conseils et Accompagnant pour les Aidants des
Patients Agés). CAAPA propose aux aidants concernés la participation a ces pro-
grammes dans le cadre du soin courant, que le patient soit ou non connu de cet
hopital. Par ailleurs, CAAPA assure une mission de formation et d’enseignement
et de mise au point de nouveaux programmes d’éducation thérapeutique envers
les aidants de patients 4gés et atteints de maladies chroniques et de perte
d’autonomie. Globalement CAAPA enrichit et compléte I'offre de soins proposée
par notre hopital pour la prise en charge des démences et participe a la prise en
charge en réseau développée pour ces maladies.

Mettre en ceuvre I'éducation thérapeutique dans la
maladie d’Alzheimer

Identifier les aidants familiaux et sensibiliser les professionnels des
secteurs médicaux et médico-sociaux
La premiére étape consiste a repérer les aidants familiaux qui sont, pour la plu-
part, inconnus des professionnels susceptibles de leur proposer une aide. La plu-
part des aidants n’expriment pas de demande de soutien, méme s'ils sont
amenés a rencontrer ces mémes professionnels pour leur parent malade.
Beaucoup se referment sous le poids de la responsabilité et sont alors trés isolés.
C’est pourquoi il est important que les professionnels sanitaires et médico-
sociaux sachent identifier ces aidants pour leur proposer des solutions de sou-
tien. Pour cela, la formation et la sensibilisation de ces professionnels sont des
étapes importantes. De plus, des outils permettant d’'identifier et de cerner leurs
difficultés sont en cours d’élaboration dans notre équipe.

Faire accepter aux aidants d'étre aidés et soutenus

Paradoxalement, les aidants refusent dans un premier temps d’étre aidés. Aussi,
il est souvent difficile de faire accepter a un aidant la participation a un pro-
gramme d’éducation thérapeutique. Les raisons sont diverses :

= sentiment qu’il faut s'occuper de la personne malade plutét que de I'aidant ;
= déni ou sous-estimation de ses difficultés a faire face ;

m report a plus tard, quand la situation deviendra plus difficile ;

m sentiment d’étre suffisamment informé ;

m doutes quant a I'intérét d’étre plus informé ;

m difficultés a laisser la personne malade pour participer aux séances ;

m méfiance vis-a-vis des professionnels de santé.

De plus, il existe aussi un manque d’incitation de la part des professionnels du
secteur sanitaire ou social qui connaissent mal I’éducation thérapeutique et son
intérét, ou de certains médecins qui ont le sentiment d’avoir complétement
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satisfait ce besoin d’éducation en parlant quelques minutes a l'aidant au terme
d’une consultation pour le patient.

Place de I'éducation thérapeutique dans lI'aide aux
aidants familiaux des patients atteints de démence

Si la nécessité d'aider les aidants qui s’occupent d’un patient dément fait I'unani-
mité, les modalités pratiques définissant la nature de I'aide a apporter et les facons
de la mettre en ceuvre sont moins clairement définies. Compte tenu de la com-
plexité de ces maladies et de leur retentissement, la démarche éducative repré-
sente a nos yeux la meilleure facon d’approcher cette aide parce qu’elle prend en
compte toutes les dimensions de cette complexité et parce qu’elle permet une
interaction forte de type alliance entre les aidants et les professionnels de santé.

Les aidants de patients déments peuvent obtenir des aides et de I'information
par de nombreux autres canaux que |’éducation thérapeutique : les associations
de familles concernées (France-Alzheimer ou autres), les travailleurs sociaux, la
lecture de livres ou de magazines, la recherche sur des sites internet, la discus-
sion avec des personnes de I'entourage ayant connu un patient atteint de la
méme maladie, ou encore par le questionnement de professionnels de santé
rencontrés individuellement (médecins et infirmiers notamment) lors des consul-
tations pour le patient. Ces diverses sources d'information ne sont pas en oppo-
sition avec la démarche éducative, mais sont complémentaires et viennent la
renforcer. En revanche, en I'absence d'éducation thérapeutique, ces sources ris-
quent d’étre parcellaires et incompletes et de ne pas permettre a 'aidant de
comprendre la globalité des problemes qu’il rencontre et de les gérer voire de
les anticiper. Si le temps de discussion et d’échange est insuffisant comme c’est
souvent le cas avec les professionnels de santé, ou encore absent comme pour la
lecture ou la consultation de sites internet, les informations risquent d’'étre mal
comprises et mal utilisées. Enfin, il est connu qu'il ne suffit pas d’entendre un
conseil pour en tirer parti et I'appliquer. Les programmes d’éducation thérapeu-
tique tiennent compte de cette dimension et utilisent des techniques visant a
impliquer personnellement |'aidant et a modifier son comportement.

Conclusion

L'éducation des aidants familiaux de patients dgés dépendants représente une
approche innovante de la prise en charge de la maladie d’Alzheimer et des mala-
dies apparentées. Elle permet aux aidants d’acquérir des connaissances et des
compétences pour faire face a la maladie de leur proche. L'éducation thérapeu-
tique contribue a atténuer le fardeau de ces aidants, a prévenir leur épuisement,
peut améliorer la relation avec le parent malade et permet de retarder I'entrée
en institution du patient. Malgré ces résultats, peu d’équipes proposent une
éducation thérapeutique a ces aidants, et les quelques expériences existantes
font face a des difficultés de financement, mettant en cause leur développement
et leur pérennisation. Malgré cela, la mobilisation des professionnels de santé et
la prise de conscience des autorités de santé récemment exprimée dans le plan
de santé publique « plan Alzheimer » laisse espérer un fort développement de
I’éducation thérapeutique dans la maladie d'Alzheimer.
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Prise en charge des patients
atteints de lymphoedeme

S. Vignes

Les lymphoedémes sont des pathologies mal connues qui touchent une popula-
tion essentiellement féminine, qu’il s’agisse des formes secondaires du membre
supérieur apreés traitement d’un cancer du sein ou des formes primitives qui
atteignent les membres inférieurs des femmes jeunes. Il s’agit de maladies chro-
niques pour lesquelles la collaboration des patients est indispensable si on sou-
haite réduire durablement le volume du lymphoedéme et espérer améliorer ainsi
la qualité de vie. Cette collaboration ne peut étre possible qu’apres la transmis-
sion de connaissances par les soignants sur la pathologie et ses complications
puis par 'apprentissage des mesures permettant au patient de participer lui-
méme au traitement.

Qu’est-ce qu’un lymphoedéme ?

Les lymphoedemes sont dus a une stase lymphatique responsable d’une aug-
mentation du volume du membre atteint. lls sont classés schématiquement en
lymphoedémes primitifs et secondaires. Les lymphoedémes secondaires sont liés
a des lésions des voies lymphatiques, essentiellement des ganglions, apres traite-
ment comprenant chirurgie, curage ganglionnaire axillaire, inguinal, pelvien
et/ou irradiation pour cancers. Les lymphcedémes secondaires du membre supé-
rieur, les plus fréquents en France, sont les conséquences des traitements du
cancer du sein associant chirurgie du sein (tumorectomie ou mammectomie),
curage axillaire et radiothérapie externe. Les études les plus récentes estiment
que le risque de développer un lymphcedéme aprés cancer du sein — 42 000
nouveaux cas par an — est approximativement compris entre 15 et 25 % [1, 2].
La fréquence est nettement diminuée avec la technique du ganglion sentinelle
qui consiste a n’enlever que le premier relais ganglionnaire de la tumeur [3].
Pour les lymphoedémes secondaires du membre inférieur, les causes sont plus
variées : cancer du col utérin, de la prostate, de I'ovaire, de la vessie, du rectum,
du canal anal, mélanome des membres inférieurs, lymphome de Hodgkin ou
non hodgkinien.

A la différence des lymphoedemes secondaires, les lymphoedémes primitifs
n‘ont pas de cause identifiée, et touchent presque exclusivement les membres
inférieurs. lls surviennent préférentiellement chez la femme jeune, entre 15 et
25 ans, en dehors de toute intervention sur les voies lymphatiques ou les aires
ganglionnaires. L'atteinte peut étre soit unilatérale, débutant par le pied et la
cheville avec une progression ascendante touchant alors le membre en totalité,
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soit bilatérale s’arrétant alors en dessous du genou (lymphocedéme sous-gonal ou
distal).

Retentissement du lymphoedéme, premiere
consultation

Le lymphoedéme est une pathologie qui, une fois installée, n’a pas tendance a
s’améliorer spontanément, mais plutdt a s’aggraver. L'évolution s'accompagne
de modifications tissulaires avec apparition d’une « fibrose » et d’une augmenta-
tion du tissu adipeux avec diminution plus ou moins importante de la compo-
sante liquidienne. Il est donc important, lors de la premiére consultation,
d’expliquer le caractére chronique du lymphoedéme, de prévenir de son absence
de gravité en termes de pronostic vital (par comparaison aux cancers, le plus fré-
quent étant le sein). Cependant, il est fréquent que le lymphcedéme rappelle le
cancer et son éventuel risque de récidive. Le lymphoedéme du membre supé-
rieur associé a I'ablation d’un sein, la prise de poids due a I'arrét de I'activité et
aux traitements antihormonaux, modifient I'image corporelle et retentissent sur
la vie sociale et personnelle. De méme, d’autres symptémes loco-régionaux
(douleurs, raideur articulaire, neuropathie) associés au lymphoedeme participent
a la dégradation de la qualité de vie et doivent aussi étre pris en considération
dans la stratégie thérapeutique [4]. Pour les lymphcedémes primitifs des mem-
bres inférieurs, touchant les jeunes femmes, la encore, le retentissement n’est pas
négligeable notamment sur les plans esthétique et relationnel. La prise en charge
du lymphoedéme a donc pour but d’améliorer la qualité de vie mais exige, a
chaque étape, une motivation et une implication importantes des patients.

Traitements des lymphoedémes : physiothérapie
complete décongestive

Le traitement des lymphoedémes reste symptomatique et a fait I'objet de plu-
sieurs consensus ou recommandations [5-7]. Les deux objectifs principaux sont
d’éviter d’une part, I'aggravation du lymphcedéme et, dautre part, les compli-
cations infectieuses (érysipéles). La physiothérapie décongestive compléte (ou
complexe) représente I'élément essentiel du traitement des lymphoedémes. Elle
se divise en deux phases:
m la premiére phase, dite « intensive », destinée a réduire le volume du lym-
phoedéme, est fondée sur I'association de bandages peu élastiques multicou-
ches, de drainages lymphatiques manuels, d’exercices sous bandages et de soins
de peau ;
m la seconde phase, dite « d’entretien », vise a maintenir le volume réduit a long
terme voire a poursuivre la réduction volumétrique du lymphoedéme (tableau 26.1).
Cependant, cette prise en charge se heurte a de nombreuses difficultés res-
senties ou rencontrées par les patients (tableau 26.2).

Bandages peu élastiques

Les bandages représentent I'élément essentiel et fondamental du traitement des-
tiné a réduire le volume du lymphoedéme. Il s’agit de poser, sans les serrer, des
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Tableau 26.1
Deux phases de la physiothérapie décongestive compléte dans le traitement
des lymphoedéemes.

Phase | : traitement intensif (réduction  Phase Il : traitement d’entretien (maintien du

du volume) volume)

Bandages multicouches peu élastiques Compression élastique (manchon) la journée (tous

24h/24 les jours, du matin au soir)

Drainages lymphatiques manuels Bandages multicouches peu élastiques la nuit (trois
par semaine)

Exercices sous bandages Exercices sous bandages

Soins de peau Soins de peau

Drainages lymphatiques manuels si nécessaire

Tableau 26.2
Principales difficultés rencontrées ou ressenties par les patients au cours du
traitement des lymphoedémes.

Concernant le lymphoedéme lui-méme :

- absence d'espoir de guérison (disparition totale)

- rappel de la maladie cancéreuse (cancer du sein)

- culpabilité en raison d'un geste ayant « déclenché » le lymphoedéme (port de charge lourde,
blessure...)

- reproches du manque d'information par le chirurgien et/ou le radiothérapeute sur le risque
de développer un lymphcedéme

Manque de motivation pour le traitement :

~ refus des bandages considérés comme trop contraignants

- difficultés techniques : atteinte du membre dominant, absence d'aide & domicile
— refus du port de la compression élastique (manchon)

Prise en charge nutritionnelle :
- non acceptée
- considérée comme secondaire aprés le traitement du cancer

Mangque de temps, incompatibilité des horaires avec ceux des soignants

Traitements colteux, mal remboursés (compressions élastiques)

bandes peu élastiques — c’est-a-dire a allongement court < 100 % - sur un capi-
tonnage fait, soit de coton, soit de mousse (figure 26.1) ou des deux. L'étape
suivante est la pose de bandes peu élastiques (Somos®, Rosidal K®, Comprilan®)
en partant des extrémités jusqu’a la racine du membre. Ces bandes sont posées
en deux a quatre épaisseurs (multicouches). La pression exercée au repos est fai-
ble, ce qui permet de les supporter (a la différence des bandes élastiques), mais
augmente nettement lors de la contraction musculaire puisqu’ils sont peu exten-
sibles. Dans la stratégie thérapeutique de traitement des lymphcedémes, la pre-
miére phase «intensive », durant de 1 a 4 semaines, peut étre effectuée en
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Figure 26.1
Bandage du membre supérieur avec de la mousse N/N® sur I'avant-bras, puis
mise en place d’'une bande Somos®.

hospitalisation avec des bandages renouvelés tous les jours et entraine une dimi-
nution volumétrique comprise entre 25 et 73 % [8-11]. Cette méme phase est
aussi possible en ambulatoire avec des bandages renouvelés trois fois par
semaine et gardés chacun 48 heures. Cette diminution volumétrique permet
aussi d’améliorer la qualité de vie [12].

Apprentissage des auto-bandages

Il est indispensable d’apprendre aux patients les auto-bandages dans un but
d’autonomie et d‘indépendance. lls s'adressent a des personnes motivées et
I'aide de I'entourage est parfois nécessaire. Les techniques sont simplifiées et
apprises avec un kinésithérapeute pour étre pratiquées avec une fréquence d’au
moins trois par semaine la nuit pour maintenir le volume du lymphoedéme voire
le réduire davantage. La pratique de ces auto-bandages nocturnes associée au
port d’une compression élastique la journée permet, aprés un traitement intensif
d’un lymphcedéme secondaire du membre supérieur, de maintenir la réduction
volumétrique du lymphcedéme a 6 et 12 mois [13]. Parallelement, cette prise en
charge favorise I'autonomie et améliore la qualité de vie des femmes [14].

Drainages lymphatiques manuels

Les drainages lymphatiques manuels, dont il existe plusieurs méthodes (Vodder,
Foldi, Leduc), ont pour principal objectif de faire circuler la lymphe d’un terri-
toire atteint par le lymphoedéme vers un territoire sain en utilisant les voies de
dérivation. lls doivent étre lents et non douloureux, exercer une pression faible
(<40 mmHg), débuter par la racine du membre atteint pour finir en distalité
(main, pied). Lorsqu’ils précédent les bandages, ils entrainent un petit
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effet synergique en termes de réduction volumétrique [11]. Utilisés seuls, ils
apportent une diminution de la tension cutanée, un effet relaxant, mais ont un
effet trés modéré sur le volume du lymphoedeéme [9, 13]. Les drainages lympha-
tiques manuels ne sont pas indispensables pendant la phase d’entretien mais
peuvent avoir un intérét dans les lymphoedemes proximaux touchant le sein ou
le pubis pour lesquels les techniques de compression/contention sont difficiles.

Soins de peau, pédicurie

Les lymphoedemes représentent le facteur de risque le plus important de surve-
nue d’érysipéles des membres inférieurs avec un risque relatif estimé a 71,2 [15].
Le patient doit apprendre a prévenir, rechercher et traiter des intertrigos interor-
teils (séchage soigneux aprés une douche, traitement antimycosique). Les soins
de pédicurie sont aussi nécessaires pour |'entretien des ongles, souvent incarnés,
ou pour la réduction des hyperkératoses responsables de fissures et en partie
dues a des troubles de la statique du pied. En présence d'érysipéles récidivants
(plus de trois épisodes), il est parfois nécessaire d‘instaurer une antibioprophy-
laxie, qu'il existe un lymphoedeme du membre inférieur ou supérieur. Les moda-
lités précises et la durée du traitement ne sont pas clairement codifiées et |'effet
est considéré comme suspensif. On peut proposer une pénicilline a libération
prolongée en intramusculaire (Extencilline®) a la dose de 2,4 MUI toutes les 2-
3 semaines (ou par pénicilline V orale), en I'absence d‘allergie a la pénicilline
[16]. Il est également utile de traiter la sécheresse de la peau par des crémes
hydratantes le soir.

Compression élastique

Le terme de compression élastique est plus approprié que le terme de conten-
tion. En effet, la pression s’exerce en permanence sur le membre a traiter en rai-
son de la présence des fibres élastiques alors que I'on devrait réserver le terme
de contention aux seuls bandages peu élastiques qui exercent une pression fai-
ble au repos mais élevée a I'effort. Apreés la réduction de volume du lym-
phoedéme obtenue par les bandages peu élastiques, le port d'une compression
élastique est obligatoire pour maintenir les résultats et éviter la reprise volumé-
trique [17]. En effet, seules, elles entrainent une diminution modeste et lente du
volume du lymphoedéme.

Il faut parfois étre convaincant pour la faire accepter (et porter) quotidienne-
ment par les patients qui leur reprochent leurs caractéres inesthétiques, voyants,
contraignants et colteux. Il n'est généralement pas nécessaire de la garder la
nuit. Le type de compression doit étre adapté au lymphoedéme :
®m manchon avec ou sans mitaine attenante (couvrant la main) (figure 26.2),
gantelet prenant les doigts pour les membres supérieurs,

m bas jarret, bas cuisse, collant, hémicollant ou panty pour les membres
inférieurs.

Les forces de pressions sont définies, en France, en classe | (10-15 mmHg), Il
(15-20 mmHg), 11l (20-36 mmHg) et IV (>36 mmHg) ; a classes identiques, elles
sont inférieures a celles des autres pays européens. Au membre supérieur, les
compressions de classe II, 1ll, IV peuvent étre proposées alors qu’au membre
inférieur, il faut privilégier une classe Il ou IV avec la plupart du temps une
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Figure 26.2
Manchon avec mitaine attenante pour lymphcedeme secondaire du membre
supérieur.

superposition. Les compressions sont habituellement réalisées sur mesure et sont
changées tous les 3 a 4 mois en raison de leur perte d’efficacité.

Conseils pratiques et mesures de prévention

Les conseils pratiques pour « protéger » le membre atteint par le lymphoedéme
sont nombreux et consensuels mais empiriques car pas ou peu étayés par des
études bibliographiques. Pour le membre supérieur, il est classique de proposer :
m de ne pas pratiquer d’activités répétitives (repassage, lavage de carreaux) ;

m d'éviter la prise de la pression artérielle, le port de charges lourdes, de véte-
ments serrés sur le membre atteint, de sac en bandouliéres ou a dos [5] ;

m de ne pas faire de sports «violents » (squash, tennis) ou répétitifs (step,
rameur, aviron) ;

m d'éviter toute effraction cutanée, méme minime (griffures, morsures, brilures,
piqdres d’insecte ou d'aiguille a coudre, acupuncture) pouvant étre responsable
d’érysipéle ;

m de porter de gants dans les situations a risque de blessures : jardinage, prise
de plats chauds.

Concernant les activités physiques (incluant le membre lymphoedémateux),
un article de synthése tend a montrer qu’elles apportent plus de bénéfices qu’el-
les n‘entrainent de complications ou d‘aggravation du lymphcedeme [18]. I
semble donc souhaitable de ne pas diminuer I'activité physique apres le traite-
ment d’un cancer du sein mais de la personnaliser en sachant que des études
ont montré qu’elles permettaient de diminuer les symptomes d’anxiété ou de
dépression chez les femmes ayant eu un cancer du sein, améliorant aussi la qua-
lité de vie [19].



26. Prise en charge des patients atteints de lymphoedéme 229

Importance du poids

Le poids a une importance particuliere dans les lymphoedemes. Il a été particu-
lierement étudié dans les lymphoedémes secondaires du membre supérieur
apres cancer du sein [20] :

m |'existence d’un surpoids en pré-opératoire est un facteur de risque pour I'ap-
parition d’un lymphoedeme [21] ;

m la prise de poids dans la période post-opératoire favorise aussi la survenue d’un
lymphoedeme [22] ;

m la fréquence des lymphoedémes les plus volumineux est supérieure chez les
obeses [20].

La prise en charge nutritionnelle, nécessaire pour favoriser un amaigrissement,
est donc fondamentale dans la stratégie de traitement du lymphoedéme. La
perte de poids peut entrainer a elle seule une diminution importante du volume
du lymphoedéme indépendamment du reste du traitement [23].

Conclusion

Le traitement des lymphoedémes est symptomatique et doit &tre considéré sur le
long terme. Il repose sur une phase de réduction volumétrique intensive puis sur
une phase d’entretien, dont les deux éléments majeurs sont représentés par les
bandages peu élastiques et la compression élastique réguliers. Le suivi médical
doit é&tre régulier et prolongé pour ces pathologies chroniques afin de maintenir
une indispensable motivation et implication des patients et avoir ainsi des
résultats pérennes.
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p¥4 Réflexions pédagogiques
sur I'émotion « a propos
de I'automesure glycémique
chez le diabétique
de type 2 »

C. Sachon, M. Baudot

Objectif de I'éducation thérapeutique

L'éducation thérapeutique s’adresse prioritairement aux patients atteints de
maladie chronique. Son objectif principal est de rendre le malade capable
d’agir au mieux pour préserver sa santé. Il ne s’agit pas pour autant de rendre
tout le monde colte que colte autonome et responsable de la prise en charge
de la maladie, certains patients sont rassurés par |'autorité médicale, il faut
bien sir respecter cette position. Toutefois, méme dans une telle situation,
I'application des « régles de bonne conduite » s’avere facilitée par la formation
pratique de I’éducation, et peut ultérieurement conduire a la responsabilisa-
tion : faire en étant guidé favorise I'apprentissage, puis I’appropriation d’une nou-
velle technique.

Il n'est pas question de dire le maximum de choses, de ne rien oublier, ni
d’étre centré sur le savoir ou I'acquisition de connaissances. L'éducation théra-
peutique doit s'adapter a chaque sujet en fonction de ses aptitudes, de ses sou-
haits, de ses émotions, de ses angoisses, de ses peurs... Il n‘est pas possible de
pratiquer I'éducation thérapeutique « entre deux portes », il faut un lieu, et, il
est indispensable de connaitre les personnes que I'on a en face de soi. Par consé-
quent, I'éducation thérapeutique doit étre un suivi, un accompagnement des
personnes en formation, par le ou la méme équipe soignante, en individuel ou
mieux en petits groupes de 6 a 8 sujets maximum. En effet, les groupes de pairs
favorisent I'interactivité et la dynamique de groupe, on y observe une solidarité
et une entraide remarquables.

Les soignants doivent étre formés

Il est bien sdr nécessaire de connaitre la maladie, ses modalités thérapeutiques,
I'optimisation possible du traitement, les risques encourus par le patient s'il n‘ar-
rive pas a se soigner, les diverses causes des difficultés a se traiter (DAST), les
moyens d’évaluation du traitement...
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Il est tout aussi indispensable de connaitre la personnalité du patient, son style
relationnel (dominant, convivial, contrélant, analysant), son style cognitif (lent,
rapide, ultrarapide, ergoteur, hystérique, obsessionnel...), sa facon de réagir
devant une difficulté a résoudre. Il est utile d’évaluer I'estime de soi du patient,
sa confiance en lui, en les autres. Il faut cerner ses convictions par rapport a la
maladie, savoir s'il est persuadé ou non qu'il peut éviter les complications, si les
contraintes nécessaires a la prise en charge lui paraissent d'un co(t moindre que
le bénéfice a se soigner, sil pense que son traitement est efficace...

Tous ces parametres vont guider la facon dont I'éducation thérapeutique
pourra étre mise en place.

Reconnaitre I'émotion du patient

Toute maladie engendre des émotions, celles du patient, celles de sa famille, de
son entourage. Dans la maladie chronique ou le patient est acteur de sa santé,
I'émotion peut étre « positive » et stimuler I’énergie pour se soigner, elle peut
étre « négative » et a I'opposé entrainer ce que I'on appelle communément la
politique de I'autruche « Je n’y peux rien, je ne suis pas capable de lutter, autant
ne pas y penser... » La conviction que les complications sont inéluctables peut
renforcer cette attitude. Les désagréments de la prise en charge peuvent étre ou
paraitre tellement importants, apporter tant de déplaisir que certains préféreront
renoncer, privilégiant le plaisir a court terme, au risque des complications.

Quant a I'analyse d’un résultat biologique, d’une glycémie, cela peut devenir
impossible quand I’émotion domine.

Par ailleurs, I'obtention réguliere de mauvais résultats glycémiques peut
engendrer d‘authentiques dépressions, dissuader de toute surveillance glycé-
mique et empécher le patient de prendre toute décision thérapeutique.

Travailler sur les signifiants

Mesurer sa glycémie, n'a pas le méme sens pour tous. Ce peut étre une note,
bonne ou mauvaise. Elle peut étre destinée exclusivement au soignant qui a
prescrit cette autosurveillance, il arrive méme parfois que le diabétique, sans faire
aucun test, remplisse son carnet de surveillance avec de bons résultats glycé-
miques, soit pour faire plaisir a son médecin, soit tout simplement pour échapper
au regard désapprobateur du soignant. La glycémie est de temps en temps
considérée comme une sanction, « Je I'ai bien cherché vu ce que j'ai mangé »,
ou « puisque j'ai un résultat tellement élevé, ce n’est méme pas la peine de faire
un effort », ou au contraire une récompense, ou une surprise, une liberté de faire
ce que l'on a envie « Ce résultat m’autorise un écart alimentaire ». Elle peut aga-
cer, s'assimiler a un « flicage », un jugement, une culpabilité, ce peut étre une
honte, une norme impossible a atteindre et engendrer une dévalorisation de soi.
Elle peut aussi laisser indifférent « de toute fagon, il n'y a rien a faire, c’est fami-
lial... » ou encore « Ma grand-meére était diabétique, elle est décédée a 85 ans
sans complications ». Elle peut aussi se résumer a une douleur physique que I'on
préfere éviter, a la confirmation de I'inefficacité du traitement, ou encore au ris-
que inévitable des complications a long terme... Pour d’autres, c’est I'aversion
de la vue du sang qui domine et s'oppose a la réalisation des tests.
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Pour les soignants, c’est souvent le « symptdome manquant », la connaissance
indispensable de I'état de santé. Grace a l'autosurveillance, le diabétique va
savoir que sa glycémie est trop haute, qu’il est malade. Il va pouvoir consulter
plus rapidement son médecin...

En France, une étude récente révele que 50 % des diabétiques de type 2 pos-
sedent un matériel d’autosurveillance glycémique. L'ANAES ne recommande
pourtant pas l'autosurveillance glycémique dans ce type de diabéte, en dehors
de situations particulieres de maladie ou de passage a I'insuline. La question doit
donc étre posée : est-ce utile ? Plusieurs études ont démontré l'inefficacité de
I'autosurveillance chez le diabétique de type 2. S'il s’agit seulement de prendre
conscience d’un état, de savoir que la situation est a risque, probablement ce
n‘est pas utile. L'automesure glycémique ne deviendra utile que si le diabétique
apprend « a en faire quelque chose, a agir » pour se mettre a I'abri des consé-
quences graves possibles de la maladie. Cet apprentissage doit étre le but per-
manent de I'acte d'éducation thérapeutique.

Atelier pratique proposé pour la prise de conscience
de nos propres émotions et de leur impact possible
sur l’action de mesurer sa propre glycémie

Notre objectif a été de créer chez les soignants une situation source d’émotion.
Aprés réflexion sur I'automesure glycémique et son utilité chez les diabétiques
de type 2, nous avons offert un goQter convivial, café, gateaux, chocolat aux
soignants... Aprés cette collation, nous avons proposé aux participants de mesu-
rer leur glycémie avec le matériel utilisé en pratique courante par les diabétiques.
Les soignants avaient au préalable réfléchi aux qualités requises pour ce type de
matériel. L'essentiel de leur réflexion avait porté sur la fiabilité, I'encombrement,
le colt et le remboursement des lecteurs de glycémie. Au moment de passer a
I'acte, les réactions ont été multiples. Deux items nouveaux sont apparus : la
douleur et la peur. L'appréhension d’une douleur possible lors du prélévement
sanguin en a préoccupé plusieurs, alors que cette peur n’avait que trés peu été
prise en compte lors de la rédaction des recommandations pour améliorer le
matériel d’autosurveillance. Certains ont refusé de faire le test. La peur du
résultat glycémique était également trés présente.

Parmi ceux qui ont fait le test, I'émotion s’est parfois traduite par une moiteur
des mains, rendant |'obtention d’une goutte de sang plus difficile (piqlre du
bout du doigt). L'attente du résultat était chargée d’émotion et a permis de sou-
ligner I'intérét d’avoir un lecteur de glycémie rapide.

Apres le golter, de facon tout a fait physiologique, certaines glycémies ont
frolé les 1.50 g/l, et soulevé quelque inquiétude... Une jeune femme enceinte
s’est précipitée sur son téléphone portable pour vérifier son résultat au labora-
toire ou elle avait fait le matin méme les tests glycémiques dans le cadre du
dépistage du diabéte gestationnel...

Faire faire des glycémies a un diabétique dans un seul objectif de connais-
sance ne peut se concevoir.

Il n'est pas possible de prescrire la mesure de la glycémie en omettant
I'émotion que cela peut engendrer et sans I'accompagner de la conduite a tenir
pour ramener la glycémie dans la norme si elle est trop élevée.
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Gestion des émotions

Faire émerger les émotions permet de reconnaitre des difficultés, mais il est
nécessaire ensuite de les canaliser, de les transformer, si possible en force, en res-
sources pour mieux-étre capable de gérer soi-méme son traitement.

Selon la personnalité de chacun, les émotions envahissent et empéchent toute
action, sont responsables d’un repli sur soi, pour d'autres, elles sont calmées par
la prise alimentaire, I'activité physique...

Il est donc important, aprés connaissance du résultat glycémique, de guider le
patient pour analyser son résultat, et prendre la bonne décision pour étre maitre
de la situation. Plusieurs types de réflexions peuvent alors étre proposés :

m Vous avez |'air inquiet, vous pensez que votre glycémie n’est pas bonne ?

m Pensez-vous que votre glycémie est dangereuse, a court terme, a long terme ?
= Quelle glycémie auriez-vous aimé avoir ?

m Selon vous qu’est-ce qui a pu influencer votre glycémie ?

m Pensez-vous étre capable d’agir vous-méme sur votre glycémie ?

m Connaissez-vous un moyen pour modifier votre glycémie ?...

La gestion du stress, quant a elle, peut se faire grace a la relaxation.
L'expérimentation de I'activité physique et de son effet relaxant peut étre utile
dans la prise en charge d’un groupe, elle peut aider a créer de nouveaux compor-
tements, et conduire a une réflexion sur leurs effets bénéfiques pour la santé...

Conclusion

L'éducation thérapeutique ne peut et ne doit pas se résumer a des savoirs. Son
champ d’action est beaucoup plus large. Pour I'éducateur, elle nécessite de
nombreuses connaissances sur la pathologie, ses complications, son traitement
avec ses effets secondaires, les différents modes de prise en charge. Les soi-
gnants doivent étre treés disponibles pour s’adapter sans cesse aux patients, a
leurs capacités et rythme d’apprentissage ; ils doivent repérer tout ce qui peut
entraver I'acquisition de nouvelles compétences, en particulier ils doivent étre
sensibles a la charge émotionnelle que peut représenter la maladie chronique
pour le patient. L'éducation thérapeutique doit en permanence se centrer sur ce
que les patients seront capables de faire a I'issue de leur formation ; son effica-
cité doit étre évaluée sur une amélioration de la qualité de vie ou sur des para-
meétres cliniques ou biologiques mesurant I'amélioration de I'état de santé, et
pas seulement en testant des connaissances.
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p.ey Formation pédagogique des
soignants a I'éducation
thérapeutique par mise en
situation

S. Jacqueminet, F. Bodin

Les complications dégénératives du diabéte sont graves. Dix pour cent des
patients auront dans leur vie une amputation d’orteils de jambe ou de cuisse. La
neuropathie et I'artérite des membres inférieurs sont responsables de ces ampu-
tations. Or il est possible de diminuer de 50 % les amputations des membres
inférieurs par une éducation de ces patients. La prévention passe par I'acquisi-
tion, par les patients, d'un savoir faire leur permettant d’'éviter les blessures
conduisant aux amputations. Pour cela les soignants doivent étre formés a
I"éducation thérapeutique.

Réflexions sur nos pratiques d’éducation
thérapeutique

Un film comme base de discussion entre soignants
sur les attitudes pédagogiques

Vouloir transmettre un savoir-faire a un patient ne va pas de soi. Une remise en
question de nos pratiques est souvent nécessaire. Il est toujours plus simple
d’énumérer les bonnes et les mauvaises conduites (il faut faire... Il ne faut pas
faire...) plutét que de permettre aux patients d’acquérir un savoir-faire et de
modifier leur comportement. Les patients doivent d’abord étre convaincus de la
nécessité de modifier leur comportement.

Avant de se lancer dans |'arene, il faut se poser, selon nous, deux questions :
Quel message ou quelle attitude pratique est-ce que je souhaite transmettre aux
patients et ma maniere de faire est-elle adaptée a mon objectif ?

Le plus facile en apparence est de faire un « cours » avec tout ce que le patient
doit savoir sans se demander ce que le patient sait déja et attend. Pour aider les
soignants a prendre conscience de ces erreurs, pour montrer quelques attitudes
a éviter nous projetons un film qui caricature I'attitude d’un soignant voulant
enseigner aux patients un sujet pratique. Nous décrivons quelques scénes.

Le médecin, en blouse blanche face aux patients, ou plutét dos aux patients,
est peu a I'écoute et donne son cours en écrivant sur un tableau noir a I'aide
d’une craie rouge, le tableau devenant de plus en plus illisible.
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Le médecin pose quelques questions mais sans faire attention aux réponses
des patients. Ces derniers alignés devant le tableau sans pouvoir communiquer
entre eux tentent dans un premier temps de répondre aux questions du soi-
gnant et méme d’en poser. Vu sa réaction et son absence d’écoute, les patients
ne |'écoutent plus (baillement, discussion a voix basse...).

Cette expérience utilisant un film comme outil pédagogique a permis aux soi-
gnants de porter un regard critique tant sur le fond que sur la forme et de se
rendre compte de I'insuffisance de réduire |'éducation thérapeutique a un cours
magistral. Le tableau 28.1 synthétise les différences entre un cours magistral
pour enseigner un savoir et I'éducation thérapeutique pour transmettre un
savoir faire.

Une mise en situation : de la conception d’'un
atelier a son animation

La critique est souvent facile mais la mise en pratique est moins évidente. Aprés
la critique du film et I'élaboration du tableau, une mise en situation est indispen-
sable pour appréhender les difficultés de I'éducation thérapeutique.

Nous avons pris pour exemple la prévention podologique chez des patients
diabétiques a risque. Les patients diabétiques présentant une neuropathie de
membres inférieurs (diminution de la sensibilité des pieds) ou une artérite, ou
ayant déja eu une plaie, sont a risque d’amputation en cas de blessure méme
minime. Il est donc indispensable que les patients sachent s’occuper de leurs
pieds, se chausser, éviter toute blessure.

Un enseignement classique n’est pas adapté a ce sujet ol I'on veut transmet-
tre un savoir faire.

Nous demandons aux participants (paramédicaux ou médicaux) de concevoir
un atelier d’éducation thérapeutique. Plusieurs messages de prévention podolo-
gique chez les patients diabétiques a risque sont a transmettre et nous choisis-
sons, comme objectif pédagogique, le message visant a acquérir les bons gestes
lors de I'entretien des pieds, c’est-a-dire :

m savoir utiliser les bons ustensiles ;

apprendre a éviter les gestes blessants ;

savoir se couper les ongles ;

savoir traiter les callosités ;

éviter les bains de pied (qui favorisent la macération) ;

savoir traiter une mycose interdigitale.

Les outils pédagogiques utilisés sont les matériels liés aux soins des pieds : pin-
ces, ciseaux, coupe-ongles, creme sparadrap, des objets insolites (mais utilisés
parfois par les patients : épluche-légumes, rape a fromage...).

L'idée est de permettre aux patients de discuter de leur pratique a partir de
ces outils, et de les amener a corriger leur erreur.

Pour la restitution de ce travail, nous utilisons une simulation. Un soignant
joue le role de I'animateur pour diriger un atelier composé de patients joués par
les autres soignants (devant représenter des profils de caractéres différents).

Cet atelier se déroule de la maniére suivante :

m installer le lieu : autour d’une table, permettant les échanges entre patients ;
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Différences pédagogiques selon le type de centration.

Méthode centrée sur le
soignant

Méthode centrée sur le patient

I'enseignement

Méthode Frontale, verticale Constructive
Objectifs Identiques quels que Limités, adaptés a chaque individu
soient les groupes
Rythme Celui de I'enseignant Celui de I'apprenant
Savoir Celui de I'enseignant : Explore le savoir de I'apprenant, le
savoir livresque prendre en compte. Apprentissage
« transmettre n‘aide pas = du savoir basé sur I'expérience :
a apprendre » acquisition d'un savoir-faire
Langage Celui de I'enseignant Reprenant le langage de I'apprenant.
Nécessité de confrontation sur le
sens des mots « traduire pour étre
compris »
Contenu de Le plus exhaustif possible ~ Adapté aux besoins individuels des

apprenants. Doit étre le plus concret
possible, utiliser les métaphores

Role de I'enseignant

Apporte des
connaissances, notion de
hiérarchie

Guide I'apprenant. Stimuler sa
capacité a savoir faire. « On apprend
en faisant ». Echanger des savoirs.
Aide a I'adoption d'une stratégie

de résolution des problémes. Evite
les contre-attitudes médicales.

Saisit le moment opportun pour le
changement de comportement.

L'erreur

Est corrigée sans
explication

Est utilisée, analysée pour élaborer
un nouveau savoir. On apprend au
travers de |'erreur « travailler la cause
de I'erreur »

Qualité de I'enseignant

Connaissance du theme

Connaissance du theme et animateur

Role du patient Passif Actif. Recherche d'interactivité.
Il prend les décisions d'action
thérapeutique.

Rapport Adulte/enfant Adulte/adulte.

patient/enseignant

Besoins de I'apprenant +
ses difficultés

Non évalués

Evalués. Connait les DAST*.

Personnalité de
I'apprenant

Non prise en compte

Guider la méthode d'apprentissage
selon la personnalité du patient.

Evaluation

Examen

Résultat d’un savoir-faire.

DAST : difficultés a suivre son traitement
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m disposer le matériel : au centre, facilement accessible a tous ;
m rendre les patients actifs, I'animateur demande aux patients ce qu'ils utilisent
et comment, si certains leur semblent adéquats ou non et pourquoi ;
m permettre I'échange entre les patients, cela permet souvent de renforcer les
messages. Les patients répondent et échangent sur leur pratique ;
m répondre aux questions posées apres le groupe ; si des questions sont posées
a l'animateur, il les renvoie aux membres du groupe qui y répondent en
premier ;
= connaitre les pratiques des patients pour les corriger ;
m étre a I'écoute des patients ;
m se servir des erreurs des patients et de leur histoire ; I'expérience de chacun
ameéne une réflexion du groupe sur les gestes a faire ou a ne pas faire le groupe
doit permettre aux patients d’avoir une réflexion sur leurs pratiques et de corri-
ger leurs erreurs ;
m faire la synthése.

Les difficultés du soignant rencontrées lors d’un atelier sont souvent :
m limiter le nombre de messages a transmettre. Il est classique de dire « un ate-
lier, un message ». Nous sommes souvent tentés de vouloir transmettre trop au
risque de noyer le message essentiel sous 'amoncellement des informations. Il
faut également se méfier de ne pas s'éloigner du sujet en se laissant entrainer
par les questions des patients. On pourra proposer au patient qui pose avec
insistance des questions de pure connaissance de lui répondre apres |'atelier ;
m ne pas reprendre un role « d’enseignant », en dissertant sous la forme d'un
mini-cours. L'animateur doit parler beaucoup moins que les patients ;
m gérer le groupe : faire parler I'ensemble des participants, certains patients
n‘aiment pas s‘exprimer en groupe, I'animateur doit aller vers eux, d‘autres
répondent toujours avant les autres et dominent le groupe, et pourront étre mis
en position d’experts (« je vous propose, si vous le voulez bien, de répondre
apres les autres »). L'animateur doit veiller a ce que le groupe ne s’éloigne pas
de I'objectif pédagogique et a recentrer la discussion si nécessaire.

Conclusion

L'éducation thérapeutique est une démarche essentielle de la prise en charge
des patients. Elle aide le patient dans son apprentissage nécessaire pour la ges-
tion de sa maladie, de son traitement et des actions de prévention. Mais elle
nécessite une formation pédagogique pour les soignants qui ont souvent
comme modele d’'éducation celle qu’ils ont recue lors de leurs études. La mise
en situation de la conduite d’'un atelier permet aux soignants de prendre
conscience des difficultés que I'on peut rencontrer dans I’animation d’un groupe
de patients.



p.2] Outils pédagogiques pour
I'éducation des patients

Y. Magar, S. Jacquemet

Introduction

Les facteurs favorisant la réussite du processus d’éducation du patient sont mul-
tiples. Ils tiennent tout a la fois au patient, aux themes d’apprentissage propo-
sés, au dispositif pédagogique mis en place et a la compétence des
professionnels.

Les facteurs dépendant du patient sont essentiellement sa motivation, ses
conceptions et ses représentations concernant la santé, son attitude a I'égard de
lui-méme (sentiment d’étre capable ou non d‘apprendre), ses habitudes cultu-
relles, son environnement familial et social... Tous ces éléments sont explorés
lors du diagnostic éducatif.

L'objet d’apprentissage constitue le deuxiéme facteur important : le patient
s'impliquera d'autant plus qu’il éprouve de I'intérét et de la curiosité a I'égard
de I'apprentissage proposé ; s'il peut saisir ce qu'il peut en faire, si les nouveaux
savoirs lui apportent un « plus » sur le plan de I'explication, de la prévision ou
de I'action. Quant au dispositif éducatif, il est bien établi qu‘il doit étre structuré
[1], centré sur le patient, que I’éducateur doit étre formé a I'éducation et avoir
développé des compétences en communication. Il doit également s’appuyer sur
un programme et des outils adéquats.

Le manque d’outils validés sur lesquels s’appuyer pour animer les séances
d’éducation thérapeutique constitue une des difficultés fréquemment mises en
avant par les professionnels. La littérature scientifique n’est pas trés contributive
sur ce point. En effet, les articles consacrés a I’éducation du patient sont habi-
tuellement centrés sur I'évaluation et ne réservent qu’une faible place a la des-
cription des méthodes et des outils éducatifs utilisés. Ainsi, il est particulierement
difficile de savoir sur quelle base méthodologique la démarche éducative
repose : information ? enseignement vertical ? ateliers interactifs ? Le statut des
outils et la fonction des stratégies utilisées restent opaques tout comme les roles
attribués aux professionnels impliqués ou les compétences mobilisées au travers
d’une éventuelle formation pédagogique. La crédibilité des résultats ainsi publiés
peut étre largement discutée [2].

Dans ce chapitre, nous avons choisi de parler des outils éducatifs au travers de
quatre thématiques principales correspondant aux préoccupations des soi-
gnants telles qu’elles se dégagent de notre expérience de formateurs de terrain :
m le role et la fonction des outils ;

m la conception des outils ;
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m le choix des outils ;
m les modalités d’utilisation des outils.

Role et fonction des outils éducatifs

Il existe une différence de nature et de fonction entre outils d‘information et
outils d’animation.

Outils d’information

Les outils d'information existent sous diverses formes : dépliants, guides, fiches
de conseils alimentaires, brochures, documents vidéo... lls apportent des infor-
mations médicales ou pratiques destinées a combler les manques de savoir des
patients. Les études visant a évaluer la conception, I'application et I'efficacité des
outils d’information sont peu nombreuses. On sait néanmoins que lorsqu’ils sont
distribués seuls, sans autre forme d’interaction, leur impact est limité. Rappelons
ici que les recherches en éducation ont montré que nous nous souvenons de [3] :
10 % de ce que nous lisons ;

20 % de ce que nous entendons ;

30 % de ce que nous voyons ;

50 % de ce que nous voyons et entendons a la fois ;

80 % de ce que nous disons ;

90 % de ce que nous disons et faisons a la fois.

Les outils d'information sont plus utiles, en revanche, lorsqu’ils sont intégrés
dans un processus éducatif participatif. lls gagnent alors a étre proposés a poste-
riori, en complément ou en synthése d’une activité ou d’'un exercice de décou-
verte. Cette chronologie est importante. En effet, si on a I'habitude de penser
qu'il faut d’abord s’informer pour avoir des idées, il est en fait bien plus profita-
ble de commencer par avoir des idées avant de s’informer, dans la mesure ou
« le questionnement est un moyen de formulation d’hypotheses facilitatrices de
la construction personnelle d’un savoir » [4].

Outils d’animation

Utilisés pour soutenir la relation éducative et faciliter 'apprentissage, ces outils
constituent un appui pour I'éducateur chargé d’animer des séquences éduca-
tives individuelles ou en groupe. Ils lui permettent de mieux structurer son inter-
vention, de faire participer les patients, susciter leur curiosité, les inciter a se
questionner, les aider a remettre en cause certaines idées recues, leur donner
envie d’apprendre (« outils d'appel »).

Lorsqu’ils sont utilisés dans le cadre d'un programme structuré comportant un
nombre défini de séances éducatives, les outils garantissent la mise en ceuvre
d’une approche reproductible dans ses grandes lignes, ce qui s’avere important
lorsque I'on souhaite assurer une certaine homogénéité d'animation d'un éduca-
teur a un autre, notamment si I'on souhaite évaluer le programme éducatif. Mais
les outils peuvent également étre utilisés de facon plus souple et modulaire.
L'éducateur puise alors dans sa « boite a outils » en fonction de la situation, pour
animer une séquence éducative avec un groupe ou en face-a-face avec un patient.
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Conception des outils éducatifs

Les professionnels sont confrontés en permanence au besoin de créer de nou-
veaux outils éducatifs de qualité pour soutenir leur démarche. Plusieurs impératifs
doivent guider la conception des outils, mais deux pré-requis nous paraissent
particulierement importants : les apprentissages envisagés doivent correspondre
aux besoins prioritaires des patients d’une part, et I'outil doit procurer une réelle
plus-value au regard des objectifs d’apprentissage proposés d’autre part.

Déterminer les apprentissages prioritaires

Les enjeux de santé et les répercussions sur la qualité de vie des patients dif-
ferent en fonction de chaque maladie. Lorsque I'on souhaite élaborer un pro-
gramme et des outils éducatifs, il est important de cerner au préalable les
préoccupations centrales des patients concernés: quelles sont les questions
qu'ils se posent, les motifs d’inquiétude, les difficultés rencontrées au quotidien,
les besoins d’information... Le niveau d’analyse se situe ici non pas a I'échelle de
I'individu, comme dans le diagnostic éducatif, mais a I’échelle « macro » portant
sur un ensemble de patients souffrant de la méme maladie ou de la méme forme
de maladie. L'objectif est ici de révéler les grandes tendances caractérisant le
vécu des patients, qu’elles soient manifestes, latentes, voire inavouées.

Les méthodes habituellement utilisées pour mener cette investigation sont les
enquétes qualitatives et les focus group. Les premiéres reposent sur des entre-
tiens individuels approfondis, dits « semi-directifs », permettant de centrer le dis-
cours des personnes interrogées autour de différents themes et d‘aboutir a une
exploration en profondeur. Les entretiens sont généralement enregistrés puis
retranscrits ; une analyse de contenu permet d’identifier les principaux thémes
émergents caractérisant la maladie [5].

Le focus group est une discussion de groupe structurée. Il permet de prendre en
compte la multiplicité des points de vue et des sentiments, et de les confronter.

On recueillera également le point de vue des médecins et autres professionnels
de santé intervenant aupres des patients pour enrichir les données obtenues aupres
des patients. Différentes méthodes sont utilisées pour cela : focus group, méthode
Delphi notamment [6]. L'analyse de la littérature complétera cette exploration.

Au terme de I'enquéte, il est possible de repérer les principales caractéristiques

constitutives du « vivre avec la maladie ». Ces orientations donneront sa tonalité
particuliere a I'approche éducative :
m dans certaines affections, le nceud du probleme réside dans la difficulté de
prise de conscience de |'état pathologique. C'est le cas notamment chez les
patients présentant des facteurs de risque ou souffrant de maladies a- ou peu
symptomatiques (HTA, dyslipidémie, obésité, diabete débutant...). Or sans une
bonne appréhension par le patient de son probleme de santé et de ses consé-
quences éventuelles, il y a peu de chances pour qu'il s'implique dans un pro-
gramme éducatif et que les comportements souhaités soient adoptés. L'axe
« prise de conscience » sera donc particulierement important a considérer dans
le programme éducatif chez ces patients.

m la difficulté d’adopter de nouvelles habitudes de vie s'avere également un point
critique dans ces mémes pathologies. Les approches motivationnelles visant a
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I'élaboration d’un projet personnel seront ici essentielles. Il faudra savoir mettre
en place une alliance avec le patient, négocier des objectifs adaptés. L'acquisition
de compétences prendra tout son sens dans le cadre d’un tel projet.

m ailleurs, I'auto-surveillance, la gestion des symptoémes ou des complications
sont au premier plan des besoins. C'est le cas notamment dans les maladies res-
piratoires chroniques, l'insuffisance cardiaque, les rhumatismes chroniques, le
diabete... Une part essentielle de |’éducation portera sur |’acquisition de compé-
tences d’auto-soins.

m parfois, ce sont des difficultés d’ordre psychologique ou social qui émergent
avec le plus de force: ainsi les patients souffrant de psoriasis expriment une
grande souffrance en lien avec un déficit de I'image de soi et le regard des autres
[7]; les patients atteints de maladie de Parkinson et leurs aidants souffrent d‘isole-
ment, de dépression [8] ; chez le patient atteint de broncho-pneumopathie chro-
nique obstructive (BPCO) on observe une baisse importante de I'estime de soi,
une tendance a la dépression et au repli sur soi [9]... Le programme éducatif et
les outils congus dans le cadre de ces affections devront répondre a ces besoins.

Concevoir des outils facilitant les apprentissages

Les outils d’éducation thérapeutique doivent prendre appui sur les principes de
I'apprentissage. Sans entrer dans les détails de ces principes bien connus [10], il
parait néanmoins important d‘insister sur le fait que les adultes apprennent
mieux lorsqu'’ils sont actifs. Le recours a des modalités éducatives dites « vertica-
les » ou « descendantes », comme les exposés ou cours traditionnels, devrait
donc étre limité. Il faut au contraire privilégier les méthodes impliquant la parti-
cipation des patients. C'est pourquoi des outils sont utiles pour soutenir I'ana-
lyse, la mobilisation des idées, le questionnement, la réflexion.

Outre la construction pédagogique, I'outil doit étre cong¢u pour étre suffisam-
ment attractif et pour soutenir I'attention des patients. Il doit faciliter la repré-
sentation mentale abstraite et doit étre compréhensible par un large public.
L'utilisation de photos, schémas, illustrations doit étre privilégiée.

Par ailleurs, I'identification des patients aux exemples proposés doit étre possi-
ble. Les outils proposant des situations réelles auxquelles la personne est
confrontée seront plus attractifs et auront plus d’'impact. La qualité des maté-
riaux (solidité) est également un point important [11].

Quant aux messages éducatifs véhiculés, ils doivent s’appuyer sur les données
de la littérature, les recommandations professionnelles et/ou les ouvrages de
référence. lls doivent faire I'objet d’une actualisation réguliére. La validation par
un comité scientifique constitue une garantie.

Choix des outils en fonction des objectifs

Les outils éducatifs sont choisis en fonction des buts recherchés, qu’il s'agisse de
prise de conscience, motivation, développement de compétences d’auto-soin
ou d’adaptation... Quelle que soit la qualité de I'outil, son efficacité est étroite-
ment liée aux modalités d’utilisation et a la qualité de I'animation. Nous présen-
terons ici quelques grands types d’outils éducatifs ; le lecteur pourra trouver de
nombreux exemples dans les différents chapitres de cet ouvrage.
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Faciliter la prise de conscience

L'intégration du statut de malade chronique ou de « sujet a risque » et |’adop-
tion de nouvelles habitudes de vie destinées a préserver sa santé est un processus
qui demande du temps et qui passe par une série d’étapes successives décrites
dans le modele transthéorique de Proschaska et di Clemente (voir chapitre 10
page 80, figure 10.1).

La premiere étape du processus est la prise de conscience. Il importe de savoir
si le patient se sent concerné par son probleme de santé ou s'il s'agit pour lui
d’une réalité abstraite. Cette question renvoie a des représentations personnel-
les, des croyances et des facteurs psychologiques intimes plus qu’a des
connaissances.

Pour que le probleme de santé prenne sens chez la personne, il faut qu’elle se
sente concernée personnellement et impliquée émotionnellement. Faciliter cette
appropriation représente une tache difficile pour le soignant. Les limites d’une
approche fondée principalement sur I'information ou la persuasion sont bien
connues. Argumenter, démontrer, dire au patient ce qu’il devrait faire, effrayer,
menacer... ne font que renforcer la résistance.

On peut obtenir de meilleurs résultats, en revanche, en aidant le patient a se
projeter dans le futur, clarifier la perception de sa santé, faire émerger ses choix,
ses valeurs et préciser son projet de vie. Un déclic peut alors se produire lorsqu’il
mesure soudain le décalage qui existe entre son comportement actuel et son
projet.

En pratique, pour soutenir ce travail d’élaboration, on s’appuie sur des outils
stimulant les évocations et I'imagination. A titre d’exemple, citons :

m Le photolangage ou photoexpression : le principe consiste a demander au
patient de choisir parmi une série de photos celle qui représente pour lui la
bonne santé et celle qui représente un danger pour sa santé (par exemple un
désordre métabolique ou des habitudes préjudiciables). L'expérience montre
qu‘ainsi confrontée au projet de vie, la notion de risque peut perdre son carac-
tere virtuel pour devenir progressivement une menace tangible [12].

m D’autres outils permettent ce travail d’élaboration et d’anticipation, notam-
ment l'outil « carte postale » ; on propose au patient de se projeter plusieurs
années en avant et d'écrire a un ami qu’il n’a pas revu depuis longtemps en
imaginant deux éventualités : dans I'une, il a bien suivi son traitement et les
recommandations médicales, dans |'autre, au contraire, il a négligé ce traite-
ment et ces recommandations... Cette confrontation de scénarios aide le patient
a se représenter les conséquences a long terme de la maladie non traitée, ainsi
que les bénéfices a attendre d’un comportement adéquat (Figure 29.1).

Soutenir la motivation

Dans le modele de Proschaska, apres la phase de sensibilisation, le processus de
motivation passe par le stade dit de « réflexion », au cours duquel le patient se
trouve confronté aux dilemmes suivants :

m Que pense-t-il gagner et que craint-il de perdre en changeant une habitude
de vie, d’une part ?

m Que pense-t-il risquer et que souhaite-t-il préserver en ne changeant pas,
d’autre part ?
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Matrés chere cigawette,

Jeperuse o toi des mow reveil.

Ma fidéle compagne; mow anti-stress,
tw es towjours lev quandj ‘ai besoin

de toi; dany lovjoie ow lav tristesse.
Enfail je ne peur me passer de toi
Quand parfois; twes absente; tw me
manques et me laisses dany le désarroi.
Twes Lov pour me calmer, me détendre;
w’aider cvpevuser et avréflechir, v

me concentrer.

Jet écrisy powr te dive adiew,
toi enw quisj’al ew si longtempys
confiance.

Mais je sais que tw m/as mentiy
caw, enwfait, tw mias pew o pew
detruite. Tw w‘étais qu wv lewrre
a tous les inutonts; pensant

awvoir trouwve en toi le courage;

low volonte ow bien d . autres

choses encove.

Maintenant je vais essayer de

vivre sang toi, sang tentalion, Figure 29.1

et suwtoul sang regrets. Lettre a la cigarette mon

amie/ennemie.

Les supports auront ici pour fonction de I'aider a expliciter et a comparer ces
différentes options sans le culpabiliser. On pourra s’appuyer notamment sur la
« balance décisionnelle », un outil inspiré des entretiens motivationnels [13] cha-
que fois que I'on souhaite aider le patient a explorer les deux versants de cette
ambivalence. Cet outil est utile notamment comme support d’une activité sur
I'observance thérapeutique. Il permet de comparer les bénéfices et les inconvé-
nients d’une prise médicamenteuse réguliére (Figure 29.2).

Développer des compétences d’auto-soin ou
d’auto-gestion

Les compétences d’auto-soin sont détaillées dans le guide méthodologique
publié par I'HAS en 2007 [1]. Il s’agit pour I'essentiel de la capacité du patient a
identifier et agir sur ses symptomes dans le cadre particulier du « génie de la
maladie et du traitement » engageant le malade sur des voies différenciées selon
le degré de complexité des actes ou la dimension invasive du traitement : inter-
préter les résultats d’une auto-surveillance ; surveiller son traitement, adapter
éventuellement ses doses de médicaments en se fondant sur un « plan d‘ac-
tion » ; réaliser des gestes techniques et des soins ; mettre en ceuvre des modifi-
cations de mode de vie (équilibre diététique, programme d‘activité physique,
etc.) ; prévenir des complications évitables ; faire face aux problémes occasion-
nés par la maladie; impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des



|'énumére les bénéfices de mon traitement

Le traitement me permet de...

Figure 29.2

Je note les craintes ou les réti-
cences que |'al vis-a-is de mes
médicaments.

Ex. Je redoute de prendre mon
raitement & vie.

Programme ETP patients épileptiques (avec I'aimable autorisation de Eisai).

v

Jidentifie ce qui m'aiderait &
avoir plus confiance en mon
traitement.

Ex. Mais sans mon traitement
J'aurais peur de participer & des
randanpées sur toute une four-
née avec mes amis.

sjuaijed sap uonednpy,| unod sanbibobepad sjno “6z
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traitements et des répercussions qui en découlent. Par ailleurs, il devra &tre
capable de maitriser certaines taches techniques : auto-mesure, injections, drai-
nage bronchique, inhalations, sondage vésical, branchement d’un appareil de
ventilation...

Bien qu‘au coeur méme du probleme de santé, le « cahier des charges » du
patient chronique est particuliérement lourd et complexe en raison des contin-
gences liées a la surveillance et aux actions techniques de soins et de régulation.
Ces stratégies imposent anticipation, compréhension logique, habileté et esprit
rationnel. La construction progressive de ces « compétences » ou leur renforce-
ment nécessite un temps et des outils particuliers visant a permettre au patient
de découvrir I'état de ses ressources personnelles et d'identifier les composantes
sur lesquelles progresser, le tout en regard d’'un niveau d’autonomie qui doit
étre négocié en fonction du degré de contrdle que le malade souhaite avoir sur
sa maladie. Plusieurs types d’outils peuvent étre utilisés pour traiter ces objectifs.
Aucun ne peut suffire a lui seul a garantir un apprentissage.

Outils fondés sur des représentations visuelles

Des jeux de cartes, d'une manipulation facile, sont utilisés pour des exercices de
reconnaissance. Par exemple :
m reconnaitre ses symptémes et préciser leur enchainement en utilisant une série
de cartes illustrées : classement en fonction de la chronologie d'apparition et/ou
de la gravité ressentie ; cet exercice permet d'insister sur la variété et sur le fait
que chaque personne a des manifestations différentes ;
m repérer son traitement parmi une série de cartes représentant les médicaments
habituellement utilisés dans la maladie en question ; cet exercice permet d’insis-
ter sur la variété et d’opérer un regroupement par catégories pour faciliter la
mémorisation ;
m discerner les facteurs aggravant ou déclenchant ses manifestations : une série
de photographies illustrant des situations a risque permettent au patient de pré-
ciser celles qui le concernent, d’en découvrir d’autres qu’il ne soupgonnait pas et
de clarifier les liens entre ces facteurs et le déclenchement des symptdmes... De
tels outils sont utilisés dans plusieurs maladies chroniques : épilepsie, BPCO, rhu-
matisme inflammatoire...

De facon générale, chaque outil offre plusieurs variantes d’utilisation. C'est a
I'animateur d’élaborer des séquences pédagogiques adéquates et d’adapter le
matériel en fonction des publics et des contextes d’intervention.

Outils fondés sur des mises en situation : études de cas

Le principe consiste a soumettre aux patients des cas-problémes qui doivent lui
permettre de s’entrainer a I'analyse et a I'interprétation des données (Figure 29.3).
A partir d'une situation relativement complexe inspirée d’une situation réelle, les
patients sont invités a confronter leurs idées, exercer leurs capacités d’analyse et
de décision. Les problématiques traitées portent généralement sur :

m la reconnaissance des facteurs ayant déclenché une poussée ou une
aggravation ;

m |'évaluation de la sévérité des situations ;

m le choix des mesures thérapeutiques a mettre en ceuvre.
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Pierre a 52 ans. Il est diabétique depuis 5 ans et prend des
comprimés trois fois par jour.

Il part pour Tokyo en voyage d’affaire. Arrivé a I'hétel, il
s‘apercoit qu‘il a oublié son lecteur de glycémie. Le soir, il est
invité au restaurant ol ses homologues japonais lui offrent
un véritable repas de féte : dégustation de différents plats
traditionnels arrosés de Saké. Entre les repas copieux, les
longues réunions, et les effets du décalage horaire, Pierre se
sent déboussolé. |l ne sait plus quand il doit prendre ses com-
primés, et les avale dés qu'il y pense. Au bout de trois jours, il
se sent fatigué, nauséeux et s'inquiéte de sa glycémie.

1.Quel est le probléme de Pierre ?

2.Quels sont les risques encourus par Pierre ?

3.A quoi peut-on attribuer les symptémes de Pierre ?
4.Que faut-il faire lorsqu‘on envisage un tel voyage ?

Figure 29.3
Cas clinique.

Des questions sont formulées pour :
m aider a I'analyse quand celle-ci est difficile ;
m ou reformuler de maniére structurée ce qui a déja été proposé dans I'analyse
directe.

Les études de cas permettent d'impliquer indirectement les patients, car ils
posent un ceil critique sur I'expérience d’un autre. Cette posture favorise I'ana-
lyse et I'énoncé de conseils et dalternatives.

Il existe bien d’autres variétés d’outils permettant d’animer des séquences édu-
catives de facon divertissante dans le registre cognitif : jeux de plateau, puzzle...

Par ailleurs, certains outils, comme le chevalet-imagier, composé de planches
illustrées, sont utilisés comme supports visuels pour soutenir les explications de
I"éducateur et faciliter la compréhension des patients.

Enfin, des carnets ou livrets peuvent étre remis aux patients pour accompagner
le programme éducatif. lls apportent des compléments d’information et proposent
des exercices ou des tests permettant au patient d'approfondir sa réflexion. On lui
suggere, par exemple, d’analyser ses habitudes, de surveiller certains indicateurs
de santé, de formaliser son projet personnel... Les livrets sont particulierement
utiles dans le cadre d'une démarche éducative menée par le médecin traitant
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(guidance individuelle). Ils servent alors de fil conducteur et d’outil de liaison dans
un processus alternant des moments de travail personnel (auto-apprentissage) et
des moments de dialogue en face a face au cabinet. Grace au travail d’amont, le
médecin peut consacrer davantage de temps pour mener une consultation éduca-
tive : revenir sur les questions en suspens, aborder les difficultés et chercher des
solutions, associer le patient au projet thérapeutique, négocier avec lui des objec-
tifs clairs et planifier des étapes pour atteindre les changements souhaités.

Concernant |'apprentissage de gestes ou techniques, la méthode habituelle
consiste a avoir recours a la démonstration par une personne experte. Le patient
est invité a reproduire le geste observé. Néanmoins, la portée des apprentissages
manuels peut étre renforcée si au préalable un travail de mentalisation des diffé-
rentes étapes est proposé. Ainsi il est possible d’utiliser une série de photos ou
d'illustrations représentant chacune I'un des gestes de la tache a accomplir que
le malade est invité a classer dans le bon ordre (Figure 29.4). Le rapport entre le
geste et |oralité est ici fondamental pour ancrer des habiletés qui sont souvent
considérées, par les soignants, comme des « routines » pour lesquelles un entrai-
nement répétitif reste trop simpliste.

Développer les compétences d'adaptation et de
communication

Les compétences d'adaptation visent a susciter chez la personne une implication
active dans la gestion de sa santé, grace notamment au développement de la
confiance en soi, de la capacité a prendre des décisions, a une meilleure gestion
du stress et des émotions.

Les compétences de communication répondent, pour leur part, a une série de
besoins fréquemment exprimés par les patients. Ils souhaitent notamment étre
en mesure d’expliquer la maladie et ses contraintes a leur entourage. La gestion
du secret est également une question qui se pose fréquemment : faut-il dire ou
bien cacher sa maladie a la maison, au travail, a ses amis... ? Ou bien comment
exprimer ses besoins de compréhension et de soutien dans sa vie privée, com-
ment faire valoir ses droits au travail...

On a fréquemment recours a des jeux de role et mises en situation pour aborder
ces questions. Ces méthodes permettent de travailler sur les attitudes et comporte-
ments dans des situations de la vie courante, sources de souffrance ou de difficulté.
Le support peut étre un témoignage vidéo ou une vignette illustrée (Figure 29.5).
Les patients peuvent alors proposer des stratégies, comparer entre eux, en débattre
dans un contexte sécurisé... On estime que les attitudes ainsi expérimentées in vitro
peuvent, dans une certaine mesure, étre transférées in vivo ou tout au moins pré-
parer le patient a affronter les situations difficiles. Le jeu de role n’est pas applicable
dans tous les contextes. Tous les groupes et toutes les situations ne s’y prétent pas
et tous les formateurs ne maitrisent pas cette technique d’animation. Une simple
discussion ouverte au cours de laquelle I'ensemble des participants recherche des
solutions constitue dans ces cas une bonne alternative.

Modalités d’utilisation des outils d’animation

Quelle que soit sa qualité, il ne faudrait pas laisser croire que I'outil peut se suf-
fire, car en réalité son efficacité repose sur la compétence de I'éducateur et sur



GERER SON TRAITEMENT ANTI-TNFo; AU QUOTIDIEN Dans quel ordre agiriez-vous ?

L'injection d'un anti-TNFo doit se faire selon une méthode soigneuse en respectant
bien toutes les étapes.

NOUS VOUS PROPOSONS DE REMETTRE DANS L'ORDRE LES VIGNETTES SUIVANTES
AFIN DE RESPECTER LES REGLES D'INJECTION.

Illustration n®

Illustration n°2

Illustration n®

Illustration n°4

Illustration n®

Illustration n°é Illustration n°7 Illustration n°8

Figure 29.4
Programme ETP patients souffrant de polyarthrite rhumatoide.
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LE TRAVAIL

Apreés 6 mois de chémage, Gabrielle a trouvé un travail : on lui propose
de servir au rayon charcuterie d'un grand supermarché. Deux jours
avant de commencer, elle a une poussée de psoriasis et des plaques
apparaissent sur ses mains. Gabrielle est rassurée: le port de gants
obligatoire va lui permettre de cacher les plaques. Mais bientot le
psoriasis la démange tellement qu’elle 6te ses gants pour se gratter ;
ses collegues la regardent bizarrement. L'un d’eux lui demande de but
en blanc si elle ne va pas contaminer les aliments.

Figure 29.5
Mise en situation.

les modalités de I'animation mise en place. Une relation éducative ne s'improvise
pas et ne se crée pas d’elle-méme. Cette recherche d’alliance en vue d‘aider le
patient a progresser par lui-méme n’est possible que si le soignant trouve sa
place dans une relation sociale (dialogue) qui peut aboutir a une relation de soin
(conseils). Le dialogue est d’ores et déja établi entre le patient et sa maladie car il
est en perpétuelle négociation avec son état (transactions). En revanche, la légi-
timité du soignant d’investir le domaine de la gestion au quotidien de la maladie
et du traitement reste beaucoup plus délicate dans le sens ou ce dernier n’est pas
porteur d'une « expérience réelle » ni d'un vécu. Le récit d'événements et de
situations permet au malade d’évoquer une réalité dans laquelle le soignant peut
renforcer ou relativiser certaines options sans se positionner comme « expert ».

La maladie part du patient, son apprentissage aussi. Respectant ce paradigme
éducatif, il est possible d’énoncer plusieurs stratégies pédagogiques concrétes
soutenues par des outils pertinents, favorisant I'implication du patient, son rai-
sonnement et I'acquisition de nouvelles habiletés, le tout prenant appui sur ses
conceptions et son expérience.

En premier lieu, on peut demander au malade de choisir et de raconter une
situation particuliére, illustrant une difficulté importante ou une question
actuelle. Le recours au récit permet de comprendre les mécanismes sous-jacents
du fonctionnement personnel. Les outils viennent a la fois stimuler la prise de
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parole par rapport a une image ou une situation qui fait sens pour I'apprenant
(« activateur »). En méme temps, le support offre au soignant une opportunité
de relance et de reformulation importante. Dans le cas d’un outil avec plusieurs
propositions (cartes, vignettes, photos, pieces de puzzle, etc.), I'animation, indi-
viduelle ou en groupe, permet de valoriser les choix du patient tout en lui
demandant aussi de réagir a des propositions qu’il n’a pas spontanément sélec-
tionnées. Partant du récit, I"éducateur questionnera la personne en cherchant a
renforcer des acquis et mettre en évidence des doutes, des contradictions. Les
questions (fermées ou ouvertes) seront plus « acceptables » pour le patient et
efficaces pour I'éducateur. Suivra une période de validation et de valorisation des
acquis, intuitions, actions spontanées évoquées. Cette reformulation par
I'éducateur est importante car elle offre un miroir au patient de ses propres
actions lui permettant, par la suite, d’analyser par lui-méme. Les outils rendent
concrets et intelligibles les échanges et les enjeux.

IIs représentent aussi une aide fort appréciable dans le cas ou le malade déve-
loppe des idées incorrectes, des comportements inadéquats. Plutét que de
« corriger » le patient, le soignant confrontera cette réalité a de nouveaux
éléments, a partir d’un autre point de vue. Cet élargissement est rendu possible
par I'étendue de la boite a outils. Il s’agit ici de créer un déséquilibre, d’apporter
un doute, d'aider le patient a reconsidérer ce qu’il était prét a tenir pour juste
quelques instants auparavant. Reste alors a I'éducateur a synthétiser en mettant
en évidence les aspects pragmatiques retenus au cours de |'exercice.

Les outils servent tres souvent a reparcourir les étapes de I'exercice (« trace »)
tout en développant des messages univoques a |’adresse du patient qui, a ce
stade du travail, a trés souvent besoin de confirmation, voire de conseils. Au sein
de cette relation, le soignant joue le réle de médiateur cherchant d’abord a
éveiller une curiosité et une volonté d’apprendre, puis a rendre les concepts du
traitement accessibles. Dans cette perspective, les stratégies pédagogiques pren-
nent en compte I'influence des facteurs psycho-sociaux, culturels et économiques
sur les croyances, les attitudes et les prises de décision des patients. Les outils, de
leur coté, privilégient I'interactivité, les partages d’expérience, le recours systé-
matique a des applications concretes et a la résolution de problemes.

En pratique

L'animation d'une séquence éducative comporte plusieurs étapes :

o énoncer le type d'activité et I'objectif

o décrire le déroulement, préciser la consigne, les régles du jeu

o lancer l'activité en veillant a favoriser I'expression individuelle de chaque
participant

o effectuer une synthése et reformuler les idées du groupe. L'animateur prend en
compte toutes les propositions émises par les participants.

Conclure I'activité en apportant les messages-clés correspondant aux connaissan-
ces scientifiques ou pratiques a retenir.

Reprendre la question du questionnement...



252 IV. Exemples d’interventions éducatives adaptées aux maladies chroniques

Conclusion

En résumé, une logique d’apprentissage centrée sur I'expérience nécessite le
recours a des outils de médiation et d’animation car ils permettent au patient
de:

m décrire ce qu'il vit et rencontre comme situation ;
m stimuler la réflexion et I'analyse sans recourir a des connaissances scientifiques ;

m formuler des questions précises faisant du sens pour lui et |'aidant dans sa
démarche ;

m ébaucher des hypotheses de maniére a expliquer ou intégrer des phénomenes
plus ou moins complexes ;

m formuler un objectif de changement en termes de comportement ou d‘atti-
tude (projet) ;

m conserver un fil rouge entre les différentes séances ainsi qu’entre les différents
intervenants dans le cadre d'un programme éducatif partagé au sein d’un
réseau.
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R{)] Gestion d’équipes a des fins
de performance

D. Costantini

La métaphore sportive

La victoire des footballeurs francais, lors de la Coupe du monde de 1998, a
fourni, a ce que nous pourrions appeler « la métaphore sportive », des éléments
de pertinence.

Souvenons-nous du slogan décliné par leur partenaire principal : « La Victoire
est en nous »...

Comment mieux aborder la compétition ou le challenge qu’en étant per-
suadé, deés le début, que la seule perspective envisageable est le succes garanti !

Cette confiance en la réussite fut, on s’en souvient, dans le cas évoqué, diffi-
cile a faire partager par le grand public et les médias dans un premier temps,
puis, de laborieuses victoires initiales en « but en or », elle devint de plus en plus
probable, jusqu’au couronnement final au stade de France, avec les effets secon-
daires que nul n’a oubliés : « Zidane Président » ! S’ensuivit une période faste ou
chaque Francais se sentit meilleur et o les « artisans » de cette victoire incarne-
ront la fin de nos complexes et notre honneur retrouvé.

Personnellement, sans étre insensible a cette ambiance régénératrice, je
n‘osais signaler a tous les admirateurs d’Aimé Jacquet que 3 ans auparavant,
I’équipe de France masculine de handball avait obtenu le méme résultat lors du
Mondial de 1995, disputé en Islande, sans que pour autant notre emblématique
Richardson n‘ait eu son effigie sur I’Arc de Triomphe ou que moi-méme je ne
recoive des propositions de canonisation.

Bref nous ne sommes pas tous égaux devant le succés mais il serait peut-étre
temps d’analyser les processus qui nous y ménent.

« Répéter n’est pas recommencer »

La premiére condition, celle que les experts en sciences de |'’éducation appelleraient
« pré-requis », concerne l'indispensable construction d’automatismes permettant
de réaliser le « prévisible » grace a des mécanismes sous-corticaux. Il faut, par un
entrainement soutenu, quasi permanent, se doter, par la répétition, des réponses
aux sollicitations basiques, chroniques, systématiques. Ces opérations maitrisées
sans controle cortical vont permettre d'économiser le capital adaptatif pour les cir-
constances particulieres ou le pilotage automatique ne sera plus suffisant.

L'athlete qui doit, en permanence, diriger sa technique finira « épuisé » avant
un adversaire qui, puisant dans son bagage de savoir-faire automatisé repous-
sera le moment de sa gestion « réfléchie ».
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La capacité de création, d’invention, la responsabilisation dans les moments
intenses sera réservée a ceux qui auront, au préalable, le plus investi dans la
répétition.

Celui qui envisage de maitriser le « possible » doit avoir acquis toutes les com-
pétences pour s'adapter au « probable ».

A propos de « motivation »

A cette question posée, un jour, a un expert en sciences humaines, il me fut
répondu par une simple formule mathématique : « motivation = confiance en
soi x valeur de la tache... » Il me fut aussitot ajouté : sans oublier I'incontourna-
ble « préservation de I'estime de soi ».

Depuis lors, et méme avant, préoccupé par ce facteur essentiel de la perfor-
mance, je m’efforce de développer, chez chacun de mes collaborateurs, les com-
posants de ce produit sans oublier de tenir compte de « I'incontournable... ».

La confiance en soi est subjective. Elle est constituée des « croyances en ses
capacités personnelles » face a une attente ou une tache a accomplir. Le meilleur
moyen de la développer était contenu dans le chapitre précédent. Répéter pour
acquérir les savoir-faire suffisants permettant d’envisager I'action avec...
optimisme.

Le probléeme c’est que deux individus, parce qu'ils sont différents, n’attein-
dront pas le méme niveau de confiance en eux a partir du méme investissement
dans le développement des facteurs d’exécution.

La valeur de la tache est plus objective. De ce fait, son amélioration sera direc-
tement proportionnelle au niveau motivationnel constaté. Une mission ressentie
comme gratifiante ou valorisante sera abordée avec beaucoup plus de convic-
tion qu’une autre qualifiée de moins « intéressante ». Il est donc indispensable
de « manager » cet aspect des choses.

Quand la déclinaison d’une téche laisse a penser qu’elle pourrait étre percue
négativement, il faut, obligatoirement, la renforcer par des compléments d’ob-
jectif : « Je sais, c’est pas marrant, mais si tu le fais bien... », « Certes, ce n’est pas
bien rémunéré, mais c’est un passage obligé vers plus de reconnaissance... » La
préservation de I'estime de soi que nous avons qualifiée « d'incontournable » va
jouer un réle majeur dans toutes les sollicitations aux limites de la compétence.

A I'opposé de la tache peu valorisante, il y a la mission « écrasante », celle
pour laquelle les chances de succés sont loin d'étre évidentes. Confronté a la
commande d’une telle exigence, I'individu « normal » peut, avant tout, redouter
les conséquences d'un échec qu’il percoit comme probable ! Dans ce cas de
figure, il pourrait refuser la confrontation directe avec le challenge imposé, et se
contenter, au lieu d’essayer de réussir, d’accumuler des bonnes raisons pour ne
pas étre tenu pour « responsable » du fiasco qui lui parait « inéluctable ». Nous
faisons ici référence aux « conduites d'auto-handicap » qui caractérisent souvent
le sujet en proie au doute initial. Cette propension a se protéger par l'invention
d’obstacles est une facon commune de préserver I'estime de soi. Il faut donc se
garder de ce coté-la.

L’éminent Guy Roux, entraineur de football de son état, propose de pratiquer
le « pessimisme défensif ». Il s’agit tout simplement pour la Direction, de ne
jamais exprimer d’attentes ou d’objectifs qui pourraient étre percus comme
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« difficiles a atteindre ». S’exprimant au nom de I'entreprise A/ Auxerre, club de
football de ligue 1, il dit toujours : « Notre objectif est le maintien, rien que le
maintien... » Donnant, par ailleurs, a sa troupe des atouts majeurs : recrutement
judicieux, entrainement forcené, jeu ambitieux. Il ne met, volontairement,
aucune pression quant aux éventuels résultats. Ce faisant, quand I'acteur de la
performance est directement interrogé, il lui arrive de formaliser des attentes de
succes nettement supérieures a celles exprimées par sa propre hiérarchie, s'affec-
tant a lui-méme une obligation de performance supérieure !

Nous devons cependant constater que dans le monde de « I'entreprise » ce
type de management n’a pas cours, la détermination d’objectifs systémati-
quement élevés semblant étre le moyen le plus utilisé pour stimuler la motiva-
tion des acteurs de la performance. Pour contourner la tentation de
« |"auto-handicap » il faut procéder autrement. Préconisons donc la solution du
« progrés personnel permanent ». La démarche consiste de la part de |'entre-
prise, par |'intermédiaire du manager, a mettre chaque intervenant en situation
de se promouvoir. Imaginons qu‘au-dela de la tache a accomplir, le manager
s'efforce, pour chacun de ses collaborateurs, de discerner les espaces de progres,
d’organiser la démarche de promotion, tout en veillant a I'exécution basique. I
est probable que I'individu, ainsi placé en situation d’amélioration de ses com-
pétences, sera beaucoup plus concerné et susceptible d'accepter, a priori, des
challenges élevés. Parce qu’il progresse de jour en jour, parce qu'il a, de ce fait,
de plus en plus confiance en lui, ce partenaire-la acceptera I'idée méme du défi
professionnel, étant en harmonie avec lui-méme.

Le sport, a cet effet, est exemplaire. Il propose, certes, des challenges perma-
nents : « Citius, altius... », mais il donne a ses athlétes le temps sacré de la pré-
paration et de la prise en compte du progrés de chacun.

Il reste a « |'Entreprise » a choisir entre ces alternatives sachant que I'idéal
serait qu’elle puisse tenir compte des deux.

Faire ensemble

Inviter un ancien entraineur de sport collectif vous prédispose a recevoir, a un
moment ou & un autre, un discours centré sur la gestion du groupe. A ce sujet,
avant d'évoquer quelques souvenirs personnels, je souhaiterais vous faire parta-
ger quelques convictions validées, je I'espére, par quelques années de pratique.

La synergie pourra étre envisagée s'ily a :

m collaboration par allocation précise des taches ;
m coopération par acceptation du contrdle horizontal des taches respectives ;
= synchronisation des actions.

La collaboration consiste en la prescription des contours de |’acte a accomplir,
avec vérification de la maniere dont cette commande a été recue. Il est capital
de réduire au maximum les différences d’interprétation pouvant toujours exister,
entre le prescripteur hiérarchiquement placé au-dessus et I'exécutant.

Cette validation suppose un échange. L'idée d’une négociation de la mission
pouvant méme étre avancée quand le contexte social le permet.

La coopération ou |'acceptation du contréle horizontal des taches respectives
suppose de demander a chacun de « s’intéresser » a des phases ou des actes qui
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ne sont pas les siens, de facon a mieux appréhender I'ensemble de la produc-
tion. Porter un regard de plus en plus éclairé sur ce que fait celui qui opére avant
ou apres permet de mieux s'inscrire dans le processus de compréhension de ce
que I'on fait. Dans une équipe de sport collectif, on n’arrivera a la « conni-
vence » qu’a partir du moment ou chaque joueur, a chaque poste, aura compris
la finalité de Iaction de l'autre.

La synchronisation des actions suppose un respect strict, de la part de chaque
individu, du moment de son intervention. Ce signal doit étre entendu ou lu de
la méme maniere et au méme moment par chacun des membres de I'équipe. La
pédagogie du Rugby nous offre, a ce sujet, un exemple intéressant : apprendre
au porteur de balle a faire « plutét un pas de moins qu’un pas de trop » ! Faire
comprendre a un athléte, en pleine possession de ses moyens, qu’apres avoir
percé le rideau défensif de I’adversaire, il vaut mieux privilégier la communica-
tion avec ses partenaires situés derriere, plutdét que pousser son action person-
nelle trop loin au risque de s’isoler.

Se plier au rythme imposé par le collectif c’est controler ses émotions dans le
sens de I'intérét général. Cette regle n’est pas un frein a l'initiative individuelle,
elle est une limite a la prise en compte de ses seules aspirations.

Communiquer en interne

Les principes ou processus précédents devraient vous permettre d'atteindre a « I'ex-
cellence », mais je ne suis pas str qu'ils vous permettent d'y rester indéfiniment !

Il reste a respecter d’autres regles, de celles auxquelles on ne pense pas de
prime abord, que I'on néglige quand elles ne sont pas « vitales ». Je veux parler
de tout ce qui touche a la « communication interne ». Le plus important dans
un groupe recherchant la performance c’est de vérifier, en permanence, I'adé-
quation de chacun au projet collectif. Tant que le réve mobilisateur n’est pas
atteint il transcende, rassemble, solidarise... Quand il le sera, seules de trés bon-
nes habitudes internes permettront de rebondir sans subir ce contrecoup qui
atteint ceux qui viennent de réussir sans avoir prévu ce qui advient... apres !

Veiller a I'implication permanente de chacun est une exigence de tous les ins-
tants. A certains moments cette précaution peut paraitre superfétatoire, a
d’autres, elle sera essentielle. Pour étre sGr d'y parvenir, quel que soit le moment,
il faut vérifier, par verbalisations réguliéres des attentes et des engagements de
chacun, que la direction des motivations individuelles est compatible avec le
sens de « l'intérét général ».

Procéder, également, par débriefing systématique en répondant, collective-
ment, a la question essentielle : « Qu’avons-nous vécu ensemble et que nous ne
devrions jamais oublier ? »

Construire, a partir de la, les éléments d'un référentiel collectif utilisable, fondé
sur les lecons du passé, a partir du principe selon lequel «la mémoire est le
meilleur outil de prédiction ».

Cette importance donnée a la « prise de parole » suppose un déplacement de
I'action du manager. Traditionnellement enclin a incarner le projet, prompt a se
« mettre au centre » pour mieux montrer son sens des responsabilités, ayant,
par vocation, « réponse a tout », versant, volontiers, dans I'exemplarité, il est
celui par lequel tout passe ou converge.
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Ce modus vivendi présente deux limites :
m il est directement indexé sur le potentiel du manager en question ;
m il est fort peu impliquant pour le collaborateur qui se trouve « assisté » en
permanence.

Le manager qui donne la parole se doit de « I'écouter », d’en « tenir compte »,
d’en « tirer des enseignements » qui ne seront plus, uniquement, le fait de sa
propre réflexion. Aussi, stratégiquement parlant, sa position doit changer. Il ne
peut plus étre «le centre » ou méme «au centre », puisque cette position
revient a I'entité représentée par son équipe.

Cette facon de faire ne doit, en aucun cas, étre assimilée a une diminution de
ses responsabilités. Le manager reste le pilote du projet. S'il ne décide plus seul,
il devra, quoi qu'il en soit, valider les positions prises collectivement.

Cette « attitude » pourrait également se caractériser par une ouverture vers
plus « d’empathie ».

Manager en se mettant « a la place » du managé, étre ressource a partir des
besoins de I'autre, se servir de son expérience, de sa compétence pour se mettre
a la portée de celui ou celle qui en a moins, voila une maniére de diriger sans
imposer, de controler sans étouffer, d’accompagner en impliquant.

Contraint par la force des choses a modifier « ma technique managériale »
dans ce sens, j'eus le plaisir de voir, 6 ans apres notre premier titre mondial,
I'équipe de France masculine de handball en conquérir un second en appli-
quant, tout au long de cette compétition, une gestion des ressources humaines
fondée sur la « participation » et la « responsabilisation » de chacun des mem-
bres du groupe.

Tout au long de cette expérience, j'eus parfois I'impression d’avoir concédé
une partie de mon pouvoir, mais quelle ne fut pas ma surprise de voir, a la fin,
notre capitaine m’inviter a les accompagner sur le podium, ce qui ne m’était
jamais arrivé auparavant.

La plus belle des reconnaissances m’étant ainsi offerte au moment ou je pen-
sais ne plus la mériter.



g3l Equipes gagnantes :
phénomenes de pouvoir et
de dynamique de la
hiérarchie

Y. Enregle

Lorsque je fis ma premiére expérience, il y a de nombreuses années, dans le
cadre de I'Institut de gestion sociale, de reprise d’entreprise en difficulté, je me
suis rapidement heurté a de multiples difficultés qui m’ont démontré qu'il est
plus facile d’enseigner le management d’équipe que de mettre en pratique des
notions théoriques. Ceci m’a incité a tenter de décortiquer le fonctionnement
« d'équipes gagnantes » en se penchant sur un échantillon représentatif de ce
type d’équipes.

En 1978 ont débuté mes premiers balbutiements dans ce domaine, par obser-
vations, utilisation de travaux existants, amélioration des outils de collecte et
d’analyse de données, en faisant les liens nécessaires avec d'autres secteurs et
concepts d'analyse complémentaires. En actualisant les résultats, nous avons
obtenu quelques premieres conclusions en termes de pouvoirs, styles de direc-
tion, gestion des conflits, motivation. Bref, autour de la question « comment
animer une équipe gagnante ».

Depuis presque 30 ans, nous avons observé 2 141 de ces équipes et, entre
autres, en avons tiré une grille de lecture des phénomeénes de pouvoir et de
dynamique de la hiérarchie. Cette grille de lecture évoque cinq grands types de
pouvoir possibles. Dans un précédent travail, nous avions donné les grandes
lignes de cette grille de lecture. Mais nos observations étaient alors peu nom-
breuses (500 environ) et nous avions été tres influencés par des travaux exté-
rieurs sur le méme théme, et notamment, pour trois des cing styles déja
identifiés a I'époque, par les travaux classiques et anciens de Blake et Mouton, et
ceux, plus récents, dirigés a I'époque a I'University of California in Los Angeles
(UCLA) par le professeur Ichaak Adizes, travaux que Jean-Louis Barsacq, alors
directeur de I'Essec, avait, a l'issue d’un an de travail dans le laboratoire d’Adi-
zes, fait connaitre, adapté et développé en France en rejoignant pour ce faire
I'Institut de gestion sociale. Nos grilles de lecture d’alors étaient trop peu éloi-
gnées de ce modéle dit « PEAIl », dont nous avions dailleurs gardé les appella-
tions et une partie — une partie seulement — du contenu des définitions.

Quatre fois plus d’observations maintenant : plus de précisions, plus d’adapta-
tion a la culture managériale francaise, voire européenne. De nouvelles défini-
tions, plus précises, plus complétes, de nouvelles appellations. Une nouvelle
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étape. Merci a Blake et Mouton et a Adizes pour la premiére. Nouvelle étape et
en méme temps plus de rapprochements, trés curieusement avec I'imagerie
célebre du village gaulois de Goscinny et Uderzo. Ce qui pour nous, dans le tra-
vail précédent, avait été tout au plus une facilité de présentation, devient main-
tenant symbole, tellement la proximité d’avec ces 2 141 observations est
manifeste. Reprenons donc Astérix pour aboutir a ces définitions que nous
tirons, on I'a compris, non de la bande dessinée, bien sir, mais de nos
observations.

«Nous sommes donc en cinquante avant Jésus-Christ. Toute la Gaule est
occupée. Toute ? Non. Un petit village peuplé d’irréductibles Gaulois résiste tou-
jours a I'envahisseur romain et la vie n’est pas facile pour les garnisons romaines
des camps retranchés de légionnaires de Babaorum, Laudanum, Aquarium et
Petibonum. » Pourquoi la vie est-elle a ce point difficile ? A cause de la présence,
au sein du village gaulois, de cinq grandes formes de pouvoir, chacune d’entre
elles incarnée par un « leader » et par le fait que ces cinq leaders sont présents
et sur un pied d’égalité dans le village.

Le premier d’entre eux, c’est le camarade Obélix, livreur de menhirs de son
état. On peut tout demander a Obélix, il sait tout faire, cent fois mieux que les
autres Gaulois : transporter allegrement plusieurs menhirs en méme temps alors
que les autres Gaulois doivent s’y mettre a une vingtaine pour en tirer péni-
blement un petit malheureux. La chasse au sanglier ? Une « baffe » et trois san-
gliers sont par terre. Des Romains ? « Mon Dieu — par Toutatis — envoyez-moi
des Romains ; tant plus qu’y en a, tant plus que j'suis content. » Obélix tire son
pouvoir sur les autres Gaulois de sa capacité d'action. Expression-clé de ce pre-
mier type de pouvoir que nous nommons le pouvoir du réalisateur et que I'on
désignera dans ce qui suit par la lettre R. Les mots-clés avec lesquels nous pou-
vons décliner et définir cette capacité d’action sont les mots expertise, compé-
tence, savoir-faire, technicité, expérience, connaissance, énergie, dynamisme.

Dans notre modeéle de 1985, nous avions réduit ce pouvoir au seul pouvoir de
I'expertise. Suivant Adizes, nous parlions alors du pouvoir du producteur, pou-
voir lui-méme tres proche du style de direction dit 9/1 de Blake et Mouton.
Cette premiére variable d’expertise et de compétence doit étre complétée par la
variable énergie, dynamisme (d’ailleurs, si nos observations ne nous y avaient
pas conduits, Obélix aurait dG nous le rappeler) pour arriver au véritable pouvoir
de la capacité d'action. La force de ce premier type de pouvoir : I'imitation. Le
désir qu’ont tous les Gaulois, non d’étre comme Obélix, mais de faire comme
lui ; il prend a I'évidence un tel plaisir dans I’excellence de I'exercice de sa capa-
cité d’action que I'on voudrait faire comme lui pour prendre le méme plaisir.
Alors on va demander au druide de nous donner « magiquement » (nous allons
développer cette fonction dans quelques pages) cette énergie. Lui, Obélix, n’en
a pas besoin. Il incarne cette énergie (qui malgré tout provient a I'origine, tout
de méme du druide : simplement, Obélix a une fois pour toutes introjecté cette
force en tombant dans la potion quand il était petit).

Expertise, compétence d’un c6té. Energie, dynamisme de I'autre. Au total, la
capacité d’action du R et une telle envie de faire comme lui font que lorsqu’il se
lance dans I'action tous les Gaulois veulent le suivre et méme le précéder. Il faut
qu’en permanence Obélix soit vigilant, sinon les autres lui passeraient devant,
feraient le travail a sa place, tellement il les a enthousiasmés par le plaisir de



31. Equipes gagnantes : phénomenes de pouvoir et de dynamique de la hiérarchie 263

cette excellence dans la capacité d’action. Et ¢a, que d’autres fassent le travail a
sa place, Obélix n’aime pas.

Un Romain assommé par quelqu’un d’autre que lui, c’est un peu de plaisir qui
s’en va et Obélix est un boulimique du plaisir de I'action. D'ou la premiére
grosse limite que rencontrent les leaders de type R : leur inertie au changement.
Cette boulimie de plaisir les amene a s’investir totalement dans I'action pour
I'action, le travail pour le travail, la débauche d’énergie pour la débauche
d’énergie. Et quand il faut leur dire « Stop, arréte, ce que tu fais ne sert plus a
rien, il faut maintenant faire autre chose », R n‘aime pas. C’est, dans la bande
dessinée, le symbole d’Astérix qui tire Obélix par le fond du pantalon en disant
« Arréte de taper sur tes Romains, ca ne sert plus a rien. » Ce a quoi Obélix
répond « Oui... mais il y en a encore. » Obélix, le R dans sa caricature, ne tient
pas compte des finalités de I'action. Il est tout entier dans son plaisir de I'action
pour I'action. Se soucier des finalités, ce serait diminuer son plaisir. Ce qu'il fait,
au moment ou il le fait, sans vouloir en changer, telle est I'idée fixe (ou plutot
I'ldéfix) d’Obélix. L'idée fixe des R : continuer éternellement la méme chose et
ignorer les finalités de I'action. Outre I'ami Idéfix, une autre facon de mémoriser
I'inertie au changement de R est bien le nom et I'aspect physique du héros qui
tous deux évoquent bien quelque chose de tres massif, de trés gros (enfin « d'un
peu enveloppé »), donc a tres forte inertie.

L'ignorance, finalement volontaire, des finalités de I'action dans laquelle se
cantonne soigneusement R ouvre immédiatement la porte a un deuxieme type
de pouvoir, parfaitement et nécessairement complémentaire au premier, mais
dans le méme temps, diamétralement opposé, symétrique, antagoniste méme,
a ce premier pouvoir R.

Astérix entre en scéne. Astérix est par essence celui des guerriers gaulois qui
sait le mieux, a un moment donné, ce qu’il convient de faire pour assurer la sur-
vie, voire le développement du village. Astérix tire son pouvoir sur les autres
Gaulois de sa capacité a les guider. Guider, mot-clé de ce deuxieme type de
pouvoir, le pouvoir du guide qu‘on désignera par la lettre G dans ce qui suit. Il
consiste a savoir analyser I'environnement et les tendances de cet environne-
ment, a classer ces tendances en menaces et opportunités et a déduire de cette
étude des menaces et opportunités les objectifs que I'unité que I'on guide doit
atteindre. Astérix G, c’est monsieur environnement, monsieur cible, monsieur
objectif. Celui qui sait ce qu’il faut faire.

Seule difficulté d'Astérix et du G en général, c’est que, s'il sait en permanence
ce qu'il faut faire, il ne sait pas le faire, sauf si par un coup de potion magique il
devient Obélix. Mais dans leurs états normaux (si tant est qu’ils en aient un)
Obélix, le réalisateur R, sait tout faire mais ne sait pas ce qu'il faut faire, alors
qu’Astérix, le guide G, sait ce qu'il faut faire mais ne sait pas le faire.

Astérix et Obélix sont donc inséparables, ils sont du reste présentés comme tels
dans la bande dessinée. Dans la réalité des équipes que nous avons observées, R
et G sont indissociables. A tel point que dans I'échantillon dit de « contre-
épreuve » (des équipes systématiquement perdantes) on a pu tracer la cause de
cet échec comme étant, dans 82 % des cas, une mauvaise coordination entre les
forces de type R et les forces de type G. C'est donc, selon n'importe quelle regle
de type « 80-20 », la toute premiére cause des difficultés que I'on peut rencontrer
et ce sur quoi nous nous devons de porter notre attention tout particuliérement.
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D’ou viennent ces difficultés systématiques entre R et G ? De deux causes
essentiellement. Tout d’abord, il n'y a pas plus différents, dans la réalité comme
dans la bande dessinée, qu'un R et qu'un G. Ce qui caractérise le G, c’est
d’abord et avant tout une certaine forme d’instabilité. Les G sont des personnes
qui passent leur temps a observer les tendances de I'environnement, a scruter
cet environnement et a se déterminer en fonction des menaces et opportunités
qu'ils y trouvent. Or, un environnement, ca change tout le temps. Il y a toujours
de nouvelles opportunités qui apparaissent ou de nouvelles menaces qui se font
jour. Si bien qu’en toute logique, le G va avoir en permanence envie de dire
«Stop ! Il y a beaucoup mieux a faire que ce que nous sommes en train de
faire. » De mieux, ou de plus urgent, ou de plus important... « On arréte tout et
on part sur autre chose ; ca c’est du solide, de I'or en barre ; avec ¢a on va leur
passer sur le ventre... ». Ce « solide », cet « or en barre », ¢a risque de ne durer
que quelques semaines ; aprés quoi, d'autres opportunités, d'autres menaces
étant |a, en toute bonne foi le G veut se précipiter dans une autre action.

Nous avons tous connu de tels personnages. lls sont parfois terrifiants a force
de changement. Un collaborateur d’un tel G tres caricatural me disait : « Ce que
nous redoutons le plus, ce sont les lundis matin, car on sait bien que le meilleur
plan d’action arraché non sans mal le vendredi soir va étre remis en question ; le
week-end lui aura “soufflé”une dizaine d’idées nouvelles toutes, a ses yeux, plus
alléchantes les unes que les autres ; et en tout cas infiniment plus que celle pour
laquelle on avait décidé de se battre. Alors nous voila partis sur autre chose, ca
dure ce que ca dure, T mois, 2 mois quand on a de la chance et puis ¢a repart
de nouveau sur une autre idée et ainsi a I'infini. » Style quelque peu essoufflant
pour ceux qui sont chargés de suivre, politique de terre brllée lorsque ce guide
s'installe.

Bref, G a une envie permanente de changement, son inertie au changement
est tres faible. La encore, un clin d’ceil en passant a Uderzo et Goscinny : le nom
et le dessin d’Astérix évoquent bien une masse faible, donc une inertie trés fai-
ble, le mot « Astérix » évoque bien I'impalpable et le dessin en fait un guerrier
petit, mince, maigre, rebondissant. Tout le contraire d’Obélix. G veut tout le
temps changer, R ne veut jamais, nous |'avons dit. Comment bien s’entendre
avec une telle différence de caractére ? D'autant qu’une autre difficulté va com-
pliquer dans la réalité les relations entre les G et les R : la répartition du travail
entre les deux.

Certes, c’est une répartition trés logique, mais R se demande parfois s'il a vrai-
ment tiré la meilleure part du gateau. Car dans une répartition, G dit a R : « Moi,
mon travail consiste a te dire ce que tu dois faire. Moi je te dis, toi tu fais. » R
peut vivre cela comme saumatre, et cela complique les relations entre eux.
Méme Obélix dira parfois a Astérix : « Mdssieur Astérix se prend pour un chef ;
Méssieur Astérix croit qu’il peut donner des ordres ; Mdssieur Astérix a toujours
raison. » Différence de caractére en termes d’inertie, déséquilibre dans la répar-
tition du travail. Il faut vraiment une solide amitié entre Astérix et Obélix pour
que leur bonne relation continue a exister malgré ces deux grosses causes de
discorde.

Cette solide amitié n’étant pas toujours le cas entre des G et des R dans la
réalité, c’est cela qui va faire place dans nos observations a un troisieme type de
pouvoir que nous nommerons le pouvoir de I'organisateur O. Un mot avant de
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quitter, tres provisoirement dailleurs, Astérix. Dans nos travaux publiés en 1985,
nous parlions non pas du pouvoir type G, mais du pouvoir E, le pouvoir de |'en-
trepreneur, non seulement pour rester proche des appellations d’Adizes, mais
surtout parce qu'’il nous apparaissait alors que ce role d’orientation constituait le
role-clé dans I’animation d’une équipe (d‘ailleurs, symboliquement, cela s'ap-
pelle bien les aventures d'Astérix). Les nombreuses observations que nous avons
faites depuis, soulignant le danger et les graves échecs rencontrés par des
équipes dominées quasi exclusivement par ce type de leader, nous amenent a
en modifier et I'appellation et le contenu précis de sa définition détaillée.

Troisieme type de pouvoir, disions-nous, le pouvoir de I'organisateur O pour,
colte que colte, maintenir les bonnes relations entre R et G, ces deux indisso-
ciables, malgré leur déséquilibre et malgré leurs divergences. En un mot, O a
pour but de recréer une synergie possible entre ces deux antagonistes.

La entre en jeu le chef du village. Le vieux guerrier, ombrageux et vénéré, a
un seul réle symbolique : coordonner R et G, organiser leurs relations malgré
leur déséquilibre et leurs différences. Les mots-clés du pouvoir de I'organisateur
O : procédures, structures, systémes de prise de décision, de planification, de
contrdle ; tout ce qui organise et coordonne, toutes ces mécaniques imperson-
nelles qui permettent aux R et aux G de s’articuler entre eux. O n’a pas une
technicité, une expertise, une compétence particuliére, il n’a pas non plus une
vision précise de I'environnement. Il coordonne. Un point c’est tout.

Mais ca lui donne bien du mal, R et G étant en permanence trop différents et
déséquilibrés, c’est-a-dire symboliquement trop loin I'un de I'autre. Comment
faire le lien entre Astérix, déja parti a I'autre bout du village pour envisager une
nouvelle action, et Obélix, toujours, lui, au premier bout en train de taper sur ses
Romains ? C’est un métier dans lequel, pour faire ce lien, le chef aura toujours
les bras trop courts, raccourcis. Il est dailleurs a bras raccourcis. (Abraracourcix
pour les beautés phonétiques du genre.)

Retenons-en deux choses, de ce O a bras raccourcis. C’est, dans les observa-
tions que nous avons faites de ces équipes gagnantes, toujours celui des trois (R,
G et O) dont le statut est le plus élevé : il est au-dessus des deux autres puisqu’il
les coordonne. Mais c’est dans le méme temps celui des trois dont le pouvoir est
le plus vulnérable : il n’a de pouvoir que dans la limite ou les deux autres veulent
bien qu'il les coordonne. R et G, eux, tiraient leur pouvoir d’une caractéristique
personnelle que personne ne pouvait retirer : qu’on aime ou non Obélix, on est
suffisaimment impressionné par sa capacité d’action, dont on a d‘ailleurs le plus
grand besoin, pour qu’on le suive. Et cette capacité d’action, il ne peut pas la
perdre, c’est inscrit dans sa personnalité définitivement (il est tombé dedans
quand il était petit). Cette seule caractéristique personnelle lui assure son pou-
voir. Méme chose pour G.

O, lui, a besoin de deux choses pour asseoir son pouvoir. Une caractéristique
personnelle comme les deux premiers : ce n’est pas donné a tout le monde de
savoir organiser, coordonner, articuler. Mais il lui faut de plus |’acceptation par
les deux autres d’étre coordonnés par lui. Si les deux autres ne le veulent plus, il
aura beau étre le meilleur organisateur qui soit, il perdra le pouvoir. Pour lui, le
savoir ne suffit pas, il faut aussi le savoir-faire. En revanche tant que R et G
acceptent d’étre coordonnés par lui, il est au-dessus d’eux, puisqu’il les coor-
donne. Ce chef aux bras raccourcis est donc a la fois celui dont le statut est le
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plus important et dont le pouvoir est le plus vulnérable. Symboliquement,
Abraracourcix sera porté par deux Gaulois sur un bouclier. Signe, certes, de son
statut supérieur de chef, mais signe dans le méme temps de sa trés grande vul-
nérabilité : il n’y a pas un épisode, sans qu’un des deux Gaulois sous le bouclier
en ait «ras le bol » et qu'il laisse tomber. Et le chef, tout chef qu’il est, se
ramasse. Des bras trop courts au bouclier, Uderzo et Goscinny une fois de plus
nous font sentir les caractéristiques-clés de ce pouvoir O.

Le O, dans la réalité, essaiera de se défendre de cette dangereuse vulnérabilité,
de maniere parfois négative. Premier réflexe de défense: se draper dans sa
dignité de chef, se réfugier dans son statut et de ce fait perdre le contact avec la
réalité. Le O est alors trop au-dessus des choses et des gens, tellement haut
placé que cela devient incompatible avec la réalité quotidienne sur laquelle il n'a
plus prise et qui le bloque brutalement. Abraracourcix, dans ces moments-la, ne
passe plus sous les portes des huttes du village, a commencer par la sienne;
seuls les porteurs passent, ce qui suffit d'ailleurs a refaire descendre (brutale-
ment) le chef sur terre. Ou bien O se réfugie dans son role et écrase les autres de
tout le poids de ce qui devient alors sa « bureaucratie ». Abraracourcix pesait
déja lourd sur le bouclier, mais s'il en rajoute en se prenant au sérieux excessive-
ment, le O devient le bureaucrate dont le c6té tatillon trop lourd tue peu a peu
la dynamique de son équipe. Si Abraracourcix tombe dans ce travers-la, il faudra
le ramener a la raison, I'arréter dans le fait qu’il en rajoute, en lui montrant que
quand il devient ainsi une caricature de lui-méme, il est trop ridicule et, comme
on dit familierement, qu’il a «bonne mine ». Abraracourcix a d‘ailleurs
Bonnemine, son épouse, qui saura faire en sorte de limiter les dégats de cette
excessive prise au sérieux : une bonne vaisselle de temps en temps. La dose de
O est donc de ce fait adéquate dans le village. La machine décision, coordina-
tion, action — G, O, R - tourne bien, et les Romains vont continuer a avoir de
gros ennuis, le village a étre invulnérable, I'équipe « gagnante ».

Malgré tout, il reste l'instabilité du bouclier « Fluctuat » et bien souvent
« Mergitur ». Lorsqu’ainsi le chef est tombé, symboliquement, c’est-a-dire dans
la réalité quand O échoue dans son difficile travail qui consiste a retrouver de la
synergie a partir de deux pouvoirs antagonistes complémentaires, alors R et G
sont livrés a eux-mémes. Et quand bien méme la solide amitié Obélix-Astérix
existerait, ils sont, dans la réalité, trop différents et trop déséquilibrés dans le
partage de I'action pour que des heurts n’apparaissent pas trés vite. Heurts qui
peuvent parfois étre particulierement violents. Et on connait bien les Gaulois :
s'ils ont deux chefs « la-haut » qui ne s’entendent pas, ils choisissent leur camp ;
généralement moitié d’un coté, moitié de I'autre (trés exactement dans I'actua-
lité du jour ol nous écrivons ces lignes 49,2 % contre 50,8 %). On va donc dire
moitié-moitié. Et une fois le village ainsi scindé en deux, les Gaulois commen-
cent a en découdre. Et quand ils en décousent, ils ne font pas dans la nuance : a
coups de « poisson pourri ». (« Pourri ? Mon poisson ? Il vient de Lutéce tous les
matins — en char a boeufs il est vrai. ») Bref, c’est la grosse « zizanie » qui s'ins-
talle. Zizanie tellement forte et qui fait tant de bruit que naturellement les
Romains vont I'entendre, constater que les Gaulois sont affaiblis par leur divi-
sion, sen réjouir (« A vaincre sans péril, on triomphe peut-étre sans gloire mais
surtout sans risque »). Et le général romain, ses centurions et décurions forment
les Iégions en triangle, en carré, en tortue... A I'attaque. Et alors ? Alors, une
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quatriéme forme de pouvoir va sauver le village gaulois en la personne du
druide. Nous allons, nous, parler du pouvoir mobilisateur M.

Définissons-le ainsi : le mobilisateur M est le pouvoir de celui qui sait rassem-
bler un groupe autour de lui par un effet de séduction et, par ce méme effet de
séduction, lui insuffler une énergie exceptionnelle. Mobiliser : créer une cohésion
tres forte autour de soi et insuffler I’énergie. C'est le charisme, le pouvoir charis-
matique avec tout ce qu'il peut avoir en apparence de magique. Le druide ne
fonctionne d‘ailleurs qu’a coups de potion magique. Apparence magique dans
le fait que ces M sont des personnes qui, semble-t-il, par le simple fait d’étre ce
qu’elles sont, parviennent a souder en un bloc d’une cohésion impressionnante
les groupes les plus conflictuels, les plus divisés, les plus en proie aux luttes intes-
tines. Et a donner a ces groupes ainsi ressoudés et a chacun de leurs membres
une telle envie de se surpasser, de pulvériser ses limites, qu’il en résulte une
énergie proprement hors du commun, véritablement exceptionnelle. Potion
magique vraiment. D’autant plus magique d’ailleurs que pour qu’une potion
devienne magique, il suffit peut-étre de croire qu’elle I’est : dans un épisode de
la méme bande dessinée, a défaut de « vraie potion », le thé deviendra potion
magique - pour les Bretons il est vrai.

Quoi qu'il en soit, tous nos Gaulois peuvent étre en train de se « créper le
chignon », il suffit que le druide arrive sur la place du village, et simplement parce
que c’est lui, notre druide, vénérable et vénéré, voila les Gaulois qui se mettent a
oublier leurs tensions et leurs conflits - au besoin, un coup d‘une quelconque
potion les y aidera - a se serrer les coudes a nouveau, a redevenir unanimes et unis
autour de leur druide. Du coup, par cette unité retrouvée, par cette nouvelle
cohésion, les « vagues se calment », le bouclier se stabilise, O, le chef, peut remon-
ter dessus, la machine R, G, O peut repartir. Quant au druide, M, dés qu'il a ainsi
redonné son unité au groupe, le village gaulois a la sagesse de le renvoyer dans sa
hutte ; @ moins que ce ne soit ce druide lui-méme qui ait la sagesse d'y retourner
tout seul. En tout cas, qu'il y fasse ce qu'il veut, ou qu’il parte a la cueillette du gui
mais, surtout, qu’il ne reste pas sur la place du village, il risquerait de confisquer le
pouvoir, et nous savons — nous le verrons au travers de nombreux cas dans cet
ouvrage - les catastrophes qui peuvent survenir lorsqu’un leader charismatique
confisque le pouvoir dans un groupe, quelle qu’en soit la taille d"ailleurs.

Utilisation ponctuelle du M : telle devrait é&tre la régle. Utilisation seulement au
moment ol O échoue dans son parfois trop difficile travail de rendre compati-
bles les antagonismes. Utilisation pour remettre O en selle. Nous verrons que la
difficulté est, qu’a ce moment, M se trouve malgré lui parfois, investi d'un tel
pouvoir que lui seul peut-étre, par une sage autolimitation, peut éviter une
confiscation de la liberté des autres, confiscation qui lui est offerte sur un pla-
teau. Il n'aurait qu'a se servir pour prendre le commandement s'il le voulait.
Faisons confiance a notre druide. « Pourquoi voudriez-vous qu’a son age, il
entame une carriere de dictateur ? », pour parodier une réponse célébre. De
multiples exemples démontrent la dangereuse nécessité de ce pouvoir M, véri-
table moteur d’un groupe, mais, comme tout moteur, celui-ci ne doit pas s'em-
baller. Son origine, son développement, son maniement, sa force, sa nécessité,
son danger, sa place, sa limitation, etc., tout cela est traité dans les ouvrages
cités en référence ; contentons-nous pour l'instant de trois indications rapides,
dont une clé, pour bien comprendre le fonctionnement de M.
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D’abord, on le voit bien, un M capte tellement I'attention de chacun des
membres du groupe qu’on pense un peu MoiNs a soN Voisin ou a sa voisine,
donc aux conflits qu’on pouvait avoir avec eux : on ne pense plus qu‘au « chef ».
Premiére diminution des conflits qui en fait parfois apparaitre d’autres, sous
forme de rivalités : pourvu que le chef me préfére a mon voisin. Nous verrons
plus loin comment un druide sait traiter ces conflits induits par lui-méme. Et puis
on |'admire tellement, ce chef charismatique, qu’on veut lui ressembler. Et si
chacun dans un groupe s’identifie au méme modele, cela lamine les différences
interpersonnelles. La aussi diminution des tensions et conflits précédents avec,
peut-étre, la méme induction de rivalité.

Mais surtout, I'indication-clé, centre du dispositif et qui, en elle-méme, consti-
tue une premiére réponse a cette rivalité, c’est la capacité de ces leaders charis-
matiques a prendre de la distance, a prendre du recul, et a induire une prise de
distance et de recul identique chez tous les membres de leur groupe. Alors si
tous, lui en téte, se mettent a regarder «les choses et les gens » dans leur
ensemble de loin, de haut, a distance et a se regarder comme cela eux-mémes,
les difficultés qui nous séparaient, on ne les percoit méme plus : a une telle dis-
tance il faudrait des jumelles pour les apercevoir. Ayant pris de la hauteur, on se
demande comment on a pu se noyer dans des conflits qui, vus de si haut, sem-
blent étre de tout petits verres d’eau. La prise de distance fait que le groupe
oublie ce qui le divise, d'ou la cohésion, et réduit a la dimension de ridicules
petits obstacles les énormes difficultés qui restent a résoudre, d’ou I'énergie. Si
on participe a un regard qui amene a dire « la France vient des profondeurs »,
que reste-t-il de nos difficultés, des obstacles (« et de nos amours ») antérieurs ?
Il n"y a plus que le chef qui compte. Des cas réels d’entreprise nous ont confirmé
tout cela. Quant au druide, censé symboliser la prise de distance, le fait de voir
les choses de loin, de haut, dans leur ensemble, il est baptisé Panoramix : c’est
bien ce point de vue panoramique qu’effectivement il incarne. On croit réver.

Quoi qu'il en soit, le village gaulois semble é&tre désormais invulnérable :
Astérix G guide I'action, Obélix R la réalise, le chef O Abraracourcix fait le lien
entre G et R et si ces bras trop courts 'amenaient a échouer, le druide M pren-
drait la releve en mobilisant la cohésion du groupe et en lui insufflant I’énergie
nécessaire, sans pour autant confisquer le pouvoir. Un modele d’organisation
sociale, non ? Eh bien, le village va néanmoins faire un pas de plus pour se pré-
munir d’une éventuelle défaillance du montage précédent. Le village repose sur
le montage rationnel RGO et sur la capacité du druide, sans confiscation, a faire
redémarrer la mécanique RGO lorsqu’elle s’est bloquée par ratés de la transmis-
sion que constitue O.

Encore faut-il que le druide n’ait pas de ratés lui-méme. Le risque d'un raté
vaut presque parfois le danger de la confiscation. Or le raté fondamental du
druide, c’est de devoir, de temps en temps, faire des traversées du désert. Tout
leader charismatique a besoin de ces traversées. La meilleure facon de consolider
un pouvoir fondé sur la séduction n’est-elle pas de faire sentir aux autres qu’ils
sont en état de manque quand on n’est pas la ? Dés lors notre retour sera telle-
ment attendu qu’on pourra « revenir dans la gloire », plus charismatique que
jamais. A condition qu’on ne se lasse pas d’attendre et qu’on ne se tourne pas
alors vers d'autres idoles. Et lorsque Panoramix quitte le village pour aller assister
a une réunion de druides dans la forét des Carnutes, est-ce que les Gaulois
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attendront son retour, auquel cas il sera renforcé, ou bien, dans leur impatience,
iront-ils voir ailleurs quitte a s’autopersuader que c’est aussi bien, voire mieux — il
suffit de croire que la potion est magique pour qu’elle le devienne. Et puis de
toute facon, si en I'absence de M, O tombe du bouclier et que malgré leur ami-
tié R et G n’arrivent plus a trouver la complémentarité de leur antagonisme, que
va-t-il se passer ? A nouveau la zizanie ?

Curieusement toujours, plusieurs épisodes d’Astérix tournent autour de cette
difficulté, « le Devin » notamment, ol, en I'absence de Panoramix, un autre
druide arrive au village gaulois dont on dit bien qu’il est un druide charlatan.
Mais il est bien difficile de faire la différence entre un « vrai druide » et un « faux
druide », puisqu’il s’agit de relation irrationnelle et plus d’un Gaulois s’y laisse
prendre. Ce « devin » dés lors devient trés génant : il a d’autres potions que cel-
les de Panoramix que des Gaulois commencent a essayer, a trouver, pour cer-
tains, aussi bonnes, voire meilleures, que celles de Panoramix qui tendrait a
apparaitre un peu « vieux jeu » au regard du nouveau. Et puis ce devin fait des
« prédictions » qui s'opposent a celles de Panoramix. Des lors, qui croire ?

Et lorsqu‘ainsi on commence a s’interroger rationnellement sur un charisme
qui, lui, est tout sauf rationnel, ledit charisme en souffre vite beaucoup. En un
mot, ce nouveau druide « neutralise » le premier, et le pouvoir mobilisateur dis-
parait de ce fait dans |'organisation. Rien ne va mal tant que O tient le coup
mais, des la premiere crise, il sera a nouveau mis « hors jeu » et les tensions iné-
vitables entre R et G ne pouvant plus étre régulées, la zizanie s'installera dans le
village qui deviendra a nouveau vulnérable aux attaques de I'environnement.
Tout semble alors perdu. Et déja le général romain se frotte les mains : « César
me nommera Préfet pour cette action d’éclat : je vais raser le village dissident. »
Les Gaulois se battent entre eux, O est par terre, M est parti et neutralisé. Le vil-
lage est perdu. Est-ce la fin du village gaulois ? Non, bien sar, pas d’inquiétudes.
Ne vous en faites pas. Un dernier type de pouvoir va intervenir dans ces
moments-la pour remettre les pendules a I’heure et les Romains a leur place.

Nous voulons parler de notre ami le barde. Dans les cas réels que nous avons
rencontrés, nous pouvons qualifier son réle comme étant celui du pouvoir du
mobilisateur négatif M~. La chance du village gaulois en I'occurrence va étre
que ce barde est bel et bien le plus mauvais des bardes. Deés lors ¢ca va marcher a
tous les coups ; méme si O est par terre, méme si M est parti ou neutralisé ou les
deux, méme si le village est dans une des plus grosses zizanies de son histoire, il
suffira que le barde veuille prendre sa lyre pour commencer un tout petit début
de tout petit chant de n’importe quoi pour que d'un seul coup il y ait un mou-
vement de panique dans le village gaulois. Et voila tous nos Gaulois qui se met-
tent a oublier leurs tensions, leurs conflits, leurs dissensions et qui se serrent les
coudes pour faire face, unanimement et d‘un seul bloc, a cette premiére
urgence : nom de Toutatis, le « faire taire » car, encore une fois, c’est, de trés
loin, le plus mauvais des bardes.

Le barde fait immédiatement |’'unanimité ; non pas autour de lui, mais contre
lui. Mais méme si c’est contre Iui, il fait tout de méme |'unanimité ; et de facon
particulierement forte, puisque c’est irréfléchi, instinctif, réflexe. C'est automati-
que. (Cétautomatix : nom du forgeron qui au nom du village assomme toujours
le barde... les curieuses « coincidences » se poursuivent.) Des lors, si ainsi I'una-
nimité forte est retrouvée grace au barde et contre lui, les vagues sont a
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nouveau calmées, O peut remonter sur le bouclier, la machine RGO repartir.
Quant au barde, il est beaucoup plus pratique que le druide : il ne risque pas de
confisquer le pouvoir, on I'a assommé, il est KO jusqu’au prochain coup, quand
on aura a nouveau besoin de lui.

M~ : forme de pouvoir bizarre qui doit intervenir quand toutes les autres for-
mes de pouvoir ont échoué. R et G n‘ont pas réussi a surmonter leurs antagonis-
mes pour trouver la synergie de leur complémentarité : premier échec. O a raté
sa coordination, son articulation : deuxiéme échec. M a lui aussi raté sa mobili-
sation : troisiéme échec. Alors la seulement M~ intervient comme un tout der-
nier recours. Il n'y a plus rien aprés. Mais peu importe qu’il ny ait plus rien
apres : le barde est tellement mauvais que « ca marchera » systématiquement a
tous les coups, sans ratés possibles cette fois. De ce fait, le barde nous apparait
comme la garantie absolue que, quoi qu'il se passe, le village gaulois restera
invulnérable et qu'il résistera toujours et encore. Le barde, c’est la garantie
contre tous les dangers, contre les risques de blocage, de ratés, d'accidents.
Garantie totale contre tout. Véritable « Assurance tout risque » : Assurancetourix :
on ne s’étonne plus de rien !

A croire méme que Goscinny et Uderzo avaient eu connaissance de ces tra-
vaux bien avant qu'‘ils n’existent. Constatons plut6t qu’une fois de plus, le talent
d'artiste leur permet d’exprimer ce que bien apres, avec leurs lourds moyens, les
sociologues tant bien que mal démontreront. Leur sensibilité a la chose sociale
leur avait depuis longtemps permis, en I'occurrence, de mettre le doigt sur ces
types de pouvoir qui, si on y réfléchit bien, du « fou du roi » a I'« idiot du vil-
lage », ont de tout temps contribué a structurer les groupes humains. La réalité
n‘a peut-étre pas a se méfier de la poésie.

Bibliographie

Enrégle Y. Du conflit 4 la motivation : la gestion sociale. Paris, Editions d’organisation, 1985.

Enrégle Y, Thiétart R. A. Précis de direction et de gestion. Paris, Editions d’organisation, 1978.

Enrégle Y. Précis de gestion sociale ou le pouvoir de la manipulation a I'autorité. Paris, Editions
d’organisation, 2000’

Enrégle Y. Du pouvoir a la motivation. Paris, Editions d’organisation, 1999.

Enrégle Y. Le Management revisité. Paris, Editions d’organisation, 2004.

1 Cet ouvrage contient le test RGOM permettant a chacun de connaitre son profil.



g¥]  Education thérapeutique :
intérét d'une équipe
multidisciplinaire

H. Mosnier-Pudar

Le terme d’équipe est associé a celui de I'action et sous-entend un travail en
commun. Etymologiquement c’est le mot « esquif », du vieux francais, qui est a
I'origine du terme équipe. Esquif désignait une suite de chalands attachés les
uns aux autres et tirés par des hommes (ex : les bateliers de la Volga) pour avan-
cer sur le cours d’eau. On retrouve ici la notion d’équipe de travailleurs unis
pour la réalisation d’une ceuvre commune. Cette notion est reprise dans la défi-
nition du mot « équipe » dans le Petit Larousse : « Groupe de personnes tra-
vaillant @ une méme tache en unissant leurs efforts dans le méme dessein. » Tres
rapidement, le concept d'équipe est passé du monde du travail a celui du sport :
équipe de football, de rugby...

Dans le mot « équipe » on retrouve la notion d'un lien, d’un but commun,
d’une organisation, d'un double dynamisme (celui d’un chef et d’un groupe),
d’une victoire a gagner ensemble. Malgré cela le degré de coopération entre les
membres d’une équipe peut étre trés divers. Prenons I'exemple d’une équipe de
tennis de la coupe Davis. Il s'agit bien d'un groupe de personnes unissant leurs
efforts pour un but commun. Mais plus qu’un travail de groupe, c’est I'addition
des résultats individuels qui permettra d‘atteindre I'objectif fixé, la victoire,
méme si indéniablement il existe un état d’esprit commun uni vers ce but. Si
I'on regarde maintenant une équipe de rugby ou d’un autre sport collectif, il
apparait évident que l'interaction entre les différents joueurs est primordiale
pour le résultat final. Ce résultat va dépendre beaucoup plus de la cohésion de
I’équipe et de sa capacité a faire intervenir la bonne personne au bon moment,
et non pas de la jouer « perso ».

En santé la multidisciplinarité concerne le regroupement de professionnels de
spécialité et de métiers différents travaillant ensemble, car poursuivant le méme
objectif. L'interaction entre les différents membres de ce groupe est primordiale,
et d'ailleurs on pourrait parler plus d’interdisciplinarité que de multidisciplinarité.
Mais cette coopération peut étre problématique car :

m il faut apprendre a travailler ensemble ;

m on fait intervenir des personnes de statuts trés différents avec des logiques
d’intéréts parfois divergents, ce qui peut conduire a des luttes d'influence ;

m le fonctionnement reste encore dans nos habitudes trés hiérarchisé : « le
médecin décide, I'infirmiere applique » ;

m il peut exister un manque de considération pour le travail accompli, avec ris-
que d’échec.
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Il faut donc, pour travailler en interdisciplinarité en tant que soignants, dépasser
les fonctionnements usuels des équipes médicales ou les roles sont définis et déter-
minés par un ordre bien établi. Il existe un besoin de cohérence pour définir les
objectifs thérapeutiques, et, plus particulierement en éducation, pour déterminer
les approches pédagogiques et psychosociales. Pour cela il faut accroitre la com-
munication entre les différents intervenants aupres du patient, et dépasser le sim-
ple systéme de transmission au profit d’une véritable concertation.

Une équipe multidisciplinaire va permettre de réunir les compétences et
I'expérience de plusieurs professionnels de santé pour atteindre un objectif com-
mun. Elle augmente la qualité des soins proposés et a permis, dans plusieurs
études, d’atteindre et de maintenir sur le long terme les objectifs thérapeutiques
et cela a un moindre co(t.

Dans la maladie chronique, I'approche multidisciplinaire est certainement une
composante primordiale du soin. Elle permet de faciliter la réalisation des multi-
ples interventions dont a besoin le patient, de répondre a la complexité des trai-
tements, mais aussi permet de renforcer le réle du patient, au centre de ce
systeme de soins, elle facilite I'action éducative et la prise en charge psychoso-
ciale. Elle va surtout permettre de s’inscrire dans un cadre de soin :
= continu et non épisodique ;

m proactif et non réactif ;

m planifié et non sporadique ;

m centré sur le patient et, moins, sur le soignant ;

m intégrant la composante santé publique en plus de la relation individuelle.

Pour que le discours et les actes des différents membres de I'équipe soient
cohérents, une formation est nécessaire, au mieux la formation se fera dans un
méme temps pour I'ensemble de I'équipe.

Enfin comme tout mode de prise en charge, I'évaluation est nécessaire, aussi
bien pour I'atteinte des objectifs thérapeutiques fixés, que pour le fonctionnement
de I'équipe avec une analyse critique des pratiques individuelles et collectives.

Un peu d’histoire

La notion de travail d’équipe n’a intégré le langage médical qu’au xx® siecle. Il a
été introduit par un professeur de médecine a Harvard qui s’intéressait a I'amé-
lioration de la relation médecin-patient grace a I'intervention des travailleurs
socCiaux.

Ce sont les chirurgiens anglais qui, lors de la Premiére Guerre mondiale, met-
tent en place les premiéres équipes multidisciplinaires, les surgical unit, qui amé-
liorent la prise en charge des blessés. Dans les années 1930, ce concept bien
que mis en avant par des politiques qui cherchent a hiérarchiser le parcours de
soin, en déterminant, déja, le role des soignants de proximité et des spécialistes,
ne s'impose pas car de nombreux médecins sont encore trés attachés a leurs pri-
viléges et acquis. Ce n’est que vers 1950, devant un certain degré d'inefficacité
médicale et en réponse a des soins non coordonnés, que I'intérét des équipes
multidisciplinaires est reconnu. Depuis la notion d’équipe et de réseau est large-
ment répandu et aujourd’hui défendu dans un souci d’une meilleure qualité de
soins avec meilleure utilisation des ressources humaines et économiques.
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En éducation thérapeutique les précurseurs sont les diabétologues de la Mayo
Clinic. Dés 1893 Elliot P. Joslin, sans la nommer, démontre I'intérét d’une équipe
multidisciplinaire dans I'acquisition de I'autonomie des patients diabétiques.
Avant méme |’ere de I'insuline, il réalise la nécessité de travailler en collaboration
avec des infirmiéres. Celles-ci se déplacent au domicile des patients, ou elles les
aident a la préparation de I'alimentation, la mise en place d'une surveillance du
diabete grace aux urines, puis avec la découverte de I'insuline, a faire les injec-
tions. Sous I'impulsion d’E. Joslin, le docteur Priscilla White, organise le premier
camp pour enfants diabétiques en 1925. A la fin des années 1970, de nombreux
médecins comprennent I'intérét d’une équipe de soignants avec infirmieres,
diététiciennes, pharmaciens, podologues... au service du patient diabétique. Car
c’est bien de cela qu’il s'agit le patient, avec ses besoins, doit étre au centre de
I'organisation et des préoccupations de I'équipe multidisciplinaire. Il est au coeur
du systeme.

Qu’est-ce qu’une équipe soignante ?

L'équipe soignante est formée par des professionnels de santé, de professions et
de spécialités différentes, qui communiquent réguliérement sur les soins appor-
tés a un groupe de patients bénéficiaires. Le patient est I'élément central de
cette équipe.

Le premier pas vers la création d'une équipe soignante est la définition des
objectifs communs. L'équipe va alors intéresser toutes les personnes qui parta-
gent ces objectifs. La taille de I'équipe est un élément critique, trop petite elle
est peu efficace, trop grande, elle peut étre source de dilution des objectifs et de
conflits. La taille idéale se situe autour de 12 personnes. Le patient a besoin de
bien connaitre les différents membres de I'équipe, leur role et leur attribution.
On peut imaginer qu’il soit principalement en contact avec un noyau dur, com-
posé, par exemple dans le diabéte, d’'un médecin, d'un infirmier et d’une diété-
ticienne. Les autres membres de |'équipe, podologue, travailleur social...,
interviendront plus ponctuellement en fonction des besoins du patient.

La définition des objectifs communs est donc I'étape initiale et fondamentale
a la création d'une équipe. En leur absence, le systeme (I’équipe) n’a plus lieu
d’étre, car I'interaction entre les membres n’a plus de sens. lls redeviennent des
éléments isolés. Poser la question « Que voulons nous accomplir ? » permet de
formuler les objectifs et donne I'impulsion de départ.

Pour que I'équipe puisse prendre forme il est nécessaire de créer un espace
d’expression ouvert et protégé ol tout un chacun sera encouragé a s’exprimer.
Dans le monde médical, la hiérarchisation des taches, les statuts différents sont
souvent a |'origine de blocage. Les médecins peuvent inspirer parfois des crain-
tes qui limitent I'expression des autres catégories de soignants. De leur c6té les
non-médecins sous-estiment souvent leur capacité créative, et n‘osent pas tou-
jours exprimer leurs idées devant le médecin, considéré comme un supérieur
hiérarchique.

La désignation d’un leader, qui n’est pas obligatoirement un médecin, est une
étape importante. Son role sera organisationnel : mise en place de I'équipe,
recherche des ressources et infrastructures nécessaires au fonctionnement. C'est
lui aussi qui donnera les impulsions nécessaires a la mise en place de I'équipe, au
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recrutement des soignants intéressés. Il servira aussi de catalyseur, en particulier
lors d’éventuels conflits.

L'équipe ne se concoit pas sans regles de fonctionnement et définition précise
du réle de chacun. Chaque membre de I'équipe doit garder son identité profes-
sionnelle, mais travailler en interdépendance. Les domaines de compétence et
les limites de chacun doivent étre clairement définis. Le patient doit pouvoir
identifier le role et les compétences de tous les membres de I'équipe qui inter-
viennent aupres de lui, et savoir a qui s’adresser a chaque instant.

Les regles de fonctionnement reposent sur les objectifs de I'équipe et les
moyens mis en ceuvre pour les atteindre. Cette organisation nécessite négocia-
tions et mise en place de contrats, car elle peut étre source de conflits. Les négo-
ciations doivent toujours porter sur les buts et jamais sur les personnes. Elles
doivent tenir compte des objectifs fixés et des points de vue de tous les
membres.

Une fois les regles et les rdles définis, leur application doit &tre rigoureuse et
équitable. Si des difficultés sont rencontrées, elles doivent étre renégociées. Les
conflits doivent &tre résolus, le plus souvent possible, par des « win-win » solu-
tion. Les difficultés rencontrées sont multiples.

L'existence d’une équipe ne peut se concevoir, aussi, que par la définition de
la population de patients a qui elle s’adresse. Cette définition, au départ, peut se
fonder uniquement sur des caractéristiques démographiques. Par la suite ces
caractéristiques vont s'affiner : présence de complications, de comorbidités, de
particularités cliniques... Ceci va permettre de mieux stratifier la population bén-
éficiaire, et de définir le degré d’'intervention pour chaque catégorie de patients.

Il est aussi nécessaire d’identifier les ressources nécessaires au fonctionnement
de I"équipe :

m identifier les points forts et les points faibles de tout ce qui est nécessaire au
fonctionnement (matériel d’éducation, équipement, services d‘aide a
domicile...);

m avoir a disposition les espaces, équipements et matériels nécessaires ;

m s'approprier les recommandations de bonne pratique clinique pour assurer
une bonne qualité de soins, d’éducation thérapeutique.

Il est important de développer un systeme de suivi de qualité qui répond aux
objectifs fixés. L'identification des patients, la collation des données, le mode de
traitement mis en place doivent étre rentrés dans un systeme d’information
sécurisé. La continuité de la qualité des soins ne pourra étre maintenue que
grace a la mise en place de réunions régulieres des différents membres de
I'équipe, la recherche et mise a disposition des informations pertinentes néces-
saire a la prise en charge des patients.

La formation des personnels est un élément clé de la réussite. Au mieux elle
sera faite dans un méme temps pour I'ensemble des membres de I’équipe. Elle
concerne les objectifs, le contenu et la forme.

L'évaluation est une étape incontournable de la vie d’une équipe. Elle est réa-
lisée régulierement, concerne les aspects cliniques et économiques. Elle permet
I'adaptation de I'équipe et de ses objectifs a I’évolution des besoins des
patients.
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Une équipe multidisciplinaire offre de nombreux avantages. Le premier d’entre
eux est d'associer des professionnels de santé de compétences et d’expériences
complémentaires au profit du suivi du patient. Grace a cela, on peut obtenir une
haute qualité de soin, le plus souvent a un moindre co(t, et ce pour une longue
période de traitement. A court terme, on peut assister a une réduction du nom-
bre et de la longueur des hospitalisations. De maniere générale le recours a une
équipe multidisciplinaire améliore :

m |'adhérence aux recommandations ;

m la satisfaction des patients ;

m |'état de santé ;

m |'utilisation appropriée des services de soins.

Multidisciplinarité et éducation

L'éducation thérapeutique est certainement I'un des domaines ou I'intérét d’une
équipe de soignants semble évident.

Comme pour toute équipe soignante I'équipe en éducation se définit autour
de projets et d'objectifs communs (tableau 32.1). Elle a besoin de moyens
humains, de matériels et locaux, d’une organisation et planification des taches
et des buts.

Tableau 32.1
Exemples des objectifs éducationnels pour des patients diabétiques type 2,
fixés pour une équipe soignante de soins primaires (d'apres Trento).

Atteindre le poids désiré.

Apprendre a acheter des produits alimentaires (lecture d'étiquettes, valeur calorique...).

Choisir de fagon correcte la quantité et la qualité des aliments ingérés a la maison ou au
restaurant.

Augmenter I'activité physique, quand c’est réalisable.

Prendre correctement et régulierement ses traitements.

Connaitre la signification et les objectifs des principaux paramétres de laboratoire indicateurs de
I'équilibre métabolique.

Reconnaitre les symptdmes et corriger une hypoglycémie.

Prendre les mesures appropriées en cas de maladie intercurrente.

Prendre soins de ses pieds.

Revenir régulierement en consultation, faire régulierement les examens de dépistage pour les
complications.

La motivation des personnes est ici aussi un élément déterminant. Elle passe
par le respect et la reconnaissance du travail de chacun, le partage des connais-
sances, la mutualisation des expériences et des informations. La formation en
éducation thérapeutique, en communication est indispensable.
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L'équipe en éducation va permettre de potentialiser les compétences, d’avoir
une vision homogene et « multifacette » du patient qui va permettre de déter-
miner les axes d’intervention et de les hiérarchiser. Elle passe par un diagnostic
éducatif permettant I'observation et la détermination des besoins en éducation
du patient (ex : niveau de connaissance sur la maladie et ses traitements, mode
de vie, croyances de santé, auto-efficacité, locus de contréle...). Cette premiére
étape permet de définir les objectifs spécifiques, de développer le programme et
les approches pédagogiques. Seront mises en place d’emblée les procédures
d’évaluation concernant le processus d’apprentissage, mais aussi I'impact sur les
parameétres cliniques prédéfinis et le niveau général d’efficacité. Forme et
contenu seront évalués.

Les buts a atteindre par les patients sont ainsi clairement et précisément
définis, et un plan détaillé des messages a délivrer et des méthodes a utiliser est
mis en place.

S'il n‘existe pas, le matériel nécessaire aux objectifs éducationnels fixés doit
étre créé et tester. Il est primordial d’avoir un langage commun a tous les inter-
venants et a la portée de tous les patients. Il est essentiel de délivrer des messa-
ges et des informations concordantes et d’éviter toute contradiction entre les
membres de |'équipe.

Equipe multidisciplinaire dans la maladie
chronique : pour une prise en charge globale
des patients

Ainsi I'approche d’une équipe multidisciplinaire qui intégre la composante édu-
cative va dans un méme temps s'intéresser a la dimension médicale, et aux
aspects psychosociaux des patients. La prise en compte simultanée de tous ces
aspects nécessite I'intervention de plusieurs soignants.

La prise en charge de tous ces aspects doit, elle aussi, se faire en méme temps.
Cela permet en plus aux patients de faire le lien entre les aspects somatiques
(symptomatologie et traitements), et son propre vécu personnel et social de la
maladie.

Pour les soignants il s’agit de partager les informations et de pouvoir formuler
des objectifs thérapeutiques pertinents pour les patients.

Ainsi I'équipe en éducation permet de répondre au besoin de cohérence entre
les décisions thérapeutiques et les approches pédagogiques et psychosociales.
Elle passe par une véritable coopération entre les soignants avec augmentation
de la communication et de la concertation.
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B2y Réseaux de santé diabete
et éducation

M. Varroud-Vial

Une solution pour développer I'éducation des
patients diabétiques

Un des paradoxes du systeme de soins francais est I'absence de remboursement
de I'éducation thérapeutique aux sujets diabétiques, alors méme que son effica-
cité est reconnue : une revue publiée en 2001 soulignait que I'éducation des
patients et la coopération avec les paramédicaux étaient des interventions déci-
sives a retenir pour tout programme de soins du diabete de type 2, parce qu’el-
les améliorent le pronostic des patients et pas seulement les pratiques
professionnelles [1].

L'éducation des diabétiques de type 2 par une diététicienne permet d’amé-
liorer le contréle métabolique et ceci d'autant plus que le diabete est récent :
baisse de I'HbA;c de 2% au début du diabete, baisse de 1 % apres 4 ans
d’évolution. Il a été montré aux Etats-Unis que cette éducation réduisait les hos-
pitalisations de 9,5 % et le recours aux médecins de 23 % [2]. Une étude de
modélisation publiée a l'initiative de 'URCAM lle-de-France estime qu’elle peut
avoir un excellent rapport colt/efficacité grace a la réduction du surpoids, et
méme en remboursant les consultations de diététiciennes [3]. De nombreuses
études aux Pays-Bas et aux Etats-Unis ont montré que le suivi éducatif des diabé-
tiques en médecine de ville par des infirmiéres spécialisées permet une nette
amélioration du contréle glycémique et tensionnel et parfois méme une
réduction des complications par comparaison aux soins dispensés par un
médecin généraliste ou méme par un spécialiste seul [4, 5]. Ce suivi parait avoir
un excellent rapport colt/efficacité, surtout pour les patients cumulant les diffi-
cultés médicales ou socio-économiques.

Pourtant, 25 % seulement des sujets ayant répondu au questionnaire
Entreddéclaraient avoir consulté une diététicienne en 2001. L'éducation en elle-
méme reste pour I'essentiel 'apanage des services hospitaliers spécialisés en dia-
bétologie. Une enquéte menée en 1999 par la Direction Générale de la Santé
[6] a recensé 199 services hospitaliers déclarant avoir mis en place un pro-
gramme d’éducation aux patients diabétiques hospitalisés, dans deux tiers des
cas en groupe et dans 47 % en hospitalisation de jour. Une autre enquéte
menée en 2001 par la DHOS aupres de 14 services particulierement impliqués
dans I"éducation thérapeutique de groupe des patients diabétiques montrait une
capacité d’accueil moyenne de 12 = 9 patients par semaine, dont les deux tiers
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atteints d’un diabete de type 2 (communication personnelle). Ceci souligne I'ac-
ces limité a I'éducation en milieu hospitalier. De plus, il est probable que cet
acces est principalement lié a I’échec du traitement hypoglycémiant et a la prise
en charge des complications, c’est-a-dire a des événements tardifs dans le cours
de la maladie.

Dans ce contexte, un role essentiel des réseaux de santé diabete (encadré
33.1) est de développer I'accés des patients a une éducation thérapeutique de
proximité, et ceci des le début de leur maladie.

Les réseaux de santé diabéte

Les premiers réseaux diabéte ont été créés en 2001 dans le contexte des « réseaux
expérimentaux Soubie ». Mais ils se sont surtout développés grace au FAQSV puis, depuis
2003, a la création de la Dotation Nationale de Développement des Réseaux, et a la parution
de deux décrets définissant leur fonctionnement et leur financement. Ces décrets ont
consacré le concept de réseau de santé qui met en ceuvre dans une aire géographique

définie des actions « de prévention, d’éducation, de soin et de suivi sanitaire et social ».

Les réseaux sont financés pour 3 ans, sur décision conjointe des directeurs de I’ARH et de
I'URCAM. lIs peuvent étre refinancés au vu des résultats de leur évaluation triennale. Pour y
adhérer les professionnels de santé doivent signer une charte dont le principal engagement
est de fournir les renseignements nécessaires a I'évaluation du réseau. Les réseaux peuvent
leur verser des prestations « dérogatoires » rémunérant des actions de soins et d'éducation
non inscrites a la nomenclature de I’Assurance Maladie. Les patients peuvent adhérer de leur
propre initiative ou a celle de leur médecin, en signant un document d‘information.
L'adhésion est gratuite. Environ 80 réseaux sont actuellement consacrés au diabéte de type
2. Leurs activités sont concentrées sur I'amélioration des pratiques, |'éducation thérapeutique
et la prise en charge des patients en difficulté, dont le risque podologique. L'unité territoriale
est en général le département, parfois la région ou le bassin de vie. Mi-2005, ils prenaient en
charge 35 000 usagers et ils regroupaient 10 000 professionnels de santé dans presque
toutes les régions', avec une composition multidisciplinaire : environ 45 % de médecins
généralistes, 15 % de médecins spécialistes, 35 % de paramédicaux (infirmiers

et podologues essentiellement), 5 % de pharmaciens d'officine et de biologistes.

Modeéle éducatif des réseaux diabéete
Bien qu’ils aient une pratique diversifiée de I'éducation thérapeutique, les

réseaux ont construit des programmes d’éducation qui ont des caractéristiques
communes.

Sensibilisation des médecins a inclure I'éducation dans le projet
thérapeutique des patients diabétiques
Initialement les réseaux ont proposé aux médecins traitants et aux diabéto-

logues de participer eux-mémes a la délivrance de I'éducation en groupe, et
de bénéficier d’'une formation pour cela, en s’inspirant du modéle développé

1 Alsace, Antilles, Aquitaine, Auvergne, Bourgogne, Bretagne, Centre, Champagne Ardennes,
Franche-Comté, lle de France, Haute et Basse Normandie, Languedoc-Roussillon, Lorraine,
Midi-Pyrénées, Nord Pas de Calais, PACA, Pays de Loire, Picardie, Réunion, Rhone-Alpes.
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historiquement par les ASAVED. Progressivement, devant le manque de disponi-
bilité des médecins, I'animation des ateliers d’éducation a été confiée aux para-
médicaux. La tache des médecins a été alors redéfinie vers la proposition aux
patients de I'éducation, I'explication de ses modalités, puis I'orientation vers les
ressources du réseau en communiquant les renseignements nécessaires a la per-
sonnalisation de I'éducation. Cette fonction d‘initiation est tres importante, car
sans elle il n'y a pas d'éducation des patients [7]. Il est indispensable de former
les médecins a cette proposition de I'éducation avec toute la dimension d’écoute
nécessaire. Pour cela, les réseaux ont frféquemment coopéré avec les associations
de Formation Médicale Continue, dans le cadre de la Formation Permanente
Conventionnelle qui permet de réaliser des séminaires indemnisés de 1 a 2 jours
(7 h 30 a 15 h de formation).

Réalisation d’un diagnostic éducatif

C’est I'étape suivante qui est essentielle car elle conditionne la personnalisation du
programme d’éducation. La grande majorité des réseaux ont choisi de ne pas pro-
poser aux patients un programme préétabli dans sa totalité, mais un programme
personnalisé avec seulement les ateliers qui leur sont directement utiles a I'étape
ou ils en sont de leur maladie et de leur traitement. Comme cela a été développé
au chapitre 2, les principes du diagnostic éducatif sont bien connus : Qu'a-t-il ?
Que sait-il ? Ou en est-il ? Qui est-il ? Que veut-il ? Dans les faits, son mode de
réalisation peut étre trés divers, du plus simple au plus complexe. Mais deux
ingrédients aux moins sont nécessaires a sa réussite : la pluridisciplinarité et une
synthése des différents points de vue. Le médecin traitant doit apporter sa
connaissance et sa vision du patient, mais n’a en général ni le temps ni la compé-
tence pour réaliser la synthése. Les paramédicaux délivrant I'éducation ne peuvent
le faire seuls. Le réseau est donc bien le lieu idéal pour réaliser le diagnostic édu-
catif et en tirer les conséquences en termes de parcours d’éducation individualisé.

Réalisation d’une éducation structurée de groupe

Il n‘existe pas de modele éducatif unique. L'éducation est principalement
délivrée en groupe, du fait d’un meilleur rapport colt-efficacité : plusieurs études
ont montré que I'éducation de groupe était associée a une baisse significative-
ment plus importante de I'HbA;. tout en consommant moins de moyens [8,9].
Mais elle peut avoir lieu également sous forme de consultations individuelles
répétées : éducation diététique, a raison de deux ou trois consultations par an,
particulierement au début de la maladie ; éducation par infirmiére lors de I"ajout
d’une injection d’insuline.

Education de groupe et individuelle sont en fait considérées comme complé-
mentaires : I'éducation individuelle apporte surtout des connaissances et peut suf-
fire lorsqu'il s’agit d’apprendre une tache précise a des patients motivés, comme
modifier son alimentation ou adapter ses doses d’insuline ; I’éducation de groupe
apporte en plus de la motivation, grace a la parole des autres patients, ce qui est
souvent décisif : seulement un tiers des patients prennent leurs hypoglycémiants
oraux sans aucune omission, et seulement deux tiers des diabétiques de type 2
sous insuline respectent les doses prescrites [10]. Lorsqu’elle a pu étre comparée
au suivi individuel, elle parait favoriser la perte de poids [11]. De plus, certains
groupes peuvent rassembler des patients de méme culture, afin de faire plus faci-
lement émerger les problemes et les solutions propres a ces cultures.
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Education de proximité

Les actions éducatives des réseaux ont lieu en dehors des établissements hospi-
taliers, dans des locaux municipaux, des centres de santé ou méme des cabinets
médicaux, au plus prés du domicile des patients et de leurs lieux de soins habi-
tuels. C’est bien ce critére de proximité qui prédomine : lorsque I’hopital est le
centre géographique du dispositif de soins, comme dans le massif du Sundgau
en Haute-Alsace, c’est lui qui accueille la cellule d’éducation.

Les acteurs de I'éducation dans les réseaux

L'éducation : une nouvelle tache pour les paramédicaux

L'éducation est essentiellement délivrée par des paramédicaux : diététiciennes,
infirmiéres, éducateurs sportifs, psychologues, psychomotriciens, podologues...
De plus en plus souvent il s'agit de professionnels libéraux rémunérés dans le
cadre des prestations dérogatoires des réseaux pour leur participation a
I’éducation. A titre d’exemple, en 2007, une consultation individuelle de dié-
tétique pouvait étre rémunérée entre 30 et 40 €, et I'animation par un médecin,
une infirmiére, un pharmacien... d’un cours réunissant au minimum 4 a 5 usa-
gers pouvait &tre rémunérée entre 75 et 100 €.

Plusieurs centaines de paramédicaux libéraux ont été formées par les réseaux
a I'animation de groupes d’éducation, constituant ainsi un maillage de ressour-
ces pour I'éducation thérapeutique des diabétiques a travers le territoire ; pour
eux I"éducation ne représente pas un nouveau métier mais |’acquisition de com-
pétences nouvelles qu'ils exercent a coté de leurs activités de soins habituelles.
La formation recue répond a la fois a des critéres de qualité et de faisabilité : une
formation de 40 a 50 heures, réalisée sur place, si possible indemnisée et centrée
aux deux tiers sur la pédagogie. Les réseaux ont réalisé ces formations en recou-
rant soit aux équipes hospitalieres des établissements conventionnés avec le
réseau, soit aux organismes de formation (IPCEM...), soit aux professionnels du
réseau, eux-mémes formés. Un point important est la rencontre, a au moins un
moment de la formation, avec les médecins chargés de proposer I'éducation
afin de favoriser 'adoption d’un langage et d’outils communs.

Une autre réalisation importante des réseaux de santé diabéte est la mise en
place de plusieurs dizaines d'équipes de paramédicaux, en premier lieu de diété-
ticiennes et infirmiéres salariés des réseaux, qui consacrent leur temps a I'organi-
sation de I’éducation des diabétiques en médecine de ville. Ces paramédicaux
ont développé des compétences de gestion, de négociation et de dynamisation
d’équipe et ils assurent une fonction d’encadrement des paramédicaux libéraux.
lls peuvent aussi participer ponctuellement a la réalisation de I'éducation dans
les régions ou exercent treés peu de diététiciennes libérales ou bien lorsque les
infirmieres libérales sont en nombre insuffisant.

Ces équipes comprennent de trois a cinq personnes selon les réseaux. Elles
assurent des taches multiples :

m concevoir et organiser les programmes d'éducation sur le terrain ;
m produire les documents et les outils pour ces programmes ;
m acquérir et formaliser des expertises ;
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m participer a la formation continue des autres professionnels de santé et
paramédicaux ;

m coopérer avec les autres professionnels : les médecins mais aussi les pharma-
ciens qui investissent de plus en plus le champ de I'éducation a travers les
réseaux [12];

m coopérer avec les équipes paramédicales des établissements hospitaliers et des
centres de santé afin d’assurer la continuité de I'éducation ;

m planifier I'évaluation individuelle de I’éducation ;

m assurer le retour systématique d’information aux médecins traitants ;

m recueillir des données pour I'évaluation des réseaux.

En général ces équipes comprennent au moins une personne ayant validé une
formation pédagogique de niveau OMS?. Tous les membres de I'équipe béné-
ficient d’une formation continue médicale et pédagogique a travers la participa-
tion a divers séminaires et congres.

Les réseaux ont ainsi tenté de résoudre de facon pragmatique le probléme de
la formation des « éducateurs » : tous les acteurs de I'éducation n‘ont pas besoin
de la méme formation.

... Et une fonction essentielle pour les médecins

La place importante prise par les paramédicaux ne veut pas dire que les
médecins sont mis a I'écart des taches d’éducation proprement dites : il leur
revient d'assurer I'éducation dite de « sécurité » qui ne souffre aucun retard ; un
exemple est celui de la prévention et du traitement des hypoglycémies lors de la
prescription d’un insulinosecréteur ou d‘insuline.

Les médecins libéraux sont aussi systématiquement associés a la réalisation de
I"éducation. Ainsi, la co-animation des cours de groupe par le médecin géné-
raliste ou le diabétologue prenant en charge les patients est encouragée : cette
présence du médecin renforce |'efficacité de I'éducation [11]. Méme lorsque les
médecins traitants ne participent pas directement a I'éducation, une étroite coo-
pération-partenariat est recherchée avec eux: dans le réseau REVESDIAB
(Essonne, Seine-et-Marne, Val-de-Marne), les médecins recoivent un diagnostic
éducatif a I'issue de la premiere séance d’éducation, puis un bilan avec des pro-
positions de suivi en fin de cycle éducatif (encadré 33.2).

Ceci leur permet d’assurer un autre role capital : entretenir les compétences
acquises, proposer un rappel ou une reprise de I'éducation en cas de difficultés.
Ceci est la condition de I'efficacité de I'éducation dans la durée.

Organisation de I’'éducation dans les réseaux

Les points-clés des stratégies d’éducation déployées par les réseaux sont résumés
dans I'encadré 33.3.

Les groupes d'éducation réunissent six a dix patients et sont animés pour I'es-
sentiel par des paramédicaux. Dans ce role les salariés des réseaux ont peu a peu
cédé la place a des paramédicaux libéraux formés : infirmiéres, diététiciennes,

2 Ces formations peuvent étre celles du DESG, de I'lPCEM ou un DU d’éducation, plus
exceptionnellement une formation de niveau Master.



284 V. Santé publique, éducation thérapeutique et évaluation

Bilan adressé au médecin traitant en fin d’éducation. Réseau
REVESDIAB

Prestations d'éducation recommandées

Consultations individuelles de diététique

Groupes d'éducation nutritionnelle (4 séances de 1 h 30)

Groupe d'éducation a I'activité physique (1 séance de 1 h 30)

Groupes d'éducation infirmier (diabéte et généralités-auto-surveillance glycémique-
Insuline)

Groupe de paroles

Atelier d'éducation physique/marche

Education sur la prévention des lésions des pieds

Conclusion

La poursuite du suivi éducatif sur les objectifs personnalisés proposés permet d’envisager une
amélioration de I'équilibre glycémique de votre patient.

L'absence d'erreurs significatives laisse présager que ce suivi ne permettra pas a lui seul de
retrouver un équilibre glycémique satisfaisant. Une intensification du traitement
pharmacologique parait donc nécessaire.

Les dix points-clés des stratégies éducatives des réseaux

Former les médecins a la proposition et a I'explication de I'éducation

Définir des priorités éducatives pour chacun a travers un diagnostic éducatif

S'appuyer sur les paramédicaux formés pour la réalisation de I'éducation

Favoriser la participation des médecins traitants a la délivrance de I'éducation

Favoriser les ateliers de groupe et susciter I'interactivité entre patients

Procéder par étapes et par objectifs limités

Relier I'éducation aux traitements prescrits

Travailler en équipe multidisciplinaire avec les libéraux et les établissements hospitaliers
Echanger avec les autres structures et les professionnels

Répéter et assurer la continuité du suivi éducatif : rappel et reprise

podologues, éducateurs sportifs, kinésithérapeutes et de plus en plus souvent
pharmaciens seuls ou en co-animation... Ceci facilite la réalisation de I'éducation
a proximité du domicile des patients. En général le programme éducatif d’un
réseau comprend entre cinq et dix ateliers thématiques : diététique, activité phy-
sique, auto-surveillance glycémique, insuline, connaissance de la maladie...
Plusieurs réseaux, tels le pole Santé du Douaisis (Douais) ou PREVART (Béthune)
(encadré 33.4), étendent le champ de I'éducation a la prévention des maladies
cardiovasculaires. Chaque atelier est construit selon des méthodes pédagogiques,
des outils et un scénario pré-établis, avec des objectifs pour les participants et les
animateurs. L'objectif est de favoriser |'expression des patients sur leur maladie
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Encadré 33.4

Exemple de cursus éducatif. Réseau PREVART

Le réseau PREVART (Béthune) a mis en place un cycle d’éducation diététique sous forme
d'ateliers de groupe animés par une diététicienne salariée du réseau et deux diététiciennes
libérales. Les ateliers sont ouverts gratuitement a tous les patients présentant un facteur de
risque cardio-vasculaire. Ils sont organisés dans des salles municipales, a proximité du
domicile des patients. Les trois ateliers de base portent sur les lipides, les glucides et
I'équilibre alimentaire. Ils sont complétés par d’autres portant sur les courses en
supermarché, les index glycémiques, I'HTA et un atelier cuisine... Des ateliers spécifiques
sont proposés pour les sujets en post-infarctus. Les patients sont adressés par les
professionnels de santé adhérant au réseau. Ils peuvent étre accompagnés par une personne
de leur entourage considérée comme « personne-ressource ». 79 % des patients ont perdu
du poids 6 mois apres avoir suivi le cycle d'éducation.

et l'interactivité entre eux. Le recours a la participation de patients volontaires est
fréquent, sous forme de témoignage individuel ou d’expression associative. La
durée des ateliers varie de 45 minutes a 1 heure. Il est proposé a un méme
patient de suivre trois a quatre ateliers, puis une évaluation est réalisée : ses
résultats sont communiqués aux médecins traitants avec éventuellement des
propositions de complément ou de reprise a distance. En ce qui concerne la diét-
étique, des possibilités d’éducation individuelle viennent trés souvent compléter
I'éducation de groupe.

La mise en place des stratégies et des programmes d'éducation s’appuie sur
une mutualisation entre réseaux et, plus rarement, sur des centres de ressources
régionaux plurithématiques comme en Franche-Comté. Les équipes des réseaux
ont produit des méthodes pédagogiques adaptées aux patients de soins primai-
res: ainsi le réseau REUCARE (La Réunion) a développé une méthode par
« points » permettant aux patients de prendre conscience de leur risque cardio-
vasculaire, de maitriser la consommation des graisses, de gérer leurs dépenses
d’activité physique hebdomadaires... Le réseau REVESDIAB a adapté cette
méthode a I'auto-évaluation des comportements en matiére de diététique, d’ac-
tivité physique, ainsi que du capital santé a partir d'un carnet de suivi tenu par
les patients. A partir des points et du score obtenus, les possibilités d’amélio-
ration sont explorées avec les patients et les médecins traitants.

Une dimension essentielle des réseaux est d’assurer la continuité de
I"éducation au fil du temps, avec plusieurs moments :

m une séquence de plusieurs séances d’éducation rapprochées ;

® puis un suivi a travers un carnet de suivi ou des contacts téléphoniques, afin
de renforcer I’éducation et de détecter les difficultés rencontrées ;

= enfin une séance de rappel ou de reprise systématique les années suivantes.

Cette continuité s'inscrit également dans le parcours de soins ville-hdpital : de
plus en plus les réseaux s’orientent vers le pilotage partagé de programmes édu-
catifs avec les établissements hospitaliers. Ceci est concrétisé par des partena-
riats, permettant par exemple a des libéraux formés par les réseaux d’animer des
ateliers d’éducation en milieu hospitalier lorsque |’établissement ne dispose pas
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d’une structure d’éducation et de continuer le suivi éducatif de groupe une fois
les patients retournés a leur domicile.

Les réseaux : un atout pour l'avenir

A travers les réseaux de santé diabéte, plusieurs dizaines de milliers de patients
ont déja bénéficié d'une éducation thérapeutique de proximité. Dans cette
démarche, les réseaux n‘ont pas fait que combler un manque du dispositif de
soins : ils ont élaboré des stratégies et des méthodes d’éducation adaptées aux
soins primaires. Surtout, en faisant de I'éducation une option accessible pour les
médecins et les patients dés le début de la maladie, ils ont contribué a la
réintégrer dans la stratégie thérapeutique.
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g¥%1  Evaluation en éducation
thérapeutique

D. Simon, L. du Pasquier, M. Duracinsky, O. Chassany,
M. Vray

Evaluer les activités d’éducation thérapeutique ne semble pas toujours indispen-
sable au premier abord mais c’est une nécessité qui apparait assez rapidement a
la réflexion. A ce sujet, on peut faire un paralléle avec les essais thérapeutiques
ou personne n’aurait I'idée aujourd’hui de contester le caractere incontournable
de I'évaluation rigoureuse des nouveaux médicaments, selon des principes
méthodologiques bien codifiés. Pourtant, lors de la découverte de l'insuline en
1921, voir survivre des patients condamnés précédemment a mourir a bréve
échéance de diabete de type 1 pouvait étre considéré comme suffisant pour
démontrer I'efficacité de I'insuline, sans nécessité d'évaluation sophistiquée. La
mise au point de nouvelles molécules en diabétologie et dans les autres spécia-
lités, ainsi que les exigences des instances administratives officielles chargées de
valider les nouveaux produits et d'autoriser leur mise sur le marché, ont conduit
a développer la méthodologie des essais thérapeutiques pour les médicaments.
Il en va de méme pour les activités d’éducation thérapeutique. Historiquement,
celle-ci est partie de la volonté de quelques soignants dans le secteur de la dia-
bétologie de donner davantage d’autonomie a leurs patients. L'évaluation de
I"éducation recue par un patient hospitalisé pour la découverte d’un diabéte de
type 1 (insulinodépendant) pouvait initialement se limiter a vérifier qu’il était
capable d’effectuer ses injections quotidiennes d’insuline sans aide extérieure
lors du retour a son domicile. Apres une premiére phase assez artisanale, le déve-
loppement de I'éducation thérapeutique impose aujourd’hui de I'évaluer.
L'attribution de financements pour réaliser et pérenniser ces activités éducatives
exige de démontrer leur efficacité, grace a une évaluation rigoureuse.
L'évaluation en éducation thérapeutique s’applique a deux domaines : le fonc-
tionnement d’un programme de prise en charge du patient et |‘utilisation qui
est faite par les patients de |'éducation thérapeutique recue. Le premier volet
vise essentiellement a évaluer les programmes d’éducation pour la santé en
population ou I'organisation des soins et a vérifier la bonne adéquation entre les
objectifs du programme et son fonctionnement. Cette évaluation fait appel
habituellement a des personnes extérieures et utilise pour I'essentiel les techni-
ques de l'audit, avec la prise en compte d’indicateurs globaux et descriptifs
(nombre de réunions, taux de participation, indice de satisfaction...). Cette par-
tie ne concerne qu’indirectement I’éducation du patient atteint de maladie chro-
nique, qui fait l'objet de cet ouvrage. Nous nous attacherons donc
essentiellement dans ce chapitre a développer le deuxieme volet qui correspond
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a |'évaluation du bénéfice tiré par le patient de I'éducation thérapeutique qu'il a
recue, dans une optique d’optimisation de la qualité des soins. Il s’agira ici
d’évaluation (faisant souvent appel a I'auto-évaluation) destinée a renseigner les
intervenants sur les résultats du programme d’éducation thérapeutique par rap-
port aux objectifs, en termes d’acquisition de connaissances théoriques et prati-
ques, de mise en application de ces acquis par les patients, d’amélioration
d’indicateurs cliniques et biologiques et de la qualité de vie, de la satisfaction
des patients, de la satisfaction des soignants... L'objectif est de permettre a
I'équipe de soignants responsable du programme d'éducation thérapeutique de
prendre du recul par rapport au fonctionnement réel et d'ajuster I'action éduca-
tive pour I'améliorer.

Méme s'il faut souligner que |’évaluation de I'éducation thérapeutique est dif-
férente de I'évaluation des médicaments qui se déroule dans des conditions
quasi expérimentales, souvent un peu artificielles, nous rappellerons cependant
brievement les principes des essais thérapeutiques car il est utile de connaitre les
bases méthodologiques de ces essais avant d’aborder I'évaluation en éducation
thérapeutique, ou I'approche sera beaucoup plus pragmatique, sans perdre pour
autant le souci de la rigueur.

Essais thérapeutiques

Pour évaluer l'efficacité d’'un médicament, il est indispensable d’utiliser des
méthodes expérimentales précises faisant largement appel aux biostatistiques.
Contrairement a une pratique longtemps répandue, les statisticiens ne doivent
pas intervenir seulement aux derniéres étapes (celles du calcul et de I'analyse)
mais étre impliqués dans la conception, la construction et le déroulement de
I'essai thérapeutique, en collaboration avec les cliniciens.

Aprés les deux premiéres phases de I'expérimentation des nouvelles molé-
cules, menées sur des volontaires sains ou des malades « purs » sélectionnés, qui
vont permettre d‘identifier la dose maximale tolérée (phase 1) puis la dose qui
présente le meilleur rapport bénéfice/risque (phase Il), la phase Ill va consister
en des essais comparatifs entre le nouveau produit et un produit de référence ou
un placebo', sur de plus larges échantillons; elle comporte trois grandes
étapes :

m la formulation et la préparation de I'étude qui conditionnent la valeur scienti-
fique du travail et qui aboutissent a la rédaction d’un protocole détaillé et d'un
cahier d’observation ;

m la réalisation de |'‘étude dont la qualité conditionne la validité des
conclusions ;

m 'analyse des données qu'il faudra interpréter correctement pour déboucher
sur les conclusions adéquates. On pourra ainsi préciser I'efficacité du nouveau
traitement.

1 Un placebo est un produit dépourvu d’action pharmacologique qui imite parfaitement
dans sa présentation et son mode d’administration le produit testé. Le placebo peut avoir un
effet thérapeutique propre lié a des phénomeénes d’auto-suggestion provenant du malade et/
ou a des phénomenes d’hétéro-suggestion de la part de I'entourage, en particulier médical.
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Pourquoi des essais comparatifs, dits « controlés » ?

Le terme « essai controlé » correspond a du franglais, le mot anglais « control »
signifiant « témoin ». Cela veut dire que I'évaluation du nouveau traitement va
étre effectuée par comparaison avec un autre produit. Pour évaluer un nouveau
traitement et apprécier correctement son efficacité, il est en effet rigoureusement
indispensable de comparer les résultats obtenus dans un groupe recevant ce trai-
tement avec ceux observés dans un groupe témoin. En effet, la guérison peut étre
liée a I'effet du traitement mais aussi, pour beaucoup d‘affections, a une régression
spontanée de la maladie ou a un effet placebo. Ainsi, si on veut étudier un décon-
gestionnant nasal dans le traitement du coryza, il est nécessaire de constituer un
groupe témoin recevant soit un placebo soit un autre médicament utilisé habituel-
lement dans le rhume. C'est en comparant la durée (ou I'intensité) du rhume dans
le groupe recevant le nouveau traitement et dans le groupe témoin que I'on
pourra véritablement évaluer I'efficacité du nouveau décongestionnant, a condi-
tion que les deux groupes n’aient aucune différence systématique en dehors du
traitement qui leur est attribué. La comparaison avec un groupe témoin reste
indispensable lorsque le critére de jugement correspond a un parameétre biologi-
que. Il ne faut pas se contenter de mesurer simplement la différence entre les
valeurs avant et apres traitement sans constituer de groupe de référence sinon,
avec une simple comparaison avant-apres sur I'ensemble des sujets tous traités
avec le nouveau produit, on négligerait la variation biologique spontanée ou liée a
tout événement intercurrent non connu : sans groupe témoin, la différence obser-
vée ne peut en aucun cas étre attribuée a I'effet du traitement (ce que I'on appelle
le lien de causalité). Dans un essai controlé, les mesures seront faites aux mémes
temps dans les deux groupes et la comparaison portera sur les différences « avant-
apres » observées dans chacun des deux groupes.

Cette notion fondamentale, indispensable, de former des groupes compara-
bles implique nécessairement d’attribuer les traitements aux malades par tirage
au sort (en franglais « randomisation »), malgré les difficultés pratiques, avec une
composante éthique, souvent invoquée a tort, que ce procédé peut soulever.
On sera ainsi a I'abri de biais, avec des erreurs grossieres qui conduiraient par
exemple a donner le nouveau médicament aux patients atteints des rhumes les
plus sérieux (ou inversement) pour faire pencher (plus ou moins volontairement)
les conclusions dans un sens ou dans I'autre. De méme, si on décidait de donner
le placebo aux sujets ayant une contre-indication au décongestionnant (allergie
par exemple), il y aurait encore un biais systématique, d’autant plus génant ici
que les malades atteints d’allergie ont probablement des rhumes plus séveres :
ainsi, on favoriserait le traitement a tester. Il faut donc prévoir des critéres d'in-
clusion et des criteres de non inclusion dans I’essai et ne retenir pour le tirage au
sort que les malades définitivement reconnus « bons pour I'essai », qui peuvent
indifféremment étre affectés a un groupe ou a I'autre par le tirage au sort : c’est
la clause d’ambivalence. Gréace au tirage au sort, on constituera des groupes com-
parables pour tous les caractéres connus et inconnus, sans biais systématique.

Pourquoi des essais en insu ou en double insu ?

Dans I'essai en insu (encore appelé « a I‘aveugle »), le malade seulement, et dans
I'essai en double insu (« double aveugle »), le malade et le médecin ignorent le
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traitement recu ; ce type d’essai est souvent souhaitable lorsqu’il s'agit de juger
une efficacité d’apres des éléments cliniques d’appréciation ; ainsi dans I'exem-
ple du coryza, le double insu assure I'objectivité maximale dans I'appréciation du
résultat par rapport aux deux traitements comparés, d’autant plus nécessaire
que le jugement porté par le malade et le médecin sur I'évolution du
rhume repose sur des données trés subjectives. Mais il n’est pas toujours possible
de procéder ainsi : si on désire comparer |'effet des hypoglycémiants oraux et de
I'insulinothérapie chez des diabétiques de type 2 (non insulinodépendants), il ne
peut étre envisagé de simuler des injections d’insuline (tout au moins au long
cours) en injectant du sérum physiologique ; il faut de plus souligner que, s'il
s'agit d’évaluer I'intérét d'un traitement dans le contexte de la routine (formula-
tion pragmatique), 'utilisation de I'insu est inadaptée, et constitue méme une
erreur, car si une thérapeutique s'accompagne d'une modification du comporte-
ment, il faut pouvoir en tenir compte dans I'évaluation des co(ts, avantages et
risques par rapport au traitement de référence, dans les conditions d’emploi
habituelles.

Des essais thérapeutiques a I'évaluation en
éducation thérapeutique

La méthodologie de |'évaluation en éducation thérapeutique a un certain nom-
bre de points communs avec la méthodologie des essais thérapeutiques :

m la méme rigueur doit étre déployée dans sa préparation et sa conduite ; pour
cela, avant de commencer |'évaluation, un protocole détaillé sera rédigé,
décrivant la nature, les objectifs et les modalités de I'activité d'éducation, le
mode de recrutement et les criteres d’inclusion et de non inclusion des patients,
et les criteres de jugement préalablement définis ; un cahier d’observation sera
préparé, comportant des questions clairement rédigées, bien compréhensibles
par tout patient, avec si possible des réponses fermées, éventuellement com-
plétées par des réponses ouvertes ; avant d’adopter la version définitive du ques-
tionnaire, il sera testé sur quelques patients non sélectionnés afin de pouvoir
procéder a quelques réajustements dans la formulation si nécessaire.

m surtout, il faudra toujours s’efforcer d’avoir un groupe témoin de référence,
méme si c’est souvent plus difficile que dans les essais thérapeutiques, comme
nous le verrons plus loin. On séparera alors I'ensemble des sujets « bons pour
I'essai » en deux groupes : le groupe « traité » recevra |'éducation thérapeutique
étudiée ; le groupe témoin recevra selon les cas, soit aucune éducation, soit une
autre modalité d’éducation utilisée jusqu’a présent dans cette affection. La aussi,
il faut veiller a respecter la clause d’ambivalence en ne procédant au tirage au
sort qu’apres avoir vérifié que le patient pouvait indifféremment étre affecté a un
groupe ou a un autre et était d’accord pour participer a I'étude apres avoir été
diiment informé. Une telle étude requiert a coup sar le consentement éclairé du
patient et ne peut étre organisée qu’apres avoir obtenu I'accord d’un Comité de
protection des personnes (CPP).

m si les méthodes a Iinsu ne sont habituellement pas utilisables en matiére
d’éducation thérapeutique, on devra cependant toujours s'efforcer d’obtenir une
mesure du critére de jugement (d’évaluation) « a l'aveugle » par rapport au

groupe d‘affectation, lorsqu’on a pu mener une étude comparative « controlée ».
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m les conseils d’un statisticien, si possible connaissant bien le theme éducatif
étudié, seront utiles et il faut les solliciter non pas au moment de I'analyse des
données, mais des la réflexion sur les modalités de I'évaluation. Cette aide
méthodologique permettra en particulier de déterminer le nombre de sujets
nécessaire pour avoir une chance raisonnable de pouvoir conclure a I'efficacité
de I'éducation entreprise. C'est la notion de puissance statistique sur laquelle
nous ne nous étendrons pas, pas plus que sur les principes des tests statistiques,
en renvoyant le lecteur a I'ouvrage de Daniel Schwartz cité en référence.

Spécificités de I'évaluation en éducation
thérapeutique

Effets bénéfiques de I'évaluation sur I'éducation
thérapeutique

L'évaluation des acquis pédagogiques fait partie intégrante de I'acte d’éducation
et elle doit étre congue, formalisée et menée par les soignants. Elle concerne
tous les acteurs du programme d'éducation thérapeutique, constituant une
occasion d’échange et de dialogue entre les soignants et fournissant un retour
de la part des patients. L'abord méthodologique, en particulier statistique et
économique, de I'évaluation peut sembler complexe et il faudra savoir se faire
aider par des spécialistes compétents en ces domaines, comme nous |'avons dit.
Cependant, les soignants responsables de I'éducation thérapeutique doivent
garder la main mise sur le choix des critéres de jugement (d'évaluation) pour en
garantir la pertinence. En effet, I'un des éléments importants de la démarche
évaluative consiste a déterminer et a mesurer des indicateurs qui vont permettre
d’apporter des réponses aux questions posées.

Criteres d’efficacité

Pour prouver I'efficacité d’'un programme d’éducation thérapeutique on peut
montrer que :

m les connaissances des patients ont progressé (savoir, cognitif) ;

m les comportements de soins se sont améliorés (savoir-faire et savoir-étre) ;

m les données médicales ont évolué favorablement ;

m la qualité de vie liée a |'état de santé s’est améliorée.

D’autres indicateurs peuvent étre envisagés selon les caractéristiques du pro-
gramme d’éducation thérapeutique : indicateurs de satisfaction, indicateurs
dans le cadre d’une démarche qualité...

Il est important de rappeler quelques-unes des difficultés spécifiques a I'éva-
luation de I'efficacité en éducation thérapeutique.

L'expérience clinique, mais aussi de nombreuses études ont montré que le lien
entre les connaissances concernant la maladie ainsi que son traitement, et I'ad-
hésion des patients a ce traitement est faible. Une abondante littérature consacrée
a I'adhésion au traitement et aux comportements de soins (termes préférés a celui
de compliance au traitement) tente d’apporter des réponses a ce probleme. Dans
le cadre de I'évaluation de I'éducation thérapeutique, la conséquence pragmati-
que sera de ne jamais se contenter d’évaluer les seules connaissances.
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Les problemes méthodologiques liés a I'évaluation des comportements de
soins sont nombreux et on peut considérer qu’il n‘existe pas actuellement de
mesure idéale. Ainsi, pour |'observance, I'évaluation objective (par pilulier élec-
tronique a titre d’exemple) est difficile voire impossible a mettre en ceuvre et
obligatoirement partielle. Le traitement d’une maladie chronique concerne le
plus souvent de nombreux domaines faisant appel a des compétences distinctes
qu'il faut s'efforcer de mesurer individuellement. A titre d’exemple dans le traite-
ment du diabéte de type 1, les principaux domaines individualisés sont I'insuli-
nothérapie et I'adaptation des doses, la prévention et la gestion des
hypoglycémies, I'auto-surveillance glycémique, I'alimentation. Chaque patient
pourra avoir, selon sa personnalité et ses conditions de vie, des facilités ou des
difficultés a adopter les comportements de soins souhaitables dans chacun de
ces domaines. Il faut donc les évaluer de facon séparée. Il est important pour les
soignants de réaliser que les difficultés a suivre le traitement dans un domaine
donné n’impliquent pas pour le méme patient une faible adhésion globale. Il est
normal d'avoir des difficultés a suivre un traitement et I'un des points les plus
importants de |’évaluation des comportements de soins est de ne pas donner au
patient I'impression d’un jugement de valeur. Il est d‘ailleurs conseillé lorsque
I’évaluation a pour but de prouver Iefficacité d’un programme d’éducation thé-
rapeutique de réaliser la mesure des comportements de santé de facon anonyme
et en 'absence des soignants ce qui minimise le risque de voir le patient appor-
ter une réponse qu'il juge socialement plus satisfaisante, ne correspondant pas a
la réalité. L'auto-évaluation faite par les patients peut étre subjective et utiliser
des échelles visuelles analogiques ou des échelles de mesure de type Likert
(accord total, accord partiel, désaccord partiel, désaccord total, sans opinion).
Des échelles d’évaluation de I’adhésion au traitement ont également été
construites. Les échelles d’évaluation ont été développées afin de disposer d’une
méthode reproductible de mesure des phénomeénes complexes comme la qua-
lité de vie, I'anxiété... Cette méthodologie est adaptée a la mesure des compor-
tements de soins et la construction d’échelles d’évaluation de I'adhésion a été
menée avec succes (malheureusement ces outils ne sont le plus souvent pas dis-
ponibles en langue francaise, et leur adaptation nécessite une validation linguis-
tique et statistique qui s’avere beaucoup plus complexe qu’une simple
traduction). Un point important doit enfin étre souligné. L'évaluation de I'ad-
hésion au traitement faite intuitivement par les soignants peut étre fausse du fait
d’un amalgame entre adhésion au traitement et résultats médicaux : lorsque les
résultats médicaux n’atteignent pas |'objectif fixé, 'adhésion au traitement est
facilement jugée mauvaise sans tenir compte des autres facteurs susceptibles
d’expliquer cette situation, tels qu’un traitement inadapté, une pathologie sura-
joutée... De plus, si le patient est bien le responsable de cet échec, il faut tenter
d’analyser les comportements éventuellement en cause (dans le cas du diabéte
Ialimentation peut, par exemple, poser probleme alors que la prise des médica-
ments est suivie scrupuleusement) et ne pas conclure globalement que le patient
n‘adhére pas au traitement.

En revanche, |'évaluation des données médicales pose en général peu de pro-
blemes. Il peut s’agir aussi bien de parametres cliniques que biologiques et de
critéres intermédiaires (hypercholestérolémie indiquant un risque accru de déve-
lopper des complications cardiovasculaires par exemple) que de critéres « durs »
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de morbi-mortalité dans certains cas. Ainsi, une campagne d’éducation a
I'échelle d’une région ou d’un pays visant a prévenir le risque podologique chez
les diabétiques pourra étre évaluée assez facilement et a relativement court
terme en suivant I’évolution du nombre des amputations chez les diabétiques
dans cette zone géographique, a l'aide des enregistrements effectués par le
PMSI ou la Caisse d’Assurance Maladie. Cependant, on saura éviter I'erreur qui
consisterait a ne fonder I’évaluation du programme d’éducation thérapeutique
que sur les parameétres de santé. En effet, il faut s’efforcer de rester centré sur
I'objectif principal de I'éducation thérapeutique : permettre a un patient de
mieux gérer sa maladie. Pour caricaturer, si les résultats médicaux obtenus par
un programme d’éducation thérapeutique sont excellents au prix de contraintes
incompatibles avec la vie sociale, devra-t-on conclure a un réel intérét de ce
programme ?

C'est la qu’intervient |’évaluation de la qualité de vie qui permet d’apprécier le
bien-étre ressenti par le patient. Elle utilise une méthodologie spécifique : les
échelles de qualité de vie. De nombreux questionnaires standardisés existent.
On distingue les questionnaires génériques (par exemple le Short Form SF-36) et
les questionnaires spécifiques concus pour une pathologie particuliere [par
exemple, le Diabetes Health Profile-1 (DHP-1) pour le diabete, I’Asthma Quality
of Life Index (AQLQ) pour I'asthme]. De nombreuses études ont permis de com-
parer I'impact de différentes pathologies et conditions sur la qualité de vie, et de
s'apercevoir que I'importance de I'impact sur la qualité de vie n’est pas toujours
prévisible, et n'est pas forcément paralléle a la gravité de la maladie. Les ques-
tionnaires génériques sont par essence moins pertinents pour explorer la qualité
de vie dans une pathologie spécifique et manquent de sensibilité pour détecter
un changement minime pouvant cependant étre pertinent. Or le plus souvent,
le bénéfice attendu sur la qualité de vie apres une éducation thérapeutique est
relativement faible. C'est dire que I'on aura intérét, pour évaluer les effets de
I'éducation thérapeutique sur la qualité de vie, a utiliser des questionnaires spé-
cifiques. Le questionnaire ou la batterie de questionnaires peuvent comporter
beaucoup d’items, et cet aspect de la longueur du(es) questionnaire(s) est a
prendre en compte pour la réalisation pratique d’une évaluation d’éducation
thérapeutique. Il est conseillé de prendre le temps de lire attentivement les items
du questionnaire pressenti avant de |'adopter définitivement pour s’assurer de la
pertinence des questions par rapport aux objectifs de I'éducation thérapeutique
et de son évaluation. La construction des échelles de qualité de vie répond a une
méthodologie rigoureuse et la validité de ces instruments a permis de géné-
raliser leur usage dans le cadre de projets de recherche ayant pour objectif
d’évaluer des activités d’éducation thérapeutique.

Indicateurs de satisfaction

La satisfaction des patients explore une dimension différente et complexe. Dans
le cadre de I'éducation thérapeutique on utilise classiquement des questionnai-
res d’opinion qui détaillent les dimensions a évaluer (organisation matérielle,
durée de la formation, qualité de I’animation...). L'évaluation de la satisfaction
des patients sort du cadre de I'évaluation de I'efficacité de I’éducation thérapeu-
tique. Cependant, c’est I'un des éléments importants a prendre en compte pour
améliorer la qualité de la formation proposée.
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Indicateurs dans le cadre d'une démarche qualité

L'évaluation interne est un projet interactif nécessaire a la construction d'un sys-
teme qualité dans le cadre d’un programme d’éducation thérapeutique. Une aide
méthodologique extérieure est souhaitable afin de proposer un cadre d'analyse,
des méthodes de recueil et de traitement des données, favoriser la réflexion et la
prise de conscience vis-a-vis des écarts aux objectifs constatés... Selon le contexte,
les critéres évalués peuvent comporter certains des indicateurs de résultats, la satis-
faction des patients mais également celle des soignants. C'est surtout dans ce
cadre que seront choisis des indicateurs évaluant les moyens et les processus mis
en ceuvre, utiles & I'amélioration continue du programme. A titre d’exemple on
peut évaluer les ressources matérielles mobilisées, la pertinence des techniques
pédagogiques utilisées, la prise en compte des caractéristiques des patients... Ces
données seront confrontées a des recommandations internes ou a un référentiel
externe. Notons que la démarche qualité fait partie des critéres standard identifiés
dans le cadre d'un référentiel consacré a I'éducation thérapeutique du diabéte
publié en 2005 sous I'égide de I'’American Diabetes Association. Cette démarche
qui reste actuellement balbutiante dans notre pratique quotidienne tendra certai-
nement a se généraliser sous I'impulsion institutionnelle.

Problémes posés par la création d'un groupe témoin.
Exemples de solutions proposées

En dehors des simples enquétes de satisfaction ot I'on peut se contenter d’inter-
roger les patients ayant recu I'éducation thérapeutique sans avoir réellement
besoin d'avoir un groupe de référence, nous avons déja souligné I'intérét de ne
pas se contenter d'une comparaison avant-apres chez I'ensemble des patients,
tous soumis a I’éducation thérapeutique, afin d’évaluer correctement I'efficacité
de I'éducation proposée aux patients. Ce souci d’obtenir un groupe témoin de
référence, joint a la préoccupation de respecter les régles éthiques, amene a pro-
poser des solutions particulieres. Celles-ci peuvent consister a différer pour une
moitié des patients, désignés par tirage au sort, I'activité d'éducation. Ainsi, s'il
s'agit d’évaluer I'efficacité d’une éducation intensive pour les asthmatiques en
hopital de semaine dans un service de pneumologie, plutét que d’effectuer une
comparaison avec un groupe soumis a aucune intervention ou a I'éducation
délivrée dans le secteur d’hospitalisation classique de ce service, on peut propo-
ser au groupe témoin de décaler simplement la période de I'éducation théra-
peutique intensive. Cela permettra a I'ensemble des patients de bénéficier d’une
formation présumée efficace tout en ayant la possibilité de vérifier cette effica-
cité par la comparaison de I'évolution avant-aprés dans le groupe soumis d’em-
blée a I'éducation thérapeutique et parallélement, au méme moment, dans le
groupe témoin avant qu’il ne regoive cette éducation. Ce processus pourra ren-
dre la constitution d‘un groupe témoin plus facilement acceptable, sans avoir
besoin de mettre en avant le fait que I'on peut de toute facon prétendre qu'il
n'y a pas véritablement de probléme éthique a ne pas donner I'éducation théra-
peutique intensive a tous les patients, tant que son efficacité n’est pas
démontrée (« efficacité » au sens du mot anglais effectiveness, plus proche en fait
d’« intérét » en francais, alors que I'efficacité s'applique plutdt a I'évaluation des
médicaments, correspondant au mot anglais efficacy).
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Une variante consiste a réaliser une étude dite « ici-ailleurs » ou I'unité de ran-
domisation ne sera pas le patient mais le médecin ou I’établissement hospitalier
ou un secteur géographique. Dans ce cas, |'activité d'éducation thérapeutique
sera déployée ou non aupres d'un patient donné suivant le résultat du tirage au
sort concernant le médecin, I'établissement hospitalier ou le secteur géogra-
phique auquel ce patient est rattaché. Un tel tirage en « grappes » résout un
certain nombre de problemes d’organisation de I’évaluation, d’autant qu’on
peut I'associer avec la méthode du décalage chronologique de I'éducation vue
ci-dessus. Il faudra cependant veiller a éviter le phénomene dit de « contamina-
tion » qui consiste a ce que I'éducation délivrée a un patient, désigné par le sort
pour la recevoir, diffuse jusqu’a un patient censé appartenir au groupe témoin.
En cas de tirage en grappe au niveau du médecin, on pourra réduire ce risque
en mettant dans le méme groupe les praticiens appartenant a un méme cabinet
médical, pour prévenir les échanges dans la salle d’attente entre sujets apparte-
nant a des groupes différents. De méme, en cas de tirage au sort au niveau d'un
secteur géographique, on évitera que deux zones contigués soient affectées a
des groupes différents.

Pour illustrer ces propositions de solutions et leurs difficultés, nous allons
décrire brievement une étude menée il y a quelques années chez des diabé-
tiques de type 2, visant a évaluer si un programme associant formation de
médecins généralistes et d’infirmiéres libérales et éducation des patients permet-
tait d’améliorer les parametres glycémiques mais aussi la qualité de vie de ces
patients. Eduquer est souvent associé a un effet positif avec un avantage pour les
personnes qui en bénéficient mais, comme nous |'avons dit précédemment, tout
programme d’éducation doit étre évalué pour estimer et quantifier le bénéfice
apporté et aussi mesurer les effets déléteres possibles. Dans le cas présent de
patients diabétiques soumis a de fortes pressions pour maigrir, faire du sport,
contrdler leur glycémie, les difficultés rencontrées pour satisfaire leurs médecins
et les sentiments d’échec peuvent avoir un impact négatif sur leur qualité de vie.
Dans cette étude, tous les médecins généralistes de trois départements métro-
politains acceptant de participer a une étude sur deux ans ont été tirés au sort
pour soit recevoir une formation immédiate soit une formation deux ans plus
tard. Chaque bindme constitué par un médecin généraliste et une infirmiere
devait ensuite réaliser des séances d’éducation avec des patients diabétiques et
sélectionner pour I'étude trois patients dans sa clientéle. Le critere d'évaluation
principal s’est appuyé sur les recommandations d’Helsinki pour la prise en
charge des diabétiques de type 2. A partir de cette liste de recommandations, il
a été demandé au médecin généraliste d’établir un contrat avec chaque patient
en identifiant trois objectifs a atteindre sur une période de temps donnée et en
les quantifiant. Par exemple, perdre trois kilos sur une période de deux mois,
mettre en place un auto-controle glycémique ou encore augmenter |activité
physique en doublant la durée de marche quotidienne. Les résultats observés
n‘ont pas permis de montrer un bénéfice dans le groupe éduqué, aussi bien au
niveau des parameétres cliniques, biologiques ou encore sur la qualité de vie des
patients diabétiques. Une différence significative a été observée en faveur du
groupe éduqué uniquement sur le pourcentage de sujets ayant initié un auto-
contrdle glycémique. En revanche, des modifications positives de comportement
des professionnels de santé et des diabétiques ont été observées a I'issue des
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séances d'éducation. Il est intéressant de noter les difficultés rencontrées dans
cette étude : elles ont concerné tout d’'abord le taux d’abandon des médecins et
des patients malgré un tirage au sort postérieur a leur engagement formel de
participer a I’étude, avec un taux d'abandon supérieur dans le groupe témoin,
altérant la comparabilité des groupes malgré le recours au tirage au sort. Une
autre difficulté a porté sur la participation dans cette étude, fondée sur le volon-
tariat, de médecins généralistes et de patients a la fois motivés et sensibilisés a
I'éducation. Pour preuve, avant l'intervention, le taux d’HbAlc (reflet du
contrdle glycémique moyen d’un patient durant les trois derniers mois) était lar-
gement inférieur, pour I'ensemble de la population de I'étude, a celui observé
habituellement chez les patients diabétiques. Ceci amene a s’interroger sur la
représentativité des patients inclus dans I'étude. Malgré ses résultats modestes,
pouvant amener a conclure que cet exemple illustre surtout les difficultés de
I'utilisation de cette méthodologie avec tirage au sort pour évaluer des stratégies
de prise en charge en routine dans un contexte de soins quotidiens, il nous est
apparu utile de décrire cette étude. Son évaluation doit en effet amener a repo-
sitionner la stratégie d’éducation des diabétiques de type 2 pour tenter d’attein-
dre des patients plus proches de la réalité quotidienne, avec sans doute des
approches pédagogiques un peu différentes, qu’il faudra a leur tour évaluer.
Ainsi, comme dans tout effort de recherche, I'évaluation de I'éducation théra-
peutique amene a se poser de nouvelles questions et a rebondir sur une nouvelle
étude : c’est souvent ainsi que I'on progresse ! De plus, pour évaluer les actions
d’éducation thérapeutique, le contexte sera souvent plus favorable que dans
notre exemple qui ne doit pas faire renoncer a tout tenter pour constituer un
groupe de référence.

Conclusion

L'évaluation doit faire partie intégrante de toute activité d’éducation thérapeu-
tique. Sa mise en ceuvre sera préparée deés que l'on ébauche tout projet
d’éducation thérapeutique, en impliquant I'ensemble de I’équipe soignante.
Pour étre valide, I'évaluation doit en effet reposer sur des critéres pertinents que
les acteurs de I'éducation thérapeutique sont a priori les mieux placés pour
définir. Des connaissances techniques, en statistiques par exemple, sont souvent
nécessaires mais elles pourront étre apportées par des personnes extérieures a
I’équipe d’éducation. En revanche, une bonne maitrise du theme et du bon sens
sont nécessaires pour mener a bien I'évaluation d’une activité d’éducation théra-
peutique, gage de progres et de succes dans le soutien apporté aux patients par
I’équipe soignante.
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pRY  Aspects institutionnels de
I'éducation thérapeutique.
Emergence d’une volonté
politique

F. Bourdillon, B. Sandrin-Berthon, F. Tissot

La prévention est peu développée en France. Plusieurs éléments peuvent expli-
quer le retard de notre pays dans ce domaine : d’une part, il existe une vraie tra-
dition réglementaire et hygiéniste de la santé publique qui a laissé peu de place
aux initiatives locales ou régionales de prévention et, d’autre part, la formation
initiale des médecins est traditionnellement centrée sur les soins curatifs, accor-
dant peu de place a la dimension préventive et éducative de leur activité.

Par ailleurs la richesse de notre pays lui a permis de consacrer des budgets
importants aux nouvelles technologies médicales et aux médicaments les plus
performants, entretenant l'illusion que ceux-ci permettraient de vaincre toutes
les maladies sans qu’il soit nécessaire d'éviter leur apparition. C’est ainsi que |as-
surance-maladie ne consacre que 2 % de son budget a la prévention. Les « ges-
tionnaires » du systéme de santé, notamment ceux en charge des finances du
pays, habitués a une approche quantitative et a court terme des questions de
santé, ne percoivent pas toujours les bénéfices a long terme d’une politique de
prévention.

Enfin, les responsables politiques et institutionnels de la santé s’entourent le
plus souvent de conseillers médicaux issus du monde hospitalier universitaire,
certes trés qualifiés dans le domaine des soins curatifs, mais qui ont souvent ten-
dance a réduire la santé et la prévention a leur seule dimension médicale.
L'abord des questions de santé n’est donc pas transversal : bien que la pré-
vention reléve d’un nombre important de secteurs de la vie publique - la santé,
I'éducation, I'agriculture, les transports, I’environnement, I'aménagement du
territoire, le travail, etc. - il n’existe pas, au plan national, de politique concertée
et cohérente associant I'ensemble des ministéres concernés.

Dans ce contexte, I'éducation pour la santé, élément essentiel de la pré-
vention, a bien du mal a se développer, y compris quand elle a une visée théra-
peutique, comme c’est le cas de |'éducation pour la santé des personnes
atteintes de maladie chronique. Nous sommes dans le domaine de la prévention
tertiaire qui a pour but d'éviter ou de retarder I'apparition des complications et,
plus largement, d’aider les personnes a vivre au mieux avec leur maladie. Cette
forme de prévention a été longtemps ignorée en France, seulement portée par
des équipes soignantes et des médecins quotidiennement confrontés a la
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maladie chronique, en particulier au diabete et aux maladies respiratoires. Leurs
actions sont longtemps restées de I'ordre du militantisme, sans reconnaissance
institutionnelle ni valorisation financiere.

Depuis une dizaine d'années, les responsables politiques et institutionnels por-
tent un intérét croissant a I'éducation pour la santé en général et a I’éducation
thérapeutique en particulier. Cela s’explique sans doute par le nombre de plus
en plus important de personnes atteintes de maladie chronique, par la montée
en puissance des associations d’usagers et par la crise profonde du systeme de
protection sociale. Ce texte, selon une présentation chronologique, évoque les
principaux événements qui témoignent de cette prise de conscience
progressive.

Avant 1998 : des initiatives multiples qui reposent le
plus souvent sur un engagement militant

Qu'ils appartiennent au monde hospitalier, associatif ou universitaire, de nom-
breux acteurs se sont mobilisés au cours des derniéres décennies pour pratiquer
puis pour faire connaitre et reconnaitre I'éducation du patient.

Des associations de patients, telles que I’Aide aux jeunes diabétiques des 1956
ou les Maisons du diabéte a partir de 1987, et des associations de profession-
nels, telles que le Diabetes Education Study Group (DESG) de langue francaise,
des 1989 ou, plus récemment, I'association Asthme et allergies participent a ce
mouvement.

En 1977, un laboratoire de recherche en pédagogie de la santé est créé a
I'université Paris 13. Il deviendra centre collaborateur de I'Organisation mondiale
de la santé (OMS) dans le domaine de I'éducation du patient. Des formations
universitaires sont mises en place : maitrise en 1994 puis DESS en 1998. La
méme équipe avait créé en 1989 I'lpcem (Institut de perfectionnement en com-
munication et éducation médicales), organisme privé qui a formé de trés nom-
breux professionnels de santé a I’éducation du patient, en particulier des
infirmiéres hospitalieres.

Certains professionnels de santé, particulierement motivés, parviennent a met-
tre en place au sein d’établissements hospitaliers des structures dédiées a la pré-
vention et a I'éducation : par exemple le Centre d'éducation pour le traitement
du diabéte et des maladies de la nutrition a Roubaix (Cetradimn, 1981), le
Comité hospitalier d’éducation pour la santé et de prévention a Montpellier
(Chesp, 1994) ou I'Unité de prévention et d’éducation a Dreux (UPE, 1995).
D’autres obtiennent des financements aupres de I'assurance maladie (pro-
gramme Asaved) ou de I'industrie pharmaceutique (Ecoles de I'asthme) pour
mener a bien des expérimentations. On peut citer aussi la caisse régionale d’as-
surance maladie de Nord-Picardie qui crée le Centre régional de ressources et de
formation a I'éducation du patient (Cerfep).

A partir de 1995, le Comité francais d’éducation pour la santé (CFES) encou-
rage et soutient I'implication des professionnels de santé, notamment des
médecins généralistes et des pharmaciens d’officine, dans I'éducation des
patients. Cette mission est inscrite dans la Convention d’objectifs et de moyens
signée en 1997 avec la Direction générale de la santé (DGS). Elle s’exerce en lien
avec plusieurs comités régionaux et départementaux d’éducation pour la santé.
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Des séminaires et des colloques sont organisés, des formations sont mises en
place et des outils pédagogiques sont produits. La revue La Santé de I’'homme
consacre un dossier a L'Hdpital, espace de prévention, en 1996, puis une rubrique
réguliere et un numéro spécial a I’éducation du patient.

Nombre de professionnels qui participent ainsi au développement de
I'éducation du patient dans les lieux de soins se réferent alors a la Charte d'Ot-
tawa, publiée en 1986 par I'Organisation mondiale de la santé [1]. Celle-ci
recommande en effet aux Etats d’« [...] ceuvrer ensemble a la création d’un sys-
teme de soins servant les intéréts de la santé. Par-dela son mandat qui consiste a
offrir des services cliniques et curatifs, le secteur de la santé doit s’orienter de
plus en plus dans le sens de la promotion de la santé. Il faut que cela fasse évo-
luer I'attitude et I'organisation des services de santé, en les recentrant sur la tota-
lité des besoins de I'individu considéré dans son intégralité. »

A partir de 1998 : le début d’implication des
institutions de santé publique

Déja en 1994, le Haut Comité de la Santé Publique mentionnait dans son rap-
port sur la santé en France [2] : « La situation en matiére de surmortalité préma-
turée est préoccupante. Les ennemis sont connus : alcool, tabac, vitesse. Il est
impératif et possible d’agir: la prévention est une priorité. » Il donnait aussi
I'alerte sur I'importance croissante des maladies chroniques : « Les années qui
viennent seront dominées par les maladies chroniques et les handicaps. La spé-
cialisation et la technique ne permettront ni de les réduire de maniére significa-
tive ni de les prendre en charge correctement. C’est dans le mode d’organisation
des soins, dans le role des généralistes et dans la place faite a I'usager partenaire
que l'on trouvera les réponses. » Deés leur création en 1995, les Conférences
régionales de santé réclament le développement des actions de prévention et
d’éducation pour la santé et, en 1996, la premiére Conférence nationale recom-
mande a I'Etat de « donner des moyens a la promotion de la santé et a son
évaluation ».

C’est ainsi qu’en 1998 une impulsion nationale est donnée au développement
de I'éducation du patient qui devient I'un des objectifs prioritaires de la DGS. Le
contexte international est d‘ailleurs favorable a cette évolution. C'est en effet
I'année ol I'OMS (bureau régional pour I'Europe) publie des recommandations
relatives a la formation des professionnels de soins dans le domaine de
I"éducation thérapeutique [3]. Les auteurs précisent que « I'éducation thérapeu-
tique doit étre réalisée par des soignants formés a I'éducation du patient ». Elle
est « congue pour permettre aux patients et aux familles de gérer le traitement
de leur maladie et de prévenir les complications, tout en maintenant ou en amé-
liorant leur qualité de vie ».

La DGS met alors en place un groupe de travail multidisciplinaire sur
I"éducation du patient dans le domaine des maladies chroniques, en lien avec la
Direction des hopitaux et la Direction de la sécurité sociale. En 1999 elle lance
une enquéte sur les pratiques éducatives dans les établissements de santé fran-
cais. La méme année elle organise, en partenariat avec I'Université catholique de
Louvain et la revue Patient Education and Counseling [4], un séminaire européen
sur le développement des politiques et pratiques en éducation du patient.
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En 1999, le manuel d’accréditation des établissements de santé publié par
I’ANAES integre I'éducation pour la santé a son référentiel OPC (organisation et
prise en charge). La référence OPC 5 mentionne que « les besoins spécifiques du
patient sont identifiés et pris en charge », I'un des critéres étant ainsi formulé :
« Le patient bénéficie des actions d’éducation pour la santé correspondant a ses
besoins. » Ce point est important car dorénavant chaque établissement de santé
doit faire, tous les quatre ans, le point sur ses actions d’éducation du patient et
s’engager dans une démarche continue d’amélioration de la qualité dans ce
domaine.

Enfin le 4 mai 1999, I'éducation du patient est inscrite dans un texte régle-
mentaire : la circulaire relative a la prise en charge du diabéte [5] définit les prin-
cipes d’organisation des soins pour la prise en charge du diabéte de type 2, non
insulino-dépendant. Elle fait une large place aux actions individuelles et collecti-
ves d'éducation pour la santé. L'éducation du patient est présente a chaque
niveau de la prise en charge : soins de proximité, sites orientés vers la diabéto-
logie et podles fonctionnels de référence. Elle prévoit I'implication de I'ensemble
des acteurs : établissements publics et privés, médecins, infirmiers, diététiciens,
psychologues, assistants sociaux.

Cette méme année, les références de pratique clinique sur le diabéte de type 2
de I’ANAES integrent I’éducation thérapeutique comme un élément a part entiére
de la prise en charge.

A partir de 2000 : I'émergence d’'une
volonté politique

En mars 2000, Dominique Gillot fonde la politique du Ministére de la santé en
matiére d’éducation pour la santé par un discours prononcé a Montpellier dans
le cadre des Rencontres hospitalieres en éducation pour la santé et en pré-
vention. « Parce que je suis convaincue que dans une perspective de promotion
de la santé, I'éducation pour la santé peut et doit devenir I'un des éléments
structurants de notre politique de santé. » Elle annonce une série de mesures
visant notamment a favoriser la formation des soignants et la valorisation finan-
ciere de I'éducation des patients. Cette volonté se concrétise, dans les mois et
les années qui suivent, par I'annonce de plusieurs plans nationaux et par la pro-
mulgation de lois successives.

Plan national d’éducation pour la santé

Ce plan, présenté par Bernard Kouchner en février 2001 au Conseil des minis-
tres, a pour objectif général « que chaque citoyen ait accés a une éducation
pour la santé de qualité, quel que soit son statut social et professionnel, quel
que soit I’endroit ouU il habite, quelle que soit I'école qu'il fréquente, quel que
soit le professionnel de santé qu’il consulte ». Il précise que I'éducation pour la
santé « a pour but que chaque citoyen acquiéere tout au long de sa vie les com-
pétences et les moyens qui lui permettront de promouvoir sa santé et sa qualité
de vie ainsi que celle de la collectivité. [...] L'éducation thérapeutique, ou éduca-
tion du patient, fait partie de I'éducation pour la santé. Elle s’adresse aux per-
sonnes engagées dans une relation de soins et a leur entourage. Elle est intégrée
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aux soins et mise en ceuvre par les différents professionnels exercant en ville ou
a I'hopital. »

Ce plan national s'articule autour de trois axes :

m le développement des formations et des recherches en éducation pour la
santé, y compris en éducation thérapeutique ;

m la généralisation de I'éducation pour la santé de proximité, véritable mission
de service publique ;

m la valorisation de I’éducation thérapeutique.

En matiére d’éducation thérapeutique, plusieurs mesures sont proposées
parmi lesquelles : « créer des modalités spécifiques de financement » de cette
activité, développer la formation initiale et continue des professionnels de santé,
« tenir compte, pour la nomination des enseignants-chercheurs en médecine et
en chirurgie, de leurs travaux et publications portant sur I’éducation thérapeu-
tique », donner plus de poids a I'éducation thérapeutique dans la procédure
d’accréditation des établissements de santé.

Dans I'année qui suivit la présentation de ce plan, des travaux furent menés
dans chacun des trois axes :

m un état des lieux des formations en éducation pour la santé et en éducation
thérapeutique a été établi, assorti de recommandations [6] ; ce rapport s’inté-
resse aux formations initiales et continues des différents professionnels ainsi
qu’aux formations spécialisées ;

m une circulaire de la DGS a lancé le processus d’élaboration des schémas
régionaux d’'éducation pour la santé [7] ;

m des experts de la CNAMTS, du PERNNS et de la DHOS ont établi, avec des
spécialistes de I'éducation du patient, une typologie descriptive de I'activité
d’éducation thérapeutique en groupe dans le cadre de la prise en charge de
I'asthme et du diabéte [8], ce qui constituait un préalable indispensable a la
prise en charge financiére de cette activité.

Plans de santé publique relatifs aux maladies
chroniques

L'annexe de la loi de financement de la sécurité sociale pour 2001 [9] traite des
orientations de la politique de santé et de la sécurité sociale. Une place particu-
liére est faite a la prévention : « La prévention sera inscrite dans chacun des pro-
grammes de santé publique (cancer, nutrition, asthme, sida, diabéte...) par des
actions de dépistage, d’éducation pour la santé, mais aussi d’éducation théra-
peutique. Elle sera définie de facon globale, ce qui permettra d’en déterminer les
priorités et d’en assurer le financement. La coordination nationale des actions de
prévention sera assurée dans le cadre d’un comité technique de prévention. ».
Bernard Kouchner, ministre délégué a la Santé de I'époque, souhaite donner
corps a une politique qui prenne en compte a la fois les déterminants de la
santé, le repérage ou le dépistage des maladies, les soins aux malades et leur
qualité de vie. Le choix des priorités de santé est débattu. Il s’appuie sur des
considérations épidémiologiques (incidence et prévalence), de gravité (incapa-
cité et mortalité), de I'existence de mesures préventives (prévention primaire,
secondaire telle que le dépistage, tertiaire telle que la réduction du nombre des
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complications ou des incapacités, notamment par I'éducation thérapeutique) et
de faisabilité des actions (impact des mesures curatives ou préventives). Il tient
compte également d’un critere de perception sociale : il s’agit d’apprécier si la
population francaise en général et les professionnels de santé en particulier sont
susceptibles d’adhérer a ces priorités et de se mobiliser pour elles.

Plusieurs plans de santé publique sont ainsi formalisés et annoncés en 2001 et
2002. Au Plan national d’éducation pour la santé viennent s’ajouter le Programme
national nutrition santé (PNSS) et différents programmes de prévention et de
prise en charge des maladies chroniques : diabete de type 2, asthme, maladies
cardiovasculaires, insuffisance rénale chronique, maladie d’Alzheimer... Chacun
de ces plans comporte un volet relatif a I'éducation thérapeutique.

Le plan diabete comprend par exemple un axe intitulé : « Aider les diabé-
tiques a étre acteurs de leur santé » et se donne pour objectifs de « développer
I'éducation thérapeutique en ville et a I'hopital » (les services de diabétologie se
voient attribuer des moyens en personnel ; une dotation financiére est octroyée
aux réseaux de santé) et de « proposer aux professionnels de la santé une typo-
logie de I’éducation thérapeutique ».

Le plan asthme sollicite '’ANAES pour élaborer des recommandations de
bonne pratique en éducation thérapeutique. Ce sera fait en 2001 pour les adul-
tes et les adolescents asthmatiques puis en 2002 pour les enfants.

Le Programme national de réduction des risques cardiovasculaires retient lui
aussi un axe intitulé : « Encourager les patients a étre acteurs de leur santé » et
annonce le développement de I'éducation thérapeutique par I'élaboration de
recommandations, la valorisation de l'acte d’éducation, le financement des
réseaux et la création d’outils.

Une définition de la prévention inscrite dans
le droit francais

La loi relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé donne,
pour la premiere fois dans le droit francais, une définition de la prévention.
L'article L 1417-1 du code de la Santé publique précise ainsi que « La politique
de prévention a pour but d’améliorer I’état de santé de la population en évitant
I'apparition, le développement ou I'aggravation des maladies ou accidents et en
favorisant les comportements individuels et collectifs pouvant contribuer a
réduire le risque de maladie et d’accident. A travers la promotion de la santé,
cette politique donne a chacun les moyens de protéger et d’améliorer sa propre
santé. La politique de prévention tend notamment [...] a développer des actions
d’information et d’éducation pour la santé, a développer également des actions
d’éducation thérapeutique. »

Cette loi crée un établissement public de I'Etat dénommé Institut national de
prévention et d'éducation pour la santé (Inpes) qui vient se substituer au Comité
francais d’éducation pour la santé (CFES), de statut associatif.

Enfin, la loi définit les réseaux de santé (article L 6321-1) qui « assurent une
prise en charge adaptée aux besoins de la personne tant sur le plan de I'éducation
a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins ». Parallelement, la loi de
financement de la sécurité sociale pour 2002 crée une Dotation nationale de
développement des réseaux (DNDR).
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Un mois aprés la sortie de la loi du 4 mars 2002 et dans la logique de celle-ci,
une circulaire du ministere de la Santé encourage le développement de I'éducation
thérapeutique dans les établissements de santé [10] en lancant un appel a projets
sur Iasthme, le diabéte et les maladies cardiovasculaires. C'est le premier texte offi-
ciel qui définit I'éducation thérapeutique et propose un cahier des charges. La cir-
culaire précise que « [...] I’éducation thérapeutique vise a aider le patient (et son
entourage) a comprendre sa maladie, les prescriptions qui lui sont faites, y compris
en matiére d’hygiene de vie, et a faciliter la coopération avec les soignants. Cette
acquisition de compétences a pour objectif principal de favoriser un changement
de comportement des patients. Elle est capitale pour I'observance thérapeutique et
permet de diminuer I'incidence des complications a court, moyen et long terme. »
Le texte mentionne plusieurs criteres de qualité pour la mise en ceuvre de
I"éducation thérapeutique : équipe pluridisciplinaire, professionnels formés, articu-
lation avec la ville, personnalisation du programme d’éducation, évaluation perma-
nente des compétences acquises par le patient.

Un rapport sur la démographie médicale... qui parle
d’'éducation thérapeutique

Le professeur Yvon Berland, doyen de la faculté de médecine de Marseille, s’est vu
confier en juin 2002 par le ministre de la Santé, de la Famille et des Personnes han-
dicapées une mission d’'études et de propositions sur la démographie des profes-
sions de santé. Ce rapport, remis en novembre 2002, consacre un chapitre au
« développement de I'’éducation sanitaire » dans lequel est notamment abordée la
question de I'’éducation thérapeutique. Il fait le constat d’une « information sani-
taire en direction des malades » insuffisante. Il considére que « I'éducation théra-
peutique des patients atteints de pathologie chronique doit étre une priorité pour
optimiser notre systéme de santé ». Il précise que « I'éducation thérapeutique des
patients doit étre structurée, organisée, et faite par des professionnels de santé, for-
més et évalués. Des formations universitaires diplomantes doivent impérativement
et rapidement se développer dans ce domaine, tant en formation initiale qu’en for-
mation continue, et ce autant a I'attention des professions médicales que paramé-
dicales. Le role des facultés de médecine est a cet égard essentiel. Il apparait ainsi
clairement que I'éducation thérapeutique des patients va s'imposer dans les années
a venir comme une part intégrante de la thérapeutique, au méme titre que les trai-
tements d’origine médicamenteuse ou technologique. De ce fait, il sera nécessaire
de doter les établissements de santé, privés ou publics, en fonction de cette exi-
gence de santé publique, de structures dédiées a I'éducation thérapeutique. »

Une loi de santé publique qui conforte les missions de
I'INPES[11]

Parmi ses missions, I'INPES doit exercer une fonction d’expertise et de conseil en
matiére de prévention et de promotion de la santé, assurer le développement de
I"éducation pour la santé sur I'ensemble du territoire et établir les programmes
de formation a I’éducation pour la santé. Il doit par exemple :

m établir, en lien avec les professionnels concernés, les critéres de qualité pour
les actions, les outils pédagogiques et les formations d’éducation thérapeutique
et d'éducation pour la santé ;
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m concevoir et produire les différents supports des programmes nationaux de
prévention, d’éducation thérapeutique et d’éducation pour la santé ;

m participer a I'action européenne et internationale de la France, notamment au
sein des organismes et réseaux internationaux chargés de développer I'’éducation
thérapeutique, I'éducation pour la santé, la prévention et la promotion de la santé.

Plan pour I’'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques dont
I'éducation thérapeutique constitue un axe majeur

Ce plan 2007-2011 s’intéresse aux 15 millions de personnes atteintes de mala-
dies chroniques en France. Il pose pour principe qu'il est possible de réduire les
effets négatifs des maladies chroniques sur la vie des patients, les incapacités
qu’elles engendrent, les contraintes qu’occasionne leur traitement en favorisant
I'implication des patients dans les soins et la gestion de leur maladie. De nom-
breuses mesures de ce plan concernent I’éducation thérapeutique du patient :
I'élaboration de recommandations en matiére d’éducation du patient, I'inté-
gration de I'éducation thérapeutique dans la formation initiale et continue des
professionnels de santé, la rémunération de cette activité a I’hopital et en ville, le
développement d'une coordination régionale des ressources.

La HAS et I'INPES ont publié en juin 2007 un guide méthodologique intitulé
« Structuration d'un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le
champ des maladies chroniques », assorti de trois fiches de recommandations
professionnelles. Cela marque une étape importante dans le processus en cours
d'institutionnalisation de I'éducation thérapeutique.

L'INPES a réalisé plusieurs enquétes : sur I'éducation thérapeutique du patient
dans les schémas régionaux d’organisation sanitaire [12], sur I’éducation du
patient dans les établissements de santé francais [13], sur I'enseignement de
I"éducation du patient dans la formation initiale des professionnels de santé [14].

L’Assurance Maladie met I'accent sur le développement de programmes per-
sonnalisés de prévention, intégrant I'éducation thérapeutique du patient. Pour
le régime général, trois initiatives ont été prises : le financement, a travers le
Fonds national de prévention, d’éducation et d’information sanitaires, de pro-
grammes d’éducation thérapeutique organisés autour du médecin traitant, sur
la base d'un cahier des charges en cohérence avec les recommandations natio-
nales ; I'expérimentation d’une démarche d’éducation thérapeutique aupreés des
personnes diabétiques dans les centres d’examens de santé; le programme
Sophia, inspiré du disease management, proposé a toutes les personnes diabé-
tiques de dix départements francais [15]. La Mutualité Sociale Agricole (MSA)
oriente également ses actions vers I'éducation thérapeutique en menant des
expérimentations a I'échelle régionale, notamment dans le domaine des mala-
dies cardiovasculaires.

Perspectives

L'un des enjeux est de passer de |'expérimentation a la généralisation des pro-
grammes : selon 'OMS en effet, I'éducation thérapeutique devrait &tre systéma-
tiquement intégrée dans les soins délivrés aux personnes souffrant de maladie
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chronique. La Société Francaise de Santé Publique a formulé, en juin 2008, dix
recommandations [16]. Le rapport « Pour une politique nationale d’éducation
thérapeutique du patient » [17], présenté en septembre 2008, en a établi vingt-
quatre. La prochaine loi de santé publique « Patients, santé et territoires »
devrait reprendre une partie de ces propositions.

L'évolution politique et institutionnelle parait donc irréversible. Trois étapes
seront déterminantes pour I'avenir : la définition d‘une politique garantissant
I'accés de tous a une éducation thérapeutique de qualité, I'inscription de
I"éducation pour la santé et de |’éducation du patient dans la formation initiale
des professionnels de santé et, enfin, sa valorisation financiere.
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