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LES RECOMMANDATIONS ADA/EASD 2012 AU PLUS PROCHE

DU PATIENT

MONIQUE MARTINEZ

es deux sociétés savantes ADA

(American Diabetes Association)

et EASD (European Association

Study of Diabetes) ont publié
récemment des recommandations com-
munes de prise en charge du patient
diabétique de type 2 (traduction disponi-
ble sur le site de la SFD société francaise
de diabétologie).

Ces recommandations débutent par la
notion, enfin intégrée, de la place cen-
trale du patient dans la prise de décision
thérapeutique : « Le soin doit étre centré
sur le patient, respectueux et adapté aux
préférences individuelles du patient, a ses
besoins, a ses valeurs.

Les patients prennent les décisions finales
quant a leur style de vie et leurs thérapeu-
tiques, la notion de partenariat apparait
comme essentielle, permettant d'accroitre
I'adhésion au traitement ». 1l convient de
souligner la nouveauté de cette démarche
dans le cadre de recommandations jusqu'a
présent plutot scientifiques, essentielle-
ment centrées sur les soignants avec des
propositions thérapeutiques mettant en
jeu des algorithmes complexes et globaux
ne prenant que peu en compte |'aspect
individuel de chaque personne diabéti-
que.

A souligner également le réajustement
enfin formulé du critére d'efficacité
habituellement retenu pour évaluer la
prise en charge du patient : «/l est noté
que l'utilisation du pourcentage de patient
atteignant une HbATc < 7% comme indi-

cateur de qualité n'est pas cohérent avec
l'individualisation des objectifs thérapeu-
tiques ».

Nous ne pouvons que nous féliciter de la
place rendue au patient dans ces recom-
mandations ainsi que de celle sous-ten-
due de I'Education Thérapeutique :

« Tout patient doit pouvoir recevoir une
éducation générale standardisée & propos
du diabéte (individuelle ou de groupe, en
privilégiant des programmes validés) »

« Les éducateurs spécialisés du diabéte
certifiés étant un appoint inestimable
pour guider le patient & travers ce proces-
sus ».

La place du patient au centre de la prise
en charge et celle de I'ETP au centre du
soin au sein de recommandations aupa-
ravant essentiellement biomédicales ne
peut que faire sens avec notre pratique
quotidienne.

Cette reconnaissance, au-dela... cette
priorisation dans la prise en charge de
cette maladie chronique qu'est le diabéte,
venant de deux sociétés savantes de réfé-
rence, pointe la prise de conscience de
développer des savoir faire, des compé-
tences en éducation du patient, de modi-
fier enfin notre posture de soignant tech-
nicien vers celle de soignant accompa-
gnateur, posture enfin reconnue. Reste a
évaluer les moyens octroyés pour permet-
tre aux différentes équipes européennes
et américaines d'acquérir les compéten-
ces nécessaires pour prétendre a « la
notion de certification ».
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Résumé d'un Article détaillé publié dans la revue :

INTRODUCTION

L'observation du jelne peut déséquilibrer le
diabéte et favoriser la survenue de compli-
cations aigues séveres. Malgré cela, une forte
majorité des patients observent ce rite.

Etat de la question et problématique

Le jeGne du ramadan est un des rites les plus
sacrés du monde musulman. Le texte cora-
nique autorise, sous certaines conditions, les
personnes malades a ne pas jeliner.

Un étude épidémiologique dans 13 pays mu-
sulmans aupres de 1294 diabétiques musul-
mans montre que 78 % des diabétiques de
type 2 et 43,8 % des diabétiques de type 1
observent le jeline au moins 15 jours durant le
mois de Ramadan.

La période du jeline s'accompagne d'un chan-
gement de mode de vie : plus d'alimentation
riche en sucreries et gras, moins d'activité phy-
sique, perturbation du programme de sommeil
et pour les patients : difficultés dans la prise
médicamenteuse et risques d'aggravation de
I'¢tat de santé et de survenue d'accidents
d'hypoglycémies.

Les risques et conséquences du jeline sont tres
variables selon les caractéristiques du diabete
et la nature du traitement, les caractéristiques
des patients et leur comportement pendant
cette période. Ceci peut expliquer en partie
la difficulté des médecins a donner des consi-
gnes claires basées sur des critéres rationnels
et a faire abstraction de leurs convictions reli-
gieuses et méme parfois de leurs croyances de
santé dans la définition des conseils a donner
aux patients. Un consensus international a été
¢laboré entre experts religieux de I'lslam et
médecins spécialistes, diabétologues et géné-
ralistes. (Fondation Santé et Ramadan1995)

Les études qui interrogent la relation entre le
jeline du Ramadan et le diabéte sont essen-
tiellement menées par des équipes médicales

et elles s'intéressent aux conséquences bio-
médicales du jelne et aux possibilités d'une
adaptation du traitement médical (Beshyah et
al., 1988 ; Uysal et al., 1998...).

De nombreux patients diabétiques musulmans
continuent de jeGiner malgré les autorisations
données par les religieux et les médecins et les
risques de complications auxquels ils peuvent
étre confrontés. C'est cet aspect des compor-
tements des patients et des positions adoptées
par les médecins que nous proposons d'analy-
ser sociologiquement.

LE CADRE THEORIQUE

Logiques multiples

L'nypothese principale de notre travail est que
les attitudes et comportements des patients
diabétiques, au cours de la situation du jelne
du Ramadan, dépendent de logiques multiples
et de l'interaction entre plusieurs éléments:
les croyances religieuses et magiques et les
appartenances culturelles, les pressions so-
ciales et psychologiques, les croyances de
santé, I'expérience concrete du jeline par le
patient, I'hétérogénéité de la maladie et des
caractéristiques des patients...

Ces logiques sont dépendantes de la culture
profane des malades (Freidson 1984) dans ses
différentes dimensions: religieuse, médicale,
populaire, appartenance de groupe, mais aussi
des caractéristiques des patients et du contro-
le social exercé par la communauté.

Culture profane et systéme médical

Rosemblat et Suchman (1970) affirment que
plus les patients ont un « esprit de clocher »
moins ils sont intégrés dans le systéme de
soins médicaux et inversement plus ils sont
cosmopolites plus ils sont intégrés dans ce

Sciences Sociales et Santé, Vol. 26, n° 2, juin 2008

systeme. Ainsi plus les patients diabétiques
seraient attachés a la culture profane et ma-
gico religieuse moins ils seraient favorables au
systeme biomédical et moins ils suivraient les
conseils du médecin de ne pas jelner. Néan-
moins une approche réductrice opposant tra-
dition locale et culture cosmopolite ne permet
pas de mettre en évidence les diverses logi-
ques profanes et professionnelles en lien avec
la gestion de la maladie.

La complexité de la gestion du diabéte pen-
dant la période du jeline

La gestion médicale et sociale de la mala-
die chronique est complexe. Dans un souci
de normalisation de leur vie quotidienne, les
patients sont contraints de réorganiser leurs
rapports aux différentes acteurs (Baszanger,
1986, Carricaburu, 2005). La gestion de la ma-
ladie est plus compliquée pendant le Rama-
dan qu'en dehors de cette période. Pour une
normalisation de leur vie pendant le mois du
ramadan, les patients préferent jelner.

Le dilemme pour les patients
diabétiques

Leur croyance religieuse et leurs relations so-
ciales les poussent a jeliner comme tout un
chacun. Mais le risque de survenue de com-
plications et de déséquilibre du diabéte les
inquiete.

Par ailleurs, les patients peuvent avoir des
difficultés dans l'interprétation des sympto-
mes: comment savoir si un malaise est li¢ au
traitement, a une complication du diabéte ou
au jeline ? D'un autre coté, pendant ce mois,
la vie de groupe et les activités religieuses
et sociales sont plus intenses et les rapports
avec l'entourage sont renforcés. Ce qui peut
entrainer un bénéfice psychologique et rom-
pre l'isolement dans lequel certains peuvent
se trouver du fait de la maladie.

S. Faizang soutient que les musulmans sont
plus enclins a accepter l'autorité médicale.



Journal de I’Afdet - Association francaise pour le développement de I'éducation thérapeutique - Septembre 2012 3

Mais, elle précise que la soumission a I'égard
du médecin ne signifie pas nécessairement
que l'observance du patient soit meilleure.
Dans le cas du jeline, il semble que les patients
recherchent I'avis médical mais n'en tiennent
pas nécessairement compte.

Du co6té des médecins

La démarche sociologique traditionnelle
(Freidson, 1984), a montré que, dans leurs re-
présentations et leurs pratiques, les médecins
font usage a la fois du savoir professionnel et
du savoir profane. Freidson pense aussi que les
patients exercent un contrdle profane sur les
professionnels de la santé.

Concernant le jeline de leurs patients, les
médecins musulmans partagent les mémes
croyances que leurs patients et sont influen-
cés par la représentation collective du jelne
du Ramadan.

Ainsi, les influences des systémes profession-
nel et profane sur les attitudes des médecins
semblent associées et complémentaires.

ENQUETE DE TERRAIN

Notre étude repose sur un travail qualitatif et
quantitatif. 23 entretiens semi directifs ont
€té réalisés aupres de diabétiques et 10 entre-
tiens ont été effectués avec des médecins. 307
questionnaires ont été réalisés aupres de pa-
tients non insulinodépendants. L'enquéte par
questionnaire a été réalisée dans les centres
de soins des villes de Casablanca et de Fés et
leurs régions (hopitaux, dispensaires, centres
mutualistes, centre de diabete et cabinets pri-
vés) a partir d'un échantillonnage établi sur
place.

L'émergence du concept de I'ETP intégré dans
le soin et le parcours du patient qui reste au
centre du dispositif, offre une opportunité
mais aussi est un défi pour mieux travailler
ensemble en interdisciplinarité.

La démarche qualitative

Pour les patients nous avons exploré les
thémes suivants caractéristiques socio
culturelles (age, sexe, niveau d'instruction,
profession...) ; ancienneté de la maladie, re-
présentations sur I'étiologie du diabéte et sur
les pratiques thérapeutiques ; attitudes lors
du jeline du mois de Ramadan par rapport :
au traitement, a l'alimentation, éventuelles
complications liées au jeline ; relations avec
les soignants et conseils demandé a propos du
jeline ; relations a la famille et a I'entourage
pendant cette période.

Nous avons interrogé les médecins sur leurs
représentations du rapport diabéte et jeline ;
leur position sur le jeline des diabétiques ; les
conseils qu'ils donnent aux diabétiques sur le
jelne ; les argumentations qu'ils utilisent pour
convaincre le malade de ne pas jelner ; les
difficultés qu'ils ont pour convaincre les pa-
tients de ne pas jedner ; leurs attitudes vis-a-
vis des patients qui persistent a jeliner malgré
les risques.

La démarche quantitative

Les thémes suivants ont été abordés dans le
questionnaire : caractéristiques socio cultu-
relles (4ge, sexe, origine sociale, niveau d'ins-
truction...) ; ancienneté du diabéte ; connais-
sances du diabete et éducation pour la santé ;
définition de la maladie ; état de santé physique
et psychique actuel ; nature du traitement ; vécu
de la maladie ; relations avec les soignants, la
famille et I'entourage professionnel ; croyan-
ces et rites religieux liées a la maladie, atti-
tudes vis-a-vis du jelne ; impact objectif du
jelne sur '¢tat de santé ; nature du traite-
ment pendant le jeline ; croyances de santé.

LES RESULTATS

La majorité des patients jelinent

64 % des patients observent le jeline pendant
le mois entier. 22 % ne I'observent pas et 15 %
ont un comportement variable : ils jelinent
certains jours et renoncent au jelne d'autres
jours. Ces résultats concordent avec les résul-
tats de I'étude de Salti (Salti et all, 2004).

Les jeunes patients diabétiques observent plus
le jeline que les patients agés. 50 % des pa-
tients célibataires, 62 % des mariés et 70 %
des veufs; observent le jelne. L'influence du
niveau d'instruction et du genre sur l'attitude
des patients vis-a-vis du jeline, ne semble pas
importante. L'écart entre les patients semble
en rapport, notamment, avec le niveau et la
qualité de la croyance religieuse et de I'infor-
mation sur la maladie.

Jelner malgré les risques

La moitié des patients continuent de jeliner
méme lorsqu'ils constatent un effet néfaste
du jeline sur leur santé. Certains patients
continuent de jeliner, méme en présence de
symptomes et mémes conscients du risque
grave qu'ils courent.

La pression de la croyance

Différents aspects de la croyance influencent
I'attitude et le comportement du patient.

.

La croyance que la maladie est une épreuve
voulue par Dieu pour se faire pardonner ses
péchés et que le mois du Ramadan est le mois
du pardon.

La croyance au Destin : les complications et la
mort sont dictées par Dieu et ne sont pas du
ressort de I'numain.

La croyance que le jeline du Ramadan a un
pouvoir magico religieux: ne pas jelner fait
peur aux patients car il peut étre la cause de
problémes graves pour lui et sa famille.

Pour certains patients, renoncer au jeline est
un acte fort qui équivaut a un abandon de sa
religion.

Dans l'attitude et le comportement du patient,
la croyance I'emporte souvent sur le conseil
du médecin et sur le savoir scientifique et sur
le savoir religieux savant.

La pression sociale et culturelle

La pression de la famille et de I'entourage est
importante: moins la famille et les collegues
du travail sont compréhensifs par rapport
a l'observance du jeline, plus les patients se
sentent dans I'obligation de jeliner.

La pression sociale et familiale pour I'obser-
vation du jelne est plus importante que la
pression pour I'observation de la priere. Pour-
tant la priere est un pilier principal de I'lslam
considéré par la religion comme plus impor-
tant que le jedine.

Ne pas observer le jeline est stigmatisant et
entraine un sentiment d'humiliation, d'isole-
ment et de culpabilité (Goffman, 1975).

Les patients qui mangent en public ou en
famille risquent d'étre étiquetés comme dé-
viants. La solution pour certains patients est
de manger en cachette. Certains patients
craignent plus les regards et les réflexions des
autres que la sacralité du jelne.

Jeliner n'est pas un simple conformisme, c'est
aussi une contrainte sociale (Merton 1957).
Jelner est un acte social, au moyen duquel,
les patients veulent prouver leur intégration a
leur entourage familial, amical et profession-
nel.

La gestion du diabéte par le patient
est adaptée au jeline du Ramadan.

Le patient modifie I'horaire de la prise mé-
dicamenteuse mais le régime est difficile a
respecter car les repas collectifs sont copieux,
riches en sucreries et mal répartis. Le suivi du
traitement et des consignes du médecin fait
souvent défaut.

oooﬁs
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Expérience somatique liée au jeline

Pour Freidson plus le patient est intégré dans
le systeme profane moins il se conforme au
systeme professionnel et vice versa. Mais ces
observations ne sont pas généralisables car
la majorité des patients se soumettent aux
régles du systéme médical (et observent le
traitement et le régime); mais méme informés
sur les risques du jedne pour leur santé les pa-
tients observent le jeline. Leur intégration au
systéme médical ne semble pas infléchir leur
position par rapport au jedne.

DU cOTE DES
MEDECINS

Pour Freidson la définition culturelle de la
maladie des profanes contredit celle des pra-
ticiens professionnels. Dans nos observations
sur la situation du jeline associé¢ au diabéte,
les deux perspectives ne semblent pas se
contredire. Plus les médecins sont sensibles
a la culture religieuse, plus ils sont enclins
a soutenir le jeline chez leurs patients dans
la majorité des situations et cela sauf en cas
de risque évident de complications graves du
diabete.

Les praticiens ont des positions variables du
fait de la variabilité des caractéristiques du
diabete et des patients diabétiques mais aussi
de l'influence de leur propre croyance sur la
pratique médicale.

De la permission a l'interdiction
Les attitudes des médecins sont variables.

e Autoriser le jeline et demander au patient de
surveiller de pres son état de santé.

e Autoriser le jeline (Etat de santé estimé non
inquiétant) mais sans donner aucune expli-
cation.

e Inciter le patient a prendre lui-méme sa dé-
cision. Cela n'empéche pas le médecin de
mettre en garde le patient contre les risques
de complications (a court et a long terme)
qui pourraient résulter du jedne.

e Déconseiller le jeGne afin d'éviter le moin-
dre risque pour la santé (selon le principe de
précaution). Le point de vue du patient n'est
pas considére.

e Déconseiller le jeline (aprés évaluation de
I'état de santé) et user de I'argument reli-
gieux et/ou médical pour convaincre le pa-
tient en se basant sur ses propres croyances
de santé et/ou ses croyances religieuses.

Certains médecins ne cachent pas que, du fait
de leurs convictions religieuses, ils ne peuvent

pas ne pas conseiller a leur malade de jelner
lorsque leur état de santé est jugé « normal ».

Convaincre de ne pas jeliner

L'argument religieux est fréquemment utilisé
par les médecins pour convaincre les patients
de ne pas jelner. L'association de I'argument
religieux et de I'argument médical est aussi
fréquente.

Cela traduit I'absence de neutralité du soi-
gnant qui sort de son domaine et prend une
position extra médicale. La décision de jeliner
ou de ne pas jeliner concerne avant tout le
patient lui-méme.

Les médecins expriment une grande difficulté
a modifier les représentations et les pratiques
des patients concernant le jedine.

Les limites du pouvoir symbolique du
médecin.

Dans le cas du jelne, les patients ne se
conforment pas aux conseils des médecins. Ils
utilisent les conseils pour justifier a leur en-
tourage leur décision d'observer le jelne. Le
statut de médecin dans la société marocaine
reste élevé, il garde un pouvoir symbolique
mais limité dans cette situation.

CONCLUSION

Le jeGine est un dilemme pour les patients dia-
bétiques du fait de la complexité de la prise en
charge du diabéte dans la période du ramadan
et des effets multiples qui peuvent résulter
de I'observation ou de la non observation du
jedine.

Plusieurs facteurs concomitants interviennent
dans I'attitude des patients : croyances ma-
gico religieuses, facteurs psychologiques, so-
ciologiques, familiaux et culturels, croyances
de santé, éducation pour la santé, expérience
concrete avec le jeline, sans oublier les in-
fluences des médecins et des religieux.

Le jelne est également un dilemme pour le
médecins musulmans compte tenu de l'incer-
titude scientifique qui plane sur les risques du
jeline et de la diversité des caractéristiques
du diabete et des patients. Pour autoriser ou
proscrire le jelne, les praticiens musulmans
font intervenir leurs propres connaissances et
croyances de santé mais aussi leur connais-
sance et croyance religieuse. Chez les méde-
cins, ce n'est pas toujours la culture référen-
tielle professionnelle qui prédomine.
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Jeliner ou ne pas jeiiner ?
Quelle réponse des soignants et pourquoi ?

Est ce que je peux jelner ?
C'est une question fréquemment posée par les patients musulmans atteints de maladie chronique et prenant des médicaments et cela a la
veille du Ramadan.

Quelle réponse proposer ?

Ne pas répondre par oui ou non a la question posée et renvoyer la question au patient : et vous, qu'est-ce que vous en pensez ?
Cette attitude est inhabituelle et surprenante pour certains patients habitués a avoir une réponse toute faite de la part du soignant.
Devant I'¢tonnement du patient ; poursuivre la discussion et expliquer les risques éventuels du jeline et les précautions a prendre.
Cette attitude inhabituelle semble la plus appropriée car la plus efficace pour protéger la santé du patient.

Quelles sont les raisons de cette attitude ?

- Dans la maladie chronique, l'auto prise en charge par le patient du traitement et de la surveillance est essentielle. Aucune raison ne justifie
d'exclure la décision de jelner de I'auto prise en charge. D'ailleurs la décision de jeliner ou non est souvent prise par le patient quel que soit
I'avis du médecin.

Le r6le du soignant est d'expliquer au patient les risques éventuels du jeline et de I'accompagner dans I'auto prise en charge.

Cette attitude semble empécher toute confusion des rdles entre soignants et patients et entre soignants et religieux.

Elle favorise une relation de confiance entre soignant et patient.

Un probléme essentiel se pose aux praticiens : Peut-on modifier les représentations sociales des patients diabétiques ?

- Est-il possible de modifier les représentations sociales et les pratiques thérapeutiques des patients ? Si oui comment les modifier ? Par
exemple, peut-on changer la pratique thérapeutique d'un patient convaincu de I'intérét du jeline pour sa santé ou qui associe le traitement
traditionnel (les plantes) et le traitement moderne pour son diabéte?

Les attitudes rigides ont montré leur échec dans ce domaine (opposition a I'attitude et aux représentations du malade par le médecin, utiliser
la peur des complications du diabéte pour modifier le comportement thérapeutique...) parce que les représentations sociales et les comporte-
ments thérapeutiques des patients sont difficilement modifiables. Il est conseillé dans ce cas d'accepter de « faire avec pour aller contre « et
d'accompagner le patient dans son itinéraire thérapeutique pour mieux faire a long terme.

(Memeres pu Bureau pe L’Arper [Jll  MEMBRES bu CA pE LAFDET | MEMBRES Du CoMITE

igi iche PEDAGOGIQUE DE L’AFDET :

Alfred PENFORNIS : PRESIDENT [ Gagiatin e JJ%%RD " Q!

, . , HEfIE a HIIE Brigitte SANDRIN-BERTHON Patrice GROSS
Régis BRESSON : VICE-PRESIDENT Claude COLAS Fabrice LAGARDE Freddy PENFORNIS Anne LACROIX
Catherine GILET : SECRETAIRE GENERALE Heléne DUFLOER Christine LEMAIRE Brigitte AMAURY Sylvie LEMOZY
Dominique MALGRANGE :  SECRETAIRE ADJOINT :X.Iv;f |F(§é|?SCON iylwe YE\’;‘?;\:XIJCHARRUAU Francoise ANNEZO Dominique MALGRANGE
Elisabeth CHABOT : TRESORIER Tsiis) B2 I Sylvie BERNASCONI Claire PERRIN

g Marie !.OuISE GRUMBACH Christine WATERLOT Sylvaine CLAVEL Dorothée ROMAND

Dorothée ROMAND : TRESORIERE ADJOINTE Daphne HEAULME Laurent WYPYCH Cécile FOURNIER Dominique SERET BEGUE

| Savamices e vArEr |

Brigitte SANDRIN-BERTHON : Directrice
Catherine ROUGER : ASSISTANTE DE DIRECTION

DIRECTEUR DE LA PUBLICATION :
Freddy Penfornis, CHU Saint Jacques, 25000 Bezancon

Frida EDMOND : SECRETAIRE SERVICE FORMATION DIRECTEUR DE REDACTION :
Frangoise ANNEZO : FoRmATRICE Guillaume Charpentier, Hopital Gilles-de-Corbeilles, 59 bd H.D,unant, 91100 Corbeil
Florence CHAUVIN : FormaTRICE Tél 01 60 90 30 86

Félicity KELLIHER : FormaTRICE

REDACTEUR EN CHEF :
Monique Martinez, CH de Gonesse, 25 rue Pierre de Theilley, BP 71, 95503 Gonesse
monique.martinez@ch-gonesse.fr - Tél 01 34 53 27 53

MEemBRES bu CoMITE
SCIENTIFIQUE DE L'AFDET

Claude ATTALI Francois LEDRU ) )

Isabelle AUJOULAT Jean-Francois LEGER ComiTE DE REDACTION :

Cécile FOURNIER Alfred PENFORNIS . .. . .

Syiia FRANC A Alina CIOFU .Chrlstlanne MAUVEZIN Marle-.Plerre PANCRAZY ‘
Catherine GILET Brigitte SANDRIN Marc POPELIER Julien SAMUEL LAJEUNESSE Xavier DE LA TRIBONNIERE
Jean-Daniel LALAU Catherine TOURETTE-TURGIS




4 6

Journal de I’Afdet - Association francaise pour le développement de I'éducation thérapeutique - Septembre 2012

ETP ET MEDECINE GENERALE :
DEUX ABORDS DE LA MEME THEMATIQUE EN ECHO DU CONGRES DE
L’AFDET 2012
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EDUCATION (THERAPEUTIQUE) DU PATIENT EN MEDECINE GENERALE (ETP) :

QUE SAIT-ON ACTUELLEMENT ?
CECILE FOURNIER (MEDECIN, CHARGEE DE RECHERCHE, INPES, SAINT-DENIS), CLAUDE ATTALI (PROFESSEUR DE

MEDECINE GENERALE, DEPARTEMENT DE MEDECINE GENERALE DE CRETEIL, CNGE)

LES AUTEURS DECLARENT NE PAS AVOIR DE CONFLITS D'INTERET.
Cet article est reproduit ici avec I'autorisation de la revue Médecine, dans laquelle il a été publié pour la premiére fois en mars 2012 :
Fournier C, Attali C. Education (thérapeutique) du patient en médecine générale. Médecine, 2012, 8(3): 123-127.

Ce texte est tiré des éléments présentés dans
une keynote au 5éme Congrés de médecine
générale de Nice, le 25 juin 2011. Cette key-
note visait d introduire une session intitulée «
Réaliser I'éducation thérapeutique du patient
en médecine générale », co- organisée par Eric
Drahi et Yves le Noc (SFDRMG) et Isabelle Ci-
bois-Honnorat (MG-Form).

Il s'agissait dans un premier temps de décrire a
partir de données quantitatives et qualitatives
récentes les pratiques et souhaits des méde-
cins généralistes en matiere d'éducation thé-
rapeutique patient (ETP), ainsi que les attentes
des patients. Le second objectif était de pré-
senter les recommandations du Haut conseil
de la santé publique (HCSP) pour développer
une ETP intégrée aux soins de premier recours,
afin d'ouvrir la discussion sur la compatibilité
de ces recommandations avec les fonctions de
la médecine générale et avec les tdches que les
médecins généralistes doivent effectuer pour
remplir le réle que la société attend d'eux.

CONTEXTE ET DEFINITIONS

L'éducation thérapeutique du patient (ETP)
est une démarche inscrite dans la prévention,
si I'on considere que « la prévention clinique
comprend toute interaction individuelle entre
un clinicien et un patient visant a favoriser la
santé et prévenir les maladies, les blessures et
les problémes psychosociaux » (MSSS Qué-
bec?, 2007). C'est donc I'association des ces
objectifs qui détermine dans cette définition
la prévention clinique.

L'ETP a été reconnue pour la 1ere fois dans la
Loi Hopital patients santé territoire (HPST) en
2009 (Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009)).
«Les professionnels de santé, dont les médecins
traitants cités a l'article L. 162-5-3 du code

de la sécurité sociale, concourent a |'offre de
soins de premier recours, en collaboration et,
le cas échéant, dans le cadre de coopérations
organisées, avec les établissements et services
de santé, sociaux et médico-sociaux ».

« Ces soins comprennent :

1° La prévention, le dépistage, le diagnostic, le
traitement et le suivi des patients ;

2° La dispensation et I'administration des mé-
dicaments, produits et dispositifs médicaux
[.];

3° L'orientation dans le systéme de soins et le
secteur médico-social ;

4° ['éducation pour la santé. » (Article L1411-
11 du Code de la santé publique)

« A coté des programmes - qui €évoquent un
processus limité dans le temps, dont le conte-
nu et le déroulement sont précisés a I'avance
- il existe une éducation thérapeutique inté-
grée a la pratique des professionnels de pre-
mier recours, en particulier a celle du médecin
traitant. » (HCSP 2, 2009). Contrairement aux
programmes structurés d'ETP, dont I'encadre-
ment est confié par décret aux Agences régio-
nales de santé, les modalités de mise en ceuvre
de I'ETP intégrée aux soins de premier recours
restent a préciser a partir des recommanda-
tions du HCSP.

Objectifs de I'ETP :

Les objectifs de I'ETP se situent a plusieurs
niveaux, que nous présentons ici comme des
objectifs intermédiaires successifs vers un but
final :

- « aider les patients a acquérir ou maintenir
les compétences [psychosociales et tech-
niques] dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chroni-
que... » (OMS 1998, HAS-Inpes 2007)

- «aider les patients a prendre soin d'eux-mé-
mes » (HCSP, 2009)

- «dans le but de les aider a maintenir et amé-
liorer leur qualité de vie » (OMS 1998, HAS-
Inpes 2007)

Caractéristiques d'une ETP intégrée
aux soins :

Pour le HCSP, une ETP intégrée aux soins pré-
sente les caractéristiques suivantes. Elle est :

® « permanente, présente tout au long de la
chaine de soins 3;

e ancrée dans la relation soignant/soigné, et
faisant partie intégrante des activités de
tout soignant en étant adaptée au contexte
de chaque soin ;

e fondée sur I'écoute du patient et sur I'adop-
tion par le soignant d'une posture éduca-
tive

e centrée sur le patient et non sur des conte-
nus d'apprentissage ;

® s'appuyant sur une évaluation partagée de
la situation, entre patient et soignants, et
sur des décisions concertées ;

e construite a partir d'une approche globale
de la personne, qui prend en compte les
besoins, attentes et possibilités du patient
et de son environnement, dans leurs dimen-
sions physiques, psychologiques, culturelles
et sociales » (HCSP, 2009)

1 - Ministére de la santé et des services sociaux du Québec
2 - Haut conseil de la santé publique

3 - Mots soulignés par les auteurs
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Cette démarche reléve des fonctions fonda-
mentales de la médecine générale définies
par la WONCA (Wonca, 2002). Elle nécessite
que les médecins généralistes développent des
compétences transversales et spécifiques leur
permettant de réaliser les taches et donc de
jouer les roles que la société attend d'eux (loi
HPST, 2009).

Les compétences
générigues du
médecin
généraliste

L

(CNGE, 2009)

PERCEPTIONS ET PRATIQUES
DES MEDECINS GENERALISTES

Un role fort en prévention :

D'apres les données du Barométre santé mé-
decins généralistes 2009, les médecins esti-
ment avoir un réle important a jouer en pré-
vention : plus de 97 % d'entre eux déclarent
que la prévention dans les domaines du risque
cardiovasculaire, du tabagisme, de la consom-
mation d'alcool, de I'activité physique, et de
I'alimentation fait « tout a fait » ou « plutot »
partie de leur réle (graphique 1). lls sont 90%
a le penser pour la consommation de cannabis
et 80% pour la vie affective et sexuelle.) (Ba-
rométre santé Inpes, 20114).

quis des patients (54 %), repérage des besoins
(46%), soutien psychosocial (47 %) ; tandis
que 41 % des médecins se voient jouer un
role d'orientation vers des activités éducati-
ves (41%). Un médecin sur cing (20 %) estime
avoir a mettre en ceuvre des activités éducati-
ves (Entred, 2007 5).

Mais des pratiques éducatives

plus fréquemment assimilées a de
I'information ou du conseil qu'a une
réelle ETP intégré aux soins selon la
définition du HCSP :

La grande majorité des médecins généralistes
(96 %) déclare informer et conseiller « systéma-
tiqguement » ou « souvent » les personnes attein-
tes de maladies chroniques. La moiti¢ des mé-
decins (45 %) oriente « systématiquement » ou
« souvent » les patients vers des activités édu-
catives, tandis qu'un tiers des médecins (34 %)
déclare mettre en ceuvre « systématiquement
» ou « souvent » des activités éducatives (voir
graphique 2) (Barométre santé Inpes, 2011).
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Des difficultés liées a des
problématiques d'éducation et
d'accompagnement des patients
diabétiques, dont la pratique

se heurte a certains freins mais
rencontre aussi des facteurs
favorisants :

Les principales difficultés percues par les mé-
decins généralistes lors du suivi des person-
nes diabétiques sont l'adhésion des patients
aux recommandations diététiques (64 % des
médecins) et aux recommandations d'activité
physique (63 %), c'est-a-dire des difficultés
renvoyant a une problématique d'éducation
thérapeutique, en particulier de modification
de comportements et d'accompagnement des
patients dans la durée (graphique 4) (Entred,
2007).

Graphigue 4. Difficultés rencontrées par les médecins
généralistes lors du suivi des patients diabétiques
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Graphigue 2. Pratiques des médecins generalistes
avec les personnes atteintes de maladies chroniques
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Graph 1. Perception par les médecins généralistes
de leur role en prévention

Risque cardiovascilaire
Théme de

Tabagieme prévention

Taigant partia

Consommalion dalcoal du rble du MG

Activié physigue ; ;:;'; rm|
Almentation
Consommation de cannabis
ie affective et sexuelle

L] 20 40 &0 80 100 120

santé médecing 2011)

Dans le cas du diabéte, 28 % déclarent don-
ner des rendez-vous pour un temps d'éducation
thérapeutique qu'ils assurent eux-mémes : 5 %
le font pour la majorité de leurs patients diabé-
tiques et 23 % pour certains patients seulement.
lls sont 87 % a déclarer qu'ils adressent certains
patients diabétiques vers une éducation théra-
peutique, le plus souvent a I'hdpital (55 %) ou
chez des spécialistes libéraux (43 %) (voir gra-
phique 3). C'est une proportion comparable de
médecins (83 %) qui déclarent connaitre I'offre
en ETP pour le diabéte dans leur bassin de vie :
60 % la connaissent bien et 23% partiellement
(Entred, 2007).

Un role dans I'éducation des patients
diabétiques :

Au-dela du role variable qu'ils déclarent avoir
a jouer avec les différents patients(69%),
deux-tiers (66 %) des médecins généralistes
souhaitent coordonner la démarche éducative.
La moiti¢ des médecins environ revendique un
role plus proche d'un « accompagnement », dont
la définition serait fluctuante : suivi des ac-

Graphigue 3. Pratiques des médecins généralistes
d'orientation des patients diabétiques vers 'ETP
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Or les médecins déclarent se heurter a cer-
tains freins lorsqu'ils souhaitent mettre en
place une démarche éducative : tout d'abord
a un manque de temps (76 %), deuxiémement
a un manque de professionnels et de structu-
res relais (39 %), et troisitmement a des freins
liés aux patients (absence de besoin ressenti
(33 %) et barriére culturelle et linguistique
(26 %)), a égalité avec le manque de forma-
tion & cette compétence (cf la marguerite des
compétences) (26 %).

En ce qui concerne les freins plus particuliers a
une démarche éducative « intégrée aux soins »,
on retrouve le manque de temps et de forma-
tion, mais les médecins auditionnés évoquent
aussi des référentiels ou recommandations
mal adaptés aux soins de premier recours, des
difficultés de coordination et des modalités de
rémunération inadéquates (HCSP, 2009).
Cependant un certains nombre de facteurs fa-
vorisent déja aujourd'hui I'espoir du dévelop-
pement d'une ETP intégrée aux soins : I'intérét
croissant des professionnels pour cette dé-

4 Enquéte téléphonique aupres d'un échantillon représentatif de 2083
médecins généralistes en 2009. Lien Internet

5 Réponses de 1 702 médecins généralistes interrogés en 2007 dans
I'¢tude Entred sur la prise en charge des personnes diabétiques. Lien

Internet
coe =)
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marche, les moyens alloués au travail en équi-
pe ou en réseau®, I'existence de formations
ancrées dans la pratique pluri-professionnelle,
les attentes des patients, ainsi que les textes
officiels et les obligations déontologiques et
réglementaires (HCSP). Et au-dela du senti-
ment qu'ont certains médecins d'étre dans une
position adaptée pour mettre en ceuvre I'ETP
(Bourit et Drahi, 2007), ils percoivent des bé-
néfices a la pratique de I'ETP. Celle-ci est vue
comme un moyen au service d'objectifs clini-
ques (« pour une optimisation et une efficacité
du traitement » et pour diminuer les compli-
cations), un moyen pour renforcer la relation
de confiance médecin-patient, pour renforcer
I'autonomie des patients et pour améliorer
leur qualité de vie et leur vécu psychologique
(Bourit et Drahi, 2007 ; HCSP, 2009). Les méde-
cins y voient également des éléments positifs
pour eux-mémes : une certaine satisfaction
morale, une meilleure organisation du travail,
un renforcement de I'estime de soi et un rdle
valorisé (Bourit et Drahi, 2007).C'est ainsi que
des transformations identitaires des soignants
remettant profondément en question le rap-
port soignant-soigné ont été favorisées par
un programme de formation continue en ETP.
L'évaluation de ce programme montre que les
soignants ont évolué dans leur perception du
role du patient dans son traitement : de profa-
ne, celui-ci devient partenaire de soin. Les soi-
gnants témoignent également d'une évolution
importante de leur perception de leur réle, la
relation thérapeutique devenant considérée
comme un soin a part entiere. Les auteurs sou-
lignent I'importance pour les formateurs de se
préoccuper non seulement des connaissances
qu'ils transmettent mais aussi d'accompagner
ces transformation identitaires des soignants
(Lasserre-Moutet et al, 2008).

Appréciation positive de la démarche
et sentiment d'efficacité élevé, mais
en diminution :

Les trois-quarts des médecins généralistes ont
I'impression que I'éducation qu'ils proposent
a leurs patients améliore leur santé et leur
qualité de vie (Entred, 2007). Is se sentent ef-
ficaces dans I'éducation des patients atteints
d'hypertension (93 % se sentent « trés » ou «
assez » efficaces), d'asthme (80 %) et de dia-
béte (73 %). Toutefois une Iégére baisse de ce
sentiment d'efficacité a €té constatée entre
2003 et 2009 pour I'asthme et le diabéte (gra-
phique 5). Cette diminution vient peut-étre
d'une meilleure connaissance de la démarche
éducative, de sa complexité et de ses limites.

6 Les médecins généralistes se disent préts & déléguer des taches de
prévention et d'éducation a des paramédicaux (74 %), & des spécialis-
tes hospitaliers (57 %) ou a des associations de patients (46 %)
(Barométre santé Inpes, 2009)

Graphique 5. Sentiment d'efficacité dans I'éducation
des patients atteints de maladies chroniques

‘,
| [

Fatienis astmaigues

200 2008 0 2008

Fatiens dabetoues | Faiests mypertenss

(Barométre santé médecins généralistes, 2007)

PERCEPTIONS ET PRATIQUES
DES PATIENTS

Besoins et attentes :

Prendre soin de soi, et non seulement de la
maladie et du traitement, est le résultat de
processus multiples et dynamiques de négo-
ciations intra- et interpersonnelles, en réponse
a différentes tensions rencontrées dans la vie
avec une maladie chronique : entre des objec-
tifs de santé physique ou biologique et des ob-
jectifs de santé psychique et sociale ; entre des
priorités de vie pour soi et pour autrui ; entre
différentes images de soi ; entre différents ty-
pes de besoins (sécurité, auto-détermination,
auto-efficacité, cohérence...) (Aujoulat, 2007).
Pour parvenir a prendre soin d'eux-mémes, les
patients peuvent exprimer des besoins vis-a-
vis de leur médecin.

Par exemple, en matiere d'information, I'en-
quéte Entred révele que les patients diabéti-
ques de type 2 se sentent en grande majorité
(79 %) bien informés sur leur diabéte. Cepen-
dant 75 % d'entre eux souhaiteraient des in-
formations supplémentaires, notamment sur
I'alimentation (45 %), sur les complications de
la maladie (35 %) et sur comment bien vivre
avec la maladie (29 %). Le médecin est le pre-
mier informateur déclaré sur la maladie (84 %
des patients), bien avant les médias (16 %),
I'entourage (13 %) ou les autres profession-
nels de santé (13 %). De plus, les attentes sont
impossibles a dissocier des soins : lorsqu'on
demande aux patients s'ils ont bénéficié d'une
démarche éducative en complément des soins,
45 %% ne savent pas répondre, ce qui suggere
trés fortement qu'ils ne se représentent pas
cette démarche comme dissociée des soins
(Entred, 2007).

Une étude qualitative (Bellil, 2010) met en évi-
dence I'ambivalence des attentes des patients
diabétiques de type 2. Ceux-ci se déclarent
satisfaits de la relation avec leur médecin gé-
néraliste, en partie parce qu'il ne leur renvoie
pas I'image de malade. Mais ils se déclarent en
méme temps insatisfaits de leur prise en char-
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ge, évoquant leur regret de ne pas en savoir
plus sur la maladie, sur ses mécanismes, sur
I'alimentation adaptée a leur situation... De
plus, leurs besoins évoluent au fil du temps :
ils n'en ont pas vraiment au début de la mala-
die, puis lorsqu'ils acceptent leur maladie, ils
disent qu'ils auraient aimé que leur médecin
leur apporte des connaissances sur la maladie,
sur son évolution, sa gravité, et qu'il les aide a
en prendre conscience, et a ce moment-la ils
attendent un accompagnement de long terme
pour gérer le traitement et pour mettre en
ceuvre des changements d'habitudes de vie.

Cependant, les patients ont I'impression que
leur médecin généraliste manque de temps
(ne gérant que le traitement et ne prenant pas
le temps de les écouter) et manque de compé-
tences pour répondre a leurs besoins d'accom-
pagnement. lls ne lui reconnaissent pas un
role éducatif, mais ils ne connaissent pas les
autres offres disponibles comme les réseaux et
ils sont généralement peu intéressés si on les
leur propose (Bellil, 2010).

Souhait d'une démarche éducative :
Si I'on interroge les personnes diabétiques de
type 2 sur leur souhait d'un complément au
suivi médical habituel, un peu plus d'un quart
(28 %) aimerait bénéficier d'« entretiens indi-
viduels approfondis avec un médecin (ou infir-
mier, diététicien...), consacrés & la gestion du
diabete et a son traitement au quotidien » ;
11 % souhaiteraient bénéficier de « séances
collectives (cours, conférence, atelier avec plu-
sieurs personnes diabétiques) » et 12 % d'un
accompagnement téléphonique (voir graphi-
que 6) (Entred, 2007).

Ces souhaits sont plus élevés chez les patients
qui ont déja bénéficié de ce type de complé-
ment, ce qui suggere probablement une mé-
connaissance par les autres de cette possibi-
lité. De plus, les trois quarts des personnes qui
en ont bénéficié indiquent que cela a répondu
a leurs attentes (73 %) et que cela les aide a
mieux vivre avec le diabéte (72 %).

Graphique 6. Souhait d'un complément au suivi médical
habituel chez les personnes diabétiques de type 2
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DEs MODELES DE PRISE EN
CHARGE EN TRANSFORMATION

Dans un contexte d'accroissement des mala-
dies chroniques, les modeles de santé et de
prise en charge sont en pleine transformation
(Bury, 1988). La société confie aux profession-
nels de santé, y compris les médecins généra-
listes (Loi HPST, 2009), un rdle de promotion
de la santé de la population et notamment
d'éducation des personnes atteintes de mala-
dies chroniques, éducation dont les patients
atteints de ces maladies sont par ailleurs plus
ou moins demandeurs.

Notre systeme de santé et I'organisation ac-
tuelle des soins ne sont pas facilitants pour
les professionnels de santé qui souhaitent dé-
velopper une telle démarche. C'est pourquoi
il existe aujourd'hui une diversité de modes
d'organisation de I'ETP en soins ambulatoires,
souvent de nature expérimentale. L'ETP peut
étre intégrée aux pratiques des profession-
nels de santé libéraux, se dérouler dans des
réseaux ou dans des structures réunissant
plusieurs professionnels médicaux et/ou pa-
ramédicaux, ou encore étre inscrite dans des
programmes développés par des organismes
de santé payeurs (Bresson, 2009).

Dans ce contexte, pour favoriser

une éducation (thérapeutique) du
patient réellement intégrée aux soins
de premier recours, le HCSP propose
quatre orientations stratégiques :

Il s'agit premierement de changer d'échelle
et de dépasser le stade des expérimentations,
pour aller vers un dispositif généralisé et pé-
renne.

Deuxiémement, il est nécessaire d'inverser la
démarche historique de développement de
I'ETP, c'est a dire de partir non plus de I'offre
hospitaliere en ETP, mais plutdt de I'offre de
premier recours, pour aller ensuite vers I'offre
des spécialistes (deuxiéme recours) puis vers
I'offre hospitaliére (troisiéme recours).
Troisiemement, il est nécessaire de raisonner
par territoire, et de dépasser les offres d'ETP
par pathologie.

Enfin, il convient d'élargir la formation des
professionnels de santé, en donnant dans les
formations une place plus importante aux
sciences humaines et sociales, a un travail
sur les compétences de relation et d'écoute.
Il s'agit, en lien avec les objectifs de I'ETP, de
donner aux professionnels la possibilité de dé-
velopper une posture, leur permettant de met-
tre en ceuvre des démarches de prévention,
d'éducation pour la santé et d'ETP. |l ne s'agit

donc pas d'enseigner une technique de prise
en charge des personnes atteintes de maladies
chroniques. De ce fait, il apparait nécessaire
de repenser les modalités d'évaluation des
compétences des professionnels de santé de
premier recours : savoir informer, mais surtout
savoir écouter, et savoir aider le patient a faire
des choix dans une démarche partenariale, re-
quiérent notamment des mises en situation et
un accompagnement dans la durée.

Trois modalités d'implication des
médecins dans I'ETP

Pour mettre en ceuvre ces orientations stra-
tégiques, le HCSP recommande d'une part de
valoriser le role du médecin traitant et d'autre
part de reconnaitre deux autres modalités
d'implication des professionnels de santé de
proximité dans |'éducation thérapeutique des
personnes atteintes de maladies chroniques :

e Le médecin traitant « premier acteur de
I'ETP et principal coordonnateur » a pour
role d'évaluer au moins une fois par an les
besoins d'ETP du patient ; d'assurer le lien
avec les prestations éducatives disponibles
sur son territoire et dans les services hospi-
taliers ; et de tenir a jour le dossier d'édu-
cation du patient. Pour exercer ces activités,
il suit au minimum une formation a I'ETP
de 15 heures (initiation), puis un séminaire
de formation continue de 2 jours tous les
5 ans. En contrepartie, il recoit une part
fixe du forfait d'éducation thérapeutique
de chaque patient concerné, dont le HCSP
propose la création pour toute personne at-
teinte d'une maladie chronique.

e Le médecin «s'impliquant dans un program-
me structuré en plusieurs consultations » a
pour role, en lien avec tout autre profes-
sionnel de santé de proximité, d'aménager
des consultations dédiées a I'éducation
thérapeutique (sensibilisation, information,
aide a l'acquisition de compétences, sou-
tien psychosocial, évaluation...). En plus de
['initiation & I'ETP de 15 heures, il suit une
formation de 15 heures aux consultations
d'ETP, suivie d'un séminaire de formation
continue de 2 jours tous les 5 ans. Il recoit
une part variable du forfait d'ETP.

® Le médecin « animant des séances collec-
tives d'ETP » a pour rdle, en lien avec tout
autre professionnel de santé de proximité,
d'animer des séances collectives d'ETP. En
plus de l'initiation a I'ETP de 15 heures, il
suit une formation de 15 heures aux séan-
ces collectives d'ETP, suivie d'un séminaire
de formation continue de 2 jours tous les
5 ans. Il recoit une part variable du forfait
d'ETP.

.

DES CHANTIERS IMPORTANTS
RESTENT CEPENDANT A
EXPLORER

La question de I'évaluation de
I'éducation thérapeutique intégrée
aux soins :

I est nécessaire de définir et de mobiliser des
indicateurs d'évaluation en concordance avec
les objectifs de I'éducation intégré aux soins,
c'est a dire qui permettent de renseigner I'at-
teinte des différentes niveaux intermédiaires
évoqués plus haut, depuis I'acquisition de
compétences jusqu'au maintien ou a I'amélio-
ration de la qualité de vie

La question de la contribution

de I'éducation thérapeutique a la
réduction des inégalités sociales de
santé :

Ce sont le plus souvent les personnes déja sen-
sibilisées a 'intérét de I'éducation thérapeuti-
que qui bénéficient de ce type de démarche,
avec pour corollaire un risque d'aggravation
des inégalités de santé. Comment rendre I'ETP
accessible aux personnes qui en ont le plus
besoin et en sont le plus éloignées ?

Une des pistes réside peut-étre dans |'articu-
lation de cette démarche avec les dispositifs
sanitaires et sociaux, comme les ateliers santé
ville, dans une approche territoriale et com-
munautaire participative.

CONCLUSION

Pour faire face aux enjeux soulevés par l'ac-
croissement de la prévalence des maladies
chroniques et des facteurs de risque de ces
maladies dans la population francaise, la Loi
HPST a fait de la prévention un élément cen-
tral du dispositif de réorganisation de I'offre
de soins. Il est crucial aujourd’hui de continuer
a explorer les conditions permettant un chan-
gement de paradigme « de la médecine vers
la santé », a méme a la fois de répondre aux
besoins de la population mais aussi de lutter
contre la montée des inégalités de santé.

Cette réflexion, a la fois pratique et éthique,
doit permettre d'agir prioritairement en par-
ticulier sur les questions concernant les habi-
tudes de vie et I'environnement des personnes
défavorisées et des personnes atteintes de
maladies chroniques et de handicaps.
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RESUME

Contrairement aux programmes structurés
d'ETP, dont I'encadrement confié par décret
aux Agences régionales de santé est bien dé-
fini, les modalités de mise en ceuvre de I'ETP
inscrite dans la loi HPST restent a préciser a
partir des recommandations du HCSP.

Le développement de I'ETP intégrée aux soins
de premier recours se heurte actuellement a
plusieurs freins dont le manque de temps, le
manque de professionnels relais ou de travail
pluridisciplinaire, I'inadaptation de la forma-
tion médicale initiale et continue, ou encore
une méconnaissance de la part des patients.
Ce développement est cependant favorisé par
des éléments positifs comme l'intérét mani-
festé par les médecins et par d'autres profes-
sionnels de santé, la satisfaction des patients
qui en bénéficient, et le soutien de certaines
autorités de santé favorisant les expérimen-
tations.

D'ou I'intérét de travailler sur les conditions de
développement de ces pratiques pour en ga-
rantir la qualité et 'accessibilité aux patients
sur I'ensemble du territoire.
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LES COMPOSANTES DE LA MISE EN GUVRE D'UN PROGRAMME D'EDUCATION
THERAPEUTIQUE DU PATIENT EN MEDECINE GENERALE : DES

RECOMMANDATIONS A LA PRATIQUE.
AUTEUR : DR. GTRARDOT LAURENT, MEDECIN GENERALISTE-ENSEIGNANT (REIMS), FORMATEUR EN EDUCATION

THERAPEUTIQUE (EDUSANTE) E-MAIL : LAU.GIRARDOT@VOILA.FR  TEL : 03.26.07.24.20

« Les soins primaires sont des prestations de santé accessibles et intégrées, assurées par des médecins qui ont la responsabilité de satisfaire
une grande majorité des besoins individuels de santé, d'entretenir une relation prolongée avec leurs patients et d'exercer dans le cadre de
la famille et de la communauté. »

Américan Institute of Médicine, 1996

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) vise & assurer une prise en charge globale et continue du patient. Elle a pour but de répondre aux be-
soins de santé de ce dernier et de lui permettre de maintenir voir d'améliorer sa qualité de vie. La démarche éducative peut donc aider le médecin
généraliste (MG) & remplir ses missions. Reste en pratique & définir les modalités d'intégration de I'ETP & I'exercice du MG. Nous cherchons dans
cet article a définir les composantes a prendre en compte pour la mise en ceuvre d'un programme d'éducation thérapeutique structuré en médecine
générale. Cela afin d'en tirer des recommandations de bonne pratique.
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1) LE DEGRE D'IMPLICATION
ET LE NIVEAU DE FORMATION
DU MG

L'ETP offre au MG la possibilité de mieux struc-
turer les activités a caractere éducatif qu'il
pratique déja naturellement dans son quoti-
dien. Elle lui permet d'adopter une démarche
planifiée en 4 étapes logiques et cohérentes
(approche systémique) : le bilan éducatif par-
tagé (diagnostic éducatif), la définition d'un
programme personnalisé, la planification de
séances d'éducation individuelles ou collecti-
ves, |'évaluation des compétences acquises.

Il appartient au soignant, selon sa motiva-
tion et ses compétences, de définir son degré
d'implication dans une telle démarche. Nous
décrivons ici trois niveaux selon que le MG est
non impliqué, modérément impliqué ou for-
tement impliqué. Le tableau 1 en annexe ré-
sume les compétences se rapportant a chacun
de ces niveaux.

Non implication:

Le MG peut promouvoir I'ETP aupres de ces
patients et avec leur accord les orienter vers
les structures la pratiquant. Il peut s'agir d'
Unité transversale d'éducation du patient,
d'école de I'asthme, de centre de réadaptation
cardiaque, de programme éducatif dispensé
dans certains services (rhumatologie., néphro-
logie...) ou encore de consultation & dimen-
sion éducative (tabacologie, diététique, psy...).
Les Associations de patients jouent également
un role majeur dans cet accompagnement.

Implication modérée :

Du fait de sa connaissance du patient et de
son milieu de vie, le MG participera a I'éla-
boration du bilan partagé éducatif : comment
le patient vit-il sa maladie, quelles sont les
représentations qu'il en a, quelles sont ses at-
tentes vis-a-vis d'un programme éducatif... Le
MG peut également évaluer les compétences
acquises par ses patients ayant bénéficié d'un
programme éducatif. Par exemple, si son pa-
tient vient de bénéficier d'un programme sur
I'insuffisance cardiaque, est-il capable de citer
les signes d'aggravation nécessitant de le faire
consulter rapidement ?

Implication importante :

Le MG participe encore davantage a la prise
en charge éducative. |l est capable de négocier
avec son patient des objectifs éducatifs ou
encore réaliser lui-méme des séances €duca-
tives.

2) METHODES ET
STRATEGIES EDUCATIVES

Eduquer n'est pas simplement
informer

La plupart des médecins généralistes consi-
dérent, a juste titre, qu'éduquer les patients
fait partie intégrante de leur activité. Mais ne
s'agit-il pas le plus souvent d'une simple in-
formation ? Bien qu'elle soit importante, I'in-
formation ne suffit pas pour faire acquérir de
véritables compétences et pour faire changer
les comportements en matiére de santé. La
démarche éducative rend le patient actif et lui
permet de questionner ce qu'il recoit. L'édu-
cation installe véritablement une relation a
double sens.

Partir des besoins du patient et y
répondre de maniére adaptée

En premier lieu, le soignant identifie les be-
soins de son patient (exprimés ou non, ressen-
tis ou non). Ainsi, soignant et soigné, définis-
sent ensemble des « objectifs » communs. A ce
stade, la principale difficulté est de trouver le
juste équilibre entre ceux du soigné et ceux
du soignant; de faire entrevoir au patient que
ceux-ci ne sont aucunement en concurrence
mais que, bien au contraire, ils se complétent
et se rejoignent. Le soignant doit garder a I'es-
prit que le patient souhaite davantage voir la
maladie s'adapter a lui que I'inverse. Il veille a
¢tablir un lien permanent entre les apprentis-
sages visés par la démarche éducative et les
aspirations ou projets de vie du patient. Cet
esprit de négociation contribue a renforcer
I'alliance thérapeutique, clef de voite de la
démarche éducative.

Le MG doit adapter ses méthodes pédagogi-
ques au patient, au rythme d'apprentissage de
celui-ci, aux objectifs visés mais €également a
ses propres compétences. Les méthodes utili-
sées sont participatives (patient acteur) et le
patient doit avoir une possibilité d'autoéva-
luation.

Collaborer en s'« appuyant » sur les
ressources existantes

Selon sa pratique ou encore le souhait du
patient, le MG peut &tre amené a « assumer
» plus ou moins seul la prise en charge édu-
cative. Cependant, surtout dans les cas les
plus complexes, il doit étre capable de pro-
mouvoir le partenariat avec les structures
ou les consultations dédiées a la démarche

.

éducative. En cas de forte implication, et plus
particulierement en cas d'appartenance a un
réseau de santé ou une maison pluridiscipli-
naire, le MG se positionnera clairement auprés
des autres soignants et de son patient comme
étant un accompagnateur actif dans cette dé-
marche éducative.

Adopter une démarche de qualité

Un programme éducatif s'integre dans le ca-
dre d'une démarche qualité. Dans ce but, le
MG s'appuie sur les recommandations exis-
tantes (guide HAS) ou prend exemple sur un
programme existant. || doit étre en particulier
vigilant a adopter une démarche structurée
(Cf.Approche systémique en 4 étapes) et a
actualiser régulierement ses contenus scien-
tifiques. Il devra se former en adéquation avec
son désir d'implication (cf. tableau 1).

Adopter une démarche éthique

La démarche éducative s'inscrit dans le respect
de plusieurs principes éthiques: accessibilité a
tous, principe d'autonomie et de bienfaisance
(parfois contradictoire), prise en charge glo-
bale de la personne, impartialité, confidenti-
alité de certaines informations ou diffusion
avec |'accord du patient...

3) ORGANISATION ET
CONTINGENCES

Si d'un point de vue éthique I'ETP doit étre
proposé et rendu accessible a tous ceux qui en
ont besoin, il est illusoire a ce jour d'exiger des
MG d'avoir une « réponse éducative » a tou-
tes les situations le nécessitant. Le MG devra
donc, comme tout autre « instance» a vocation
éducative, réfléchir aux critéres sur lesquels
fonder son offre. Et cela en tenant compte de
|'évolution dans le temps de ses propres com-
pétences. Nous livrons ici différents axes de
réflexion a prendre en compte.

ooo»
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3.1 Sur quels critéres I'offre
€ducative est-elle fondée ?

Dois-je fonder mon offre sur la
typologie des patients ?

Tel que par exemple, le degré de motivation de
mon patient, sa tranche d'age, sa capacité de
compréhension, sa situation socioprofession-
nelle, sa détresse exprimée ...

Dois-je fonder mon offre sur la
typologie de la maladie ?

Comme la prévalence de cette maladie en mé-
decine générale, son ancienneté, sa sévérité
actuelle, sa gravité potentielle...

Dois-je fonder mon offre sur ma
propre typologie ?

Comme mes convictions, mes préférences, ma
«disponibilité du moment » ...

Dois-je fonder mon offre sur des
critéres de temporalité ?

Idéalement I'offre éducative doit étre présente
a tout moment de la prise en charge. Le MG
est bien placé pour en étre le garant. Cepen-
dant, il existe des situations plus propices que
d'autres dans le parcours de soins du patient.
Comme l'annonce de la maladie, I'introduc-
tion de nouvelles thérapeutiques, I'existence
de difficultés rencontrées ou plus simplement
a la demande du patient.

3.2 Comment intégrer I'ETP dans
ma pratique ?

Le soignant doit clarifier la facon dont il pense
intégrer I'ETP dans sa « routine clinique ». Nous
proposons ici deux approches différentes mais
complémentaires et compatibles entre elle lors
du suivi longitudinal d'un méme patient..

Planifier une ou plusieurs
consultations spécialement dédiées a
la démarche éducative :

Cette approche présente plusieurs avantages
pour le soignant. Elle lui offre une sérénité
face au temps et donc potentiellement a la
rémunération. Elle lui évite la surcharge co-
gnitive consistant a éduquer et soigner en
méme temps.

Certaines limites peuvent étre notées. A une
époque ou des déserts médicaux sont présents
dans certaines régions, une telle approche
qui nécessite plusieurs consultations pour un
méme patient laisse au MG moins de disponi-
bilité pour d'autre consultant.

Cela peut représenter également pour le pa-
tient davantage de contraintes, puisque plus
de temps consacrer a sa santé, pour un intérét
pas toujours percu au départ.

D'un point de vue pédagogique, le MG devra
veiller a organiser ces séquences éducatives
de fagon cohérente (Voir annexe : Exemple de
planification d'un programme éducatif en mé-
decine générale). Il devra également aller des
notions les plus simples aux plus complexes. ||
semble par exemple difficile d'imaginer qu'un
patient asthmatique soit capable de suivre un
« plan d'action » pour adapter son traitement
s'il n'a pas connaissance de ce qu'est un peak-
flow, comment s'en servir ou encore traduire
les résultats obtenus en termes de pourcen-
tage de valeur perdue...

D'un point de vue motivationnel, et tout au
long de son accompagnement, le MG établira
un lien permanent entre la maitrise d'une
compétence et les projets de vie du patient.
Ainsi, il pourra faire valoir au patient souffrant
de diabéte la possibilité d'adapter soi-méme
et en toute sécurité ses doses d'insuline en
cas d'activité sportive programmée ou en vue
d'un repas festif.

Intégrer la démarche éducative
directement a la consultation de
soins :

Cette approche peut paraitre plus pragmatique
puisque directement intégrée a la consultation
de soins du MG. L'ETP devient alors accessible
a davantage de patients sans qu'ils aient a
multiplier le nombre de leurs consultations au
cabinet.

En pratique, et a condition de respecter les
principes d'interactivité, le soignant pourra
rendre plus pertinentes ses interventions édu-
catives en adoptant un discours oral structuré
ou encore en réalisant a I'aide d'outils péda-
gogique des séances axées et ciblées sur un
théme bien précis.

Cependant, cette approche impose au MG
d'avoir la capacité a faire cohabiter les fonc-
tions de soignant et d'éducateur. D'apres notre
expérience, cela nécessite de redoubler de vigi-
lance pour ne pas négliger I'une ou l'autre de
ces fonctions. Se concentrer sur la dimension
pédagogique risque en effet de faire oublier
certains éléments de la prise en charge de la
maladie et vice-versa.
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3.3 Les moyens mis en ceuvre

Qu'il exerce en cabinet individuel ou en groupe,
le MG devra introduire la démarche éducative
dans son quotiden de facon réaliste. La gestion
du temps, n'en doutons pas, sera un élément
décisif. Mais si le « manque de temps » est ré-
gulierement invoqué par les MG, adopter une «
posture éducative » n'implique pas forcément
d'allonger ses consultations 1.

Sans renier les critéres de qualité de I'ETP, il de-
vra 'intégrer en tenant compte des contrain-
tes liées a son type d'activité: nombre d'actes
quotidiens, durée moyenne d'une consultation,
période de regain d'activité... Il est évident que
cette intégration se fera d'autant plus facile-
ment que le soignant sera formé a I'éducation
thérapeutique.

Les contraintes d'ordre spatiales et matériel-
les seront également prises en compte: taille
des locaux, existence de matériel informatique
ou non...S'agissant des outils pédagogiques, il
devra étre a l'aise avec leur contenu, leur uti-
lisation et réflechir a la facon de les stocker. Il
pourra s'agir de planches éducatives, de che-
valet imagier, de diaporama, de DVD , de CD,
de références de livres ou d'adresses internets
conseillées au patient, ou encore de tout autre
outil "fait maison".

Le soignant réfléchira également a la tracabi-
lité de son travail éducatif. En cas de consul-
tation spécifiquement dédié¢ a une thématique
de prédilection (diététique, tabacologie..) il
peut-etre pertinent de créer un dossier édu-
catif spécialement adapté. Mais d'aprés notre
expérience, pour plus de cohérence et d'opé-
rationnalité, le MG a tout intérét a réfléchir
sur la facon d'intégrer les éléments d'ordre
éducatif directement a son dossier de soins
habituel.

En cas d'appartenance a une maison de santé
ou a un réseau, le MG a condition d'étre formé
peut souhaiter participer a la mise en place et/
ou la coordination d'un programme éducatif. ||
devra alors se questionner sur les moyens hu-
mains et organisationnels nécessaires.

Afin de prévoir I'évaluation de ses actions édu-
catives et dans un esprit de recherche, le MG
peut réfléchir a ce stade sur la facon d'infor-
matiser et de traiter les données recueillies.

1 Korsch BM et al cité in C. Laurier, Les Facteurs contribuant a I'obser-
vance d'une psychopharmacothérapie chez les adolescents hébergés en
centres de réadaptation, Canadian Psychology, Vol 48, n°4, nov 2007.
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4) COMMUNICATION ET
COLLABORATION :

Communiquer et collaborer avec le
patient, son entourage : un rdle de
conciliateur ?

Adopter une posture éducative repose notam-
ment sur la notion d'alliance thérapeutique.
Cela passe par une transformation des prati-
ques : explorer certes la maladie mais égale-
ment |'expérience de la maladie vécue par le
patient, I'encourager a exprimer ses difficultés
et ses attentes, lui faire confiance en sollicitant
son expertise, reconnaitre son point de vue,
I'impliquer dans la prise de décisions le concer-
nant (prise de décisions partagée), enfin res-
pecter son rythme et les phases d'intégration
de la maladie, du traitement...en résumé de la
chronicité. C'est avant-tout a 'aide de I'écoute
active et en faisant preuve d'empathie envers
son patient que le MG trouvera les moyens de
recueillir ces éléments. Pour accompagner son
patient dans le changement, il pourra s'appuyer
de maniére pratique sur le modele trans-théo-
rique de Prochaskwa et Di-Clemente ou encore
trouver quel est « le rouage grippé » génant
I'adhésion de son patient au projet de soins en
s'aidant du « Health Belief Model ». Soulignons
que cette approche n'est pas spécifique a la
médecine générale.

Dans le cadre de I'ETP, la notion d ‘alliance
thérapeutique va au dela de la simple relation
MG-patient. Elle vise a intégrer chaque fois
que nécessaire, et avec I'accord du patient, les
membres de I'entourage ayant un réle a jouer.
Trop souvent encore, il arrive que par principe,
par manque de temps ou encore de compéten-
ces , les soignants écartent la famille du pa-
tient2.

Communiquer et collaborer avec
les autres soignants : un role de
coordonnateur ?

Le MG étant replacé au centre du dispositif
de soins selon la loi HPST, il veille a assurer la
synthése des données relatives a la santé de
son patient tout au long du parcours de soins.
Par voie de conséquence, cela confere au MG
un role de coordinateur des soins qui lui sont
prodigués ...a fortiori, y compris ceux de nature
éducative. En pratique, ce role de « conseiller
» nous est d'ailleurs le plus souvent naturelle-
ment attribué par le patient.

Que ce soit dans le cadre d'une maison plu-
ri-disciplinaire, d'un réseau de santé (Diabéte,
asthme, insuffisance rénale...), d'un partenariat
avec une structure éducative ou encore de la

rédaction d'un courrier pour solliciter un col-
légue , le MG doit savoir transmettre la bonne
“information éducative” au bon moment et au
bon intervenant (avec I'accord de son patient).
Par exemple, il peut s'agir d'informer la psycho-
logue d'une difficulté rencontrée dans le pro-
cessus d'acceptation de la maladie; ou encore
attirer I'attention d'un correspondant sur une
difficulté d'observance liée a un événement de
vie pouvant expliquer la destabilisation actuel-
le de la maladie.

Communiquer se fait dans les deux sens. Les
différentes structures ou soignants partenaires
du MG auront donc tout intérét a faire connai-
tre leur existence mais églement le contenu
¢ducatif de leur programme. Eux aussi doivent
avoir la capacité a transmettre les informations
les plus pertinentes.

5) EVALUATION

Le soignant ne dispose pas au cabinet du temps
et des moyens méthodologiques suffisants pour
mener une évaluation approfondie et compléte
de I'ensemble de ses actions. Il est néanmoins
essentiel et tout a fait possible dans une cer-
taine limite que le MG évalue son travail édu-
catif .

[l peut par exemple s'intéresser aux connais-
sances acquises par un patient sur ses éventuels
facteurs de risque cardio-vasculaire ou encore
son niveau de maitrise d'un geste technique
telle que I'utilisation d'un spray bronchodilata-
teur. Il peut également mesurer I'efficacité bio-
clinique des nouveaux comportements adoptés
par son patient (baisse de I'HbA1c, perte de
poids, normalisation de la tension artérielle...).
De méme, il est trés important d'évaluer la mise
en place du “plan éducatif” négocié avec le pa-
tient ainsi que son bon déroulement. Cela afin
de trouver en cas de difficultés rencontrées des
solutions adaptées.

Enfin le soignant devra garder un regard cri-
tique sur lui-méme et ses méthodes pédago-
giques.

6) CONCLUSION :

Au terme de ce travail sur les composantes
d'un programme éducatif structuré en méde-
cine générale , nous proposons six régles de
bonne pratique.

1) Définir son rdle au sein de la démarche édu-
cative et de ses différentes étapes : degré
d'implication et de coordination

.

2) Adopter une démarche de qualité : approche
systémique structurée en 4 étapes partant
des besoins du patient et utilisant des mé-
thodes adaptées a celui-ci, niveau de forma-
tion du soignant en rapport avec son degré
d'implication, actualisation des connaissan-
ces (DPC)

3) Adopter une démarche organisée et tenant
compte des contraintes liées a son mode
d'exercice en termes de temps, d'espace et
de matériel (planifié et intégrer des séances
axées et ciblées)

4) Adopter une attitude éthique : accessibilité
a tous, balance bénéfices risques entre prin-
cipe d'autonomie et de bienfaisance

5)Savoir collaborer et communiquer avec le
patient, son entourage, les différents soi-
gnants et structures éducatives impliqués
dans la prise en charge : alliance théra-
peutique, multidisciplinarité (transmettre Ia
bonne information au bon moment au bon
intervenant)

6) Adopter un esprit critique et de recherche en
évaluant la démarche éducative : Processus
Continu

L'ETP et la médecine générale sont particuliée-
rement adaptées |'une a l'autre. En permettant
de structurer et faire la synthése des données
complexes et utiles au MG pour remplir ses
missions, I'ETP lui offre un soutien opérationnel
sans précédent qui s'inscrit dans une démar-
che de qualité. Reste au MG a l'intégrer dans
sa pratique.

2 Marie-Laure Matot, psychologue au Service Ecoute-Famille de I'UNA-
FAM (Union Nationale des Familles et Amis de personnes malades
psychiques) cité in C. Fournier, « Vivre avec la maladie d'un proche », Le
Cercle PSY, n°5, juinfjuillet/aolt 2012.

oooﬁs
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LEs COMPOSANTES D'UN PROGRAMME D'ETP STRUCTURE EN MEDECINE GENERALE.

Méthodes
et stratégies
éducatives

Degrés d'implication
Niveaux de Formation

Organisation et
Contingences

La solidité d'une chaine est déterminée par son maillon le plus faible

Collaboration et
Communication

Niveau 2 : Modérément impliqué | Niveau 3 : Trés impliqué

|dem Niveau 1 + |dem Niveau 1 et 2 +

—Avoir identifier les structu- | = Etablir une bonne commu- |— Négocier et établir des ob-

res éducatives et leur role nication avec le patient jectifs opérationnels pour
—ldentifier et informer les | . Sayoir expliquer et rendre le bindbme soignant-soigné
patients nécessitant cette attractif cette démarche |— Organiser et réaliser des
approche _ _ (utiliser des arguments en séances éducatives
—Adresser ceux qui souhai- lien avec le projet de vie du | Maitriser le contenu de
I ; . . o
tent vers les structures patient) ses séances ( sujet traité
— Maintenir un esprit de col- et méthode pédagogique
laboration et de travail en utilisée)
équipe — S'approprier des outils
— Synthétiser et sélectionner éducatifs existant et/ou
les « bonnes » informations créer ses propres outils
a transmettre — Evaluer le patient mais
— Soutenir et valoriser la dé- €galement s'auto-évaluer
marche de facon continue en tant qu'éducateur-soi-
—|dentifier les patients né- gnant
cessitant une reprise édu- |— Etre ['éventuel coordonna-
cative teur du « parcours éducatif »
du patient

EXEMPLE DE PROGRAMME EDUCATIF EN MG

(LEDRU. F, GIRARDOT L. PATIENT HYPERTENDU: UN ACCOMPAGNEMENT EDUCATIF STRUCTURE EST POSSIBLE EN MEDECINE GENERALE. CONCOURS MEDICAL (PARIS) TOME 134 MARS
2012)

Tre consultation : répondre aux questions du patient, explorer les représentations, clarifier la notion d'HTA, souligner son caractére chronique
et les complications possibles

2e consultation : Les possibilités d'agir sur I'HTA

3e Consultation : Les médicaments : mode d'emploi, anticipation et gestion des éventuels effets indésirables
4e consultation : L'auto-mesure tensionnelle

Consultations suivantes : suivi thérapeutique
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CECILE ZIMMERMANN
SERVICE D'ENDOCRINOLOGIE-DIABETOLOGIE, CHU DE BESANCON

Un patient diabétique est suivi en consultation
apres cicatrisation d'une plaie. A plusieurs re-
prises, en examinant ses pieds, le médecin et
I'infirmiere Iui ont conseillé d'aller consulter
un pédicure. Tous les arguments ont été mis
en avant : « Couper les ongles soi-méme, vous
savez, ¢a peut étre dangereux, d'autant que
les votres sont trés épais ». « Et puis vous avez
beaucoup de corne, c'est important de I'Gter ».
« Je pense qu'il faudrait aussi que vous fassiez
faire des semelles adaptées, ca limiterait les
frottements. »

Le patient acquiesce et essaye de se justifier :
« Oui Docteur mais..., je n'ai pas eu le temps. Et
puis c'est pas facile car le pédicure ne se dépla-
ce pas a domicile et je n'ai trouvé personne pour
m'emmener...» - « Vous savez, c'est important
d'aller voir un pédicure quand on a des pieds
fragiles comme les vétres, je vous I'ai déjé ex-
pliqué. Je pense que ce serait bien que vous ne
perdiez pas de temps et que vous y alliez avant
notre prochaine consultation. Vous n'avez tout
de méme pas envie que ¢ca recommence ! »

Le patient finit toujours par dire : « Oui Doc-
teur » et promet qu'il prendra son rendez-vous
sans tarder. A chaque consultation on refait
un peu plus de la méme chose : informer,
conseiller, répéter, argumenter, essayer de
convaincre... voire faire la morale quand on se
sent démuni.

Faudrait-il proposer a ce patient une séance
d'éducation ? A-t-il besoin de renforcer ses
compétences sur les risques podologiques et les
modalités de prévention des plaies de pieds ?

Et si I'on commencait par écouter ce qu'il a
a nous dire, en évitant de faire autre chose
en méme temps ? Apres I'examen clinique, as-
seyons-nous et prenons un peu de temps :

- « A la derniére consultation, nous avions
parlé de I'intérét dans votre situation d'aller
voir un pédicure. J'ai I'impression, que c'est
quelque chose qui est difficile pour vous... »

- ... silence...

- «Qui c'est vrai, je n'ai pas trés envie d'y aller. »

- ... silence...

- « En fait, mon médecin généraliste me le
déconseille et elle m'a dit que le pédicure
pourrait me faire une blessure en faisant les

s0ins. »

- ... silence...

£

Et puis vous savez, Docteur, mon médecin
traitant, c’est ma fille, alors, vous compre-
nez, je ne veux pas la contrarier ! »

- ... silence...

« Il faudrait peut-étre que vous lui passiez un
coup de fil pour en parler avec elle 7 »

Moralité : Pour instaurer une relation de
confiance, le soignant doit peut-étre appen-
dre a se taire et a écouter !

PEUT-ON RECONCILIER LOGIQUE MEDICALE ET LOGIQUE DU PATIENT ?

ANNE LACROIX

CONGRES DE LA SFD, NICE 21 MARS 2012

Parler de logique évoque a priori l'idée de co-
hérence ; mais annoncer d'entrée de jeu la
question d'une réconciliation indique que la
cohérence propre a la maniere de raisonner
et de se comporter peut se différencier voire
s'opposer a celle d'autres individus ou de grou-
pes selon qu'ils appartiennent a telle ou telle
catégorie.

Ma fonction de psychologue clinicienne
d'abord et pendant des années au sein d'un
service de diabétologie dédi¢ au traitement
et a ce qui s'appelle aujourd'hui I'éducation
thérapeutique des patients, puis I'exercice en

pratique libérale m'ont permis d'observer et de
chercher a comprendre ce qui se joue a la fois
dans le vécu d'un malade chronique et dans
son approche par les soignants.

J'ai jusqu'alors surtout parlé et écrit a pro-
pos des réactions émotionnelles des patients
face a la survenue d'une affection chronique
en me référant a la notion de travail de deuil
selon Freud ; il me parait de plus en plus né-
cessaire aujourd'hui d'approfondir la question
d'un double point de vue, car ce qui complique
|'adaptation d'une personne a sa condition de
malade chronique dépend aussi du ou des soi-

gnants impliqués dans la situation, que ce soit
au moment de I'annonce de la maladie ou lors
de son suivi ; c'est dire que la responsabilité
des soignants, corrélativement a la pertinence
médicale est une responsabilité relationnelle.

Qu'il s'agisse de la personne souffrante ou qu'il
s'agisse du médecin auquel elle s'adresse, il faut
considérer qu'il existe des mécanismes a l'aide
desquels chacun tente de défendre I'image de

ooo»



V 16

eee suite page 15

soi en mettant en ceuvre des attitudes et des
comportements qui s'averent préjudiciables a
ce qu'exige la situation.

Ces mécanismes de défense operent généra-
lement de facon inconsciente ; leur finalité
consiste a réduire voire supprimer toute modi-
fication susceptible d'affecter I'intégrité et la
constance de l'individu. On peut observer ces
mécanismes a I'oeuvre chez ces malades que
nous qualifions de difficiles mais egalement
chez nous autres soignants lorsque nous réa-
gissons de maniere inappropriée au discours
ou au comportement des patients quand nous
leur reprochons, par exemple, de négliger leur
traitement. IL conviendrait plutét de nous de-
mander quelle est notre capacité a offrir un
espace apte a recueillir et a contenir leurs
réactions émotionnelles car ce qui est éprouvé
demande a étre exprimé et partagé afin de
permettre a la personne d'exister comme sujet
en donnant une place a sa subjectivité.

Car entrer dans un processus de maladie chro-
nique constitue un événement qui produit un
impact critique non seulement au plan phy-
siologique mais qui perturbe I'équilibre psy-
chique. La perspective d'une affection non
réversible entraine des réactions comparables
a celles éprouvées en cas de perte, qui laissent
I'individu déstabilisé, fragilisé, dans un état
critique qu'il pourra dépasser ou contre lequel
il se défendra pour préserver I'image de soi. Or
cette dimension psychique n'est envisagée que
comme un ¢lément parmi d'autres alors que la
clinique nous montre qu'elle se trouve au cceur
méme de |'expérience de maladie.

En outre, I'observation de ce qui se passe depuis
la mise en ceuvre de I'Education thérapeutique
des malades chroniques incite a approfondir
la réflexion et a interroger les référentiels qui
inspirent certains modéles recommandés. Une
tendance dominante et prétendument scienti-
fique estime que ce sont les défauts de savoirs
et de compréhension qui sont les causes ma-
jeures des incidents de santé, des aggravations
et des complications chez les malades chroni-
ques. D'ou la place et le réle également ma-
jeurs donnés aux taches d'enseignement des
patients au détriment du soin qu'il faudrait
apporter a la construction d'une relation qui
soit en elle-méme thérapeutique.

Reconnaissons que les pratiques soignantes
se distinguent par leur souci d'efficacité grace
a des approches toujours plus performantes.
Cependant, toutes les situations médicales
ne relevent pas d'urgences auxquelles il faut
répondre rapidement. S'agissant de la chro-
nicité, le temps est différent, on pourrait dire
qu'il s'agit d'une médecine lente qui privilégie

la sollicitude et I'échange afin d'éviter que les
interventions ne ressemblent a des passages a
I'acte.

Pour illustrer mon propos, je vous propose
d'écouter un fragment du témoignage d'un pa-
tient qui souffre d'insuffisance respiratoire. A
défaut d'une personne diabétique, nous som-
mes cependant toujours dans le champ des
maladies chroniques.

Ce patient est persuadé que I'aggravation de
son état respiratoire est due au vaccin contre
la grippe qui lui a été imposé par un médecin,
lui-méme persuadé d'agir pour le bien de son
patient.

Avec ce geste, le médecin devient la cause
méme de l'aggravation de la maladie. Nous
sommes en présence de 2 logiques : celle du
patient basée sur sa croyance en la nocivité du
vaccin, ce qui l'incite a s'y soustraire, celle du
médecin fondée sur |'evidence based medicine
qui le pousse a agir au nom de la science. Pour
le patient, a la douleur physique déniée par le
médecin s'ajoute la souffrance morale d'étre
jugé trop sensible et contraint de se soumet-
tre a une prescription en dépit de ses moyens
subjectifs. Est-on encore sujet lorsqu'on est
ainsi assujetti ?

Une premiére lecture de la réaction de ce pa-
tient met en évidence sa révolte au demeurant
légitime si I'on considere que cette révolte
concerne la maladie et le sentiment d'injus-
tice ressenti a son égard. Au moins, diront
certains, il n'est pas dans le déni, ni dans une
sorte de résignation.

D'autres pointeront Il'attachement a sa re-
présentation du vaccin, ce qui va légitimer la
nécessaire correction d'une telle conception
profane. Les acteurs les plus zélés en ETP pré-
conisent le recours aux sciences cognitives
qui misent sur les conflits cognitifs entre le
rationnel (entendons ici le rationnel médical
doc scientifique) et I'irrationnel du patient.
Cette stratégie de choc socio-culturel permet-
trait de réduire les dissonances cognitives et
conduirait le patient a renoncer a ses concep-
tions erronées.

Mais s'agissant de savoirs ou de croyances
qui concernent la personne elle-méme face
a l'apprentissage de sa maladie, un certain
nombre de questions demeurent:comment se
combinent moteurs affectifs, pression sociale
et choix de valeurs pour produire les représen-
tations ? A quel niveau de la conscience ou de
I'inconscient I'élaboration des représentations
se déroule-t-elle ?

En attendant, elles sont la cible de bien des
discours et des pratiques en éducation des
patients.
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Ce qu'il importe de reconnaitre, c'est que les
affections respiratoires génerent une somme
importante d'angoisse ; ces malades nous di-
sent, que lors des crises, ils voient la mort en
face. Ils sont ainsi brutalement confrontés a
devoir affronter leur rapport a la mort.

Le vaccin, jugé préventif médicalement par-
lant représente une menace potentielle pour
ce patient. Le mécanisme de défense ici a
I'oeuvre est le déplacement. Ainsi, quand un
quantum d'affects atteint un seuil suffisant
pour déclencher un signal d'angoisse, le moi
met en ceuvre une opération défensive qui
peut se traduire par un phénoméne comme la
phobie. L'insistance du médecin a imposer ce
vaccin a provoqué un €émoi chez ce patient.
Le vaccin représente deés lors I'objet phobique
qui lui permet d'objectiver, de localiser, de cir-
conscrire I'angoisse.

Chez d'autres patients, tels les diabétiques
par exemple, on rencontre des cas de déni ; ce
mécanisme de défense se traduit par le refus
d'une perception vécue comme dangereuse
ou douloureuse pour le moi. Le déni engen-
dre une absence de conflictualité car il fait
coexister au sein du moi duex affirmations qui
se juxtaposent sans s'influencer. Disons pour
faire simple que ces patients savent la réalité
mais font comme si leur état de santé n'avait
pas changé. Cette technique défensive est
particulierement efficace pour conserver de
soi une image acceptable. Il s'avere toutefois
que ce mécanisme est plus obligé que volon-
taire car la maladie a suscité une angoisse liée
au sentiment d'un danger (plus fantasmatique
que réel) comme la menace d'une destruction
du moi.

Face au déni de leurs patients, les soignants se
sentent particulierement démunis, ils oscillent
entre un sentiment d'impuissance et le risque
d'emprise.

Quant au médecin inclus dans ce bref scéna-
rio, il illustre la logique hygiéniste et prédic-
tive dont il est imprégné. Il aborde son patient
d'une maniére technique et rationnelle selon 2
mécanismes de défense, largement déterminés
par le contexte hospitalier qui forge les men-
talités des soignants : il s'agit de I'activisme,
le recours a I'action a la place de la réflexion
et du vécu des affects ; ce qui est pertinent
dans les situations d'urgence mais qui s'avere
inadéquat face a la chronicité.

J'entends souvent de la part des soignants
confrontés a la détresse ou au refus des pa-
tients : « je ne savais vraiment pas quoi faire ! »
comme s'il s'agissait de faire plutdt que d'étre
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présent a l'autre, afin d'entendre, de ressentir
et de penser avant d'agir.

L'activisme va de pair avec la rationalisation
qui est une justification au nom d'arguments
logiques comme la vérité scientifique qui
camoufle les vrais motifs de certains juge-
ments et de certains sentiments qui eux sont
irrationnels. Et si habituellement on parle de
rationalisation individuelle, il faut souligner
|'existence de rationalisations collectives,
il s'agit alors d'idéologies qui apparaissent
comme la justification d'une certaine vision
du monde propre a éliminer l'incertitude.
Certaines recommandations standardisées
pour l'éducation des patients s'apparentent
en fait a des instruments idéologiques.

Pour revenir a ce patient qui témoigne de la
violence dont il a été I'objet, il évoque selon
sa logique, la cause de la péjoration de sa
santé. Aucune personne n'échappe au ques-
tionnement concernant la cause de sa maladie
et il s'agit ici d'une cause externe. Désigner
la cause est un passage obligé pour traduire
sa souffrance en langage subjectif mais cela
n'offre aucune issue si cette souffrance n'est
pas entendue. |l convient dés lors d'accompa-
gner la personne dans sa quéte de sens.

Le médecin, pour sa part, fort de ce qu'il es-
time relever de sa mission, plut6t que d'entrer
en délibération avec le patient, le médecin
agit rationnellement en dépit des objections
du patient. Il s'avere que ces deux logiques
antagonistes procédent I'une comme ['autre
de l'impensé. Et le face a face devient un dos
a dos.

Alors pourrait-on cependant réconcilier logi-
que médicale et logique du patient ?

La rationalité médicale incarnée ici par le vaccin
se fonde sur un postulat épidémiologique qui,
au demeurant, a fait ses preuves avec ['éradi-
cation de certaines maladies. Faudrait-il cepen-
dant obligatoirement appliquer cette mesure a
un sujet déja atteint par une maladie évolutive,
comme c'est le cas avec ce patient ? Ne touche-
t-on pas aux limites de la rationalité ?

L'identité médicale est faconnée par l'inter-
vention directe, le controle de la situation.
Qu'advient-il des idéaux professionnels fon-
dés sur la performance face a des maladies au
long cours, jalonnées de risques et d'incerti-
tude ?

C'est en raison des insuffisances organicistes
dans le suivi des malades chroniques qu'ap-

.

parait la nécessité d'une formation médicale
difféeremment orientée de maniére a favori-
ser (comme Balint le préconisait) une modi-
fication de la personnalité professionnelle.
L'approche clinique impose de considérer le
patient dans son vécu et son histoire et pas
seulement dans ses organes. Elle implique une
modification de la relation a l'autre en cher-
chant d'abord a le rencontrer dans sa singula-
rité car la souffrance psychique du patient ap-
pelle le lien relationnel avec celui qui entend
cette souffrance derriere le refus, derriére les
résistances. Ainsi, a l'orée de la rencontre, il
y a lieu d'instaurer une sorte d'espace tran-
sitionnel (au sens de Winnicott), médiatisé
par une écoute, un échange qui permette de
passer de ce qui est manifeste au sens de ce
qui est latent, voire inconscient. L'éthique de
I'approche clinique ouvre ainsi a une « sagesse
pratique » qui tente de maintenir vivant le lien
unissant éthique et soin, ou I'on tend l'oreille
comme on tend la main.

En définitive, logique médicale et logique du
patient risquent de demeurer en I'état, c'est-
a-dire irréconciliables, sauf a tenter de conci-
lier le rationnel et le relationnel en se fondant
sur le socle d'une alliance thérapeutique.
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Pour en savoir plus, pour vous inscrire ou pour étre informé d’autres formations programmées en

cours d’année, vous pouvez consulter le site Internet de I’Afdet : http://www.afdet.net

Vous pouvez aussi contacter par téléphone 0140216074 :

- Dr Brigitte Sandrin, directrice

- Mme Catherine Rouger, assistante de direction

- Mme Frida Edmond, secrétaire service formation
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Calendrier des formations 2012 — 2013

Intitulé Durée Dates Colt
Module 1 5
ours
« Etre a I'écoute du patient, de son Jou 700 €
L. ) . 27-28 novembre 2012
expérience, de ses émotions, de ses
attentes »
Module 2
. . . . 28 -29 mars 2013 700 €
« Etablir un diagnostic éducatif ou un .
. . . . 2 jours
bilan éducatif partagé «
Module 3
« Apprendre a travailler ensemble en . 4- 5 avril 2013
. . . . 2 jours 700 €
éducation thérapeutique »
Module 4
« Concevoir et animer des séances . .
N . )2 . 2 jours 5-6Juin 2013 700 €
individuelles ou collectives d’éducation
thérapeutique »
Module 5 51
« Favoriser I'adhésion du patient jours 19-20 décembre 2012
. . 700 €
a son traitement »
Module 6
- , 0. uie . 15 -16 octobre 2012
« Utiliser I'entretien motivationnel en .
. . . . 2 jours 700 €
éducation thérapeutique »
Formation 7
« Evaluer des activités et des programmes . L or
)2 . . . 3 jours 17-18 janvier et 1° mars 2013 1050 €
d’éducation thérapeutique »
2 jours +
ljour
* 11-12 octobre, 15-16 novembre,
et 6-7 décembre 2012
Formation 8 * 17-18 janvier, 14-15 février et
« Pratiquer I'’éducation thérapeutique 6 jours 21-22 mars 2013 2200 €
du patient »
* 8-9 avril, 27-28 mai et
17-18 juin 2013
* 3-4 octobre, 7-8 novembre et
12-13 décembre 2013
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Engagement de I'organisme payeur
Je soussigné :
Fonction :
Téléphone :

Représentant (nom du service ou de l’organisme payeur) :

Accepte la prise en charge des frais d’inscription (montant : euros)
de Monsieur ou Madame :
a la formation :

qui se déroulera a Paris aux dates suivantes :

Bon pour accord, le a

Signature Cachet du service ou de l’organisme payeur

Votre inscription ne sera définitivement prise en compte qu’a réception du bulletin
d’inscription rempli et signé, accompagné de l’engagement de |’organisme payeur

également rempli et signé (ou d’un chéque du montant du prix de la formation). Le tout
est a adresser a I’Afdet - Service Formation - 88 rue de la Roquette- 75544 Paris cedex 11
Vous recevrez alors une confirmation de votre inscription.

Les informations recueillies sont nécessaires pour votre inscription. Elles font I'objet d’un traitement informatique et sont destinées au secrétariat de
I'association. En application des articles 39 et suivants de la loi du 6 janvier 1978 modifiée, vous bénéficiez d’un droit d’acces et de rectification aux
informations qui vous concernent.

Si vous souhaitez exercer ce droit et obtenir communication des informations vous concernant, veuillez vous adresser au secrétariat de I’Afdet, 88 rue de la
Roquette, 75544 Paris Cedex 11
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Bulletin d’inscription

Coordonnées personnelles Coordonnées professionnelles

Profession
Monsieur [0 Madame [

Institution, service

Nom et prénom

Date de naissance Téléphone professionnel
Poste
Téléphone personnel
Télécopie
Adresse personnelle Adresse professionnelle
Code Postal Code Postal
Ville Ville
Adresse e-mail du participant : 1 caractére par case

Adresse e-mail de I’Etablissement (Contact inscription) :

Je souhaite m’inscrire a la formation :
qui se déroulera a Paris aux dates suivantes :

Date et signature :



