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INTRODUCTION

Selon le rapport 2015 de la Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des
statistiques (DREES) sur I’état de sant¢ de la population en France [1] la prévalence des
maladies chroniques en France est en constante augmentation, en corrélation avec 1’allongement
de I’espérance de vie. En Corse-du-Sud ces maladies concernaient en 2014 pres de 54 000
patients.

La HAS [2] (annexe 1) définit la maladie chronique comme une maladie qui évolue a long terme,
souvent associée a une invalidité ou a la menace de complications sérieuses, et susceptible de
réduire la qualité de vie du patient. Selon I'OMS [3], les maladies chroniques comprennent les
maladies non transmissibles dont les pathologies cardiovasculaires, le diabéte, 1'asthme, la
mucoviscidose, le cancer, les maladies neurodégénératives, et certaines maladies transmissibles
persistantes dont I'infection a VIH, la tuberculose, I'hépatite C. Le concept de maladie chronique
est étendu aux troubles mentaux de longue durée comme la dépression et la schizophrénie qui
ont souvent une évolution chronique, aux handicaps physiques comme la cécité, 'amputation,
et aux problémes de douleurs persistantes.

Dans la perspective d’améliorer 1’efficacité de prise en charge de ces maladies, le concept de
I’éducation thérapeutique du patient [ETP] s’est peu a peu développé.

Il a été défini par ’OMS en 1998. «L’éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux
patients d’acquérir et de conserver les capacités et compétences qui les aident a vivre de maniére
optimale leur vie avec la maladie. Il s’agit par conséquent d’un processus permanent, intégré
dans les soins et centré sur le patient [...] L’éducation vise a aider les patients et leurs familles
a comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement et

maintenir ou améliorer la qualité de vie» [3].
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L’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques est 1’'un des
objectifs prioritaires de la loi relative a la santé publique du 9 aotit 2004 [4]. Le Plan 2007-2011
pris en application de la loi de 2004 a mis I’accent sur I’implication des patients dans le
processus de soins a travers I’éducation thérapeutique du patient [5]. L’ETP est désormais
inscrite dans le parcours de soins du patient par la loi Bachelot «Hopital, patients, santé,

territoires» du 21 juillet 2009 [6] et fait appel a des principes pédagogiques reconnus.

L1 La démarche d'Education Thé rapeutique Personnalisée du patient
Selon les recommandations de la HAS, 1'éducation thérapeutique du patient participe a améliorer
sa sant¢ (biologique, clinique) ainsi que sa qualité de vie et celle de ses proches. La démarche
d'ETP est intégrée a la prise en charge thérapeutique du patient. Elle est complémentaire et
indissociable des traitements et des soins et tient compte des besoins spécifiques, des
comorbidités, des vulnérabilités psychologiques et sociales et des priorités du patient. L’ objectif
de la démarche est de «rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins et
des traitements et des comportements li€s a la maladie et a la santé» [2] pour les aider a mieux
gérer leur vie avec leur maladie. Un simple conseil de prévention ou une simple information ne
reléve pas de la démarche d'éducation thérapeutique. Sa finalité est de rendre le patient acteur
et responsable de la prise en charge.de sa maladie.

Un programme d'éducation thérapeutique personnalisée doit étre proposé a tout patient (enfant,
adulte, adolescent) atteint de pathologie chronique a un moment proche de I'annonce du
diagnostic de sa maladie ou a un tout autre moment de son évolution.

Le diagnostic éducatif constitue la premiére étape du programme d'éducation thérapeutique

personnalisée [2][7][8][9][10][11][12].
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L2 Le diagnostic éducatif
Le diagnostic éducatif est défini par ’OMS comme le «recueil systématique, détaill¢é et itératif
d'informations par le soignant, concernant la situation bioclinique, éducative, psychologique et
sociale du patient. Ces informations doivent servir de base pour la construction d'un programme
d'éducation thérapeutique personnalisé» [3].
Le diagnostic éducatif est destiné a identifier les besoins et les attentes du patient, sa réceptivité,
pour formuler avec lui les compétences d’autosoins et d’adaptation qui lui sont nécessaires dans
la gestion de sa maladie au quotidien, en tenant compte de ses priorités. Il appréhende les
différents aspects de la vie et de la personnalité¢ du patient, évalue ses potentialités, prend en
compte ses demandes et son projet de vie. Il repére les facteurs qui vont favoriser le processus
¢ducatif ou constituer des freins.
Les facteurs liés a la personne et ceux liés a son environnement ainsi que leur interaction
mutuelle sont pris en compte tout au long de la démarche éducative. Le diagnostic éducatif est
donc évolutif et « doit €tre actualisé régulierement et systématiquement lors de la survenue de
tout élément nouveau » [13].
Selon la HAS [13], le diagnostic éducatif permet d’« accéder par un dialogue structuré aux
connaissances, aux représentations, aux logiques explicatives, au ressenti du patient ». Il révele
«ce que le patient sait et croit sur sa manicre de gérer sa maladie. A quoi ’attribue-t-il?
Comment pergoit-il I’évolution...son caractere de gravité? » [13]. 1l permet d’appréhender
I’idée qu’il se fait de sa maladie, c’est-a-dire ce qui reléve d’un « état de connaissance antérieur
a un apprentissage systématique » [14] et ses croyances en matiére de santé.
11 identifie les répercussions de la maladie sur I’état psychologique et émotionnel du patient et

sur ses relations sociales.
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La démarche engagée pour I’¢laboration du diagnostic éducatif vise a susciter la réflexion du
patient et sa compréhension par rapport a ses schémas de pensée, a ses comportements, a sa
maniere de gérer sa maladie. Il appartient au médecin de restituer au patient ce que lui-méme a
compris de la situation. Le processus est expliqué ainsi par Pierre-Yves Traynard : « Etablir un
diagnostic éducatif a un moment donné avec un patient ¢’est pouvoir lui rendre compte de ce
qui a été entendu (les émotions, les pensées, les représentations, les questions), restituer avec lui
ce qu’il a compris, établir les écarts entre ce qu’il fait et le souhaitable, clarifier ce sur quoi on
s’est ou non entendus » [15].

I1 est apparu intéressant d’étudier dans quelle mesure cette étape de I’ETP pouvait influencer les

perceptions du patient sur sa maladie, ses connaissances antérieures, ses ressentis.

L3 Objectifs de I'é¢tude

L’objectif de I’étude est d’évaluer, sur des patients atteints de maladies chroniques en Corse-du-
Sud, l'influence de I’utilisation du diagnostic éducatif par les médecins généralistes, sur les
représentations qu'ont ces patients de leur maladie et sur leur vécu. Dans quelle mesure cette
démarche a-t-elle modifié leur compréhension de leur pathologie ? Le diagnostic éducatif a-t-il
eu un effet sur les perceptions potentiellement erronées des patients ? Cette approche a-t-elle
changg en pratique leur comportement ? Le médecin traitant généraliste a un role essentiel dans
I’¢ducation thérapeutique du patient, en particulier dans I’établissement du diagnostic éducatif,
ainsi que le souligne le rapport de novembre 2009 du Haut Conseil de la santé publique
«L’¢éducation thérapeutique intégrée aux soins de premier recours» [16]. Inclure les

médecins généralistes dans notre étude était pour nous une évidence.
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. MATERIELS ET METHODES

L1 Type d'étude

La méthode que nous avons choisie est celle de 1'étude qualitative réalisée a partir d'entretiens
semi-dirigés conduits auprés de patients atteints de maladie chronique en Corse-du-Sud. La
recherche qualitative est utilisée lorsqu’il s’agit d’explorer et de comprendre des schémas de
pensée, des représentations et des comportements dans leur complexité. Elle est adaptée a la
recherche de sens. Le choix de cette méthode nous a semblé pertinent puisqu'il s’agissait de
comprendre les perceptions, le ressenti, les attitudes en rapport a une situation donnée, et non
pas de quantifier un processus. Pour conduire I’étude nous avons retenu la technique de
I’entretien individuel semi-dirigé, en utilisant le support d’un guide d’entretien que nous avons

¢laboré (annexe 3).

IL2 Inclusion des médecins généralistes et des patients chroniques

Notre étude portait sur des patients atteints de maladie chronique ayant suivi une consultation
aupres de leur médecin traitant dédiée a I’¢laboration d’un diagnostic éducatif.

e Inclusion des médecins généralistes dans I’étude :

Nous avons contacté par téléphone quinze médecins généralistes exergant sur Ajaccio et le

bassin ajaccien. Voici comment je me suis présentée :
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« Bonjour, je m'appelle Camille Sciarli, je suis médecin généraliste remplacant, je
travaille actuellement sur la réalisation de ma thése qui porte sur 1’éducation
thérapeutique des patients atteints de maladie chronique en Corse-du-Sud. J’aimerais
vous rencontrer, pour un entretien d'environ trente minutes qui sera utilisé de maniére
anonyme ».

Sur ces quinze médecins généralistes, cinq ont accepté de nous rencontrer. Nous avons €té regue
au cours d'un entretien individuel par chacun d’eux. Lors de cet entretien nous leur avons
présenté 1’objectif de I’étude et les critéres d’inclusion des patients dans 1’é¢tude. Chaque
médecin a ¢été sensibilisé a la démarche du diagnostic éducatif et aux recommandations
préconisées par la HAS [2] (annexe 1).Chacun de ces médecins a accepté de participer en
sélectionnant parmi sa patientele trois patients atteints de maladie chronique dont le profil
correspondait aux critéres d’inclusion des patients que nous avions définis et que nous leur
avions indiqués.

Chaque médecin a ensuite recu individuellement les trois patients en consultation dédiée a
I’¢laboration du diagnostic éducatif, avec leur consentement.

e Constitution de 1’échantillon des patients :

Les criteéres d’inclusion des patients €taient les suivants :

- présenter des criteres sociodémographiques (sexe, age, catégorie socioprofessionnelle)
trés différents.

- présenter différentes pathologies, un suivi antérieur différent, une évolution de pathologie
plus ou moins ancienne.

- la possibilité pour le médecin traitant de suivre et de revoir ces patients a son cabinet.

- la possibilité pour I’interne enquéteur de revoir ces patients, avec leur consentement.
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I3 Elaboration du guide d'entretien [annexe 3]

Les thémes retenus pour les entretiens avec les patients abordaient les dimensions du diagnostic
¢ducatif décrites par la HAS dans les recommandations de juin 2007 [2].

Ces themes ont été regroupés en cinq parties qui ont constitué la trame du guide d'entretien
[annexe 3].

Premiére partie: connaissances, représentations, logique, ressenti du patient.

11 s’agissait d’appréhender ce que le patient sait ou croit savoir de sa maladie et I’idée qu’il s’en
fait : les causes et mécanismes, facteurs déclenchant les crises, évolution, caractére de gravité,
effets des traitements, problémes médicaux annexes.

Les compétences du patient étaient abordées : capacité a utiliser les médicaments, un outil
thérapeutique et a réaliser un geste technique.

Les patients étaient également interrogés sur leurs attentes et préoccupations.

Les questions portaient aussi sur les conditions de vie au regard de I’environnement social et
familial, I’hygiene de vie, les loisirs et le contexte socioprofessionnel (activité professionnelle,
ressources financicres).

Deuxi¢ me partie: réactions et é volution psychologique du patie it

Ce théme concernait la perception par le patient des facteurs de fragilit¢ (vulnérabilité
psychologique et sociale, age, handicap, troubles psychologiques ou somatiques, addictions,
difficultés, stress, problémes relationnels). La dimension cognitive et les croyances du patient

¢taient ¢également questionnées.
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Troisié me partie : incidence desfacteurs socieenvironne mentaux, é vé nenmets stressants
de vie, ressentis
Il s’agissait de déterminer les facteurs limitant ou facilitant les compétences de soins et
d’adaptation des patients. Ce théme abordait également d'autres facteurs pouvant avoir un
impact défavorable tels que les peurs du patient, sa situation de précarité ainsi que son risque
social. Il s’agissait aussi d’approcher la perception par le patient de ses propres ressources ou
inversement de ses handicaps.
Quatrieme partie : compréhension et attentes du patient, difficultés da ppremti ss ag
L’objectif était de recueillir ’expression des demandes et des questions personnelles du patient
par rapport a la démarche d'ETP. Nous souhaitions relever également les éventuelles difficultés
de lecture et/ou de compréhension de la langue ainsi que les situations de handicap sensoriel ou
mental.
Cinqui¢ me partie : modalités de gestion personnelle de la maladie:
L’objectif était d’évaluer I'implication du patient dans la prise en charge de sa maladie ainsi que
sa motivation. Cette derni¢re partie était centrée sur les demandes, projets et priorités
hiérarchisées du patient (priorités d'apprentissage et de changement).
On retrouve au fil de ce guide d'entretien un questionnement du patient, sur sa perception de la
démarche de diagnostic éducatif engagée avec son médecin traitant : a-t-il percu son utilité¢ ? La
consultation du médecin traitant a-t-elle eu une influence sur ses émotions, la compréhension
de sa maladie et I’idée qu’il s’en fait, son comportement, sa vie quotidienne ?
Ce guide d'entretien réalisé par nos soins a été¢ validé par le Docteur Pia Touboul du Département

de Santé Publique des Alpes Maritimes de la Faculté de Médecine de Nice.
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IL4 Recueil des données

Nous avons pris un premier contact par téléphone avec les patients qui avaient été préalablement

regus en consultation par leurs médecins traitants pour le diagnostic éducatif.

Nous leur avons présenté le theme de 1’étude dont ils avaient déja été informés par leur médecin

traitant, sans toutefois en préciser 1’objectif précis afin de permettre un entretien spontané et

sans réflexion anticipatoire.

Voici comment je me suis présentée :
«Bonjour, je m'appelle Camille Sciarli, je suis médecin généraliste remplacant et travaille
actuellement sur la réalisation d'une thése de médecine générale a la faculté de Nice qui
porte sur une démarche appelée 1I’éducation thérapeutique dont vous a parlé votre médecin
traitant en consultation. A la suite de cette consultation chez votre médecin traitant
j'aimerais vous rencontrer, pour un entretien d'environ trente minutes qui sera enregistré
et utilisé de manicre anonyme, avec votre consentement.

Ces entretiens ont été enregistrés par un logiciel numérique sur ordinateur portable (logiciel

Audacity), apres accord des participants recueilli par les médecins traitants généralistes avant la

consultation dédiée et apres délai de réflexion, puis retranscrits mot a mot, sans modification ni

reformulation. Les pauses et expressions non verbales (rires, grimaces, émotions, hésitations,

interruptions) ont été notées entre parenthéses, constituant ainsi le verbatim. Les patients ont été

identifiés par des numéros afin de garantir leur anonymat [P1 a

P14]. Les transcriptions d’enregistrement étaient effectuées le jour méme des entretiens.
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ILS Méthode d'analysedes données

L’analyse des données a été effectuée par I’interne enquéteur ayant recueilli les informations et
constitué le verbatim. L'analyse a été effectuée a partir du verbatim, de I'enregistrement audio
des entretiens ainsi qu’a partir des notes de 1’enquéteur. L’analyse a débuté dés le premier
entretien. Nous avons réalisé¢ une analyse thématique a partir de ce matériel. Pour cela, nous
nous sommes aidés du logiciel Nvivo (QSR Nvivo 10). Chaque entretien a été analysé une
premicre fois. Les mots et expressions porteurs de sens ont été identifiés puis regroupés par
catégories puis par thématiques et répartis en sous catégories d’idées. Un méme mot ou une
méme expression pouvait se situer dans plusieurs sous-catégories. Les entretiens ont été
analysés une seconde fois au regard de cette liste thématique ce qui a permis d’en étoffer le
contenu. Les sous-catégories d’idées ont fait 1’objet d’une synthése descriptive. La fréquence

des idées relevées a pu étre quantifiée, sans valeur statistique.

. RESULTATS

IIL1 Population étudié¢e

IIL1.1 Constitution des échantillons

Cing médecins généralistes ont accepté de participer a cette étude. Six d’entre eux ont refusé de
participer a notre travail faute de temps, quatre n'ont pas pu étre joints directement (en congés
ou n'ont pas répondu au téléphone). Chacun des cinq médecins généralistes a choisi trois patients
atteints de maladie chronique au sein de sa patientéle. Sur ces quinze patients, en définitive
quatorze ont pu étre interrogés. Un patient diabétique de type 2 n'a pas souhaité participer a

notre entretien par manque de temps et n'a donc pas été inclus dans notre étude.
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IILL1.2 Caracténstiques des échantillons

IML.1.2.1 Les médecins généralistes traitants
Les cing médecins généralistes étaient tous les médecins traitants des patients atteints de maladie
chronique qu'ils ont choisis. Ils étaient tous de sexe masculin. Leur age variait entre 42 et 66
ans. [’age moyen ¢tait de 53 ans. Trois d’entre eux étaient installés en centre- ville d'Ajaccio et
deux d'entre eux étaient installés en semi-rural dans le bassin ajaccien a 40 kilométres environ
de la ville. Certains exercaient seuls, d'autres en cabinet de groupe, avec des collégues avec lesquels
ils échangeaient régulierement. Tous connaissaient la démarche d'éducation thérapeutique et
celle du diagnostic éducatif, mais, selon leurs propres déclarations, ils ne les avaient pas
intégrées dans leur pratique professionnelle et ne délivraient a leurs patients, au cours des

consultations, que de simples conseils, informations et explications.

IIL1.2.2 Les patients atteints de maladie chronique

Parmi les quatorze patients retenus, le sexe ratio était égal a 1.Tous présentaient des
caractéristiques sociodémographiques treés différentes (age, profession, pathologie, milieu
social, lieu de vie...).L'age moyen des participants était d’environ 57 ans, variant entre 31 ans et
78 ans. 64% des patients vivaient a Ajaccio en centre-ville. Les 36% restants vivaient dans
le bassin ajaccien, dans les villages alentour (Alata, Péri, Cuttoli). Tous les patients étaient
d'origine frangaise, parlaient et comprenaient bien la langue francaise. Le tableau suivant
[tableau 1] résume les principales caractéristiques des 14 patients participant a cette

étude.

. . Année de .
Sexe | Age Diagnos tic diagnos tic Profession
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Patient 1 F 62 dépression 2014 cadre supérieur

Patient 2 F 31 asthme 2004 coiffeuse

Patient 3 M 74 DNID type 2 2001 retraité

Patient 4 M 52 HTA essentielle 2013 agriculteur

Patient 5 F 58 Néoplasie mammaire 2014 secrétaire

Patient 6 M 78 Maladie de Parkinson 2003 retraité

Patient 7 M 44 asthme 2002 chef d'entreprise

Patient 8 M 71 i?:gf};? rll\;:;ﬁezdiaque 2007 retraité

Patient 9 F 58 DNID type 2 2013 fonctionnaire

Patient 10 F 72 BPCO 2003 retraité

Patient 11 F 38 asthme 1999 mere au foyer

Patient 12 M 71 DID type 2 2005 retraité

Patient 13 M 42 HTA essentielle 2013 artisan

Patient 14 F 45 dépression 2014 fonctionnaire
Tableau 1: Caractéristiques des 14 patients participant a I'étude
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IIL.2 Résultats

IIL2.1 Déroulement des entretiens

Les entretiens avec les patients se sont déroulés du 10 juillet 2015 au 2 octobre 2015. IIs ont
tous eu lieu soit au cabinet du médecin traitant des patients (75% des cas), soit au domicile des
patients (25% des cas), en fonction de ces derniers.

La durée de chaque entretien n'était pas limitée a priori, afin de ne pas brider I’expression des
patients. La durée moyenne des entretiens avec les patients était de 33,3 minutes, le plus court
ayant duré 18 minutes et le plus long 48 minutes. Au total, 466 minutes ont été enregistrées puis
analysées, soit prés de 8 heures d'entretiens enregistrées et analysées.

A T’issue des trois premiers entretiens, nous avons fait évoluer le guide d’entretien en
I’enrichissant de questions supplémentaires. Les trois premiers patients ont été¢ convoqués une
seconde fois et entendus dans des conditions similaires au premier entretien, afin de recueillir
leurs réponses en tenant compte des nouveaux items intégrés dans le guide.

L'ordre des questions posées a pu, dans quelques cas, étre modifié, en fonction du déroulement
des entretiens lorsque cela apparaissait cohérent. Des relances ont été effectuées a plusieurs
reprises lorsqu’une partie d’une question n’était pas traitée. Apres avoir analysé les données au
fur et a mesure, dés le premier entretien, il a été constaté au terme des entretiens qu’il n’y avait

plus de données nouvelles pertinentes a recueillir : la saturation des données était atteinte.

IIL2.2 Tonalité des entretiens

Les patients se sont prétés volontiers aux entretiens. Tous les entretiens se sont déroulés au
calme, dans une atmosphere détendue. Tous les patients interrogés se sont comportés de

facon calme et coopérante. Ils ont fait preuve d'une grande patience et d'une grande
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écoute. Cependant trois patients ont souhaité que l'entretien ne s'éternise pas trop. Par
ailleurs deux autres patients ont montré des signes d'agacement et d'irritabilité a un
moment de l'entretien. Sur les 14 patients interrogés, on note que huit d'entre eux avaient

un visage assez inexpressif avec un facies trés fermé.

Les résultats des entretiens ont été regroupés par thémes.

IIL.2.3 Connaissances, représentations, logique mtss e ntisdu patient

IL.2.3.1 Connaissance de la maladie

Les pathologies chroniques dont souffraient les patients interrogés ainsi que les années de

diagnostic sont résumées dans le tableau 1.

-L’évolution de la maladie :

57% des patients interrogés estimaient que la maladie chronique qui les affecte évoluait
de facon défavorable. 43% des patients interrogés déclaraient que leur pathologie évoluait
de facon stable :

e P6 : «Depuis le début, ma maladie ne cesse de s'aggraver doucement. Heureusement,
les médicaments sont 1a pour empécher les blocages complets, mais je sens une
aggravation quotidienne de mon étaty.

e Pl4: «J'ai euune treés grave aggravation de mon état de santé lors du diagnostic de
ma maladie, depuis ma mise sous traitements je ne vois pas d'amélioration, je stagne
désespérément dans le méme état de santéy.

e P7: «Les médicaments que je prends au quotidien et qui constituent mon traitement
de fond me permettent de me stabiliser et d'espacer les crises, mais je ne vois pas

d'amélioration de mon état de santéy.
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Le caractére de gravité de la maladie :

Tous les patients ont affirmé qu'ils souffraient d'une maladie grave.

e P10 : «Oui, bien str que c'est grave puisque cela a atteint les poumonsy.

[ ]
=

12 : «C’est une maladie grave, on peut en mourir a cause des complications et cela

touche les artéresy.

o P2:«C’esttres grave, j'ai fait quelques crises ou je n'arrivais plus a respirer.

Les mécanismes de la maladie :

Tous les patients ont été capables de donner des renseignements et de répondre a la
question : « Que savez-vous a propos de votre maladie ? » :

e Pl : «Jesais que c'est sérieux, qu'il ne faut pas le prendre a la légere, que c'est une
maladie qui peut arriver a tout le monde et que c'est une maladie qui touche
¢galement les hormones du cerveau ».

e P2 : «Je sais que je ne guérirai jamais compleétement puisque c'est une maladie en
partie génétique (ma mere avait beaucoup d'allergies aussi) et qui est causée aussi
par mes allergies, notamment par mes allergies aux produits que je manipule dans
ma profession puisque je suis coiffeuse. ce que j'ignore c'est : est-ce que je vais
pouvoir continuer a travailler normalement ? »

e PS5 : «Je sais que c'est héréditaire puisque c'est arrivé a ma meére et a une de mes
tantes. Je sais qu'on essaie de me soigner. J'ai déja été opérée et j'ai suivi de
nombreux traitements, j'espere que cela ne va pas récidiver. Je sais que cela peut
s'é¢tendre et que cela nécessite par la suite une surveillance. »

e P13 : «Je sais que c'est sérieux et qu'il ne faut pas que je néglige ma pathologie. Il
faut que je prenne mon médicament tous les jours parce que cela joue sur toutes les
arteres du corps et qu'il peut m'arriver des complications sérieuses et graves. Je l'ai
vu chez certains de mes amis qui ont mon age et je veux les éviter absolumenty.

e P 6:«Je sais que c'est une maladie du cerveau qui touche une certaine zone des
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neurones. Je sais que je ne guérirai jamais.»

Sur les 14 patients interrogés, 86% d'entre eux présentaient d'autres pathologies :
dysthyroidie, et autres facteurs de risques cardiovasculaires (hypertension artérielle,

hypercholestérolémie). 14% d'entre eux ne présentaient pas d'autres pathologies.
yp p p p g

Tous les patients ont été capables de répondre a la question « Quels sont les mécanismes de

votre pathologie ? » Cependant aucun d'entre eux n'a pu expliciter ces derniers de fagon

précise. Par exemple :

e P3:«Jesais que j'ai trop de sucre dans le sang parce que mon pancréas ne fonctionne
pas bien. Tout ce sucre peut se stocker a différents endroits (dans les yeux, dans les
reins) et cela me dérégle complétement le corps. Je peux faire des crises, ou j'en ai
beaucoup trop, ou le dextro est beaucoup trop ¢levé. Je peux également faire des
crises ou je suis en hypoglycémie, c'est-a-dire ou je manque de sucre dans le sang.
Dans ce cas, je peux tomber dans le coma compleétement. On m'a bien expliqué que
cela pouvait étre treés gravey.

e P6: «Je sais que c'est une maladie qui atteint le cerveau et une certaine partie des
neurones. Je sais que c'est une maladie qui va en s'aggravant. Ceci explique pourquoi
je tremble et pourquoi j'ai des difficultés a marcher comme avant ».

e P8 : «J'ai le ceeur qui est fatigué, il ne pompe plus correctement et cela me fatigue
beaucoup».

e PI10:«Jaiune bronchite chronique, c'est-a-dire que mes bronches sont fatiguées. Elles
sont trop enflammeées et elles sont complétement fermées par rapport a ceux qui ont
des bronches normales, mais je sais que c'est a cause de la cigarette.»

e Pl:«Je crois que c'est une conséquence dun trop-plein de soucis et de contrariétés
qui se sont accumulés pendant plusieurs années. Il me semble qu'il y a également
une cause neurologique, donc du cerveau. Je crois que cela est aussi dii a un

probléme de mes hormones au niveau du cerveau, d'apres ce que m'a expliqué mon
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médecin généraliste. J'ai un peu de mal a me rappeler tout ce qu'il m'a

expliqué, j'ai des trous de mémoire en ce moment».

A la question «Quels sont les facteurs déclenchant les crises ?» seuls 57% des patients ont
pu répondre. Ainsi, la patiente 14 €voquait une mauvaise observance médicamenteuse

(«oublis de mes traitements») et des facteurs psychologiques liés au stress («contrariétésy).

Le patient 13 parlait d'écarts de régime et de mauvaise observance médicamenteuse. La
patiente 11 évoquait des épisodes infectieux et allergiques («rhumes, bronchites et
allergies»). Le patient 7 décrivait des épisodes infectieux et d’addictions («rhumes et
cigarettes»). La patiente 2 évoquait des facteurs déclenchants allergiques («contacts avec

les acariens, les graminées et avec certains produits sur mon lieu de travail»).

Incidence de la consultation du médecin traitant sur la compréhension de la maladie :

-93% des patients concernés déclaraient mieux comprendre leur pathologie depuis la

consultation du médecin traitant.

-7% affirmaient que l'entretien avec le médecin traitant n'avait rien changé a la

compréhension de leur maladie:

e P2 : «Oui, cela m'a fait du bien. J'ai un peu mieux compris. Mon médecin traitant
m'a fait un petit schéma de mes poumons pour me montrer ce qu'il se passait a leur
niveau. J'ai trouvé cela utile, méme si je ne me rappelle plus de tout dans le détail».

e P9:«Jaitrouvé cela bien que mon médecin traitant prenne le temps de m'expliquer.
Les idées sont un peu plus claires dans ma téte».

e P13 :«ui, je savais a peu pres tout, mais c'était intéressant et c'est toujours agréable
de pouvoir discuter avec son médeciny.

e P6: «Pour moi, cela n'a pas changé grand-chose puisque je n'ai pas vraiment eu les
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réponses que j'attendais. Je voulais surtout savoir comment ma maladie allait

évoluer et si on allait pouvoir me donner d'autres médicamentsy.

-La perception des traitements :

-43% des patients estimaient leurs traitements médicamenteux efficaces.

-57% se montraient plus réservés et trouvaient leurs traitements médicamenteux un peu

efficaces.

Par ailleurs 73% des patients émettaient une inquiétude quant a une éventuelle toxicité de

ces médicaments ou une accoutumance a ces derniers.

Tous étaient capables de décrire les roles et actions des traitements, mais de fagon tres

imprécise et trés grossicre :

e P6 : «Les médicaments me permettent d'éviter les blocages complets et me
permettent de bouger le matin, d'arriver a me déplacer. Sinon, je ne peux méme pas
marcher.»

e P9 : «Les médicaments font baisser le taux de sucre dans le sang. Ils essaient de
réguler a peu prés mon sucrey.

e PI0: «Ils m'aident a respirer, ils m'ouvrent les bronches».

La perception des objectifs cliniques, le suivi médical :

Sur les 14 patients interrogés, seuls 14% d'entre eux se déclaraient satisfaits d’étre dans les
objectifs cliniques et biologiques tels qu'ils étaient fixés par leur médecin traitant.
Tous les patients interrogés bénéficiaient d'un suivi régulier par leur médecin traitant avec

en moyenne une visite tous les deux, trois mois.

En moyenne, tous les patients interrogés ont été hospitalisés au moins une fois pour des

décompensations de leur maladie chronique, mais on note une grande hétérogéngéité.
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Ainsi, les patients 14, 13, 4 et 1 n'ont jamais été hospitalisés. Le patient 6 a été hospitalisé
quatre fois. Tous les autres patients ont été hospitalisés une fois.

La perception des causes de la maladie:

A la question «A quoi attribuez-vous votre maladie ?», certaines réponses revenaient de
fagcon récurrente. Ainsi, sur les 14 patients interrogés, quatre d'entre eux (29%) attribuaient

leur maladie a I'hérédité, cinq d'entre eux (36%) a la malchance, deux d'entre
eux (14%) a une mauvaise hygiene de vie ainsi qu'a une addiction au tabac, deux d'entre

eux (14%) au stress et un d'entre eux (7%) aux conditions de travail.

IIL2.3.2 Compétences du patient

Tous les patients avaient un traitement médicamenteux per os. Seuls 71 % d'entre eux
¢taient completement autonomes par rapport a cette prise médicamenteuse. S’agissant des

gestes techniques a accomplir, qui concernaient six patients :

-trois patients (21%) utilisaient un traitement par inhalateur ou aérosol en nébulisateur qu'ils

¢taient capables de réaliser eux-mémes.

-un patient (7%) avait un traitement par injection d'insuline en sous-cutané qu'il était
incapable de réaliser de fagon autonome. En revanche, il était capable de réaliser le test de

dosage de glycémie capillaire (dextro) de fagon autonome.

-deux autres (14%) patients DNID étaient autonomes pour le dextro.

o 12 : «Je n'ai jamais discuté avec mon médecin traitant de comment je pourrais
réaliser seul mon injection d'insuline. J'ai une infirmiére qui passe le matin et le soir.
Cela me rassure, comme cela elle controle, elle me fait une injection. Cela me fait
une présence. Cela n'a pas l'air trop compliqué, mais je préfere ce systeme-Ia, il

me convient bieny.

En revanche, une patiente (P2) déclarait que l'entretien avec son médecin traitant avait
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permis de mettre en évidence une mauvaise utilisation de son traitement par inhalateur. Elle
a pu corriger par la suite cette mauvaise manipulation et administrer correctement son

traitement.

e P2: «J'ai posé une question a mon médecin parce que je ne trouvais pas mes
médicaments en petites inhalations trés efficaces. Il m'a montré comment faire pour
mieux les prendre. Moi ¢a faisait des années que je ne faisais pas comme ¢a et que, du
coup, ¢a marchait moins bieny.

On notait une bonne observance et de 1’assiduité chez ces patients, puisque seuls 7%

d'entre eux déclaraient quelques rares oublis dans la prise de leurs médicaments.

I.2.3.3 Besoins, attentes des patients

-29% des patients interrogés déclaraient n'avoir aucun besoin ou attente liés a leur maladie

chronique,

- 43% d’entre eux déclaraient avoir besoin de mieux savoir et connaitre 1'évolution de leur
maladie chronique ainsi que les autres possibilités thérapeutiques que l'on pourrait

envisager dans leur cas.

-29% des patients auraient aimé pouvoir oublier leur maladie et mieux vivre avec.
Concernant les difficultés et préoccupations liées a leur maladie, 57% des patients

interrogés s'inquiétaient quant a I'évolution de leur pathologie :

e P6 : «Je ne sais pas comment tout ceci va finir. D'aprés moi, je vais finir
complétement paralysé en fauteuil roulanty.

e PIl1 : «J'ai peur de faire une grosse crise un jour et de ne plus arriver a respirer du
tout».

e P10 : «J'ai peur que cela s'aggrave et d'avoir besoin constamment d'étre branchée a

ma bouteille d'oxygeéne».
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e P5: «J'ai peur d'une récidive et d'une évolution de ma maladie, que celle-ci s'étende
comme cela avait été le cas pour des personnes de mon entourage qui sont mortes

de cette maladie».

43% des patients affirmaient avoir des difficultés et étre préoccupés par leurs traitements et

leurs éventuelles toxicité et accoutumance.

° 1 : «C'est vrai que cela me stabilise un peu, mais je ne sais pas comment tout cela

finira. Je suis incapable de les arréter. Il parait qu'ils peuvent avoir des effets néfastes
sur le cerveau et provoquer la maladie d'Alzheimer».

e Pl4: «Je n'ai pas envie d'étre une zombie pleine de médicaments. Ce type de
médicaments est d'ailleurs trés mal vu par mon entourage et je ne sais pas jusqu'a

quand je serai obligé de les prendre».

II.2.3.4 Contexte socioprofessionnel

Sur les 14 patients interrogés, tous exercaient ou avaient exercé une activité
professionnelle. 36 % d'entre eux ¢étaient retraités. Le détail de leur activité

professionnelle est résumé dans le tableau 1.

Concernant les situations a risques, 21% des patients n'en retrouvaient pas, 29% d'entre
eux parlaient de stress, 29% évoquaient une mauvaise hygiéne de vie (alimentation,
tabac, horaires) et 21% décrivaient des allergies a des substances présentes sur leurs lieux

de travail.

IML.2.3.5 Vie quotidienne, hygiéne de vie, loisirs
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- La moiti¢ des patients concernés a déclaré n'avoir aucun loisir ou centre d’intérét.
- Seuls 21% des patients avaient une activité physique réguliere (7% d'entre eux
pratiquaient la course a pied, 14% prenaient plaisir a faire du sport en salle ou natation)
- S’agissant des loisirs :7% déclaraient aimer sortir avec des amis, jouer aux cartes et a la
guitare, 21% aimaient lire ou aller au cinéma, étant précisé qu’on retrouvait chez certains
patients a la fois la pratique de 1’activité physique et des loisirs.
- Seuls 29% des patients relataient avoir une bonne hygiéne de vie, contre 71% qui
déclaraient ne pas s'alimenter correctement ou ne pas faire assez d'activité physique
quotidienne.
- Par ailleurs, 43% des patients décrivaient des problémes de sommeil avec un rythme de
sommeil irrégulier.
Aucun des patients interrogés n'a déclaré avoir modifié son hygiéne de vie depuis l'entretien
avec son médecin traitant. Cependant 29% d'entre eux se disaient incités a poursuivre les

efforts déja entrepris depuis qu'ils en avaient parlé avec leur médecin traitant :

e P12 : «Je faisais déja attention, mais c'est vrai que ¢a remotive».

IIL.2.3.6 Conditions de vie

Tous les patients interrogés décrivaient un entourage familial composé d'un époux/épouse
et/ou des parents et/ou d'enfants, voire de fréres ou sceurs. Dans 71% des cas on constate
que I'entourage amical ou social s'est appauvri depuis I'annonce du diagnostic de la maladie
chronique. En effet, 57% des patients interrogés relataient n'étre plus désireux de pratiquer
les activités sociales qui leur étaient auparavant agréables :

e P6 : « Depuis que je ne peux plus me déplacer tout seul je ne vois plus mes amis, je

ne suis pas de compagnie agréable, je crois. Je ne tiens pas longtemps assis



34

autour d'une table. Je n'ai pas envie de me forcer».

e Pl :«Jen’ai plusenvie de parler aux gens, de voir du monde. Tout cela est devenu
une véritable contrainte pour moi».

e P5: «Je passe plus de temps aupres de ma famille. Mes amis ne comprennent pas
bien la situation ou alors j'ai I'impression de leur inspirer un sentiment de pitié

., N , - . . .

qui m'est treés désagréable. Je n'ai pas envie de leur imposer ce que je vis».

e P14 : «Je suis incapable de sortir, de voir du monde, d'avoir une activité sociale.

C'est au-dessus de mes forcesy.

Tous les patients ont déclaré une personne de leur entourage familial comme personne

ressource et 93% d'entre eux avaient ses cordonnées sur eux.

Quant aux facteurs de stress :

-7% des patients interrogés ne retrouvaient pas de situation génératrice de stress.

-14% d’entre eux considéraient I'oubli de la prise des médicaments comme potentiellement

générateur de stress,

-29% d’entre eux évoquaient des problémes financiers,

-29% des patients évoquaient des problémes et conflits familiaux,

-21% des patients interrogés évoquaient des probleémes liés a leur activité professionnelle.

Les réactions adoptées en situation de stress étaient dans 50% des cas la colere et

I’énervement, dans 29% des cas le repli sur soi et dans 21% des cas l'appel a 1'aide.

Aucun patient interrogé ne déclarait avoir changé d'attitude dans ce domaine depuis

I'entretien avec le médecin traitant.

IIL.2.4 Réactions etévolution psyvchologiquedu patie nt
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IL.2.4.1 Facteurs defragilité

-71% des patients interrogés se considéraient fragiles ou vulnérables psychologiquement.

-86% des patients interrogés se considéraient fragiles ou vulnérables socialement.

-7% des patients interrogés présentaient un handicap.

-43% des patients interrogés présentaient des troubles psychologiques autres (syndromes

dépressifs diagnostiqués).

-29% des patients interrogés présentaient des addictions (tabac, alcool).

-43% des patients interrogés estimaient présenter des problémes relationnels.

Aucun n'appartenait a un réseau social de personnes (associations, groupes de parole).

L'intervention du médecin traitant n'a aucunement modifi¢ ce sentiment de fragilité et de

vulnérabilité psychologique et/ou sociale chez ces patients.

IIL2.4.2 Dimension cognitive etmwyances

Tous les patients interrogés évaluaient la situation de fagon péjorative:

e P6: « Mal, j'évalue mal la situation, je suis trés handicapé de par ma maladie, j'ai
peur pour l'avenir».

e P10:«Mal, cela m'inquiete beaucoup, je trouve que mon état respiratoire se dégrade
énormément».

e P13 : «L'évolution n'est pas trés positive, j'ai peur de ce qui pourrait m'arriver,

méme si je fais attention a mon traitementy.
e P14 : «Mal, je ne vois pas d’amélioration de mon état, j’ai peur de ne jamais
pouvoir vivre comme avant et de ne jamais pouvoir me passer de mes

médicamentsy.
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La représentation de la maladie :

-50% des patients interrogés se représentaient leur maladie comme un poids, comme une

chaine aux chevilles, comme un boulet et se sentaient prisonniers de leur pathologie.

-29% des patients interrogés se représentaient leur maladie comme «un crabey, «un
animal qui les ronge de I’intérieur».

-21% des patients interrogés se représentaient leur maladie « comme une épée de
Damocles » au-dessus de la téte, « comme un couperet », «comme une guillotiney.

Les croyances:

-43% des patients interrogés étaient athées sans religion, 36% des patients interrogés
¢taient catholiques non pratiquants, et 21% des patients étaient catholiques pratiquants.
A I’évocation des émotions suscitées par la maladie, on observe que la moitié¢ des patients
ressentait de la tristesse et un profond sentiment de solitude, 14% d'entre eux ressentaient
de la résignation, 14% ressentaient de la colére, 14% ressentaient de l'injustice, 14% de

l'inquiétude et 7% des patients se situaient au stade d'acceptation de la maladie.

Depuis l'entretien avec leur médecin traitant, 57 % des patients déclaraient que leurs
émotions avaient été¢ légerement modifiées. Ils affirmaient «mieux accepter leurs

pathologies», étre «plus résignés» et «moins en coleére». En revanche, on ne note pas

d'évolution en ce qui concerne le sentiment de solitude et de tristesse, 1'épuisement moral

et le sentiment d'abandon et de résignation.

IIL2.5 Facteurs socieenvironnementaux événements stressants de viessentis

IIL2.5.1 Facteurs agissantsurles compétences des patients
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- compétences d’autosoins :

Sur les 5 patients totalement ou partiellement en manque d'autonomie quant aux soins et

traitements, une patiente considérait avoir gagné en autonomie depuis les explications de

son médecin généraliste a propos de sa pathologie chronique, soit 20%. Le patient en

mangque total d'autonomie n'avait pas changé ses comportements (P12). On note que chez
ces patients la pratique de I'automédication était retrouvée tres fréquemment (93% des cas)

- compétences d’adaptation :

-seuls 43% des patients interrogés s’estimaient capables de s’adapter dans leur vie

quotidienne;

-seuls 36% se sentaient capables de s’adapter dans la gestion de leurs émotions;
-29% s’estimaient capables de s’adapter pour rechercher un soutien ou de 1’aide;
-36% se déclaraient capables de s'adapter pour acquérir les compétences de sécurité;

Dans 29% des cas, les patients s’estimaient davantage capables de s'adapter aux
émotions, dans leur vie quotidienne, pour rechercher de l'aide et pour acquérir les

compétences de sécurité depuis l'entretien avec leur médecin traitant.

Facteurs limitant l'acquisition des compétences de soin et de sécurité :

Les patients ont identifié:
-dans 43% des cas le manque d'explications claires émanant de leur médecin et/ou de leur

pharmacien,
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-dans 14% des cas le cott financier des traitements,

-dans 14% des cas une chute de moral entrainant un désintérét de leur traitement et de leur

¢état de santé,

-dans 14% des cas la complexité des traitements,

-dans 14% des cas le manque de temps.

Facteurs limitant la mobilisation des compétences d'adaptation:

Les patients ont identifié:
-dans 29% des cas une chute de moral de leur part,

-dans 21% des cas un manque d'explications claires émanant de leur médecin et/ou de leur

pharmacien,

-dans 29% des cas la complexité de leur traitement,

-dans 21% des cas le coft financier des traitements et le manque de remboursement,
-dans 21% des cas le manque de temps.

-dans 7% des cas, on note également la peur du patient vis a vis de ses traitements.

Facteurs favorisant 1'acquisition des compétences de soin et de sécurité

Les patients ont identifié:

-dans 43% des cas les explications claires de leur médecin traitant et/ou de leur

pharmacien, et la réassurance par ces derniers quant aux traitements instaurés,
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-dans 14% des cas le remboursement des traitements,

-dans 14% des cas la simplicité des traitements,

-dans 14% des cas la rapidité d'utilisation de leurs traitements,

-dans 14% des cas I'encouragement de leur entourage.

Facteurs favorisant la mobilisation des compétences d'adaptation:

Les patients ont identifié :

-dans 21% des cas les explications claires émanant de leur médecin traitant et/ou de leur
pharmacien,

-dans 21% des cas la simplicité d'utilisation de leur traitement,

-dans 21% des cas la rapidité d'utilisation de leur traitement,

-dans 21% des cas l'encouragement de leur entourage,

-dans 14% des cas le remboursement de leur traitement.

IL.2.5.2 Situation sociale

43 % des patients interrogés s'estimaient en situation de précarité.

Tous possédaient une mutuelle et tous bénéficiaient dune prise en charge complémentaire

concernant la pathologie de longue durée qui les affecte.

IIL2.5.3 Ressentis

Les patients ont €té interrogés sur les peurs que pouvait engendrer la maladie ainsi que sur

leur ressenti par rapport a leurs propres ressources face a la maladie.
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Les peurs liées a la maladie:

-86% des patients avaient peur qu'il n'y ait pas de guérison.

-71% d'entre eux redoutaient une aggravation de leur pathologie.

-64% avaient peur des complications éventuelles.

-29% redoutaient leur statut de malade ainsi que de l'isolement qui en découle.
-21% avaient peur de la dépendance aux traitements.

-57% des patients avaient peur de la mort.

e P6: «ai peur de finir dans un fauteuil roulant, complétement grabataire et
totalement a la charge de ma femme, incapable de faire quoi que ce soit ».

e P10 : «J'ai peur de ne plus arriver a respirer et d'en mourir».

e P2 : «J'ai peur de faire une grosse crise un jour toute seule dans la nuit et de ne plus
arriver a respirer du touty.

e P11 : «J'ai peur de mourir d'une grosse crise d'asthme. Un jour je suis presque arrivée
limite aux urgencesy.

e P9: «J'ai peur des complications au niveau du cceur, au niveau des artéres, au niveau
des yeux. Je n'aimerais pas perdre la vue. J'ai peur que mon état de santé se dégrade».

e Pl4 : «J'ai peur de ne jamais arriver a guérir et de rester dépendante de mes
médicaments toute ma vie.

e PS5 : «J'ai peur d'une récidive et que cette maladie ne me laisse jamais tranquilley.

Les peurs liées aux traitements :

-86% des patients avaient peur des effets secondaires.

-86% avaient peur d'une accoutumance et d'une dépendance a leur traitement ainsi que d’un

effet de sevrage lors de l'arrét de leur traitement.

-79% redoutaient une toxicité des traitements.
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-36% avaient peur d’une mauvaise utilisation de leur part de ces traitements.

-4% redoutaient une désapprobation de leur entourage par rapport a ces traitements.

e P12 : «C'est pour cela que j'ai encore besoin tous les jours de 'infirmiére. Si je me
trompe de dose d'insuline, je sais que cela peut étre trés grave.»

e Pl : «J'ai peur de ne jamais pouvoir arréter ces traitements. Je sais qu'ils peuvent
avoir des effets secondaires notamment sur le cerveau, je sais qu'ils peuvent
provoquer la maladie d'Alzheimer, cela m'inquiéte beaucoup. A 1'heure actuelle je
suis incapable de les arréter, j'ai besoin d'eux pour €tre a peu preés équilibrée, pour
arriver a dormir la nuit. Mon entourage, mon mari, mes enfants ne comprennent pas.
J'ai peur d’étre une zombie ou comme une droguée qui a besoin de ses médicaments
tous les jours. Cela m'inquiete beaucoup, je ne sais pas quand est-ce que j'arriverai
a les arréter».

e P10 : «C'est désagréable et inqui€tant pour moi d'avoir besoin des médicaments tous
les jours pour arriver a respirer, surtout que je ne connais pas bien les effets
secondaires. Quand je lis les effets secondaires sur la boite et sur la notice, c'est trés
inquiétant car ils sont nombreux».

e P7: «lly aplein d'effets secondaires a mon traitement de fond. Je le vois bien, mais
j'en ai besoin. Je ne peux pas les arréter a 1'heure actuelle. C'est désagréable a mon
age d'avoir besoin de prendre des médicaments tous les joursy.

e P14 : «J'ai peur d'étre devenue dépendante de ces médicaments. J'en ai besoin pour
dormir, pour ne pas sombrer, pour ne pas pleurer tous les jours. J'ai essayé une fois
de les arréter d'un coup et cela a été catastrophique. Mon médecin m'a bien dit qu'il
ne fallait surtout pas les arréter du jour au lendemain. Pour l'instant je ne vois pas

d'issue».
L'entretien et les explications données par le médecin traitant ont rassuré 14% de ces

patients sur les aspects effrayants de leur maladie:

e P13 : «Mon médecin m'a bien expliqué qu'en prenant mon traitement tous les jours
et avec une tension équilibrée comme elle 1'est actuellement, je ne devrais pas
souffrir des complications qui m'effrayent, notamment au niveau du cceur. Je ne veux

pas finir comme certains de mes amis qui ont eu de gros problémes cardiaques de
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fagon brutale».

P7 : «Mon médecin m'a bien expliqué que c'était une pathologie fréquente et que
mon traitement me permettrait d'équilibrer cette maladie. Grace au traitement de
fond, je vois bien que mes crises sont beaucoup plus espacées, voire inexistantes.

Cela m'a un peu rassuré».

Suite a l'entretien et aux explications de leur médecin traitant, 57% des patients se

déclaraient rassurés sur les effets de leurs traitements.

14 : «Mon médecin m'a dit qu'il ne fallait pas lire tous les effets secondaires que

I'on pouvait trouver sur les notices. Quand je serai mieux, nous pourrions envisager

de diminuer progressivement les doses.

P12 : «Mon médecin m'a bien expliqué que j'avais besoin de ce traitement, qu'en
adaptant bien les doses, il n'y avait pas de raison qu'il se produise d'accidents, cela
m'a un peu rassuréy.

P13 : «Mon médecin m'a dit que je faisais des bilans réguliers, que sur mes analyses
je supportais bien mon traitement, qu'il me convenait bien. Effectivement, je ne me

sens pas fatigué, donc qu’il n'y avait pas lieu de m'inquiéter».

Le ressenti des patients

Seuls 14% des patients étaient optimistes, aucun n'avait le sentiment de contrdler

complétement la situation, aucun d'entre eux n'avait le sentiment d’étre efficace. 79% des

patients €taient anxieux, 86% se dévalorisaient par moment, 71% décrivaient des chutes de

moral par moment :

=

: «Non, je n'ai pas du tout retrouvé le moral».

P6 : «Je n'ai pas du tout le moral. Mon médecin dit que je souffre d'un syndrome
dépressif, il voudrait que je prenne un traitement pour cela, mais je n'ai pas envie de
prendre des médicaments en plusy.

P14 : «Non, je n'ai pas du tout le moral comme avanty.

P10 : «J'ai des grosses chutes de moral par moment, ou je n'arrive méme pas a sortir

de chez moi».
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e PI2: «Il ades jours ou le moral ce n'est pas cela du tout, mais je fais avec et je ne

montre rien».
e PS5 : «Lamaladie a changé mon comportement. Je n'ai plus le moral comme avant

et je ne vois plus la vie comme avant. Je n'ai plus les mémes plaisirs qu'avant, mais

je serre les dents, j'espere que cela reviendray.

Pour ces patients, l'entretien avec le médecin traitant n'a pas modifié ce sentiment
d'impuissance, cette mésestime de soi et cette dévalorisation.

A I’évocation des émotions suscitées par la maladie, on observe que la moitié¢ des patients
ressentait de la tristesse et un profond sentiment de solitude, 14% d'entre eux ressentaient
de la résignation, 14% ressentaient de la colére, 14% ressentaient de 1'injustice, 14% de
l'inquiétude et 7% des patients se situaient au stade d'acceptation de la maladie

Depuis l'entretien avec leur médecin traitant, 57 % des patients déclaraient que leurs
émotions avaient ét¢ légerement modifiées. Ils affirmaient «mieux accepter leurs
pathologies», étre «plus résignés» et «moins en colére». En revanche, on ne note pas

d'évolution en ce qui concerne le sentiment de solitude et de tristesse, 1'épuisement moral.

IIL.2.6 Compréhension etattentes dupatient :difficultés d > a p pssa@en t i

Aucun de ces patients n'avait de demande ou de question sur la démarche d’éducation
thérapeutique.

43% d'entre eux trouvaient la démarche utile, 14% ont exprimé le besoin que l'information
délivrée par le médecin traitant soit répétée et/ou reformulée a plusieurs

reprises afin de bien la retenir et de mieux la comprendre.

e Pl : «Je trouve cela treés bien. Je ne sais pas si cela va changer réellement ma prise
en charge et ma maladie, mais c'est bien de prendre le temps et d'expliquer pour que
les patients comprennent mieux leur maladie. J'apprécie que le médecin prenne le

temps avec moi et qu'il utilise des mots simples que je comprends. Il est trés humainy.
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P2 : «Je trouve cela tres positif. J'ai enfin le temps de poser des questions, car je suis
inquicte. Je ne sais pas si je vais pouvoir continuer mon activité professionnelle au
vu de mes allergies sur mon lieu de travail».

P6 : «Cela ne change rien a ma maladie, j'en suis conscient. J'apprécie que mon
médecin prenne le temps de m'expliquer ma maladie; je la comprends mieux. J'ai
encore des questions : j'aimerais savoir s'il y a d'autres médicaments possibles et
comment vont tourner les choses. Et puis, pour que cela soit utile 8 mon avis, il
faudrait que mon médecin me répéte plusieurs fois les choses, a des moments
différents, par exemple quand je viens pour d'autres consultations. Avec mes
probléemes de mémoire et de concentration, j'ai besoin qu'on me répete les
informations si je veux les retenir, ce n’est pas facile».

P11 : «Je trouve cela tres positif, peut-Etre qu'en comprenant mieux ma maladie cela
va me permettre de mieux anticiper les crises, d'étre moins surprise.

P13 : « Cela m'a rassuré de parler avec mon médecin et de pouvoir poser des

questions comme cela. Je suis d'un tempérament anxieux.

Aucun des patients interrogés ne présentait des difficultés de lecture et/ou de

compréhension de la langue frangaise. Aucun n'était dyslexique. Aucun des patients

interrogés ne présentait de handicap sensoriel ou mental.

IIL2.7 Gestion personnellede la maladie : implication et motivation

-36% seulement des patients interrogés avouaient avoir des projets :

P 9 : «Nous projetons de partir en voyage au printemps prochain avec mon mari».
P 2 : «J'envisage une reconversion professionnelle et pourquoi pas de faire un
deuxiéme enfanty.

P 6 : «Je suis incapable de me projeter. Je n'ai plus aucun projet».

Par ailleurs, 64% des patients aimeraient apprendre a connaitre en priorité les autres

possibilités thérapeutiques.

P6 : «J'aimerais savoir si on peut envisager chez moi d'autres traitements
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médicamenteux, car je sens bien que l'effet de ceux que je prends actuellement est
en train de s’épuiser».

Dans 71% des cas, ils aimeraient apprendre a connaitre ¢galement 1'issue ou 1'évolution de
leur pathologie.

e P6 : «J'aimerais savoir ou tout ceci va m'emmener et comment cela va finir.
J'aimerais savoir si je vais finir en fauteuil roulant, complétement grabataire et
totalement a la charge de ma femme».

e P8 : «J'aimerais savoir si je vais me dégrader, a quelle vitesse. J'aimerais savoir si

mon ceeur va tenir le coup, c'est important pour moi».

e P5: «Jaimerais savoir si je vais guérir finalement, ou si je vais devoir faire face a

une nouvelle récidive. Je ne sais pas si j'en aurai le courage».

Dans 43% des cas, les patients aimeraient apprendre a gérer les crises de leur maladie
chronique.

e P2 : «J'aimerais savoir, quand je suis en crise, quand est-ce que je dois appeler le
SAMU ou monter tout de suite a 1’hopital, ou quand est-ce que je peux me gérer
toute seule a la maison, avec la Ventoline ou avec les aérosols».

e P10 : «J'aimerais savoir, lorsque je n'arrive plus a respirer, lorsque je dois aller
consulter tout de suite mon médecin traitant pour qu'il me mette sous piqlres
d'antibiotiques avec des aérosols, ou lorsque je dois attendre. Soit je viens toujours

trop tot, soit trop tard. Je ne sais jamaisy.

A la question «Qu’aimeriez-vous changer ?» 93% des patients évoquent la gravité de leur

maladie:

e P8 : «J'aimerais évidemment que ce soit moins grave et j'aimerais pouvoir guérir
définitivement.

e PS5 : «J'aimerais que ce soit moins grave, cela me libérerait de toute mon angoisse.
J'aimerais étre stire de pouvoir guérir».

e P6 : «J'aimerais pouvoir retrouver toute mon autonomie».
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-86% d’entre eux aimeraient prendre moins de médicaments :

e Pl : «J'aimerais pouvoir arréter ou diminuer tous ces traitements, cela me pese
beaucoup».

e P4 : «J'aimerais ne pas étre obligé de prendre mon traitement tous les jours. C'est
désagréable pour moi».

e P7: «J'aimerais pouvoir me libérer de mon traitement de fond tous les jours. C'est

désagréable pour moi de prendre des médicaments a mon age surtout qu'ils ne sont

pas sans effets secondaires».

-Dans 71% des cas, les patients interrogés aimeraient pouvoir étre plus autonomes :

e P6 : «J'aimerais pouvoir gagner en autonomie et ne plus étre dépendant de ma
femme comme je le suis actuellement, cela me géne beaucoup. Certains jours, elle
m'aide pour tous les gestes de la vie quotidienne, m'habiller. Je suis méme incapable
de marcher. C'est trés génant pour moi».

e P 12 : «J'aimerais étre plus libre et plus autonome. Je suis obligé d'étre a la maison
le matin et le soir pour le passage de l'infirmiere. Cela me coupe complétement mes
journéesy.

-64% des patients interrogés aimeraient étre plus libres :

e P10 : «Certains jours, je suis dépendante de ma bouteille d'oxygene. On ne peut

pas vraiment dire que je sois librey.

-14% des patients aimeraient changer le regard des autres, notamment celui de leur
entourage :

e Pl4: «Mes proches ne comprennent pas et voient d'un mauvais ceil le traitement que

je prends. Ils disent que je suis dépendante de mes cachets pour dormir, mais c'est

vrai que j'en ai besoin. Ils me comparent a une droguée, c'est dégradant pour moi».

L’ensemble des patients interrogés se déclarait motivé et réceptif pour parler plus

longuement et bénéficier d'informations au cours d'une séance d'éducation
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supplémentaire au sujet de leur maladie, méme si 64% d'entre eux déclaraient avoir du
mal a tenir une conversation pendant longtemps et décrivaient des troubles
attentionnels ainsi que de concentration plus ou moins importants. Ces patients
(64% des cas) ont mentionné le besoin que les séances et leur contenu soient
adaptés a chacun d'eux. Ils se disaient ainsi plus convaincus et coopérants a la
démarche d'ETP si les séances ¢€taient individuelles, s’ils avaient la possibilité

de parler librement avec leur médecin, s’ils pouvaient poser les questions de leur
choix (et méme les préparer avant), si dans certains cas les séances n’étaient pas

trop longues ou éprouvantes.

e P4 : «Oui, je pourrais envisager de bénéficier de séances supplémentaires,
c'est intéressant. Maintenant, est-ce que durant ces séances je pourrai poser
les questions que je veux ? A ce moment-1a, je peux y réfléchir avant et
faire une liste de questions. Comme ¢a, ¢a pourrait m'étre utile».

e P6 : «oui, ¢ca me fait du bien de parler avec mon médecin de ma maladie et
de la facon dont il envisage la suite pour moi. J'espere que ces séances sont
individuelles ou a la limite avec des personnes qui ont la méme maladie que
moi et qui se sentent aussi handicapées que moi: alors la, oui!

J'espere que ca ne durera pas trop longtemps, je fatigue vite vu mon état.
Apres je me lasse.»
e Pl : «Je ne dis pas non, je suis plutdt partante, méme si j'ai du mal a me

concentrer pendant longtemps depuis que je prends ces médicamentsy.

Dans le processus d'acceptation de la maladie chronique, aucun patient n’estimait se situer
au stade du choc initial.

-14% des patients interrogés pensaient se situer en plein déni.

-21% des patients interrogés affirmaient se situer en pleine révolte.

-Aucun des patients interrogés ne se situait dans la phase de marchandage.
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-La moiti¢ des patients interrogés, en revanche disait se situer dans la phase de dépression.
-Seulement 14% des patients interrogés affirmaient se situer dans la phase d'acceptation
de leur maladie.

Tous les patients interrogés avaient d'ores et déja pris des contacts avec des professionnels
de santé. Tous les patients avaient pris contact avec leur médecin traitant. 14% d'entre eux
avaient pris contact avec des professionnels paramédicaux (infirmiere), et 36% d'entre eux
avec des spécialistes (neurologue pour le patient 6, cardiologue pour le patient 13,
pneumologue pour le patient 7). Aucun des patients interrogés n'avait de contact a prendre
et de suivi ultérieur envisagé avec des professionnels de santé (social, éducatif, médical ou

spécialiste).
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DISCUSSION

IV.1 Forces etlimites dd > é t ud e

IV11 Forces de 1’ étude

V111 Objectif de 1’ étude

Dans le cadre des études sur I’éducation thérapeutique, les objectifs du diagnostic éducatif
et sa méthode d’¢élaboration font 1’objet d’une abondante littérature. L’originalité de notre
¢tude est de tenter d’appréhender les transformations que ce diagnostic provoque chez les
patients, sur le vécu et la compréhension de leur maladie, alors méme que le programme
d’éducation thérapeutique n’a pas ¢été établi. Que peut susciter ce temps d’échange en
termes de prise de conscience pour le patient de sa maladie, de motivation, voire

d’apprentissage ?

IV.1.1.2 Méthode
Le choix de la méthode qualitative est apparu approprié a notre é¢tude dans la mesure ou la

recherche qualitative est une recherche a visée explicative. Or il s’agissait de montrer
comment la maladie était vécue et interprétée a un moment donné. La technique de
I’entretien directif était inadaptée a cette recherche qualitative car elle laisse trop peu de
place a I’initiative de la parole et par conséquent n’aurait pas permis I’expression de ce
qu’il y a de singulier chez les patients interrogés. Nous n’avons pas retenu I’entretien libre,
qui implique que I’interviewer ne pose qu’une question directe et se borne ensuite a inciter

I’interviewé a approfondir ses réponses. Bien adapté aux récits de vie, il nécessite
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généralement des entretiens plus longs et exige surtout une grande expérience. A défaut le

recueil des données est incertain.

Nous avons exclu la méthode des entretiens de groupes (focus group) dont la finalité est de
stimuler I’émergence des opinions et expériences a partir de la dynamique du groupe. Nous
avons considéré que les thémes abordés étaient trop personnels pour susciter des échanges
et des confrontations d’expériences et de vécu sans réticence et sans crainte du jugement

de valeur des participants.

Nous avons choisi de procéder par des entretiens semi-dirigés a partir d’un guide
d’entretien congu pour orienter le discours sur des thémes préalablement définis. Les
questions étaient posées sous forme de questions ouvertes et neutres, qui suscitaient la

réflexion des patients interrogés et leur permettaient d’établir des liens entre les idées.

IV12 Li mi t e s de 1’ étude

IV.1.2.1 Triangulation des méthodes
La méthode qualitative a permis d’avoir une approche explicative de certains

comportements. Une analyse quantitative pourrait venir compléter notre recherche.

IV.1.2.2 Biais li¢ au recrute ment de lapopulation

Recrutement des médecins généralistes

Cing médecins seulement ont accepté de participer a notre étude. Six autres médecins avaient
refusé par manque de disponibilité et quatre autres n'ont pas pu &tre joints par téléphone. Lors
du premier contact téléphonique, seul le théme de 1’éducation thérapeutique

et non le sujet précis de I’étude leur a ét¢ donné, afin de ne pas sélectionner les médecins

selon leur intérét pour 1’objet de la recherche. Les médecins généralistes ont été€ sensibilisés
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par l'interne enquéteur sur I'approche du diagnostic éducatif lors de I’entretien. qui a suivi le
contact téléphonique. Le temps consacré a ’entretien a vari¢ entre 15 a 35 minutes. En
fonction de la disponibilité, du temps accordé et de I'intérét des médecins généralistes pour

le sujet, la sensibilisation de ces derniers n’a pas été forcément homogene.

Recrutement des patients

En recherche qualitative, 1’échantillon peut étre restreint en nombre deés lors qu’il
caractérise suffisamment une population. Seuls 14 patients ont participé aux entretiens. Tous
ont été choisis par leur médecin traitant participant a notre étude suivant les critéres que nous
avions définis. Le nombre de participants peut constituer un biais, malgré la diversité de leurs

maladies et de leurs caractéristiques sociodémographiques.

IV.1.2.3 Biais d'interprétation
L'analyse des résultats a été effectuée par I'enquéteur uniquement. Or une part de subjectivité
et de sensibilité¢ inhérente a I’enquéteur parait inévitable dans 1’analyse de données se
rapportant au ressenti des patients et a leur état psychologique, ce qui constitue
un biais d’interprétation. Une triangulation des chercheurs, qui n’était pas possible pour des

raisons organisationnelles, aurait permis d’améliorer la validité interne de 1’étude.

IVi124Bi ai s 1i

o~

a l>¢élaboration du diagnostic
Les consultations dédiées au diagnostic éducatif ont été réalisées par cing médecins

traitants différents. Nous n’avons pas assisté a ces consultations. Chaque médecin a réalisé

ce diagnostic selon sa propre approche, en s’appuyant sur les recommandations de

la HAS. Cette approche a probablement eu une influence sur le ressenti des patients qui

n’avaient pas eu le méme médecin, ce qui peut constituer un biais dans notre étude.
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IV.1.2.5 Biais lié aux conditions des entretiens avec les patients
Les entretiens avec les patients ne se sont pas tous déroulés dans les mémes conditions.
Nous n’avons pas pu observer un délai a peu pres identique entre la consultation dédiée du
médecin traitant et notre entretien. Ce délai a vari¢ entre une semaine et deux mois.
Certains patients ont donc eu plus de recul que d’autres pour intégrer ce qui a résulté de la

consultation dédiée.

IV.1.2.6 Biais li¢é au comporte ment de l'enquéteur au cours des entretiens
L'enquéteur était le plus neutre possible et les questions étaient ouvertes pour la plupart.
Cependant l'enquéteur a di user de certaines questions de relance qui ont pu laisser entrevoir
son avis. Interrogés sur le théme «connaissance de la maladie et des traitementsy», certains
patients terminaient leur réponse par des questions recherchant une approbation: ces ¢léments
ont été notés dans le verbatim. L’enquéteur a pris soin de préciser aux patients qu’il n’y avait

pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

IV.1.2.7 Difficultés liées a la personne intenogée
Lors des entretiens, certains patients ont laissé apparaitre des signes d'irritabilité, d'agacement
ou d’impatience que 1’on peut interpréter comme des mécanismes de défense. Les questions
portant sur les connaissances de leur maladie et de leur traitement -notamment celles qui
concernaient la gravité, I'évolution, les mécanismes de la maladie et des traitements ont pu
étre percues comme trop compliquées. Par ailleurs, pour certains, les
questions portant sur les ressentis et émotions au sujet de leur maladie ou encore les questions
sur leurs conditions de vie ont pu étre percues comme trop intrusives.
Ce sentiment a pu affecter la sincérité¢ des réponses ou générer des non-dits et cela alors

méme que I’enquéteur est resté le plus neutre possible.
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IV.2 Analyse desrésultats

Les entretiens ont mis en évidence chez les patients une volonté de parler librement de la
maladie qui les atteint, méme si on note une grande hétérogénéité dans leur fagcon de se livrer,
dans les mots et le vocabulaire employés et dans la facilité a s’exprimer au sujet des aspects

de leur pathologie.

IV.2.1 Connaissanceseprésentations, logique et ressentis du patient

IV.2.1.1 Connaissance de la maladie

La perception de I’évolution de la maladie :

Les entretiens ont révélé un grand pessimisme de la part des patients.

La gravité de la maladie est génératrice d’anxiété. Bien que souffrant de maladies chroniques

diverses, tous les patients avaient le sentiment qu'ils souffraient d'une maladie grave.

La connaissance des mécanismes de la maladie est imprécise, approximative.

Seule une majorité des patients a pu expliquer les facteurs déclenchants les crises.

L'efficacité des traitements :

Les réponses sont diverses mais on reléve majoritairement une réserve sur 1’efficacité des
traitements et une grande inquiétude quant a une éventuelle toxicité ou a une accoutumance.
L’atteinte des objectifs cliniques et biologiques était pour la plupart des patients interrogés
une cause d’insatisfaction et d’angoisse. Les patients bénéficiaient tous d'un suivi régulier

par leur médecin traitant, avec en moyenne une visite tous les deux-trois mois.

La perception des causes de la maladie :
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On note des croyances hétérogenes chez la plupart des patients qui renvoient a un sentiment
d'impuissance puisque 13 patients attribuaient leur pathologie a des facteurs extrinseéques,
tels que I'hérédité, la malchance, le stress et le travail. Seuls 2 d'entre eux évoquaient une
mauvaise hygiéne de vie.

L’influence de la consultation dédiée sur la compréhension de la maladie

Selon la quasi-totalité des patients (93%) la consultation dédiée avec le médecin traitant a
amélioré leur connaissance et leur compréhension de leur pathologie. La perception des
patients est donc positive alors méme que nous avons relevé des approximations dans les
réponses aux questions posées.

On reléve par ailleurs chez de nombreux patients (79%) une grande curiosité et une attente
d'informations supplémentaires au sujet de leur maladie. Ainsi, 75% des patients interrogés
ont déclaré avoir déja eu recours a des sources d'informations autres que celles émanant du

médecin traitant, alors qu’ils bénéficiaient d’un suivi régulier.

IvV.2.1.2 Compétences du patient

Nous avons relevé chez la majorité des patients une bonne observance des traitements. Seuls
71% des patients étaient completement autonomes dans la prise des médicaments. La
consultation médicale n’a pas eu d’effet probant sur I’acquisition des compétences
d’autosoins.

La consultation n’a pas davantage motivé le patient diabétique insulino-dépendant a réaliser
seul I’injection d’insuline, parce que ce patient éprouvait le besoin d’étre rassuré par la
présence du soignant. Toutefois, la consultation du médecin traitant a eu un effet positif sur
I’amélioration des compétences d’une patiente déja autonome en lui permettant de corriger une

mauvaise manipulation qu’elle faisait depuis des années.
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IV.2.1.3 Besoins et attentes
On note chez un tiers des patients interrogés un sentiment de renoncement, d'abandon et de
résignation. Un tiers des patients n’avaient aucune attente liée a leur maladie.
43% des patients ont exprimé le besoin d’étre informé sur d’autres possibilités thérapeutiques
La majorité des patients a exprimé une forte anxiété quant a I'aggravation de leur pathologie.
On retrouve un sentiment d'angoisse et d'anxiété quant aux effets des médicaments en termes
de toxicité et accoutumance. L’inquiétude des patients a 1’égard des traitements
médicamenteux s’est manifestée de maniére récurrente au cours des entretiens.
On reléve que la principale attente des patients c’est d’étre informés de I’évolution de la
maladie et des possibilités thérapeutiques.
La consultation avec le médecin traitant n’a pas eu d’effet rassurant sur I’évolution de la

maladie et les bénéfices des traitements.

IV.2.1.4 Contexte socieprofessionnel

Sur les 14 patients interrogés, 79% d'entre eux retrouvaient des situations a risque dans leur

activité professionnelle actuelle ou ancienne : stress, conditions de vie, allergies.

IV.2.1.5 Vie quotidienne, hygi¢ ne de vie, loisirs
Dans le récit de leur vie quotidienne, on note une grande tristesse, ainsi qu'un sentiment
d'abandon, de renoncement et de résignation de la part des patients interrogés. En effet, la
moiti¢ d'entre eux déclaraient n'avoir aucun loisir ou centre d’intérét. Seuls 29% d'entre eux
déclaraient avoir une bonne hygi¢ne de vie. Aucun des patients interrogés n'a déclaré avoir
modifié son hygiéne de vie depuis la consultation avec son médecin traitant. Néanmoins
celle-ci a eu un effet stimulant et motivant chez les patients qui faisaient déja des efforts

pour améliorer leur hygieéne de vie. (29% des patients).
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IV.2.1.5 Conditions de vie

On mesure I’impact considérable de la maladie chronique sur la vie sociale. On reléve une
volonté de la part des patients de s'isoler de 1'entourage social et amical qui était le leur avant
la maladie. La vie sociale s’appauvrit. La maladie est per¢ue comme un échec et induit un
sentiment de honte. La vie des patients se resserre autour de la famille. On note un
renoncement par rapport aux activités sociales antérieures, parfois dii @ un sentiment de
dévalorisation (21% des patients) li¢ a I’idée que le patient se fait de I’image qu’il renvoie a
son entourage en tant que malade. Les facteurs générateurs de stress sont trés présents. Seuls
7% des patients interrogés ne retrouvaient pas de situation génératrice de stress.

On releve une difficulté dans I'adaptation des patients par rapport a ces facteurs de stress.
L'entretien avec le médecin traitant n'a pas eu pour effet d’améliorer la capacité d’adaptation

des patients aux situations de stress.

Iv.2.2 Réactions et évolution pschologique du patie nt

IV.2.2.1 Facteurs de fragilité

Les résultats des entretiens permettent de mesurer 1’impact psychologique de la maladie
chronique qui affecte ¢galement les relations sociales. .Les patients ressentent un profond
sentiment de fragilité et de vulnérabilité psychologique, (71% des patients) Ils se considerent
¢galement fragiles ou vulnérables socialement (86%). 43% des patients interrogés présentaient
des troubles psychologiques autres, diagnostiqués pour la plupart (syndromes dépressifs).
29% d'entre eux présentaient des addictions.

Dans une grande proportion des patients interrogés, on pouvait retrouver des symptomes du
syndrome dépressif mineur, tels que le renoncement aux activités qui apparaissaient

auparavant agréables, des pleurs faciles, ceci depuis plus d'un mois.
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La consultation du médecin traitant n'a pas eu d'effet sur le sentiment de fragilité ou de

vulnérabilité psychologique et/ou sociale ressenti par les patients.

Iv.2.2.2 Dimension cognitive et croyances

On note, de la part de ces patients, un grand pessimisme puisque tous évaluaient la situation
de facon péjorative. A la question de la représentation de leur maladie, tous évoquaient des
symboles ou images traumatisantes («un animal qui ronge de I’intérieur», une «épée de
Damoclésy, une «guillotiney...) renvoyant a I’idée d’un phénomene face auquel ils

¢taient impuissants. Quand on interroge ces patients sur leurs émotions lorsqu'ils pensent a leur
maladie, on reléve un sentiment commun d’épuisement moral.

Néanmoins, 57% des patients déclaraient que leurs émotions avaient été légérement
modifiées depuis la consultation du médecin traitant. Ils disaient « mieux accepter » leur
pathologie, étre plus résignés, moins en colére. Cependant il faut entendre le terme
« acceptation » dans le sens de résignation et non pas d’appropriation. C’est principalement
sur le sentiment de colére que l'intervention de leur médecin traitant a ét¢ bénéfique. En
revanche, les sentiments de solitude et de tristesse, I'épuisement moral et la résignation n’ont

pas évolué.

1IV.2.3 Incidence des facteurs sociaux et environne mentaux, évenements stressants de
vie, ressentis

Dans I’ensemble les patients décrivaient une incapacité d'adaptation, que ce soit dans leur vie
quotidienne, dans la gestion de leurs émotions, pour rechercher un soutien ou de l'aide, et encore
pour acquérir des compétences de sécurité. Dans 43% des cas, le médecin traitant et/ou le
pharmacien étai(en)t tenus pour responsables d'une mauvaise acquisition des compétences de
soins et de sécurité. Les médecins et I’entourage ont d’apres les patients un role important dans

la mobilisation des compétences d’adaptation.
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Pour ces patients, la consultation du médecin traitant a été bénéfique, puisque dans 29% des cas
les patients ont considéré qu’apres la consultation ils étaient davantage capables de s'adapter
aux émotions dans leur vie quotidienne pour rechercher de l'aide et pour acquérir les
compétences de sécurité.

Les peurs liées a la maladie:

Les peurs d’une aggravation de la maladie et de 1’absence de guérison sont prégnantes. Les
explications données par le médecin lors de la consultation dédiée n’ont eu que peu d’effet sur
I’angoisse li¢e a la maladie dans la mesure ou seuls 14% de ces patients ont été rassurés.

Les peurs liées aux traitements :

La peur des patients vis-a-vis de leurs traitements est un sentiment trés présent et source
d’anxiété. En particulier 79% des patients redoutaient la toxicité des médicaments et 86% d'entre
eux se disaient inquiets de leurs effets secondaires ou d’un phénomene d’accoutumance.

La consultation du médecin traitant n’a rassuré que 57% de ces patients. La méfiance des
patients vis-a-vis des médicaments est restée trés forte.

Ressentis

Les sentiments qui dominent chez les patients sont le pessimisme (seuls 14% d'entre eux se
disaient optimistes) et une trés faible estime de soi. Aucun de ces patients n'avait le sentiment
de contrdler la situation. Aucun d'entre eux n'avait le sentiment d'étre efficace. On reléve un
profond sentiment d'impuissance et d’épuisement moral. Pour tous ces patients, I'entretien
auprés du médecin traitant n'a aucunement modifié ce sentiment d'impuissance et de

dévalorisation.

IV.2.4 Compréhension et attentes du patient :
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43% des patients ont été satisfaits de la démarche engagée, mettant en avant une meilleure

compréhension de leur maladie.

IV.2.5 Gestion personnelle de la maladieimplication et motivation

Seul un tiers environ des patients (36%) avouait avoir encore des projets. Ce pourcentage est en
cohérence avec 1’¢état psychologique des patients: la moitié des patients interrogés affirmait se
situer en phase de dépression.

Parmi les souhaits et attentes formulés par les patients, certains pourront trouver une réponse
dans un programme d’ETP: gérer les situations de crise ou de problémes aigus, gagner en
autonomie, étre mieux informés de 1’évolution de la maladie et des traitements.

La majorité des patients se déclarait motivée pour parler plus longuement de leur pathologie et
bénéficier d'informations dans le cadre d’une séance d'éducation supplémentaire. Pour répondre
aux attentes de ces patients, les séances devraient étre adaptées a chacun d'eux. La consultation
dédi¢e au diagnostic éducatif a donc, dans une certaine mesure, éveillé la motivation de ces
patients.

Les attentes ainsi exprimées mettent en évidence la nécessité de tenir compte des potentialités
d’apprentissage de chaque patient et de ses fragilités afin de solliciter de facon optimale ses

réssources.
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IV3Pour une démarche d’” ETP adaptée

Le bénéfice de la consultation dédiée au diagnostic éducatif est évidemment variable selon les
patients. L’intérét que la majorité des patients a manifesté pour la démarche et le souhait exprimeé
de la prolonger constitue une étape positive dans le processus d’apprentissage. Elle a permis aux
patients de verbaliser le vécu de la maladie, les difficultés d’adaptation et pour la plupart d’entre
eux d’améliorer leur compréhension de la maladie. En sollicitant la réflexion du patient dans
cette démarche participative, la consultation dédiée au diagnostic éducatif est une composante
du processus d’apprentissage. Toutefois, a partir des résultats de nos entretiens, on constate que
tous les patients n’ont pas la méme compréhension de la nécessité d’étre éduqué, ce qui doit
conduire a adapter au cas de chaque patient le nombre de consultations dédiées au diagnostic
éducatif. Cette consultation, éventuellement renouvelée, est le préalable a la définition avec le
patient d’objectifs personnalisés d’apprentissage de compétences d’autosoins et d’adaptation.
Pour soutenir la démarche, le diagnostic éducatif doit permettre, a partir des besoins exprimés
par le patient, de mettre en place un dispositif pédagogique qui tient compte de sa singularité.
Les résultats de notre étude mettent en exergue les freins et les résistances au changement qui
constituent un obstacle a I’apprentissage, tels que :

- les peurs et les doutes sur I’efficacité des traitements,

- le vécu de la maladie comme une fatalité et le sentiment d’impuissance,

- le manque de motivation pour modifier les comportements liés a I’hygiene de vie,

- la dévalorisation et la perte de I’estime de soi,

- le sentiment de résignation et I’abandon des projets de vie.

Ces résultats font apparaitre la nécessité d’agir sur la motivation des patients des le stade de

I’¢laboration du diagnostic éducatif et d’intégrer des méthodes pédagogiques telles que

et
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I’entretien motivationnel qui devront également accompagner le changement tout au long de la
démarche [13].
A ce titre, il pourrait étre intéressant d’étudier a partir de la pratique des médecins traitants
comment est prise en compte la singularité des patients dans la mise en ceuvre des objectifs
d’un programme d’ETP, notamment:
- les potentialités d’apprentissage ;
- les processus cognitifs et émotionnels ;
- les résistances aux changements et la non observance ;
- la prise en compte du point de vue du patient sur I’acquisition de ses compétences et sa qualité
de vie ;
- les évolutions de la maladie.
Comme tout processus thérapeutique, I’ETP doit faire 1’objet d’une évaluation. L’évaluation
individuelle a pour finalité¢ d’analyser les bénéfices du programme en termes d’amélioration des
parametres biologiques et cliniques, d’acquisition de compétences et de qualité de vie et le cas
¢chéant de donner de nouvelles orientations a I’offre d’ETP. La HAS a défini les objectifs et les
questions d’évaluation d’un programme d’ETP [17]. 1l serait intéressant d’étudier la pratique
par les médecins généralistes de I’évaluation individuelle de I’ETP. Est-elle systématiquement
réalisée? Parmi les objectifs d’évaluation proposés par la HAS, quels sont ceux qui sont retenus
en priorité par les médecins généralistes? Comment sont- ils percus par les médecins
généralistes ? Comment 1’évaluation individuelle est-elle utilisée par le médecin traitant pour

améliorer le processus éducatif ?
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CONCLUSION

Le diagnostic éducatif est un temps de rencontre et d’échange entre le médecin et le malade
essentiel pour la définition d’un programme d’éducation thérapeutique centré sur les besoins du
patient. L’étude qualitative réalisée auprés de quatorze patients atteints de maladies chroniques
en Corse-du-Sud a mis en évidence I’effet positif de 'utilisation du diagnostic éducatif sur la
compréhension de leur pathologie et de leurs traitements. Pour certains de ces patients la
consultation a suscité un encouragement, une motivation supplémentaire pour améliorer leur
hygiéne de vie et poursuivre les efforts déja entrepris dans ce sens. Certains patients ont
¢galement appris @ mieux gérer leurs émotions pour I’acquisition des compétences de sécurité.
Les résultats de notre étude font apparaitre que le bénéfice de la démarche est plus modeste sur
le retentissement psychologique 1i¢ au vécu de la maladie et les compétences d’adaptation des
patients. Chez tous les patients la maladie est restée associée a des images trés négatives voire
traumatisantes pour certains. La crainte éprouvée quant a I’évolution de la maladie est source
d’anxiété et d’angoisse. Le dialogue avec le médecin n’a pas été rassurant sur cet aspect. Les
patients ont exprim¢ un fort sentiment de dévalorisation et de perte d’estime de soi induisant un
renoncement aux activités sociales, que I’utilisation du diagnostic éducatif n’a pas atténué¢. Pour
une majorité d’entre eux le bilan éducatif établi avec le médecin a apaisé le sentiment de colére
éprouve qui a fait place a la résignation.

L’opinion des patients participants a 1’étude sur I’intérét de la démarche est néanmoins positive.
D’une maniere générale les patients se sont déclarés motivés et réceptifs pour parler plus
longuement de leur pathologie et bénéficier d’informations dans le cadre d’une séance

d’éducation supplémentaire.



Ce constat met en évidence que pour les patients atteints de maladie chronique la démarche d’ETP
est utile si elle est adaptée a chacun, selon les paramétres présents dans le diagnostic éducatif
(maladies, attentes, besoins, ressentis, représentations, émotions, environnement familial et
social...).Dans ce processus d’apprentissage une adaptation du médecin au patient est indispensable
(adaptation du langage, reformulations, répétitions fréquentes, négociation, adaptation d'attitude,
d'emploi du temps, de comportement, d'environnement...) afin de mobiliser de fagon optimale ses
ressources.

Sans se départir de son savoir médical, le médecin voit son rdle évoluer vers celui d’éducateur, ce
qui implique un changement dans sa relation au patient. «...Il ne s’agit pas d’écouter d’abord pour
mieux convaincre ensuite, pour mieux faire passer son propre message. Il s’agit d’écouter pour
construire avec le patient une réponse originale, individuelle, appropriée, a partir de ce qu’il est, de
ce qu’il sait, de ce qu’il croit, de ce qu’il redoute, de ce qu’il espere et a partir de ce que le soignant
est, sait, croit, redoute et espere. Il existe de part et d’autre, chez le patient et le soignant, des
connaissances, des représentations, du rationnel et de I’irrationnel, du conscient et de 1’inconscient.
Mener une démarche éducative, c’est construire a chaque rencontre, a partir de tous ces ¢léments,

de nouvelles réponses, acceptables a ce moment-la par I’un et I’autre » (18).
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: LE DIAGNOSTIC EDUCATIF ET LA DEMARCHE

D'EDUCATION THERAPEUTIOUE PERSONNALISEE DU PATIENT

SELON LA HAS

RECOMMAMNDATIONS

Education thérapeutique du patient

Comment la proposer et la réaliser ?

Juin 2007

OBJECTIF

Cas recommandations visent & aider les professionnels da sant dans la mise an
oeuvre d'un programme personnalisé déducation tharapeutique du patient (ETP)
pour aider le patient & acquérir et maintenir des compétences an tenant compte de
s0n axparience et de sa gestion de la maladia.

Elles sont complétées par deux autres recommandations

v “Deéfinition, finalités et organisation”
» “Comment élaborer un programme spécifique d'une maladie chronique

POURQUOI PROPOSER UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE ?

Paroa quelle est complémantaire et indissociable des traitements et des soins,
du soulagement des symptomes, de la prévention des complications.

Parce que I'ETP participe 4 I'amélioration de la san# du patient {biologique,
clinique) et 4 lfamélioration de sa qualité de vie et & celle de ses proches.

Parca qu'alle parmat au patiant :
» d'acquérir et de maintenir des compétences d’autosains'
» d'acquérir ou de mobiliser das compétences d adaptation”

Tout programme d éducation thérapautique parsonnalisé doit prendre en compis
ces deux dimensions dans l‘acquisition ou la mobilisation des compétances et leur
mainfien par ke patient.

. s compltences J aucsoins sont des dbdsions gue e pallent prend avec [ntsntion de modfler Nefet de &

maache sur sa santd (Word Heatth Dvgantmtion, Contm for Hoalth Dewslopment A ghssary of femms for
community haith com and Seevibes for oldor porsons. Kobe: WHO; 2004

L. ooebnades Cackar i Chlie COMDBOBrC. s | T e, COQriTaG o [ysigues.
ol P aio do il s ok ca i ger ar sistenos, of daoouddr B carachd & Wy dans lar
environnemant of &modTer cell-d. Bl fori parde JuUn ersembie pILS Brge 0 compiiencss mEyChosociales.
(Wiorld Haaitth Cvganizatinn. SMRs for hoath. Ganava : WHD ; 2003).
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QU'EST-CE QU'UNE OFFRE IYEDUCATION THERAPEUTIQUE ?

B  Une offre d'ETP s'adapte en termes de moyens et de durée aux besoins
d"éducation du patient. Elle comprend :

» une séance individuelle d'élaboration du diagnostic éducatif ou son actuali-
sation pour idenfifier les besoins et les attentes du patient, formuler avec lui
les compéences & acquénr et les prioniEs dapprentissags ;

» des séances déducation thérapeutigue collectives ou individuelles ou en
altemance pour Macquisition des compétences d'aulosoins et la mobilisation
ou lacquisition de compéiences dadaptaton, et leur maintien ;

» une séance individuelle d'évaluation des compétences acquises, des
changements mis en cewvre par le patient dans sa vie quotidienne et du
déroulement du programme individualiss ;

» une coordination des professionnels de sani impligués dans la prise en
charge de la maladie chronique sutour et avec le patient.

5i le patient le sollicite ou =i le professionnel de santé le juge nécessaine, une
séance indhiduells dédiée peut lui &tre proposés po ur actualiser le disgnostic &du-
catif, permetire un apprentissage spécifique, Svaluer les compétences aoguises.

Les offres d'éducation thérapeutique du patient pouvant étre proposées
tout au long de lamaladie chronique :

Une offre d'éducation thérapeutique initiale
¥ Ebe suil Fannonee du diagnes B ou une pétinde de vieaves la maladie, sans prise
en change éducalive.
¥ U'évaluabion indhviduele pesmel de savoirsi Bs objectils éducalifs onl &4 alleinls :
» sioui :une ofre déducaion ihdrapeubque de suivi régulier (enioresrment) peul
Ele proposde |
* sinen : une olfre d'éducabion Mérapeulioue de suivi agprolondi (mpree) peul
Bire proposde.
Une offre d'éducation thérapeutique de swivi régulier (renforcement)
» Ele fal suile 4 une dducalion Mérapeulique indake.
¥ Ebe esiune lorme ETP conlinue, qui consdlide les compdiences du pabent of les
actualse, elie parmelau patiend de bes adagler.
¥ Elie permel dencourager be paent dans ka mise en euvee de ses opmpélences,
elde soulenin ses projels de vie.
¥ 1 esi possible de (ixer aves le palenl de nouvelles compdiences 4 dévebpper an
Ben avec NévoluBon de B malade, des Failemeants.
¥ La iréquence el ke conlenu de oslie offe sonl en Ben avec les déments du Suivi
imddical, s defmandes du paliend, & les dvahabons des complenoss S qLiSes.

Une offre d'éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise), sibesoin
¥ elie esl ndcessaire an Cas de difficullés dans Fappreniis sage, de non-alieinie des
compélences choisies, de modificabons de Métal de sanlé du patient, du conlexde
el de ses condilions de vie ou los du passage des Ages de Fenfance el de
Fadoles cence.
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COMMENT PRESENTER ET PROPOSER UNE OFFRE D’ETP 7

B Expliguer au patient les buts de FTETP etses bénéfices pourlui, les éventuslies.
contrainies en termes de temps nécessaine, de disponibilig.

B Présenter des exemples de déroulement de programme TETR.
B Lerenseigner sur laccés &des séances dans son environnement proche.
B LUencoursger & poserdes guestions.

B Lui remetire un document écrit d'information pour compléter Finformation
orale, lui permetire de 5y reporter, et prendre la décision de sengager ou de
refuser ou de différer loffre déducation théra pautique’.

B Faire le lien avec les professionnels de santé qui mettent en ceuvre FETP dans.
le cas ol le professionnel de santd gui propose FETF nlest pas celui qui la
met en ceuTE.

La proposifion peutne pas &ire acoeptée parle patient ou reportée dans le temps.
Une nouvells information claire, valide et adapide au patient lui sera proposse, 57
le souhaite.

COMMENT REALISER L'ETP, DES LACCORD DU PATIENT 7

La démarche JETP s& planifie en 4 éapes.

® @ ® @

L P

(1) Eiaborer un disgnostic éducatif : premiére éape de la démarche d'ETP
Le disgnostic &ducatif st indispensable & la connaissance du patient, & iden-
tification de ses besoins et de ses attentes et & |a formulation avec lui des com-
péiEnces & scquérnirow s mobiliser et & mainienir en tenant compte des prionités
du patient. C'est Noccasion didentifier la réceptivité du patient & la proposifion
d'une ETP.

Le diagnostic éducatif doit étre actuslisé réguliérement et sys#matiquement lors
de la survenue de tout &lément nouveaw.

3 A e dilustmiion, s e &l e b Tl viee dvee volle s hme Lddueaion el poar
s g v sty dder”. Pars - HAE | 00T dis poridbhe s - wwew o -sani i)
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Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes, sa réceptivité

Accéder, par un dalogue siuclund, SUX COMAISSANG0ES, SUX représentalions, aux logigues

ephicalives, au ressenli du pabent |

¥ idenilfier ce que be palien] sail of ool Sur sa manée de gérer sa maladie |

¥ dvakes B confaisances du pakent s ka malade, les aplcabong de 58 Suvenus | & quoi
Fatiritues-1-8 7 comiment pergoil-Sl MivoluBon de la makadie 7 son caracibes de gravilé 7

¥ idenilier s condiions de vie el de l@vai |

¥ évaluer et savoir-faire du palient : comment se soigne 1 7 commen] uliset-d ke
médicaments dufe manidne gindrale 7 Comment se nouwrit-d 7

Reconnsive I mankése de réag du palienl 4 58 suaion, ks diverses dapes de Névaubion
sy chalogiyue du pabent :

» identlier s raclions du pabent qui peuvent exprimer 4 des niveaus difiirents selon ke
e par b secherche dinforratons , d'side, ele. | cognil parTéva-
aon de la sluakon ; émaiomel par Nexpression de dilfbrents allects | peur, cobire,
anxiddd, ele. |

» icdenilier b perceplion el MévakaBon (jar le pabent)des cleurs de shess, des Beleurs de
sulndrabille, de ses ressmurces socables | souben AMmgdaeur Tun seau socal, Eolameanl
ou non, prebBmes de lype riafomel, ele. |

» &tre allen®l 4 la kaglils bes de Favancds en dge.

mm&mwmmmwsmm{w

sociale, Age, niveau & slyle de vie), caraclénisliques socicculluslies, Svénements de vie

shressan! el inlégrabion socise |

» idenfilier la perceplion (par be palient) de ses mesources (oplimisme, senfiment de conirdle,
auls-effcacily, ele) cu de lacleurs défavorables [anxidls, image de =oi dévalorisge,
dipression, el ). !

lﬂulrﬂmhuﬁu.mm.sum.mpm:

» déleaminer avec be paend les tacleurs Emiland el factant Macquisifon & & maintien des
m‘m.ﬂmmmhﬂm.hﬁtmm&
son prejel, el Facquislion cu la mobiisalion des compélences dadaglation |

» identllier s siluabions de précarlé ou de fisque sodial

Chercher & comaile ce que le palien] comgrend de sa shuabion de sanlé o aliend.
Reconnsive des difbouliés dapmentissage |

» préciser avec be palien] 52 demande par rappon 4 sa perceplion 14 &3 comgréension de
FETPinkigrée 4 b skalige de soins |

» identilier les diffeullés de lechre elou de eompréhension de [ lngue, un handicag sen-
sidied, menlal, diss boubles cognills, une dyslee, ele.

Favediser MNimpheation du palient, seulenic sa mobvalion. Recharcher aves le pabenl ks

medailés de geston perscnelle de sa maladie ks plis adapibes 4 sa slualion |

¥ Lenir eomgle de ses demandes l de son ou ses pejels |

» pasmelire au palienl de < agprogrier ke pogramme TETP |

» hidrarchises avec e paben] ses prioilds dagprentissage, ses priodlds de changemeants, en
lenant comple dulemps ndcessaine pour be paBien] pow réaliser ces changements (panii-
eabion progressive) |

b ndgocer les plodlds du palienlan mgard de calles esBndes par e prolessiomel de sanid |

» souleni les paBiques & aule-dvaliafion gmBliante pour b patiend,
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|iE? Définir un programme personnalis & d'ETP avec des priorités d'apprentis-
~ sage

® A la fin de la séance d'élaborafion du disgnosfic éducaif, formuler avec le
patient les compétences & acguénr su regard de son projet &t de la staigie
thérapeutigue. Mégocier avec lui les compétences, afin de planifier un
programme individuel. Les communiguer sans Sguivogue su patient et au
professionnels de sanis impligués dans la mise en ceuvre et le suivi du patient.

Les compétences d'autosoins

¥ Soulager les sympidmes

¥ Prnde en comple les ssullates dune aulosurvellance, dune aulomesure
adapler des doses de médicaments, niier un aulolrailemeant.

» Réalizer des gesles lechniques el des sdns.

¥ Mefire en deuwe des modiicalions 4 son mode de vie (équilibre dididlique,
ackvilé physique, eic. ).

¥ Pebvenir des complicalions évilables.

¥ Faire face aux problémes cocasiomnas par la maladie.

¥ Impliquer son enlourage dans ka gesion de la maladie, des Failements el des
répercussions qui en découlenl.

Les compétences o adaptation
¥ Se comaile sai-méme, avoir confiance en s,
¥ Savoir gérer ses Smolions o maildser son shess,
» Dévelpper un raisomement oréall el une rélexon ciique.
» Dévelpper des compdlences en malidre de communicaion el de rdaBions inler-

¥ Peende des décsions el fstudie un probléme.
¥ Se fxer des buls 3 allandre o foire des chodd.
¥ Sobsarver, gévaluer el ge maloroer

B Se référer & un programme JETP structuré s7l existe, pour élaborer le
programme individuwel du patient, sinon utiliser les exemples de compétences
pouvant &re scquises & Misswe dun programme TETP, sinsi que les objec-
tifs spécifigues qui doivent &tre précisés pour cheque maladie chronigue
(tableau 1).

Un programme structurdé TETP : une aide pour les professionnels de santé

» Cestuncadrne de réérence pour 1a mise en ceuvee d'une sducation hémpeuique
personnalsde.

¥ Consinil par Bs socélés savanies el omgansaions professonnelles médicales el
paramédicales, des groupes de professionnels de sanlé en collabosBon avec s
paBenis el leurs représentanis, be progamime stuchind SETP el splaifique dune
rraladie chronique: cu peul concamer des Siuaons de poypaholgies .

¥ I définil dans un conlexde donné Qui fal Qual, Pour Qui, 00, Quand, Comment
el Pourqual melire en ceuvre o évaluer une ETP 7
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Tableau 1. Exemnples de compéte nce s & acquérir par un patient au terme d'un

programme d'éducation thérapeutique (matrice de compétences développées
&n 2001 par JF d’lvemois et R Gagnayre).

Comprendra son conps., sa maladia, s"expliquer la pfysiopat hologia, bas
népanay ssions sociofa milales da la maladie, s'axpiquer s principas du
ratamant .

-Rq:b-d-lq-d‘i-‘-d-qmpﬁn-pim_.mﬂp.uu
situation & wa, s rd sa giyodmia, sa
fanson a =0n chiihit nesypraioine da poin e, eio.

Connalira, appliqu condulta d faca & Fypogiysdmin,
| e

doses dinsuline. Réalser ]

it epse s ia Joeba. ' e e
Préwanir bees aoo ands, b5 oS,

Aménager un anvronmamant, un moda da va, favombles & sa samé
{acisé physiqua, geston du siress, efc.)

Fratiquar las tachniques (npdion dinsuline, auomnirdla giyoémia,
spray, chambra dinhalation, peak fow). Paiquar des gosies jrespra-
o, auio-acamen des adéme s, pisa do pouls, ol )
Pratiquar das gestes d urganca.

Mia = hémpodqua & un auine comaxis do vio {voyaga, sport,
gm;—-gnm-ﬁm_mﬂmuu“:;.ll.ﬂph
now les technolbgies médicaies dans i gasSon da sa maladia.
Sawair o ot quand mrsuler, qui appaler, rechanchar [nfomation wils ;

i walor dess: o mis {iraven i, dsoole, assurances, sic.). Parfdper dla v
des associations da patents, aic.

* L s [0y o ik e s G el 3 dsinandar v o paliend.

O Planifier et mettre en ceuvre les séances d'ETP collective ou individuelle
ou en alte mance

B Sélectionner les contenus & proposer lors de séances dETP, les méthodes et
techniques paricipatives d'apprentissage.

®  Proposer, selon les possibili$s locales (acoessibilité géographigue, disponibi-
lité des professionnels de sanig), les besoins et préférences du patient, une
planification des séances TETF et en convenir avec le patient
Réaliser les séances.

Une altemance de séances collectives et individuslles peut &re :

» 50it prévue d'emblée dans la planification individuelle du programme ;

» soit planifiée en cours de déroulement du programme en fonction des
besoins du patient ou sur proposition du professionnel de santé ou de
réquips.
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Comment conduire les séances d'éducation thérapeutique du patient ¥

Les séances collectives d'ETP
Taille du groupe : su minimum 3 personnes, su maximum & & 8 enfants,
B & 10 adulies
Durée de la séance : 45 minutes chez lNadulte, plus courte chez lenfant,
Evec 085 paUses
Irdg it :
» rassembbent des paenis qui onl des oljectls dducalils simillsines ;
b sonl propices au parage depdhiences el 3 I Irnsmission des savoirs
dexpdrience ;
¥ knl agpel & des palients pour compiéler MnlervenBion des prlessionnets de
sanié | padage dexpérience, mlais des messages des professionnels, dchanges
sur les préoceupalions quobdiennes el burs résohdions.

Les séances individuelles d'ETP
Durée de la séance : 30 245 minues
Irigrét
» facillenl Faceds au séances des palients ayanl une dépendance physique,
sensanielle ou cogniive ou des difficuliés 4 se ower en groupe |
] mm&murmmmm H

» parmetien dans certaines siuabms une meilisure adaptaon 4 la el devie du
patenl

Quelles sont les ressources éducatives pour |'apprentissage de compétences 7

Eomte acive, empatie, atifude ancourag

matsatonnal & Lﬁ.mp.l:ul.llrm:rr.l dll‘i-n:-h'l
du diagnosto dducatif, au murs du suvi ddumid of du su
médical, powr inier un changamant chaz e patient, sowlenir sa
matation au i du temps

Expos4 imaractd, dtuda da cas, table-monda, mmus-méning as,
simulation & parr da Fanalyse duna situation ou d'un camat da
sursaillanon, ravan prafques, ateler, simulatons do gostes
af da fachniques, actvidés sporfves, jou da rile, ¥mognaga
docum antaim, tachniqua du photolangaga ®

idficha, dasseurimager, bands audio ou wWdéo, oéddrom,
brochura, mprésan tatons  objats da la via coumnia, atc

G;I Réaliser une évaluation individuelle de I'ETP
A quel moment prévair une &valuation individuslie 7
B zu minimum & la fin de chague offre JETP

B & tout moment du déroulement du programme si le professionnel de santé le
Juge nécessaine ou s ke patient la sollicis
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Quels sont les objectfs d'une évalua tion individuelle 7

B mettre en valeur les transformations intervenues chez le patient : acguisition
de compétences, wou de la maladie su quotidien, sutodétermination, capacité
d’agir, etc. ;

B actusliser le diagnostic &ducatf ;

B partager desinformations et organiser une concertation avec les professionnels.
impliqués dans la prise en change ;

B  proposer su patient une nouvelle offre d'éducation thérapeutigue qui tient
compie des données du suivi de la maladie chronigue et de ses souhaits.

Faire le point avec: le patient et développer ses compétences d auto-évaluation

Pesmelire au pabent dexprimer son poinl de vue par rappod au processus éducalil & son

ofganizafion :

¥ déroulament, conlenu du progamme individue A ETP, organizaion (rylhme, durde des
séances), lechnigues pédagogiques, ullisalion dans ka vie quoldienne |

v place prise par be pabend dans =5 relaon aver les professionnels de sanis, & dans la
coordinalion des aclivikds éducalives .

Sassurer de la pertinence du dagnosc dducalil o de Facquision des ovmpMences en

fonclion des pricnilés dapgrentissage |

b processus ddaborabon de la démarche éducalive @ ke diagnosc éducalil avail-d fail
ressor Bs dkments perfinents 7 Les compélences & aoquén dainl-eles précees,
daires, rdalsles 7 De nouvelles domées onl-ales & prises en comple 7 |

» conlenu des stances dETP (pernent, sulfisamment dévelogpe) o adaplafion des
techniques pidagogiques & Moquision des diverses compdlences |

» cofmpdlences acquises par rappor] aw porilds dapprentizsage du palient, mode person-
nel d"adaptaBion 4 ka makbdie &1 aux changements dans =a vie quokdenne.

Pesmelire au palien] &'exprimer son vécu de ka maladie chronique, £3 manidre de géner au

qutliched &8 ralade |

¥ ressenti du patien] = les bénéfices de FETE, les changemenis enfregris, lasalistacion de
Ses hesoins, 50N aUlonomie, 5a percephion du risque ;

¥ senfiments ef wiou du palient 3 propos du souien des proches, de ka pression socale el
environnementde |

¥ réaclion face aux incidents, ariculabon geson de la malade & projel de vie |

¥ bien-Sire el quails de vie | sanlé physique (faligue, doulbur, sommel, . ), domaine paycha-
logique (Frage corposelle, esime de sal, senfiments négalils ou posiile, ele), niveau din-
dépendance civiles vie quodenne, capacilt & lavaillern eic ), rlaions sodakes (reakms
personneles, soulien social concrel, achvilé sauelle), emiromenment (feSSouRes, st

1, boisics, e ), convichons pessonnelles ol spidtualle (sens delexislencs, croyances, eic.).

Pour approfondir, consulter les recommandations -
» “Définition, finalités et onganisaton”
» “Comment &laborer un programme spécifigue d'une maladie chronique 77

HAS

Ca documant peisanis las pons assaniss d'una des pares du guida méthodolbgiqua

W mis Ao de Santd - 20007 - PSETFZ

1 Smcturatnn dun pogramma d Sducation shérapeutiqus du pafisnt d ans bs champ d es maisdies choniques =
= Guics méthad olog iqua = juin 2007,
G gud & médhadologiqua est consultabla dan s son indgralid sur weerschas-s ante fr
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ANNEXE 2 : FORMUILAIRE DE CONSENTEMENT LIBRE ET
ECIAIRE DE PARTICIPATION A UNE RECHERCHE MEDICALE

FORMULAIRE DE RECUEIL DE CONSENTEMENT ECLAIRE
¢ Participation a une recherche biomédicale

(Fait en 2 exemplaires : un exemplaire est remis a la personne, I'autre est conservé par l’investigateur)
(Une autre copie sera conservée par le centre de ressources biologiques en cas de constitution d’une collection d’échantillons
biologiques)

De : M., Mme, Mlle

Mile Camille Sciarli m'a proposé de participer a une étude intitulée :

I NFLUENCE DE L’ UTILI SATION DU DI AGNOSTI C E

REPRES ENTATIONS DES PATIENTS ATTEINTS DE MALADIE CHRONIQUE

THESE POUR L’ OBTENTI ON D’ UN DOCTORAT EN MEDECI NE

Dont le promoteur est le Département de Médecine Générale de la Faculté de Nice (Professeur Gilles
Gardon).

Et I'investigateur principal Melle. Camille Sciarli.

J'ai regu oralement et par écrit toutes les informations nécessaires pour comprendre l'intérét
et le déroulement de I'étude, les bénéfices attendus, les contraintes et les risques prévisibles.

J'ai pu poser toutes les questions nécessaires a la bonne compréhension de ces informations
et j’ai regu des réponses claires et précises.

J'ai disposé d'un délai de réflexion suffisant entre les informations regues et ce
consentement avant de prendre ma décision.

GENE
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Interruption de la participation :

Sans justification et sans compromettre la qualité des soins qui me sont dispensés :
e Je suis libre de refuser de participer a cette étude,

e Je peux interrompre ma participation a tout moment, auquel cas j'en informerai le médecin qui me
suit au cours de cette étude, pour qu’il me propose, le cas échéant, une prise en charge adaptée.

En foi de quoi, j’accepte librement et volontairement de participer a cette recherche.

Par ailleurs, je pourrai éventuellement étre sorti(e) de I'étude par le médecin s'il I'estime
nécessaire.

Ma participation pourra également étre interrompue en cas d’arrét prématuré de I'étude.
Législation :

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de la recherche de leurs responsabilités
a mon égard et je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Recueil des données :

Les données ayant trait a mon état de santé, a mes habitudes de vie, a ma situation
administrative demeurent strictement confidentielles et ne peuvent étre consultées que par le médecin
qui me suit et ses collaborateurs, par des personnes mandatées par le promoteur et astreintes au secret
professionnel et par des autorités mandatées par les autorités sanitaires et judiciaires.

Enregistrement audio des entretiens

Je donne mon accord pour que I'entretien passé auprés de Mille Camille Sciarli soit enregistré au moyen
d’'un logiciel informatique.

Informatisation des données :

J'accepte le traitement informatisé des données personnelles en conformité avec les
dispositions de la loi 78/17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés, modifiée
par la Loi n° 2004-801 du 6 aolt 2004, de la commission nationale de I'informatique et des libertés
(CNIL), relative a la protection des personnes physiques a I'égard des traitements de données a
caractéere personnel. En particulier, j'ai noté que je pourrai exercer, a tout moment, un droit d’acces et
de rectification de mes données personnelles, en m’adressant aupres de Melle Camille Sciarli.

J’ai bien été informé(e) que mes données personnelles seront rendues anonymes, avant d’étre
intégrées dans un rapport ou une publication scientifique.

Information :
A ma demande, je peux obtenir toute information complémentaire auprés de Mlle Camille Sciarli.

Je serai informé(e) de toute nouvelle information durant I'étude, susceptible de modifier ma
décision quant a ma participation a celle-ci.

Je serai informé(e) des résultats globaux de I'étude, a I'issue de celle-ci.
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Obligations :
J'atteste que je suis affilié(e) a un régime de sécurité sociale.

Je certifie ne pas étre sous sauvegarde de justice.

Je conserve un exemplaire de la note d’information et du présent formulaire de consentement.

Partie a remplir par le patient Partie a remplir par le médecin investigateur
Nom et Prénom du patient Nom et Prénom du médecin
Signature Signature
Date et Lieu Date et Lieu

Si la personne est inapte a lire et a écrire le francais : le cas échéant,

En l'absence d’autonomie de lecture et d’écriture de M, Melle, Mme... la tierce personne ci-
dessous identifiée, atteste avoir personnellement et fidelement lu au sujet la notice d’information et le
présent formulaire de consentement, et recueilli son accord pour signer ici en son nom.

Tierce personne :

Melle Camille Sciarli

Signature.........

O
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ANNEXE 3

GUIDE D'ENTRETIEN UTILISE POUR LE RECUEILDES DONNEES
ET INFORMATIONS

Date et lieude la séance.
Contexte : climat, tonalité de I'entretien

Identité du patient : age, sexe, lieu de vie, origines, maitrise de la langue, parcours de vie.

PREMIERE PARTIE : CONNAISSANCES, REPRESENTATIONS, LOGIQUE,
RESSENTIDU PATIENT

L1.Maladie :
De quelle maladie chronique étes- vous atteint(e) ?
Depuis quand ?

Quelle a été son évolution ? Est-elle grave selon vous ? Que savez- vous a propos de votre

maladie ?
Présentez- vous d'autres problémes de santé ?

Quel est ou quels sont le(s) mécanisme(s) de votre pathologie ? Quels sont les facteurs

déclenchant les crises ?
Comprenez-vous mieux votre pathologie depuis I'entretien avec votre médecin traitant ?

Quels sont les rdles et les actions des traitements ? Sont-ils efficaces ? Les objectifs cliniques et

biologiques sont-ils atteints dans votre cas ?
Bénéficiez-vous d'un suivi régulier ?
A quelle fréquence et pour quels motifs avez-vous ét¢ hospitalisé(e) ?

A quoi attribuez- vous votre maladie ?
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L2.Compétences du patient

Comment utilisez- vous vos médicaments ?

Etes-vous capable d’utiliser un outil de soin (traitement, injection, nébulisateur, aérosols,

inhalateur...) de réaliser un geste technique (injection sous cutanée ou intra musculaire, dextro?)

L'entretien avec votre médecin traitant vous a-t-il permis d'apprendre a exécuter ces gestes ?

L3.Attitude et verbalisation du patient:

Essayez de me parler de :
-vos besoins et attentes liés a votre maladie chronique ;
-vos difficultés et vos préoccupations liées a votre maladie ;

Avez-vous constaté un changement dans ces domaines depuis I'entretien que vous avez eu avec

votre médecin traitant ?

L4.Contexte socio professionnel

Exercez-vous une activité professionnelle ? Si oui, laquelle ? Quelles sont les contraintes d'une

telle activité ? Les situations a risques ?

L.5.Vie quotidie nne :

Avez- vous des loisirs et centres d'intérét ? Lesquels ?

Avez- vous une bonne hygiéne de vie ? Pratiquez- vous une activité physique réguliere ?
Laquelle ou lesquelles ? Comment vous alimentez vous ? Quel rythme de vie avez-vous
adopté ? Avez- vous modifié votre hygiene de vie depuis l'entretien passé avec votre médecin

traitant ?

L6.Conditions de vie:
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De quelles personnes se compose votre entourage familial ? Et amical ? Et social ? Qui est la

personne a contacter en cas d'urgence ?
Avez- vous ses coordonnées ?

Quelles sont pour vous les situations qui générent du stress ? Comment y réagissez-vous ?

Quelle(s) attitude(s) adoptez- vous ?

Avez- vous adopté d'autres attitudes depuis l'entretien réalisé avec votre médecin traitant ?

DEUXIEME PARTIE : REACTIONS ET EVOLUTION PSYCHOLOGIQUE DU
PATIENT

IL1. Facteurs de fragilité :

Vous considérez- vous comme fragile ou vulnérable psychologiquement ? Et socialement ?
Présentez- vous un ou des handicap(s) ? Des troubles psychologiques autres ? Des addictions ?

Avez- vous des problémes relationnels selon vous ? Appartenez- vous a un réseau social de

personnes (association, groupe de parole...)

L'intervention de votre médecin traitant a-t-elle modifi¢ le fait que vous vous sentiez fragile

psychologiquement ? Et socialement ?

IL2. Dimension cognitive etcroyances:

Comment évaluez-vous la situation ? Comment vous représentez- vous cette maladie ?
Etes- vous croyant ? Quelle est votre religion ? A quoi croyez-vous ?

Essayez de décrire vos émotions lorsque vous pensez a votre maladie. Ont-elles ét¢ modifices

depuis l'intervention de votre médecin traitant ?
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TROISIEME PARTIE : FACTEURS SOCIO -ENVIRONNEMENTAUX, EVENEMENTS

STRESSANTS DE VIE ET INTEGRATION SOCIALE

IIL.1. Besoins et compétences a développer

Parvenez-vous a gérer de fagon autonome les soins et traitements ? Vous sentez- vous plus
autonome depuis que votre médecin traitant vous a parlé plus longuement de votre pathologie ?

Pratiquez- vous 'automédication ?

Vous sentez-vous capable de vous adapter ? (Dans votre vie quotidienne, dans la gestion des
émotions, pour rechercher un soutien ou de l'aide, pour acquérir les compétences de sécurité).

Ce sentiment a-t-il été modifi¢ depuis l'entretien passé avec votre médecin traitant ?
Quels sont pour vous les facteurs limitant et favorisant :

-l'acquisition des compétences de soin et de sécurité ?

-la mobilisation des compétences d'adaptation ?

IL2. Quels sontles aspects de votre maladie ou de votre traite ment qui vous font pehr

L'entretien avec votre médecin traitant vous a-t-il rassuré sur certains aspects ?

3. Vous estimez vous en situation de précarit@

Avez- vous une mutuelle ? Bénéficiez-vous d'une prise en charge complémentaire ?

IIL4. Padons un peu de vos ressentis

Etes-vous optimiste ?
Avez-vous le sentiment de contrdler la situation ? Avez-vous le sentiment d'étre efficace ?
Etes- vous anxieux ? Vous arrive-t-il de vous dévaloriser ? Avez- vous le moral ?

L'entretien avec votre médecin traitant a-t-il modifié vos ressentis ?
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QUATRIEME PARTIE : COMPREHENSION ET ATTENTES DU PATIENT -
DIFFICULTES D'APPRENTISSAGE ET RESSOURCES DU PATIENT

Avez-vous des demandes ou des questions par rapport a la démarche d'ETP ? Cela vous parait-

il utile ?
Présentez- vous :
- des difficultés de lecture et/ou de compréhension de la langue, étes-vous dyslexique ?

-un handicap sensoriel ou mental ?

CINQUIEME PARTIE : MODALITES DE GESTION PERSONNELLE DE SA
MALADIE (FAVORISER LIMPLICATION DU PATIENT, SOUTENIR SA
MOTIVATION)

Avez- vous des projets ?
Qu'aimeriez apprendre a connaitre ou a réaliser en priorité par rapport a votre maladie ?
Qu'aimeriez-vous changer en priorité par rapport a votre pathologie ?

Seriez- vous motivé et réceptif pour parler plus longuement et bénéficier d'informations et d'une

séance d'éducation au sujet de votre maladie ?

Ou vous situez- vous dans le processus d'acceptation de la maladie chronique ? Choc initial,

déni, révolte, marchandage, dépression, acceptation ?
Avez-vous pris contact avec les professionnels ? Médical, para médical, social
Avez-vous des contacts a prendre et un suivi envisagé avec les professionnels ?

Social, éducatif, médical, spécialiste ?
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ANNEXE 4 : EXEMPLE DE VERBATIM

Entretien avec le patient] 2.

Nous sommes le 2 octobre 2015 au domicile du patient.
Patient trés coopérant et tres attentif aux questions, atmosphere détendue.
Patient de 72 ans, diabétique de type 2, insulinodépendant.

I1 vit a Ajaccio, est originaire de Sarrola (Corse-du-Sud). Il est frangais et parle bien la langue

frangaise, il est retraité.

Bonjour Monsieur: De quelle maladiechronique étesvous atteint,et depuis quand?
Je suis diabétique de type 2, a I'insuline. On m'a diagnostiqué ¢a il y a 10 ans.

Quelle a été sonévolution ?

J'ai le diabete depuis 10 ans. Au début, je n'avais un traitement qu'avec des comprimeés et on

a dd passer a l'insuline rapidement.
Estce une maladie grave, selon vou$

Oui, pour moi, c'est une maladie grave, on peut en mourir a cause des complications et ¢a

touche les artéres.

En plus, apres, je vis avec, je me traite tous les jours, mais parce que les complications

peuvent étre trés graves : le ceeur, les arteéres, les reins.

Je vais chez I'ophtalmo pour les yeux une fois par an et chez le cardiologue aussi. C'est

compliqué pour moi, tous ces rendez-vous.
Que savezvous a propos de votre maladie ?

Moi, je sais que c'est une maladie, que c'est un exces de sucre dans le sang et que le sucre
peut se déposer un peu partout.

Je prends l'insuline pour faire en sorte que je n'aie pas le sucre trop haut.
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Présentezvous d'autres problémes de sant

Un peu le cholestérol et la tension, mais cela c'est traité, mon médecin traitant s'en occupe.

Enfin, au début on a eu du mal a stabiliser la tension, maintenant, c'est bon.
Quelestou quels sontle(s) mécanisme(s) de votre pathologie ?

Pour le diabéte, mon médecin m'a expliqué - et j'ai lu sur internet - que c'était trop de sucre
dans le sang, et que le sucre pouvait se déposer partout, dans les reins, dans les artéres des
yeux, dans les artéres du cceur, et que cela pouvait boucher les artéres, et dans les nerfs aussi.
Dong, c'est pour cela qu'il faut absolument prendre les médicaments, pour faire baisser le

sucre.
Quels sontles facteurs déclenchants des crisks

Je n'ai pas vraiment de crises, mais je sais que si je ne prends pas les médicaments je peux
faire des hausses brutales de sucre. Inversement, si j'en prends trop, si je ne me pique pas
comme il faut, si l'infirmiére ne me pique pas comme il faut, je peux faire une hypoglycémie
et tomber dans les pommes. Mon médecin traitant m'a expliqué qu'il faut aussi que je fasse

attention au régime ; ¢a, c'est plus difficile, mais j'essaye.

Comprenezvous mie ux votre maladie depuis I'entretien dont vous avez bénéficié avec

votre médecin traitant ?

Oui, je dois avouer, je comprends un peu mieux, il a bien pris le temps. Bon, il y a des

choses que j'ai déja oubliées mais c'est un peu plus clair dans mon esprit.

Quels sontles roles etles actions des traite ments ?

L'insuline, les piqlires - puisque moi j'ai des piqures -, cela fait baisser le sucre dans le sang.
Sontils efficaces?

A priori, oui, j’espere ! (Rires). Mais il faut quand méme que je fasse attention au régime. Je
ne peux pas manger exactement comme avant, ni tout ce que j'aimerais. Ils sont partiellement

efficaces, puisque je ne peux pas faire comme si je n'étais pas malade.
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Pourvous,Monsieurles objectifs cliniques (concemant votre état de santé et votre état

général)etbiologiques (prise de sang, examenspntils atteints, dans votre cas?

Pour I'objectif de la prise de sang, presque, on n'est pas loin. Mon docteur m'a dit que ce n'était
pas trop mal. Il me fait la prise de sang tous les trois mois et je 1'écoute, je lui fais confiance.
On se connait depuis des années, il a toujours soigné toute ma famille. Pour ma vie, oui,
mais c'est un peu contraignant d'étre présent a la maison matin et soir, pour attendre que

l'infirmiére passe me piquer.
Bénéficiezvous d'un suivi rgulier? A quelle fré quence ?

Ah ¢a oui ! Je suis suivi de prés ! (Signe d'exaspération, léve les yeux au ciel). Je suis tous
les mois chez mon médecin et j'ai des infirmiéres qui viennent pour me piquer. Puis je vois
aussi le cardiologue une fois par an et I'ophtalmo une fois par an. Ne vous inquiétez pas, ma

femme veille au grain ! (Sourire)
A quelle fré quenceetpour quels motifs avez-vous déjaété hos pitalisé ?

Moi j'ai été hospitalisé une fois, j'avais trés mal a la téte. Mon docteur est venu, il m'a trouvé
20 de tension, alors il a appelé 1'ambulance et m'a envoy¢ a I'hopital. Ils m'ont mis une
perfusion et ¢a a baiss€. Je voulais voir mon cardiologue qui travaille a I'hdpital mais ¢a n'a

pas été possible. Enfin bon, la c'est passé, c'était il y a longtemps, 5 ou 6 ans je crois.
A quoi attribuez-vous votre maladie?

Aux exces, a ma jeunesse et a mon métier, qui faisait qu'on faisait un peu n'importe quoi
avec les collegues, on mangeait n'importe comment. Et aussi a ma famille, a I'hérédite,

puisque ma mere aussi avait le diabéte, la pauvre, elle a fini amputée d'une jambe.
Comment utilisezvous vos médicament® Les oubliezvous parfois ?

C'est l'infirmiere qui vient et qui me pique. Les comprimés, je les prends ensuite par la
bouche tous les jours et, sinon, matin et soir, j'attends l'infirmiere pour qu'elle me fasse les

piqires. Ce n'est pas moi qui me fais les piqares.
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Vous n'étespas capablede faire les piqilires ?

Je crois que je saurais les faire si on m'expliquait, ce n'est pas trés compliqué, mais cela me
rassure d'avoir l'infirmiére qui vient et qui fait attention, qui le fait correctement et puis, en

méme temps, elle me contrdle un peu, cela me rassure.

L'entretien passé avec votre médecin traitant vous -#-il permis de réaliser ces
gestes de facon autonome ? Ou voustdl donné envie d'apprendre a les réaliser

seul ?

Je n'ai jamais discuté avec mon médecin traitant de comment je pourrais réaliser seul
mon injection d'insuline. J'ai une infirmiére qui passe le matin et le soir. Cela me
rassure, comme cela elle controle, elle me fait une injection. Cela me fait une présence.

Cela n'a pas l'air trop compliqué, mais je préfére ce systéme-1a, il me convient bien.

Et étesvous capablede faire le Dextro, le petit testdu taux de sucre dansle sang,au

doigt ?

Oui, oui, cela, je le fais des fois. Quand je ne me sens pas bien, je le fais, et j'arrive a le faire,
je n'ai pas de probléme a ce niveau -la, méme si les chiffres montent un peu des fois, ¢a reste

raisonnable.
Quels sont vos besoins, liés a votre maladie chronique ?

Moi, je n'ai pas de besoins en particulier. J'ai besoin qu'il n'y ait pas de complications et
d'avoir de bons résultats. Et j'ai besoin aussi d'avoir moins de contraintes, parce que, €tre
présent le matin et le soir pour l'infirmiere, cela veut dire que vous ne pouvez rien faire,

vous ne pouvez plus vivre comme vous voulez.

Quelles sontvos attentes, liéesa votre pathologie ?

J’attends qu’elle ne s’aggrave pas.

Quelles sont vos difficulté s?

Pour moi, le régime, c'est une grosse, grosse difficulté, puis je suis fatigué et je ne peux pas

manger comme je veux. Je sens trés bien que je suis malade, et ma femme fait trés attention

a ce qu'elle me fait a manger. Elle me surveille de pres, de trop prés méme (haussement

d'épaules), mais bon je sais que c'est pour mon bien !
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Quelles sontvos préoccupationsa propos de votre pathologie ?

J'ai du souci... J'espere que je n'ai pas les artéres qui vont se boucher, que je ne vais pas
faire un infarctus, que les médicaments vont marcher et que je ne vais pas faire une

hypoglycémie dans le nuit. C'est ¢a, mes soucis. On est toujours inquiet.
Exercezvous une activité professionnell€? Si oui, laquelle?
Non, je suis a la retraite. J'étais garagiste dans I’automobile.

Quelles sontles contraintes d'une telle activit2
Les horaires : il n'y a pas d'horaires, quand vous avez des urgences et tout. Puis, vous étes
avec les collégues, vous ne rentrez pas a la maison pour manger, vous mangez un peu

n'importe quoi. C'est I'hygiéne de vie qui n'est pas terrible.
Y a-t-il des situations a risques ?

Non. Clest assez physique, mais il n'y a pas de situations a risques si on travaille

correctement.

Quelles sont vos ressources financiéres ?

J'ai une petite retraite.

Avez-vous des loisirs et centres d'intérét ? Lesquels

Oui, j'ai des loisirs. J'aime sortir avec mes amis, aller au café. Tous les matins, je vais au
PMU, je me bois le café avec les amis. Voila, on joue un peu aux cartes parfois, et j'aime

jouer de la guitare aussi.
Avez-vous une bonne hygi¢nede vie ?
Maintenant, je suis obligé, et ma femme veille au grain...

L'entretien passé avec votre médecin traitant-#-il modifié votre hygi¢ne de vie ? Ou

vous at-il donné envie de le faire ?

Pas vraiment, puisque je faisais déja attention, maintenant c'est vrai que ¢a remotive.

Pratiquez-vous une activité physique réguli¢re? Laquelle ou les quelles?
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Non, j'ai beaucoup grossi. Je ne fais plus d'activité physique, il faudrait que je me remette un
peu a marcher, mais 1a j'ai beaucoup grossi.

Comment vous alimentez vou8

Cela, il faut le demander a ma femme, elle gere tout, mais je mange bien. J'ai arrété le sucre,

j'ai arrété le gras et beaucoup moins de sel. C'est dur, mais j'essaye.

Quel rythme de vie avezvous adopté?

Un rythme de vie de retraité, sans particularité.

De quelles personnes se compose votre entourage familial, et amical et s @cial

Dans ma famille, il y a ma femme, mon fils, ma belle-fille et mes deux petits-enfants. Sur le
plan amical, j'ai beaucoup d'amis, tous mes anciens collegues, et je connais tout le monde a

Ajaccio. J'ai beaucoup d'amis, j'ai une vie sociale trés développée.

Qui est votre personneressource, la personne a contacteren cas de problé me ?
C'est ma femme.

Avez-vous ses coordonnéés

Non, pas sur moi, mais elle est toujours avec moi! (Sourire)

Quelles sont, pourvous, les situations qui générent du stress ?

Quand je ne me sens pas bien, quand je suis en sueurs, et quand je dois me retenir de manger,
puis des fois quand j'ai des petits malaises ; I'année derniere, j'avais des malaises a cause de

la tension, j'étais trés inquiet.
Commenty réagisseaous, quelles attitudes adoptexous ?

J'appelle mon médecin, a n'importe quelle heure. Je sais qu'il est disponible, méme le week-
end et tout. Je l'appelle tout de suite, et on voit ce qu'on fait, ¢a me rassure. J'essaye de ne
pas m'énerver, surtout pas contre mon entourage, mais parfois ce n’est pas évident et j'ai

un peu de mal & me contrdler.
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Ces attitudes om-elles été modifiées depuis l'entretien réalisé avec votre médecin

traitant ?
Non, rien n'a changé a ce niveau-la.
Vous considérezvous comme fragileou vulné rable psychologique me n®?

Non, pas du tout. Je tiens le choc. Enfin j'essaye de ne rien montrer en toutes circonstances. Il

y a des jours ou le moral ce n'est pas ¢a du tout, mais bon, je ne montre rien.

Et sociale ment?
Non, je suis trés entouré. Méme si c'est un peu superficiel, je suis trés entouré.
Ces sentiments ondls changé depuis l'intervention devotre médecin traitant ?

Non, pas du tout.

Présentez vous des handicap?®

Pour l'instant, non. Le plus tard possible !
Présentezvous des troubles psychologiques autr®s
Non plus.

Des addictions?

Non, non. J'ai arrété la cigarette depuis 10 ans maintenant, donc c'est fini tout cela. Ca a été

difficile ¢a aussi, moi j'étais un vrai fumeur.
Avez-vous des problé mes relationnels, selon vou$

Non, aucun. Enfin, a part avec mon épouse, mais il parait que c'est normal, ou plutot fréquent

apres 30 ans de mariage (rires).
Appartenez-vous a une associationde patients,un groupe de parle ?
Non, non. J'ai mes amis, cela me suffit.

Comment évaluezvous la situation?
Pour moi, je suis handicapé, et je suis comme prisonnier. Le plus dur pour moi, c'est cela :
je ne suis pas libre, et j'ai cette maladie qui fait partie de moi, dont je n'arrive pas a me

débarrasser.
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Comment vous représentezvous cette maladie?

Comme un boulet. Pour moi, c'est un boulet que je traine a mes pieds et tout le temps. Ce

sont des chaines, en fait. Ce sont des chaines.

Etes-vous croyant? Sioui, quelle estvotre religion ?

Je suis chrétien, catholique, baptis¢, non pratiquant.

A quoi croyezvous ?

Moi, je crois au destin. Je crois que tout est écrit et voila.

Essayeale me décrire vos émotionslors que vous pens ez votre maladie.

Je suis inquiet, puis j'essaie de ne pas y penser. Je ne veux pas me poser de questions, sinon je
suis trop inquiet. Il m'arrive d'étre en colére par moments ou triste car je ne pense pas mériter ce

qui se passe.
L'intervention de votre médecin traitant a-t-elle modifié ces é motions ?

Un peu, c'est vrai que je suis un peu plus résigné et moins en colére. Petit a petit, et

plus on en parle, on accepte. On devient fataliste.

Parvenezvous a gérerde fgon autonome les soins etles traitements ?

Non, non, ¢a me rassure d'avoir les infirmic¢res a la maison matin et soir. Je pense que je
serais capable de le faire, je ne suis pas béte, mais ¢ca me rassure d'avoir le passage de
l'infirmiére - et ma femme aussi ¢a la rassure - parce que j'ai peur de me tromper. C'est pour
cela que j'ai encore besoin tous les jours de l'infirmiére. Si je me trompe de dose d'insuline,

je sais que cela peut étre trés grave.
Pratiquez-vous I'automédication?

Treés peu : pour les petites choses, le Doliprane, les choses comme cela - maintenant on

connait - mais sinon pas du tout.
Vous sentez vous capablte vous adapter dans votrevie quotidienne ?

« De m'adapter », c'est-a-dire ? Oui, oui... je peux faire attention et je peux aller voir le
médecin, l'appeler si j'ai un probléme. Oui, je m'adapte ; apres, je suis quand méme trés

dépendant de mon épouse et des infirmicres, etc.
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Etdans la gestion des émotiord

Dans la gestion des émotions, je n'ai pas de problemes particuliers. Je prends sur moi. II est

vrai que par moments, j'ai du mal a ne pas m'énerver, c'est mon probléme. Maintenant, je

prends sur moi.

Et pour rechercher un soutien ou de 1’aide
Oui, ¢a je n’hésite pas a le faire, que ce soit auprés de mon médecin traitant ou aupres de

mon entourage familial proche.

Et pour acquérir les compétences qui sont nécessaires pour garantir votre propre

sécurité ?

I.  Jeme sens capable de faire certaines choses (appeler a l'aide, surveiller mon dextro,
savoir quand je dois aller voir mon docteur) et complétement incapable de faire ou
d'apprendre a faire d'autres choses, comme adapter ma dose d'insuline en fonction
du protocole des infirmicres, me piquer tout seul.

Vous sentezvous davantage capable de réalisertout ca depuis l'intervention de votre
médecin traitant ?

En général non. Apres, ca dépend pour quoi. Pour me gérer dans mes émotions, ou aller
voir mon docteur, je me sens tout a fait capable. Maintenant pour réaliser tout seul certaines
choses dans ma vie quotidienne ou apprendre a les réaliser tout seul, pour étre moins

dépendant de mes infirmiéres ou de mon €pouse, je ne me sens pas plus capable.

Quels sont,pour vous,les facte urs qui limitent votre compétencea voussoignertout seul?
Euh... (Le patient demande des explications a propos de la question). Ce systeme de piqures est
un peu compliqué et surtout il me fait peur, ¢a me freine. Il faudrait qu'on m'explique clairement
et qu'on me montre comment on fait. Je trouve cela compliqué, les piqlires matin et

soir, et cela me fait peur, parce qu'il y a un protocole, en fonction du Dextro, mais je sais le faire.

I1 faut augmenter ou rester a la méme dose d'insuline, etc. J'ai peur de ne pas y arriver. C'est la
peur, je ne le sens pas. C'est un peu d'appréhension. C'est cela qui m'empéche de m'adapter et de

me soigner tout seul.

Et ceux qui limite nt votre compétence a vous adapter?
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C'est pareil pour moi, je crois que ces piqlres me font peur. C'est compliqué pour moi comme

traitement.

D’>accord. Quels sont les facteurs qui,

soignertoutseul ?

Eh bien, je dirais, que lorsque mon médecin me rassure par rapport & mon traitement, ¢a m'incite
a faire plus de choses tout seul et a faire attention. Un peu comme quand ma femme et mes
enfants m'encouragent a suivre mon traitement, a me soigner, a aller chez mon docteur et a faire

attention.

Et ceux qui favorisent votre compétence a vous adapter?

Et bien, c'est la méme chose pour moi.
Quels sontles aspects de votre maladie qui vous font peur ?

J'ai peur que ma maladie s'aggrave, tout simplement. Je redoute les complications, je sais qu'elles
peuvent étre graves. Je n'ai pas envie de faire un infarctus ou un AVC, et de me retrouver
grabataire, tout seul a la charge de mes proches. J'ai envie de continuer encore un peu a faire ce

qui me plait.

Quels sontles aspects de votre traite ment qui vous font peur ?

J’ai peur évidemment de ne pas savoir les manipuler comme il faut, ou qu’il y ait des erreurs
dans les doses d'insuline. A part ¢a, j'ai peur comme tout le monde des effets secondaires de tous
ces produits que I'on prend tous les jours et la liste est longue ! (Signes d'énervement) Tous ces
médicaments au bout d'un moment c'est toxique. Excusez-moi, mais bon, on vous soigne d'un

coté et on vous intoxique de 1'autre.

L'intervention de votre médecin traitantvous at-elle rassuré quantaux aspects effrayants

de votre maladie ?

Non, pas trop, j'ai toujours les mémes craintes parce que je sais que je ne suis pas a l'abri

malheureusement.

inver



100

L'intervention de votre médecin traitant vous at-elle rassuré quantaux aspects effrayants

de vos traitements ?

Mon médecin m'a bien expliqué que j'avais besoin de ce traitement, qu'en adaptant bien les
doses, il n'y avait pas de raison qu'il se produise des accidents, cela m'a un peu rassuré, oui

c'est vrai.

Vous estimezvous en situation de précarité ?

Non, mais pas loin, parce qu'avec les petites retraites ce n'est pas ¢a qui nous fait vivre.
Avez-vous une mutuelle ?

Oui, mais en plus je suis a 100 % pour tout ce qui concerne le diabéte.

Etes-vous optimis te?

Oui, moi, je suis plutot d'un tempérament optimiste, méme si je ne me fais pas d'illusions. Je
sais que je ne vais jamais guérir, ¢a ne va jamais passer. Au début, je croyais et on m'a
expliqué que je l'aurai toute ma vie. Alors forcément, je ne suis plus optimiste du tout. On

devient fataliste vous savez.

Avez-vous le sentimentde contrdler la situation ?

Non, non, je ne contrdle rien. C'est le destin, tout est écrit. Cela, je ne peux rien controler.
Avez-vous le sentiment d'é tre efficacé

Efficace, pas trop. Cela dépend des fois, quand on regarde les résultats de ma prise de sang.

J'essaye, mais ce n'est pas terrible.
VYous anive-t-il de vous dévaloriser?
Par moments, mais c'est rare. J'essaie d'avancer.

Etes-vous anxieux?
Oui, trés souvent, mais je me calme et je prends sur moi.

Avez-vous le moral ?

Ah, ¢a dépend des jours (visage inexpressif)
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L'intervention de votre médecintraitant a-t-elle changé certains de ces ressentis ?
Trés honnétement, non, je n'ai pas vu de modifications.

Avez-vous des demandes ou depuestionspar rapport a notre démarche d'éducation

du patientetqu'en pensezvous ? Trouvezvous cela utile ?

Non, je n'ai pas de questions particulicres. Je trouve cela tres bien que 'on prenne le temps
de parler aux gens. Cela permet de faire un point, de poser des questions, de dire ce que I'on
a sur le cceur, d'étre rassuré, d'étre plus détendu et de mieux connaitre notre maladie. Moi, je

trouve ¢a trés bien, et c'est rare.

Présentezvous desdifficultés de lecture oude compréhensionde la langue francaise ?

Etes-vous dyslexique ?
Non, pas du tout. Je ne suis pas dyslexique.

Avez-vous un handicap sensoriedu mental ?

Non, je suis juste un petit peu sourd, mais c'est tout.

Avez-vous desprojets ?

On aurait aimé partir un peu en vacances avec ma femme chez mon fils a I'hiver ou pour
Noél, mais c'est vrai que c’est compliqué par rapport aux infirmiéres, etc., quoiqu'on devrait
arriver a trouver. Oui, pourquoi pas, ¢a me ferait plaisir d'aller voir mon fils ; C’est toujours

lui qui vient. Du coup, moi, je suis bloqué, je suis vraiment prisonnier a la maison.
Qu’ ai mveus thangeenpriorité par rapport a votre pathologie ?

J'aimerais qu'elle me laisse tranquille et j'aimerais ne pas étre obligé d'avoir ces piqlres
matin et soir, c'est terrible. J’aimerais étre plus libre et plus autonome. Je suis obligé
d'étre a la maison le matin et le soir pour le passage de l'infirmi¢re. Cela me coupe

compleétement mes journées

Seriezvous motivéetréceptif pour pader plus longue me nte t bé né ficie r d'informations

survotre maladie ?

Oui, il n'y a pas de probléme, autant que vous voulez.
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Ou vous situez vous dans le processusd'acceptation de la maladie chronique ? Etes-
vous plutot dansle chocinitial, dansle déni, dansla révolte, dansle marchandage, dans

la dépressionoudans 1’ acceptation ?

Moi, j'ai accepté ma maladie. Bon, j'ai encore des moments de colére, il faut I'avouer mais ils

sont de plus en plus rares et passagers.
Avez-vous pris contact avec des professionnels de santé ?

J'ai un médecin traitant, j'ai une infirmiere, que je vois tout le temps. Apres, j'ai un peu le

cardiologue, un peu l'ophtalmo et c'est tout.

Avez-vousdescontactsa prendre etdessuivis aenvisageravecles professionnelsde santé

?
Non, rien de spécial.
Tres bien, monsieur c'estla fin de notre entretien. Je vous remercie.

Mereci a vous.
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SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de
I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé¢ dans tous ses
¢léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai
pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.

Recue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira
pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne
provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a 1’accomplissement de ma mission.

Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J>apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leur famille dans 1’adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses, que

je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.
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RES UME

Introduction

En Corse-du-Sud, le nombre de patients atteints de maladie chronique justifie 1’intérét d’une
démarche d’éducation thérapeutique qui repose sur 1’élaboration du diagnostic éducatif. Cette
étude qualitative réalisée sur 14 patients a pour but d'évaluer I'influence du diagnostic éducatif

sur les représentations de ces patients ainsi que sur leur comportement.

Matériels et méthodes

Nous avons contacté quinze médecins généralistes impliqués dans le soin des maladies
chroniques. Chacun d'eux a été sensibilisé a la démarche du diagnostic éducatif. Chaque
médecin a choisi trois de ses patients atteints de maladie chronique et a appliqué la méthode du
diagnostic éducatif en consultation dédiée. La modification des perceptions des patients a été
interrogée et relevée par l'interne enquéteur en entretiens semi-directifs individuels a partir d'un

guide d'entretien.

Résultats

La consultation du médecin traitant a rassuré 14 % des patients quant a leur maladie et 57 % des
patients quant a leur traitement. Le sentiment de colere li¢ a la maladie s'est atténué dans 57 %
des cas. Sur les 5 patients dépendants, une patiente a gagné en autonomie. L'intervention du
médecin traitant a changé le sentiment d'incapacité d'adaptation dans 29 % des cas. 29 % des
patients interrogés étaient motivés a poursuivre leurs efforts concernant leur hygiene de vie. 43
% des patients évaluaient I'approche d'ETP comme utile. Tous étaient réceptifs pour bénéficier de

séances d'éducation et 64% des patients ont souhaité que les séances soient adaptées a chacun.
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Discussion

Certaines attentes des patients pourraient trouver une réponse dans un programme
d’ETP adapté : gérer les situations de crise, gagner en autonomie, étre mieux informés de
I’évolution de la maladie. Sans se départir de son savoir médical, le médecin voit son rdle évoluer

vers celui d’éducateur, ce qui implique un changement dans sa relation au patient.



