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INTRODUCTION
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L'origine de ce travail vient de mon étonnement de médecin novice au
contact des patients lors de mon premier stage en médecine générale (MG). J'ai
réalisé qu'ils ne suivaient pas toujours les prescriptions et qu'ils sélectionnaient
parfois certains des médicaments prescrits, tout en auto-adaptant quelquefois la
posologie. Aprés une formation initiale, surtout théorique, et une vision
hospitaliére essentiellement ponctuelle des soins, je ne m'étais pas vraiment posé
la question du devenir de I'ordonnance et des conseils que les médecins délivrent a
leurs patients au fil du temps. Cette prise de conscience, c'est un patient
hypertendu qui I'a permise en m'expliquant sa facon de prendre ses traitements :
« celui-la oui, celui-la non, celui-la des fois ». Je me suis alors enfin intéressée au
probléme de 'observance. J'ai voulu savoir pourquoi les patients ne font pas ce qui
est recommandé pour leur bien. Et de questionnement en questionnement, avec
l'apport des principes de 1'éducation thérapeutique, j'en suis arrivée a me
demander comment réduire 1'écart entre ce que je souhaite en tant que médecin et
les objectifs personnels de vie des patients. Ceci correspond a la notion d'un bilan
éducatif partagé (BEP) avec la notion d'alliance thérapeutique que cela implique

pour négocier des objectifs d'amélioration de santé.

Au cours du Dipléme Universitaire (DU) d’Education Thérapeutique du
Patient (ETP), j'ai pu commencer a réfléchir a l'application de cette démarche
éducative dans ma pratique. Dans le cadre de cette formation, j'ai découvert ce
qu'était une carte conceptuelle (CC). Cet outil m'a semblé pouvoir étre une aide
pour réaliser le BEP et intégrer I'ETP dans ma prise en charge des patients atteints
de maladies chroniques. D'ou 'objet de mon travail de recherche : tester cet outil

dans ma pratique de médecin généraliste.



I. LE CONTEXTE

1. Explication du choix de I'hypertension artérielle (HTA)

C'est grace a un patient hypertendu, qui m'a expliqué ce qu'il prenait parmi les
médicaments inscrits sur son ordonnance, et comment il les prenait, qu'a
commencé pour moi un questionnement sur l'observance. Par la suite j'ai gardé

cette pathologie pour développer mon sujet pour les raisons suivantes :

e Elle est fréquente : d'apres la Haute Autorité¢ de Santé (HAS) dans sa note
de cadrage de 2010 concernant l'évaluation des médicaments antihypertenseurs
[21], on estime la prévalence de ’'HTA en France a 12 millions de personnes entre
34 et 74 ans. Ce chiffre est obtenu en appliquant les taux de prévalence observés
dans les études ENNS (Enquéte Nationale Nutrition Santé : enquéte nutritionnelle
transversale menée en France en 2006 qui a notamment ¢étudié la prévalence de
I'HTA chez les 18-74 ans) et MONA LISA (MOnitoring NAtional. du rISque
Artériel qui évalue la prévalence et les modalités de prise en charge de ’'HTA en
France a partir de données recueillies dans trois régions frangaises entre 2005 et
2007) aux derniers chiffres de population publiés par 'INSEE pour 2009. Elle
constitue le principal motif de recours en médecine de ville pour les 45-74 ans,

soit une consultation sur cing [22].

e (C'est une pathologie chronique peu ou pas symptomatique, aux
conséquences potentielles lourdes. Les données du Groupe Technique National de
Définition des Objectifs de Santé Publique (GTNDO) indiquent que les maladies
cardiovasculaires sont la premiere cause de décés en France (281,3 pour 100 000
habitants en 1999). L’un des facteurs de risque majeur de ces maladies est ’'HTA
[21]. En effet il existe une relation linéaire entre 1’augmentation de la pression

artérielle et la mortalité cardio-vasculaire [25].

e Qu’elle soit considérée comme une maladie a part entiére ou comme un
facteur de risque, I'intérét du traitement anti-hypertenseur est clairement affirmé.

D'aprés les études citées par 1'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), le
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traitement de 'HTA modérée peut réduire le risque d'AVC de 30 a 43% et celut
d'infarctus du myocarde de 15%. Il permet aussi de réduire le risque d'insuffisance
cardiaque, l'incidence de la démence, de conserver la fonction rénale et de

prévenir la cécité chez les patients diabétiques hypertendus [40].

¢ L'instauration d'un traitement médicamenteux antihypertenseur nécessite
de prendre en compte plusieurs ¢éléments. En tant que prescripteur, il faut tenir
compte du respect des contre-indications, des effets indésirables, du rapport
bénéfice-risque et du colt. Chaque classe thérapeutique a de nombreux
représentants commerciaux et génériques. Ajoutons l'apparition réguliére de
nouvelles associations sur le marché : en 2009, plus de 80 monothérapies et 35
associations fixes d'antihypertenseurs sont disponibles. Les recommandations
concernant le choix du traitement évoluent: tenir compte ou non de la
particularité des situations cliniques (patient diabétique, existence d'une atteinte
rénale, antécédent d'infarctus ou d'AVC), préférer la trithérapie a demi dose plutot
que la monothérapie a pleine dose [21]. Il est d'ailleurs prévu que de nouvelles
recommandations soient bientdt éditées par 'HAS, celles publiées en 2005 sont en
cours de révision. Les connaissances concernant le traitement doivent donc étre
régulierement actualisées, parallelement a ce que le soignant sait du contexte de

vie et des préférences du patient.

e Au traitement médicamenteux qui pour étre efficace doit &tre pris
réguli¢rement et au long cours, s'ajoutent les régles hygiéno-diététiques
contraignantes pour certains. Des régles qui ont pour but soit de faire baisser les
chiffres tensionnels : diminution de la consommation d'alcool ou de sel,
augmentation de l'activité physique, ou de lutter contre les facteurs de risque
cardio-vasculaires associés : arrét du tabac, régime hypolipidique. Ceci reléve d'un
changement de mode de vie et permet de mesurer la difficulté a suivre les
recommandations médicales. Ce sont donc plusieurs facteurs qui font que le
traitement de cette maladie, peu ou pas symptomatique, est associée a une

mauvaise observance.



2. A propos de I'observance.

e Avec un taux estimé a 50% en moyenne dans les maladies chroniques, la
« mauvaise observance » est donc responsable d'une grande partie des échecs de
traitements, de leurs conséquences ainsi que de trés probables escalades
thérapeutiques. Ceci pose donc un probleme de Santé Publique. D'apres 1'OMS
« améliorer l'adhésion du patient a un traitement chronique devrait s'avérer plus

bénéfique que n'importe quelle découverte biomédicale » [40].

e FElle a une origine multifactorielle : plus de 250 facteurs ont été identifiés
comme influengant I'adhésion au traitement médicamenteux allant de facteurs liés

a la maladie, au traitement lui-méme, ou a la relation médecin malade [4].

e Elle est difficile a évaluer. Plusieurs techniques ont été employées : de
facon directe (par dosages biologiques) ou indirecte (décompte de comprimés,
interrogatoires, questionnaires, qui sont moins précis). Si elle permettent d'évaluer
I'observance, ces techniques n'en expliquent pas les raisons et posent une

problématique éthique en tant qu'objectif de recherche.

3. L'apport de I'éducation thérapeutique du patient

J'en suis donc arrivée a chercher a comprendre ce qui fait qu'un patient prend
ou pas ses traitements. Pour cela, I'approche centrée sur le patient, qui est un des
principes de 'ETP, m'a séduite. Quoi de mieux que demander a l'intéressé ce qu'il
en pense ?

Le but de I'ETP est d'aider le patient a acquérir plus d’autonomie, le former a

l'autogestion et 1'adaptation de son traitement [39] et améliorer sa qualité de vie.

D'aprés I'HAS [19] cette démarche se planifie en quatre étapes : élaboration
d'un diagnostic éducatif, définition d'un programme personnalisé en fonction de
priorités d'apprentissage, mise en ceuvre des séances d'ETP et évaluation des
compétences acquises par le patient. Dans le cadre de ce travail, je m'intéresse a la
premiére étape : le diagnostic éducatif, appelé aussi bilan éducatif partagé (BEP).

Ce BEP se fait généralement au cours d'un ou plusieurs entretien(s) en s'aidant
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d'un guide de questions ouvertes pour appréhender les différents aspects de la vie
et de la personnalité du patient, d'identifier ses besoins et ses ressources[9] pour

gérer au mieux sa vie avec la maladie.

II. LA PROBLEMATIQUE

1. L'Education Thérapeutique en Médecine Générale

Les recommandations HAS, si elles permettent de formaliser la démarche
éducative, peuvent sembler plus adaptées au développement de programmes
collectifs structurés spécialisés. En effet, elles précisent qu'une ETP de qualité
« doit étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche
d'éducation thérapeutique du patient et aux techniques pédagogiques, engagés
dans un travail en équipe dans la coordination des actions ». Le médecin traitant
non diplomé en ETP et ne faisant pas partie d'un réseau serait-il exclu ? Ces
mémes recommandations précisent que tout professionnel de santé peut
s'impliquer, mais le role et la place du médecin généraliste en particulier restent
flous. Il peut paraitre difficile d'ajouter cette mission d'éducation a ce qui est déja
effectué en consultation bien que I'ETP soit définie comme étant intégrée aux
soins. Etant donné le nombre croissant de patients atteints de maladies chroniques
(15 millions en 2009), qui sont pour la plupart suivis hors des établissements
hospitaliers et hors des réseaux [23], il apparait nécessaire d'adapter la pratique de
I'ETP aux soins de premiers recours. Partant de ce constat, le Rapport du Haut
Conseil de la Sant¢ Publique (HCSP) de 2009 [23] s'est attaché a identifier les
facteurs influencant I'implication du médecin traitant, et d'autres professionnels de
santé, dans l'organisation de I'ETP pour pouvoir émettre des recommandations
favorisant le développement de cette ETP ambulatoire. Il a permis de décrire, a
partir d'auditions de professionnels de santé et d'enquétes, les différents degrés
d'implication des médecins généralistes dans 1'intégration de I'ETP a leur exercice

quotidien. Chaque médecin peut s'impliquer différemment selon les patients, les
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pathologies et les ressources existantes. Dans l'un de ces types de fonctionnement,
le médecin n'opere pas de distinction formelle entre ses activités de soins et
dETP. Clest ce qu'un généraliste auditionné, FEric Drahi, appelle
« I'éduc'attitude ». Selon lui, L'ETP en médecine générale peut étre pratiquée de
facon séquentielle (le temps d'une consultation) et continue (suivant
I'enchainement des consultations). Pour cela elle doit étre décomposée en
plusieurs micro objectifs et micro actions. Elle permet un plus grand confort
d'exercice grace a l'absence de conflit dans la relation médecin-malade et la
gratification qu'apporte le retour d'expérience du patient [10]. En dehors du cas de
ce médecin, les pratiques concretes des généralistes sont encore peu décrites. Lors
d'une enquéte quantitative [7] réalisée en 2007 par voie postale, un quart des
généralistes de 1'Indre et du Loiret ont participé. Pour la plupart, ils ont déclaré
pratiquer I'ETP et, pour la moitié d'entre eux, l'ont décrite en termes de
transmission de savoir. Ils ont déclaré rencontrer des difficultés en rapport,
principalement, avec le manque de temps, d'outils pédagogiques et de formation.
Une étude qualitative menée en 2010 par Mailys Laroussinie-Pagliuzza dans le
cadre d'une theése d'exercice [26] s'est attachée a décrire les pratiques d'ETP de
médecins généralistes auprés de leurs patients diabétiques par la méthode des
focus groups (ou groupes focalisés). Le résultat de ce travail révele que ces
médecins possedent des compétences biomédicales et relationnelles solides mais
que leurs compétences pédagogiques et méthodologiques sont encore a
développer. Les médecins généralistes pratiquent déja I'ETP de maniére plus ou
moins intuitive : ceci consiste a prendre en charge le patient dans sa globalité
psychosociale, mettre a sa disposition un savoir et lui transmettre un savoir-faire
adapté, essayer de le rendre plus participatif dans la gestion de sa maladie,
soutenir sa motivation. Toutefois ils se concentrent plus souvent sur l'information
du patient et s'axent plutdt sur des objectifs du soignant. Alors que pour pouvoir
proposer une action éducative adaptée, il faut se baser sur les besoins singuliers de
chaque patient. J'ai donc cherché a savoir comment intégrer le BEP dans ma

pratique. Comment concilier les exigences d'un bilan de qualité et les contraintes



de la pratique de la MG : un seul intervenant (qui peut bien sir communiquer avec
d'autres professionnels) et des consultations déja bien remplies qui laissent peu de

temps ? Comment procéder de fagon plus adaptée pour faire ce BEP en MG ?

2. La carte conceptuelle (CC)

De nombreux outils d'ETP existent comme ceux proposés par I'Institut de
Perfectionnement en Communication et Education Médicale (IPCEM) pour
différentes pathologies : diabéte, asthme, maladies cardiovasculaires et selon
l'objectif d'apprentissage. Ils sont surtout utilisés dans les réseaux éducatifs
hospitaliers. Rares sont ceux spécifiquement consacrés au BEP, méme si certains
y contribuent en favorisant 1'auto-évaluation ou l'expression de soi. Le recueil des
besoins peut se faire lors d'un entretien, mais aussi par le biais de jeux de rdle, du
dessin, comme « la main gourmande » utilisée par J. Pelicand avec des enfants
diabétiques, de marionnettes, ou encore a l'aide de la carte conceptuelle.
L'utilisation de ces méthodes en MG est rarement décrite. La CC m'a parue étre le
seul outil adapté a la MG, car son utilisation est possible en entretien individuel et

elle ne nécessite pas de matériel complexe.

La carte conceptuelle, issue des sciences de 1'éducation, est définie en 1984 par
J.D. Novak comme une représentation écrite, hi€rarchisée d'un ensemble de

concepts, c'est a dire d'idées, et de relations de sens qui les relient [38].

Elle est validée en ETP, notamment par les travaux de C. Marchand [33] pour
étudier les connaissances et représentations des patients ainsi que leur évolution,
puis pour favoriser leur apprentissage (€tudes menées aupres de patients
diabétiques [31], ou obeses [14]). Les CC constituent pour le soignant une base de
discussion avec le patient, et facilitent la définition d'objectifs centrés sur les
besoins du patient [28]. Contrairement au guide d'entretien classiquement
employé pour explorer les différents domaines de la vie du patient, rien n'est pré-

construit : il n'y a pas de question préparée.



3. La question de recherche

La carte conceptuelle m'a semblée étre un outil intéressant pour m'aider a
identifier les besoins et ressources des patients suivis en MG. Je me suis proposée
de tester cet outil en MG, avec des patients hypertendus, et de tenter de répondre a

la question : la carte conceptuelle est-elle utile et utilisable pour le BEP en MG ?

Je définirai dans un premier temps dans quel cadre se situe ma recherche,
j'expliquerai les raisons du choix de la CC, puis viendra la mise a l'essai de 1'outil
lors d'une phase exploratoire (mise en place des conditions de I'expérimentation,
collecte et analyse des données qui permettront d'émettre des propositions
d'amélioration). Apres avoir détaillé la méthode retenue, j'exposerai les résultats
obtenus. Enfin apres discussion, je conclurai ma recherche. Pour rendre compte de
la progression de ma démarche figurera au cours du texte mon journal de bord qui

apparaitra dans une autre police (et pourra étre lu séparément).
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I. DE L’OBSERVANCE A L’ETP

Tout a commencé lors de mon premier stage en ambulatoire. Sortie de
stages hospitaliers et d'un enseignement qui nous formatent a prescrire, je
découvrais le probleme de l'observance. En effet un patient en vacances venait
consulter au cabinet pour un probleme de lumbago et lorsque mon maitre de
stage lui a demandé ses antécédents et le traitement en cours il a sorti la belle
ordonnance de son médecin traitant et nous a expliqué « Alors pour la tension :
celui-la je le prends, celui-la jamais, celui-ci des fois... ». Désarconnée. Ces
années a apprendre « telle pathologie, tels traitements ». En quelque sorte la
fierté de pouvoir restituer ce savoir. Et la révélation que non, le patient ne fait
pas tout ce qui est prescrit sur l'ordonnance. Je me suis donc penchée sur le
probléme de l'observance. ]'ai appris qu'elle était « bonne » dans 50% des cas,

qu 'elle était multi factorielle et qu'elle était tres difficile a évaluer.

1. L'observance

a)_Définition

Ce phénomene est ancien puisque déja évoqué par Hippocrate, mais il faut
attendre la fin du vingtiéme siécle pour le voir apparaitre dans la littérature
scientifique.

Plusieurs termes ont été successivement employés, témoignant de 1'évolution
de la relation médecin-patient. D'abord celui de compliance (dont la connotation
péjorative rappelant la compliance de I'artére sous la pression artérielle, donne au
patient un caractere passif), puis celui d'observance, en 1979, décrit par Haynes
comme '« importance avec laquelle les comportements d'un individu coincident
avec les conseils médicaux » et enfin celui d'adhérence ou adhésion que 1'on peut
définir comme le rapport entre « ce que le patient fait de maniere acceptée » et

« ce que le médecin dit en essayant de le convaincre » [4].
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Par ailleurs, le terme d'ordonnance renvoie aux mots ordre et ordonner, le suivi
de I'ordonnance sous entend une soumission aux ordres. Mais l'ordre est quelque

chose qui peut se contourner, se discuter ou se refuser [12].

La non observance a un caractére paradoxal : a la fois anormale, pourquoi ne
pas prendre des médicaments qui sont prescrits pour votre bien ? Et naturelle,
pourquoi et comment suivre des prescriptions contraignantes et non dénuées de
risque ? Les bénéfices de I'observance ne sont ni immédiats ni concrets pour le
patient : «ne pas avoir de complications » est quelque chose de difficile a
appréhender, ces complications relévent en quelque sorte de l'imaginaire tant
qu'on ne les a pas. De ce fait, elles ont du mal a peser dans la balance face a la
réalité et I'immédiateté d'un morceau de gateau, de charcuterie ou d'une cigarette

comme le signale G. Reach [43].

L'amélioration de l'observance est un objectif important de Santé Publique
décrit par I'OMS [40]. A cette fin il faut commencer par I'évaluer, puis rechercher
quels sont les facteurs susceptibles de l'influencer et comment pouvoir agir sur ces

facteurs.

b)__Difficultés d'évaluation

Parmi les multiples méthodes d'évaluation de l'observance, il n'existe pas
de référence, et chacune a ses limites. Concernant 1'HTA citons le Test
d'Evaluation de I'Observance validé par Girerd et al. [16], repris par l'assurance
maladie et que 'on peut trouver sur son site. Il a été mis au point grace a la
participation de 117 patients hypertendus suivis dans un centre spécialis¢ dans la
prise en charge de 'HTA et autres facteurs de risque cardiovasculaires. Il consiste
a poser six questions fermées au patient. Si l'on obtient plus de trois « oui » le
patient est considéré comme « mauvais » observant. Le questionnaire de Morisky

est pour sa part compos¢ de quatre questions, elles aussi fermées, sur le
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comportement vis-a-vis de la prise de traitement [37]. Ces questionnaires figurent

en annexe p.88.

A la suite des travaux en 1985 de Conrad qui a orienté ses recherches [8]
sur le point de vue du patient, une partie des publications s'est intéressée aux
pratiques médicamenteuses des malades afin de mieux comprendre le sens du
médicament pour eux [5, 51]. Plutot que d'évaluer 1'observance, elles ont cherché
un lien entre les différents degrés d'observance et les stratégies mises en place par
les patients pour adapter leur consommation médicamenteuse a leur vie
quotidienne. Il ne s'agit plus de savoir qui est « bon » ou « mauvais » observant
mais dans quels contextes social et culturel se réalise le suivi de 1'ordonnance [12].
Si les comportements des patients échappent souvent aux normes médicales, ils
n'en obéissent pas moins a d'autres logiques et sont fonction de la perception que

le patient a de sa maladie et de I'efficacité de son traitement [11].

c)__Déterminants de |'observance

Dans le but de comprendre a quoi est due la non-observance, de

\

nombreuses €tudes [15, 43, 50, 52] ont cherché a évaluer ce qui pouvait

l'influencer afin de trouver des pistes d’amélioration.
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La relation soignant soigné a une influence sur l'observance. Cette relation
soignant-soigné est complexe a décrire et dépend elle-méme de nombreux
facteurs. Ceux liés a chacune des deux personnes qui se rencontrent : leurs valeurs
personnelles, leur role social, leur culture, leur représentations, leurs émotions,
aux enjeux qu'elles donnent a cette relation, et a la communication verbale et non-
verbale qui s'établit entre elles [27]. En tant que facteur de compliance, deux
aspects sont a prendre en compte dans la relation médecin-malade : 1'aspect
information-compréhension et la dimension affective. Il existe une corrélation
positive entre les questions que va poser le médecin, reflet de l'intérét qu'il porte a
la situation du patient, et le niveau de compliance. Par ailleurs, une meilleure
observance est constatée lorsque le médecin est pergu comme amical plutét que

bon professionnel par le patient [54].

La connaissance de tous les déterminants de I'observance ne permet pas de
comprendre de fagon individuelle comment un patient suit son traitement et il
parait extrémement long, difficile, voire impossible de recueillir toutes ces

données pour chaque patient par un interrogatoire méthodique.

d)__Les modéles comportementaux de 1'observance

Différents modeles théoriques (voir annexe 4 p.92 ont été utilisés pour tenter

d'expliquer I'observance.

G. Reach propose une autre approche [43] qui a retenu mon attention :
considérer ce que font vraiment les patients pour se soigner non comme un
comportement mais comme une série d'actions. Prendre un comprimé est une
action. Ne pas prendre le comprimé est une autre action. Chacune a ses propres
raisons. D'apres cet auteur, il existe des interactions entre les états mentaux que
sont les savoirs, les croyances, les émotions ou les désirs. Par exemple, un désir
(je veux maigrir) et une croyance (je crois que nager fait maigrir) fournissent une
raison, qui conduit & une action (je vais a la piscine). Ces états mentaux sont
impliqués dans une organisation de l'esprit, qui constitue une sorte de puzzle

mental. Pour pouvoir intégrer une nouvelle piéce a ce puzzle, une nouvelle
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croyance par exemple, il faut qu'elle puisse s'articuler avec une ou plusieurs pieces

déja en place.

Passée la surprise de la découverte de la non observance, mes recherches ont
fait évoluer mon questionnement: partant de «le patient prend-il son
traitement ? » je suis passée a « pourquoi le patient prend ou ne prend-il pas
son traitement ? »

Je me suis donc intéressée aux déterminants de l'observance. De nombreux
facteurs interviennent dans un sens ou dans l'autre et dans des proportions
variables chez chaque patient. Initialement je voulais donc faire un
questionnaire pour identifier les déterminants de l'observance chez les patients
traités pour hypertension. Ca va servir a quoi ? m'a demandé un de mes maitres
de stage. Il m'a bien fallu admettre que ¢a avait déja était fait et refait et ne
présentait pas un grand intérét.

Une autre question s'est alors posée : comment change-t-on ? Qu'est-ce qui
fait qu'on modifie nos comportements ? Je me suis donc documentée sur les
différentes théories du changement. ]'aurais voulu comprendre comment
certains patients de « non-observants » étaient passés a « observants ». Mais en
dehors de la difficulté méthodologique, on peut se demander si cela allait servir
aux patients « non-observants » et résoudre la question « Comment aider un

patient a devenir plus observant ? ». Et je découvris I'ETP...

2. ETP
a)__Définition de ’ETP

Le rapport de I'OMS région Europe de 1998 [39] la définit comme suit :
« L'éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d'acquérir
et de conserver les capacités et compétences qui les aide a vivre de maniere
optimale leur vie avec leur maladie. Il s'agit, par conséquent, d'un processus
permanent, intégre dans les soins, et centré sur le patient. L'éducation implique
des activités organisées de sensibilisation, d'information, d'apprentissage de

l'autogestion et de soutien psychologique concernant la maladie, le traitement
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prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie. Elle 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 leur qualité de

vie. »

Pour qui ?

Elle s’adresse a toute personne atteinte de maladie chronique. Cela concerne 15
millions de personnes en France soit 20% de la population, un chiffre en constante
augmentation. L’OMS prévoit que les maladies chroniques constitueront la
principale source d'incapacités physiques, mentales, sociales dans le monde d'ici
2020. L’évolution sanitaire en fait une priorité de Santé Publique et impose une

base législative [48].

Quel cadre 1égislatif ?

En 1980, le Conseil de I'Europe encourage les programmes favorisant la
participation active des malades a leur traitement. Puis se manifeste la
préoccupation nationale avec le plan d'amélioration de la qualit¢ de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques 2007-2011 développé selon 4 axes :
mieux connaitre sa maladie pour mieux la gérer, élargir la médecine de soins a la
prévention, faciliter la vie quotidienne des malades, mieux connaitre les besoins
[36]. Le rapport de Septembre 2008 concernant la politique nationale pour
I’éducation du patient insiste sur la nécessit¢ d’une reconnaissance légale [48].
Vient ensuite la loi HPST de 2009 qui compléte le Code de la Santé Publique en y
inscrivant I’ETP. Par le décret n°® 2010-906 du 2 aolt 2010 disponible sur

legifrance.gouv.fr, sont fixées les compétences requises pour dispenser 'ETP.
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Dans quel but ?

D'apres 'OMS [39] « Souvent les patients apprennent a gérer eux-mémes leur
maladie, mais les soignants devraient utiliser l'éducation thérapeutique pour

rendre les efforts de leurs patients plus productifs ».

L'objectif de I'ETP est de développer l'autonomie du patient. D'aprés I'HAS,
I'ETP doit favoriser le maintien ou l'acquisition par le patient de compétences

d'auto-soins et d'adaptation.

Plutét qu’une plus grande adhésion au traitement (qui traduit surtout une
préoccupation de certains soignants et une manicre d’évaluer 1’efficacité des
actions d’ETP pour d’autres), le but de I1’éducation thérapeutique est
I’empowerment du patient [42]. Il est habituellement décrit comme une pratique
éducative qui conduit au renforcement du sentiment d’auto-efficacité du patient
qui peut ainsi s’impliquer jusqu’au partage d’un pouvoir décisionnel dans les
choix de prise en charge. Isabelle Aujoulat le définit plutét comme un processus
de transformation personnelle par lequel les patients renforcent leur capacité a

prendre effectivement soin d’eux-mémes et de leur santé [1].

La maniere de prendre soin de soi est le résultat de phénomenes multiples et
dynamiques en réponse aux différentes tensions que rencontre toute personne
atteinte de maladie chronique qui doit faire avec des objectifs de santé, des
priorités de vie, différentes images de soi [42]. Au bout de ce mécanisme, le
patient prend conscience de la possibilité de concilier les exigences du traitement
et celles des choix de vie extérieurs a la maladie. Il découvre sa propre norme de
santé et la possibilité de la gérer par lui-méme. Cette prise de conscience permet la
revalorisation de la vie avec la maladie. C'est ainsi que Philippe Barrier partant de
son vécu en tant que diabétique, définit I'auto-normativité et en a fait 1'objet d'une
recherche en Sciences de 1’Education [3].

L’ETP vise donc a aider le patient a acquérir plus d’autonomie,
d’empowerment, d’auto-normativité. Ces trois concepts se complétent et

permettent d'arriver a prendre soin de soi, non seulement en terme de gestion de la
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maladie et du traitement, mais aussi en trouvant un nouvel équilibre de vie avec la

maladie.

Comment ?
L'ETP met en jeu une rencontre singuliere entre un éducateur en santé avec
ses modgeles, ses références, et un sujet qui lui aussi a ses propres modeles de santé
et d'éducation [2]. Le savoir d'expérience de 1'un doit étre autant reconnu que le

savoir savant de l'autre.

Avec l'accord du patient la démarche éducative va se dérouler en quatre

étapes selon I'HAS :

1) élaborer le diagnostic éducatif ou bilan partagé,

2) définir ensemble des priorités d’un plan d’action,

3) choisir et mettre en ceuvre des activités pour développer les compétences
du patient,

4) vérifier ’atteinte des objectifs fixés, analyser ensemble le chemin parcouru
et les problémes qui restent a résoudre. Ce qui conduit & un nouveau bilan partagé,

de suivi cette fois et a un nouveau cycle [20].

Elaborer un diagnostic

éducatif

Deéfinir un programme
personnalisé d'ETP
Avec priorités d'apprentissage

Réaliser une évaluation
des compétences acquises,
du déroulement du programme

Planifier
et mettre en oeuvre

les séances dETP

Figure 2. le cycle de I'ETP d'aprés les recommandations de I'HAS
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b)__Le diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé

C’est a cette premiere partie du cycle de I’ETP que je vais m’intéresser dans ce
travail. Elle permet d'appréhender les différents aspects de la vie et de la
personnalité¢ du patient, de prendre en compte ses demandes [9]. Elle consiste a
permettre l'expression des croyances et des émotions, a évaluer ses ressources et

ses besoins dans différentes dimensions :

— Bioclinique: qu’est-ce qu’il ou elle a ?

—  Socioprofessionnelle : qu'est-ce qu'il ou elle fait ?

—  Cognitive : qu'est-ce qu'il ou elle sait ? (Quel est le vécu de sa maladie ?
Quel sens lui est donné ? Quelles sont ses représentations de la maladie, de son
traitement ?)

—  Psychoaffective : qui est-il ou elle ?

— Motivationnelle : quels sont ses projets ?

Ce bilan ne peut étre exhaustif : il est impossible de comprendre la
complexité d'une personne humaine dans son intégralité, et il n'est pas figé : il

évolue avec la vie du patient [24, 55].

L’ETP va permettre de faire exprimer consciemment des besoins qui n’étaient
pas forcément ressentis jusque la et va aider le patient a les exprimer. C'est un

travail nécessaire en amont de la définition d’objectifs.

[ BESOQOINS ]

Education [ RESSENTIS ]

Education [ EXPRIMES ]

Figure 3 : role de I'ETP dans l'expression des besoins d'apres 1. Aujoulat.
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Si diagnostic éducatif et BEP sont des termes qui désignent tous les deux la
premiere étape de I'ETP, ils ont chacun une connotation spécifique. Le mot
diagnostic fait référence au diagnostic biomédial qui est pos¢€ une fois pour toutes
par le soignant. Or ici il s'agit plutot du bilan d'une situation & un moment donné
qui doit donc évoluer avec celle-ci. Et ce bilan doit étre fait a deux : par le
soignant et le patient. L'expression BEP est donc plus adaptée : il s'agit & chaque
rencontre, d'évaluer avec le patient ou il en est, puis de convenir avec lui

d'objectifs d'apprentissage [46].

c)__Qu'en est-il en médecine générale ?
Qui est le mieux placé pour intégrer 'ETP aux soins, la faire évoluer
parallélement au patient et sa maladie, I'inscrire dans un processus continu, sinon

le médecin généraliste ?

Pourtant les textes législatifs et les recommandations HAS ne définissent pas
clairement sa place, ni ne prévoient de reconnaissance pour l'acte éducatif [36].
De plus, il n'est pas évident de trouver sa place dans cette activité
pluridisciplinaire et de définir son niveau d'implication a concilier avec un emploi

du temps déja souvent chargé.

La question de l'observance a été en quelque sorte une porte d'entrée dans
I'ETP, une étape dans mon questionnement. Je ne veux pas dire que I'ETP sert a

améliorer I'observance ; ce n'est pas sa finalité.

J'avais entendu parler d'ETP au cours de ma formation initiale mais a
I'époque je n'avais peut-étre pas été tres réceptive. Sans doute parce que je
n'avais pas pleinement conscience d'un écart entre les objectifs du soignant et
ceux du soigné. Participer au Dipléme Universitaire d'ETP m'a permis de

changer d'approche et de passer de «comment rendre le patient plus
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observant ?» a « Comment l'aider a gérer au mieux sa pathologie dans sa

vie ? »

Au lieu de chercher un moyen de faire changer les patients, une technique
adaptée a un probleme de santé, qui pourrait fonctionner avec tous (une espéce
de formule comme le conseil minimal pour les fumeurs), la démarche éducative
est centrée sur l'individu: il n'existe pas de solution unique mais des
propositions adaptées a chacun. Ce DU m'a permis en outre de découvrir un

outil validé pour la réalisation du BEP : la carte conceptuelle.
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I1. CHOIX DE L'OUTIL DE RECUEIL DES BESOINS

1. Définition de la carte conceptuelle

A lorigine la CC a été¢ congue par J. D. Novak et D. B. Gowin (1984,
Cambridge et New York) pour aider les étudiants a organiser leurs connaissances
sous forme de schémas et ainsi faciliter leur apprentissage [38]. Elle a été
développée au cours d'un programme de recherche, dont le but était de
comprendre les changements de la connaissance scientifique des enfants, et
s'appuyait sur la psychologie cognitive de D. Ausubel. Ce psychologue a
clairement distingué¢ I'apprentissage machinal de l'apprentissage signifiant : une
information ne peut devenir une connaissance tant qu'elle n'est pas liée aux

connaissances antérieures de l'apprenant.

La CC est une représentation écrite, hiérarchisée, d'un ensemble de concepts et

de liens qui les relient qui permet d'extérioriser la pensée d'un individu [53].
Plusieurs intéréts peuvent étre mis en avant :
*La CC favorise l'apprentissage en le rendant plus signifiant pour I'apprenant.

*Elle permet d'évaluer comment un apprenant intégre et organise ses

connaissances.

*Elle permet d'ajuster le programme aux besoins des apprenants et de guider

ceux-ci dans leur apprentissage [33].

2. LaCCenETP

a)_Modalités d’utilisation

Dans un article paru dans la revue internationale francophone Pédagogie
Meédicale, C. Marchand et J-F. D'Ivernois [33] expliquent comment la CC peut
étre produite dans le cadre de 'ETP.

e Elle peut étre construite par un animateur a partir du discours de

I'apprenant. Cela facilite la procédure pour l'apprenant puisque c'est le



23

soignant qui fait la CC, mais nécessite la maitrise de la technique

d'entretien.

e Elle peut étre ¢élaborée par le patient lui-méme. Ceci nécessite un
apprentissage préalable de sa part mais respecte mieux son organisation

des concepts.

Les auteurs donnent aussi des informations sur les différentes maniéres de les
analyser en fonction de critéres quantitatifs et qualitatifs (nombre, nature et
validité des concepts et des liens notamment). Il est possible de la comparer a une
carte d'expert et travailler sur les écarts constatés. Elle peut aussi plus simplement

servir de base de discussion.

b)_Etudes menées sur la CC

En ETP, les travaux de C. Marchand ont permis de mettre en évidence l'intérét

de ces cartes conceptuelles.

* En 2002, une recherche qualitative [31] s'est attachée a comprendre
comment les connaissances des patients sont créées, organisées et
maintenues. Pour cela, les cartes produites par 10 patients diabétiques au
cours de trois entretiens (une avant la séance éducative, la seconde obtenue
en complétant la premiere en fin de programme éducatif et la derniere
produite 3 mois plus tard) ont été analysées. Cette ¢tude a permis de
comprendre, grace aux CC, comment les patients construisent et modifient
leurs connaissances en fonction de leurs préoccupations, expériences et

croyances et selon I'éducation qu'ils regoivent.

* En 2003, lors d'une autre recherche [14], les CC ont servi a explorer les
représentations cognitives de 12 patientes obeses. Les cartes des patientes
qui sous évaluent et de celles qui évaluent normalement leurs apports
alimentaires ont été comparées. Les premieres montrent plus de liens entre
alimentation et domaine psycho-affectif que les secondes. Les CC ont

clairement montré les étroites relations entre connaissances et émotions a
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propos du régime. Elles ont permis de collecter des informations de
manic¢re plus spontanée sans trame prédéterminée de réponse : une

approche plus subtile et plus juste qu'une enquéte diététique classique.

L'évolution des CC de 5 enfants diabétiques et leur mére avant une séance
éducative et 2 a 4 mois apres, a €été étudiée en 2007 [30]. Les résultats ont
montré que dans la structure cognitive, connaissances et émotions sont

liées et a quel point 'acte de s'alimenter est émotionnellement chargé.

En 2009, la CC a ét¢é utilisée pour évaluer une séance d'ETP [29]. Les CC
de 13 patients candidats a une chirurgie bariatrique réalisées avant cette
séance ont été comparées a celles obtenues en complétant les premicres
deux semaines plus tard. Les CC ont pu rendre compte de la singularité¢ de
chaque patient, de ses besoins éducatifs et de la progression de son propre

systéme de connaissances.

Une autre étude publiée en 2009 a ét¢ menée pour suivre 1'évolution des
¢états mentaux des patients deux ans apres leur chirurgie bariatrique [34]. 11
a été proposé a ceux-ci (24 patients), de commenter la CC qu'ils avaient
réalisée avant l'intervention. L'analyse des CC ainsi obtenues a montré
comment les aspects cognitifs, psychiques, et sociaux étaient liés.
Regarder en arricre, revoir ses représentations initiales, aide le patient a
prendre de la distance par rapport a ses connaissances et expériences, ce

qui développe sa capacité d'auto-évaluation.

Lors d'une étude pilote en 2008, la CC a servi de support d'éducation
collective [35]. Elle a été réalisée d'apres les idées exprimées par 5 patients
diabétiques. La séance a été¢ évaluée par pré et post-test (questionnaires
vrai/faux) et l'avis des patients a été recueilli. Le nombre de réponses
justes est resté stable mais le degré de certitude vis a vis de ces réponses a
augmenté. Les patients ont trouvé la CC utile pour favoriser

l'apprentissage.
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Son utilisation possible en cabinet de MG a été illustrée dans une étude
publiée en 2006 [6] concernant 17 patients asthmatiques présentant un
probléme d'observance. La CC était réalisée par le patient en salle d'attente
aprés explications par le médecin et reprise ensemble lors de la
consultation (phase de clarification puis négociation d'objectifs). La CC a
permis aux patient de réfléchir sans l'influence du médecin et s'est révélée

étre un outil maniable de l'exploration cognitive et émotionnelle.

La CC permet donc de mieux comprendre la facon dont les patients

s'approprient les nouvelles connaissances et les liens qui les rattachent aux

connaissances antérieures, la maniére dont sont intriquées les connaissances et les

émotions (favorisant ou génant l'apprentissage). Elle révele et fait prendre

conscience a son auteur du bagage de connaissances préalables qu'il posséde et

des apprentissages qu'il réalise [32].

3. Justification du choix de l'outil

Pour le recueil du BEP, la carte conceptuelle m'a paru étre un outil attrayant

pour plusieurs raisons :

'absence de cadre formel : avec la CC, le soignant n'a pas de question
préparée. Ce qui sera construit ne pourra 1'étre qu'en fonction du discours
du patient. Cet aspect favorise 1'écoute du patient par le soignant : le BEP

qui en résultera sera centré sur le patient.

son aspect dynamique et évolutif : elle est toujours modifiable, que ce soit
au moment de l'entretien ou ultérieurement. Le patient a la possibilité
pendant la construction de la CC de revenir sur ce qui a déja été fait pour
préciser, changer ou supprimer des idées mentionnées précédemment. Elle
peut aussi étre modifiée a chaque BEP, enrichie de nouvelles propositions
ou corrigée par le patient s'il estime désormais que certaines connaissances

citées sont incorrectes ou incompletes.
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e sa forme: il s'agit d'une représentation graphique, visuellement
intéressante car beaucoup d'informations sont rapidement accessibles et
analysables puisqu'elles sont organisées. Il est par ailleurs possible de lire
des morceaux choisis, appellés unités cognitives, sans perdre le sens

exprimé initialement.

e son originalité : recueillir des informations sans passer par le classique

questionnaire.

e Sa fonctionnalité : elle donne acces a l'organisation des connaissances
antérieures qui permet d'adapter l'action du soignant. La mission
d'information, de transmission du savoir, méme si elle ne suffit pas a elle
seule, est volontiers remplie par le médecin généraliste [7, 26]. Mais une
information a plus de chance d'étre entendue si elle répond a une question
que le patient a posée plutot qu'a une préoccupation du soignant [45]. En
aidant a la construction du bilan éducatif, la CC permet de soulever des
questions. Le médecin pourra délivrer une information adaptée en y
répondant. En rendant accessible l'organisation mentale de l'interviewé, la
CC permet en quelque sorte d'explorer le puzzle mental décrit par G.
Reach [43]. Une nouvelle croyance ne peut étre intégrée que si les autres

picces, les croyances antérieures, le permettent.

Plusieurs logiciels existent pour réaliser des CC. J'ai choisi Cmap Tools, cité
par J. D. Novak, et disponible sur le site de I'lHMC (Institute for Human &

Machine Cognition) pour présenter les CC des patients.

Pour mon mémoire de DU j'avais donc testé la CC avec 4 patients. Un
exemple de CC (le train, disponible en annexe) était présenté préalablement. Le
concept central choisi était leur traitement de l'hypertension et la seule

consigne était de dire tout ce qui leur passait par la téte a propos de ce sujet.
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Les résultats furent prometteurs : tous les patients avaient apprécié de pouvoir
s'exprimer sur un sujet rarement abordé, s'étaient étonnés d'avoir eu tant de
choses a dire (émergence de besoins non exprimés ?) et avaient pu dégager au
moins une question a poser a leur médecin traitant. Enfin, aucun n'avait
déclaré avoir eu de difficulté a faire la carte ( Deux l'ont faite eux-mémes, deux

m'ont laissée écrire).

Pour ma these je souhaitais prolonger l'expérience. Pouvoir tester la CC avec
plus de patients, suivis par différents médecins, et recueillir ensuite les avis de
ceux-ci (patients et médecins) sur l'intérét de la CC dans leur pratique. Ici le

journal de bord et le texte principal détaillant l'investigation se rejoignent.
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PHASE EXPLORATOIRE
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I. OBJECTIF INITIAL

Recueillir les commentaires des patients sur I’intérét de la carte conceptuelle

pour les renseigner sur leurs besoins concernant leur traitement anti hypertenseur.
OBJECTIF SECONDAIRE

Dégager les perspectives d’utilisation de la CC dans le cadre de la prise en

charge des patients hypertendus en médecine générale.

II. MISE EN PLACE DES CONDITIONS DE

L’EXPERIMENTATION

Les supports qui m'ont servis pour la présentation de la CC aux médecins et

aux patients, ainsi que la grille d'entretien figurent en annexe p.96.

Jai sollicit¢ cinq médecins afin qu’ils recrutent chacun deux patients
volontaires pour me rencontrer en un entretien individuel d’une heure environ.
Les patients volontaires pour participer devaient pouvoir étre revus dans le mois
suivant I’entretien. Les médecins ont été choisis pour leurs pratiques différentes

(en fonction de leur implication supposée dans I'ETP).

Les patients ont soit eu un rendez-vous donné par leur médecin traitant, soit
m’ont contactée ou ont donné leur accord pour que je les contacte dans le but
d'organiser le rendez-vous dans le lieu de leur choix (domicile ou cabinet du

médecin traitant).
L'entretien devait se dérouler comme suit :

e Présentation du travail et explication de ce qu'est une CC.

¢ Entrainement a réaliser une CC sur un sujet sans rapport avec la Santé

comme les vacances ou les fleurs.

e Réalisation de la carte conceptuelle avec pour concept central le

« traitement antihypertenseur » a partir duquel le patient doit transcrire toutes les
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1dées que ce concept lui évoque, aidé par l'investigateur pour la formulation des

concepts en résumant et en reformulant.

e Entretien semi dirigé en suivant le guide mentionné en annexe destiné a

recueillir les commentaires des patients sur la CC.

Aprés cet entretien et suite a la consultation avec son patient aprés mon
intervention, je devais rencontrer a nouveau le médecin pour discuter de I'intérét
que son patient lui avait rapporté pour la CC, de celui que lui avait pu trouver et

des pistes d'amélioration qu'il pouvait me proposer.

I11. EXPERIMENTATION ET COLLECTE DES

DONNEES
Trois médecins ont répondu a ma demande :

Le premier médecin est une femme exergant dans un cabinet de groupe dans un
quartier populaire n’ayant aucun lien avec la faculté et pas de formation
particuliere a ’ETP. Elle m'a permis de rencontrer un couple de patients qu'elle a

contactés en ma présence, leur donnant le rendez-vous a leur domicile.

Un médecin exerc¢ant seul en milieu semi rural, qui participe a la formation des
internes et notamment au séminaire sur I’ETP. Il m'a communiqué les

coordonnées de deux de ses patients que j'ai pu rencontrer a son cabinet.

Le dernier travaille en ville dans un cabinet de groupe et a aussi une activité
pédagogique a la faculté. Comme le précédent, j'ai déja exercé dans son cabinet
lors de mon SASPAS puis lors de remplacements. J'ai pu mener un entretien avec

une de ses patientes, au domicile de celle-ci.

Les premiers patients qui sont un couple m'ont accueillie chez eux. Je me suis
présentée, et ai commencé a leur expliquer la CC. Monsieur S a commencé et
I'élaboration de la carte modele sur les vacances a pris du temps et le récit des
vacances est parfois venu s'intercaler au milieu de la CC proprement dite. Il m'a

laissée faire la carte d'aprés ses propos et n'a jamais souhaité modifier ce que
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j'écrivais malgré mes invitations a le faire. Les différentes dimensions du BEP ont
¢été partiellement abordées mais pas toujours dans la CC relative au traitement (les
dimensions socioprofessionnelle et psychoaffective a un moindre degré se
retrouvaient plus dans le modele). En revanche aucun projet n'a émergé. Les
réponses aux questions apres la CC ont €té treés courtes et pas nécessairement en
rapport avec I'HTA. Pour Madame S, la CC mod¢le a été trés rapide. Elle aussi
m'a laissée faire la carte sans jamais vouloir la modifier. Monsieur est souvent
intervenu dans la conversation. Pour elle non plus aucun projet n'a été¢ évoqué. Ils
n'ont pas décrit le traitement comme une contrainte et sa prise est considérée
comme une habitude. L'intérét déclaré de la CC est d'avoir pu s'exprimer. « Ca
libere », « On s'est mis tous nus ». Il a été difficile de mener vraiment deux

entretiens distincts puisque chacun est intervenu dans l'entretien de l'autre.
Les deux patients suivants ont été rencontrés au cabinet de leur MT.

Monsieur M m'a laissée faire sa CC méme si le modele a semblé avoir été
compris apres son ébauche. La CC n'a abordé que le sujet du traitement sans
explorer les représentations de I'HTA (il a respecté le théme central contrairement
aux autres), le BEP est resté trés parcellaire et aucun projet n'a été mis en avant.
La CC lui a permis de prendre conscience de ce que prendre un traitement
implique : « J'avais jamais posé ¢a noir sur blanc » « Je me rends compte qu'il y

a pas mal de choses a penser ».

Madame B n'a pas souhaité¢ effectuer elle-méme sa CC non plus. La CC n'a pas
permis de faire émerger de projet. Aux questions qui ont suivi elle a déclaré
n'avoir besoin d'aucune aide, « Pour moi ¢a va bien ». Elle n'a pas trouvé pas

beaucoup d'intérét a communiquer sa CC puisque son MT « sait déja tout ».

Enfin Madame O m'a recue chez elle. Dans l'ensemble les différentes
dimensions du BEP ont été abordées en dehors de la dimension motivationnelle.
Elle m'a dit franchement qu'elle a eu du mal a comprendre certains items du
questionnaire. Méme si elle a apprécié la forme : « ¢a franchement c'est aussi

bien que des pages et des pages de questions », « on voit mieux et plus vite », elle
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en voit surtout l'utilité¢ pour quelqu'un d'autre « qui ne voudrait pas prendre [son]

traitement ».

IV. ANALYSE DES DONNEES

Tous les patients ont accepté volontiers I'entretien et son enregistrement. La CC
« d'explication » ne semble pas avoir été la meilleure solution pour la
compréhension. Explorer un sujet qui n'avait aucun rapport avec l'entretien, sur
lequel ils ont commencé a mobiliser leur esprit, et auquel on n'a pas consacré
beaucoup de temps n'a pas été intéressant. Aucun patient n'a pris le stylo pour
faire la carte ; tous m'ont laissée écrire ce qu'ils disaient sans vouloir modifier
d'item malgré mes invitations a le faire. Dans l'ensemble la prise du traitement
n’apparait pas comme une contrainte mais comme quelque chose qu'ils ont intégré
a leur vie (pas de probleme identifié, donc pas besoin d'aide ou de projet
d'amélioration). Presque tous font un lien entre contrariété et HTA. On retrouve
l'idée que le traitement leur est personnellement adapté et qu'il n'a pas toujours été

évident de trouver « le bon ».

Pour ce qui est de l'intérét qu'ils ont trouvé a la carte, ils ont appréci¢ de
pouvoir parler sur le sujet mais aucun n'a trouvé d'utilité¢, ni pour la prochaine

consultation méme si chacun a voulu récupérer un double de sa CC.

J'ai donc finalement mené 5 entretiens dont l'analyse a ét¢ a I'origine d'une
importante déception, principalement par rapport a l'entretien faisant suite a la
réalisation de la CC. Il apparait que l'entretien a ét¢ une expérience bien
sympathique au cours de laquelle ils ont pu « vider leur sac ». Aucun n'a pris le
stylo pour faire sa carte lui-méme et aucun n'a modifi¢ ce que j'écrivais malgré
mon insistance pour qu'ils corrigent si cela ne leur convenait pas. J'ai donc eu
I'impression de ne pas avoir fidelement rapporté leurs idées. La grille d'entretien a
été d'un emploi malaisé et les questions ont semblé embarrassantes (beaucoup
d'hésitations avant de fournir des réponses souvent fermées a des questions

ouvertes).
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Il a donc fallu réfléchir a ce qui pouvait bien expliquer 1'écart entre cette

intervention et la précédente.

1/ J'ai probablement moins bien expliqué mon but. En ayant voulu éviter
d'employer des termes spécifiques de I'ETP, craignant de rebuter les patients avec,
je n'ai pas été claire dans ce que j'attendais d'eux. Ne sachant pas vraiment ou je

voulais en venir avec cette carte bizarre, cela n'a mené nulle part.

2/ Peut-étre était-ce un probléme de mode de recrutement ? Lors des premiers
entretiens c'est ma directrice de mémoire qui a proposé a ses patients, peut-étre
plus habitués a étre sollicités par des étudiants que d'autres, de me rencontrer.
Lors des seconds, j'ai fourni au médecin un document a remettre au patient
éventuellement intéressé pour discuter avec moi de son traitement pour la tension.
Mais 1a encore, je n'ai peut-étre pas été assez claire concernant le but de ma
démarche lors de 1'entretien. Les critéres d'inclusion n'ont pas changé (tout patient
ayant un traitement médicamenteux pour une HTA essentielle) et pourtant les

derniers ont semblé moins impliqués.

3/ La compréhension de la CC est meilleure aprés exposition d'un modele
plutdt qu'en réalisant une carte n'ayant aucun rapport avec le sujet de I'entretien.
Certains patients ont paru déconcertés. Au lieu de prendre connaissance d'une
méthode avec visualisation immédiate de l'aspect final d'une CC, ils ont di
mobiliser leur réflexion sur un théme « neutre » (trop) vite abandonné pour entrer
dans le vif du sujet. La CC demande un certain temps d'appropriation au début, si

en plus il faut sauter d'un sujet a l'autre, il est aisé¢ de se perdre.

4/ 11 a été fait preuve de moins de participation. Contrairement a la premiére
expérience l'entretien était enregistré. J'ignore si cela a eu une influence bien
qu'aucun des patients n'ait exprimé de géne devant l'enregistreur. Peut-Etre ai-je
pris trop vite le stylo? Un changement de mode d'emploi de la CC est
envisageable. La encore, une meilleure explication de mon but aurait peut-étre pu

changer les choses.
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Par ailleurs, en gardant comme concept central le traitement de 'HTA, je suis
restée bloquée dans la question de I'observance méme si par nécessité les patients
ont parfois un peu débordé et commencé a explorer la pathologie pour laquelle ils

sont traités.

V. PROPOSITIONS D’AMELIORATION

Voici des propositions d'amélioration que j'ai €laborées pour les prochains

entretiens :

=>» Bien clarifier mon but a toutes les étapes. Que ce soit au moment du
recrutement (et ainsi interroger des patients intéressé par ma démarche), au
moment de I'entretien lui-méme ou au moment d'exposer les résultats. Que ce soit
vis-a-vis des patients ou des médecins, voire de moi-méme. Apres réflexion sur la
définition de 1'objectif il est apparu que l'objectif secondaire devait plutdt faire
l'objet d'un autre travail. En effet, 'étape de recueil de l'avis du médecin est
intéressante et nécessite a mon avis qu'on y consacre une autre recherche. Il fallait
donc recentrer le but de ma theése. Ma priorité était d'évaluer I'intérét de la CC et
sa faisabilit¢ en MG. Ce qui me parait finalement important c'est de savoir si moi-
méme, formée et motivée par 'ETP, je me servirai de cet outil. Cela implique la
définition de critéres personnels de validité de I'outil et une analyse des données
de mon point de vue. Il s'agit d'un travail préalable a 1'éventuelle proposition

d'utilisation de I'outil par le MG.

=>» Préparer un modele de CC. Celui du train ne me convenait pas tout a fait
parce que les liens entre les concepts n'étaient pas représentés. Dans l'article
concernant l'utilisation de la CC en cabinet de MG chez les patients asthmatiques
un modele « tarte aux pommes » leur était présenté et semble avoir rendu la CC
compréhensible. Ne 'ayant pas trouvé je vais le fabriquer ou expliciter les liens de

celui du train.

=> La grille d'entretien pour recueillir les impressions du patient s'est révélée

étre plus encombrante que productive : trop de questions et des réponses plus
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pauvres que dans le cadre de mon mémoire ou je demandais simplement ce qu'ils

avaient pensé de l'entretien et quel(s) intérét(s) ils y avaient trouvé.

=>» Pour favoriser la participation active des patients, leur proposer d'utiliser
un crayon papier (moins définitif qu'un stylo) et une gomme. Utiliser des post it
me paraissait €tre une idée séduisante par rapport aux possibilités de changements
de la CC mais cela implique de pouvoir tout étaler et donc de disposer de place.
Ce qui est utilisé en séance d'éducation collective ne parait finalement pas adapté

a un entretien individuel en cabinet (ou a domicile).

=» Utilisation d'une trame d'entretien pour explorer les 5 dimensions du BEP.
En me servant par exemple de la CC construite pour définir le bilan éducatif, je
pourrais poser quelques questions sur les dimensions non abordées quitte a ce qu'il
n'y ait rien a en dire. Je ne prétends pas faire un bilan exhaustif en un seul
entretien, ce serait illusoire, le bilan éducatif étant par définition non figé et a

refaire périodiquement.

=>» Faire ¢laborer la synthése par le patient, c'est a dire lui faire définir des

objectifs et hiérarchiser les priorités.

= Changer de concept central qui devient « I'hypertension » pour permettre

de vraiment faire le BEP de la personne hypertendue.
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METHODOLOGIE
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L'expérience de la phase exploratoire, par les propositions d'amélioration
qui en découlent, a permis de redéfinir les objectifs de mon travail, d'adapter la

méthode et de perfectionner le mode d'emploi de la CC.

I. NOUVEAUX OBJECTIFS

L'objectif principal est de tester I'outil Carte Conceptuelle pour savoir s'il est

utilisable dans ma pratique et utile pour définir des objectifs pour le patient.

J'ai testé ['utilité et la faisabilité selon mon point de vue et d'apres les criteres

suivants :

—  L'utilité et pertinence de l'outil : a-t-on réussi a identifier les besoins et a
définir des objectifs d'ETP ? La participation active du patient a-t-elle été

favorisée ? Qu'est-ce que ¢a a apporté au patient ?

— La faisabilité : Le temps consacré a la réalisation de la CC a-t-il été
compatible avec la pratique de la MG ? L'appropriation de l'outil a-t-elle été

possible ?

— L'acceptabilité : cela a-t-il été agréable ou pénible pour le patient et pour

l'interviewer?

I1. CHOIX METHODOLOGIQUE

La question de recherche concernant I'emploi d'un outil utilisé en I'ETP (la CC)
dans un domaine ou il est peu décrit (la MG) oriente vers une démarche
d'exploration. Pouvoir décrire au fur et & mesure cette exploration impose la

recherche qualitative.

Pouvoir rendre compte de 1'évolution de mon point de vue au cours de mes
recherches était important pour moi, ce que ne pouvait pas permettre la forme
classique de rédaction médicale (Introduction, Matériel et Méthode, Résultats et
Discussion). J'ai donc fait le choix d'adopter un plan de rédaction différent qui

rende compte de la progression de ce travail. Plusieurs devis méthodologiques en
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recherche qualitative ont été proposés par P. Paillé. M'inspirant des méthodes de
recherche-expérimentation, qui consiste en « la mise a l'essai systématique et
réflexive d'une stratégie, d'une méthode ou d'un produit », et de production de
matériel pédagogique qu'il a décrites [41], j'ai pu composer une méthode adaptée a

mon travail.

I11. POPULATION

Tout patient hypertendu ayant envie de discuter de son HTA était invité a
participer. Trois médecins (dont 'un avait déja participé a la phase exploratoire de
ce travail) ont été sollicités pour proposer a leurs patients hypertendus de me
rencontrer. Une nouvelle présentation de la CC a été préparée (disponible en

annexe p.106).

Le lieu de l'entretien était laiss¢é au choix du patient, en fonction des

possibilités : cabinet du médecin traitant ou domicile.

IV. NOUVEAU MODE D’EMPLOI

J'ai choisi de commencer par m'assoir a coté du patient et lui fournir le matériel
(feuilles A4, crayon et gomme), aprés m'étre présentée et avoir expliqué le but de
ma recherche. Aprés accord oral du patient pour participer, l'entretien doit se

dérouler comme suit :

—  Explication de la CC grace au modele “train” (p.109)

— Recherche d'idées et expression spontanée a partir du concept central qui
est « I'hypertension » : « Dites-moi tout ce qui vous vient a l'esprit concernant

votre tension »

— Inscription des idées par le patient sur une premicre feuille éventuellement
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— « Rangement », organisation des idées sous la forme de CC sur une autre

feuille

—  Construction des liens

—  Exploration des dimensions du BEP non abordées (en posant des questions

ouvertes et en m'aidant de la CC faite sur le BEP disponible en annexe p.110)

—  Temps de réflexion
—  Flaboration ensemble de la synthése pour définir les projets du patient.

— Demander au patient son opinion sur cette méthode.



40

RESULTATS ET ANALYSE
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I. RESULTATS ET ANALYSE DE CHAQUE ENTRETIEN

Pour plus de clarté pour la lecture, j'ai préféré présenter les résultats de chaque

entretien immédiatement suivi de son analyse.

Deux médecins m'ont laissée rappeler les patients (messieurs FA, ME et MU et
madame SG) apres leur avoir proposé de me rencontrer, le troisieme m'a
simplement laissée, lors d'un remplacement, les coordonnées de patients
susceptibles de participer mais a qui il n'avait pas parlé de ma démarche. Une
seule patiente avait pu étre contactée (Mme TO) et avait accepté mais n'a
finalement pas fait de CC. Deux patients (monsieur BE et madame FE) ont été
recrutés par moi-méme au cours de mes remplacements et revus a distance de la

consultation.

1. Monsieur BE

M. BE est un patient de 41 ans rencontré au cabinet. L'entretien a duré environ
40 minutes. Il a manifestement facilement compris le mod¢le. Il a écrit ce qui lui
venait a l'esprit sous forme de mots a propos de I'hypertension sur une premiere
feuille. Quand il a estimé ne plus rien avoir a dire, je 1'ai invité a faire la CC. En
s'aidant du modele il a « rangé » ses idées, ce qu'il a fait progressivement mais
sirement (méme si au début il a tenu a me préciser qu'il n'avait pas 1'habitude
d'écrire). Puis je lui ai demandé d'éclaircir certains des termes employés, ce qui a
permis de développer de nouveaux concepts et d'expliquer des détails de sa vie
qui ont pu influencer sa conception de I'HTA. Ensuite il a pu spécifier les liens
entre les concepts. On a ensuite abordé les dimensions du diagnostic éducatif dont
il n'avait pas parlé, essentiellement la dimension socioprofessionnelle. Le travail
qu'il avait déja évoqué (probleéme relationnel avec une collégue qui a été facteur
déclenchant de la découverte de I'HTA) a été cité oralement seulement comme
facteur favorisant sa prise de poids. Et concernant ses loisirs, il a parlé du rugby
moins pour le sport que pour retrouver les amis. Enfin il a ajouté sur la carte ses

projets et les priorités. D'abord 'arrét du tabac : il a déja fait plusieurs tentatives,
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évoque une nouvelle piste. Ensuite la perte de poids : il a pris 10kg depuis qu'il
travaille dans une cantine. Il sait que l'alcool participe a la hausse tensionnelle
mais ce n'est pas une priorité pour lui puisqu'associé a la féte et au partage entre
amis. Pour ce qui est de son avis sur la carte, il a apprécié la vue d'ensemble
qu'elle apporte : voir les « problemes déja résolus » (qui concernaient l'histoire
familiale et professionnelle) et « ce qui reste a faire ». 1l a souhaité récupérer sa

carte par la suite.

La CC est-elle utilisable ? L'entretien a eu lieu en remplacement en bloquant
deux créneaux de consultation de 20minutes. Le patient n'a pas semblé présenter
de difficulté a réaliser la CC et m'a méme donné l'impression au fur et a mesure
qu'il réussissait a ¢laborer la CC d'un certain enthousiasme. Ce qui de mon c6té a

rendu l'entretien agréable.

La CC est-elle utile ? La CC a favorisé l'expression du vécu du patient, a
permis de mettre en évidence les difficultés qui ont été rencontrées et qu'il a su
résoudre. Il a pu dégager des objectifs sans difficulté et a pu apprécier le chemin
déja parcouru et ce qui reste a faire étape apres étape. Il a été étonné d'avoir autant
de choses a dire finalement. C'est bien que la CC a fait émerger des informations
dont il n'avait peut-&tre pas pleinement conscience avant. Se rendre compte de sa
capacité a les exprimer et voir sur la carte le chemin parcouru, ce qu'il a déja
réussi a faire, participe @ mon avis a renforcer son sentiment d'auto efficacité. Le
patient a participé de fagon active a l'entretien : je suis peu intervenue a part pour
faire préciser des concepts ou des liens. Je n'ai pris le crayon que pour écrire le

concept central et le nom de ses traitements qu'il m'a demandé d'orthographier.

2. Madame TO

Une seconde patiente a été rencontrée au méme cabinet. L'entretien a ¢été
impossible car elle a cru que je voulais tester sa mémoire parce qu'elle était traitée
par benzodiazépines. Un malentendu qui a fait annuler l'entretien et a nécessité de

tres longues explications.
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3. Madame SG

Patiente de 78 ans rencontrée a domicile. L'entretien a duré 1H20 environ.
Le modele a semblé compris initialement. Elle a écrit sur une feuille ce que lui
évoquait l'hypertension en faisant de longues phrases qui ont été difficiles a
intégrer dans la carte. Elle a voulu rester trés proche du modéle en voulant au
début lui donner la méme forme et j'ai eu du mal a lui expliquer que ce n'était pas
ce qui était important. Elle a finalement rangé ses idées de manicre assez
chronologique avec les différents traitements entrepris et leurs résultats, ce qui lui
a pris beaucoup de temps parce que de fagon tres méticuleuse elle a voulu aller
chercher ses ordonnances pour donner les noms des traitements et les dosages. Je
n'al pas réussi a lui faire expliciter les liens entre les concepts (ceux-ci €taient
inclus dans les longues phrases initiales). J'ai oublié d'explorer les dimensions du
bilan éducatif non abordées. Pour ce qui est de dégager un objectif c'est le désir de
maigrir qui est évoqué (en mangeant moins me dit-elle parce que bouger plus en
ce moment ce n'est pas une bonne idée — grosses chaleurs — mais que de toutes
fagons la ménopause n'aidera pas). C'est la premiere patiente que je rencontre qui

n'a pas souhaité conserver un exemplaire de sa carte.

La CC est-elle utilisable ? La patiente a eu des difficultés a sortir d'un certain
mode de restitution des connaissances : elle a spontanément écrit ses idées de
manicre rédactionnelle. Le modé¢le 1'a a la fois aidée a comprendre la technique et
en méme temps apporté une contrainte supplémentaire parce qu'elle a cherché a
faire une CC qui lui ressemblait le plus possible. Méme si elle n'a pas dit trouver
I'entretien désagréable, elle n'y a pas trouvé d'intérét particulier. Mon vécu de
l'entretien a été plus pénible que toutes les fois précédentes. Il a commencé avec
20 minutes de retard, la patiente tardant a revenir de ses courses et me laissant en
téte a té€te un peu embarrassant avec son mari. Elle ne s'était manifestement pas
trés investie au départ dans cette rencontre. La réalisation de la CC m'a parue tres
longue, du fait des nombreux temps morts dus aux recherches dans ses papiers par

la patiente. Ajoutées a la chaleur écrasante, toutes ces raisons m'ont fait sauter des
b
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étapes du mode d'emploi (explorer certaines dimensions et insister sur

l'explicitation des liens).

La CC est-elle utile ? Elle a malgré tout construit une carte : un rayon pour
I'histoire de la maladie, un pour I'évolution des traitements, un pour ce qu'il faut
faire, un sur les caractéristiques de son HTA, un sur les causes de déces de ses
parents, un sur le cholestérol, un sur sa fille et le dernier sur le caractére familial.
Les liens avec 'HTA ne sont pas toujours évidents. Ceux qui relient les concepts
entre eux non plus. L'absence d'explication des liens fait que la carte ne refléte pas
l'organisation des connaissances ou au contraire reflete la dispersion des idées et
'absence de lien explicite. Il aurait aussi fallu développer certains propos (par
exemple « grande surveillance », c'est quoi pour vous?), explorer le contexte
social, professionnel, ses représentations des causes de la maladie. Par ailleurs si
elle décrit certains événements de vie, on ignore comment elle les a vécu. C'est
I'absence d'aspect émotionnel qui me donne Il'impression d'un manque
d'implication personnelle dans la réalisation de cette CC (et donc de participation
active). Un objectif a été cité mais avant méme le début d'élaboration de la carte,
ce n'est donc pas la CC qui a permis de le faire émerger. Un objectif (maigrir) qui
reste assez vague et ne semble pas d'actualité (pas d'activité physique maintenant

parce qu'il fait trop chaud et la ménopause va rendre les choses difficiles).

4. Monsieur FA

Patient de 53 ans rencontré a domicile. L'entretien a duré 1h15 environ. Il
a rapidement compris le principe en observant le modeéle et a fait la carte
directement, sans écrire ses idées en vrac au préalable. Il réfléchissait parfois a
voix haute et je lui ai simplement répété ce qu'il avait dit pour savoir s'il voulait le
mettre sur la carte ou pas. Au moment d'expliciter les liens, certains d'entre eux ne
lui ont pas paru corrects, il les a modifi¢ et en a supprimé. Par exemple ceux
concernant la nervosité : en fait pour lui c'est son caractére et il ne considére pas
qu'il y ait de lien avec I'hypertension. Cette partie a été plus longue et difficile a

faire. Sitot cette étape finie, il est parti photocopier sa carte pour pouvoir en garder
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un exemplaire et pouvoir l'avoir a portée de main afin de m'expliquer si plus tard
je ne comprenais pas ou si je n'arrivais pas a relire. Je lui ai posé quelques

questions complémentaires concernant :
— ses loisirs : il n'avait rien a en dire,

— son travail : il a changé entre le moment du diagnostic et maintenant :
période de relations plus que désagréables avec sa hiérarchie, nouveau poste plus

tranquille,

— les causes de I'HTA : la « bamboche » : manger trop, fumer, boire,
— ce qu'il a pensé de la carte : ¢a lui a permis de « réfléchir »,

—  ses projets : « c'est dans l'aura » me montrant au dessus de lui (traduction :
c'est pas pour tout de suite) mais a expliqué que c'est un progres parce qu'avant il
n'y pensait méme pas. Il a quand méme donné la priorit¢ a l'arrét du tabac.
Concretement il m'a dit projeter d'aller voir un « marabout » (faire de I'hypnose en
fait). Mais il ne se sentait pas prét: il a déclaré se chercher des excuses pour
différer le début de l'arrét et a expliqué que deux gros obstacles existent : la prise
de poids et l'irritabilité, qu'il a déja vécues lors de la précédente tentative. « J'étais

une estrasse » et « la colere me montait par les pieds ».

La CC est-elle utilisable ? La patient s'est facilement approprié le mode
d'emploi de la CC et l'entretien s'est déroulé tranquillement, autant pour lui

apparemment que pour moi.

La CC est-elle utile ? La CC a permis de faire un BEP avec monsieur FA
concernant sa tension. Il a expliqué l'annonce du diagnostic et sa réaction a ce

moment ainsi que I'évolution de celle-ci, les difficultés liées au traitement.

Elle a aussi permis de mettre en avant un projet : I'arrét du tabac et la mise en
évidence la progression de ce changement de comportement. En se référant au
modele de Prochaska et DiClemente, on comprend qu'il est passé de la pré-
contemplation a la contemplation et s'engage dans la préparation. La finalité

véritable est de « voir grandir les petits enfants », I'arrét du tabac n'est qu'un
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moyen. La participation active a été favorisée et le patient a apprécié de pouvoir

s'exprimer. Pouvoir « réfléchir » est un intérét qu'il a cité.

5. Monsieur ME

J'ai rencontré monsieur ME, 79 ans, a son domicile. L'entretien a duré plus
d'une heure et demie (1H40). Il m'a écoutée lui expliquer mon but et la fagon de
faire une CC. Il n'a pas souhaité écrire en raison d'un tremblement qui le
handicape. Lorsque je lui ai demandé de me dire ce qui lui venait a l'esprit a
propos de sa tension il a eu énormément d'éléments a raconter et je n'ai
pratiquement pas eu a intervenir. Dans un second temps j'ai cherché a le faire
participer a la réalisation de la carte. Il a a nouveau regardé la CC modele, avec
plus d'attention cette fois. Finalement il m'a laissée écrire les premiers concepts
puis les a développé lui-méme ainsi que les liens, permettant petit a petit
I'¢laboration d'une carte tres riche. Il n'a pas mis en avant de projet, ni d'utilité¢ de
la CC pour lui-méme mais « pour les autres patients ». 1l ne souhaite d'ailleurs
pas la conserver argumentant que son histoire il la connait déja puisqu'il me I'a
racontée et qu'étant hypertendu de longue date il sait déja ce qu'il y a a faire. En
revanche il se dit que peut-étre son médecin va trouver quelque chose d'intéressant

4 lui donner.

La CC est-elle utilisable ? Puisque c'est moi qui ait fait la CC, la question de
l'appropriation de la méthode par le patient ne se pose pas (mais plutot celle de ma
compétence a construire une carte fidele aux données de 1'entretien). L'échange I'a
intéress¢ et amusé: sur l'enregistrement on entend presque les points
d'exclamation et il rit plusieurs fois. Méme si au départ il a accepté la rencontre
pour « étre agréable au docteur » et « [me] faire plaisir ». De mon co6té j'ai eu
tendance a prolonger l'entretien en continuant a poser des questions sur certains
concepts alors qu'il avait déja donné son avis sur la CC. En effet j'ai bien compris
qu'une CC n'est jamais tout a fait terminée. C'est donc que la situation était

confortable.
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La CC est-elle utile ? Méme s'il a fait parfois des liens étonnants au premier
abord : « s'il y a trop de pression dans le tuyau, il va finir par éclater. C'est pour
ca que je mange que du poulet », ces liens ont ensuite trouvé une explication tout
a fait logique. C'est en évitant I'apport de cholestérol dans l'alimentation qu'il évite
les plaques d'athérome. Quant a la métaphore de l'artére soumise a I'hypertension
avec le tuyau en surpression, fréquemment employée par son médecin, elle a parlé
a ce patient trés bricoleur. Comme avec plusieurs autres patients mais de fagon
plus évidente avec lui, un parallele est fait entre tension nerveuse (« nervosité »,
« Stress », « angoisse », « anxiété») et tension artérielle. L'exploration des
besoins concernant son hypertension s'est surtout orientée sur celle de son trait de
caractere qui en est la cause selon lui et qui ne peut a priori pas étre changé : « Je
suis né stressé, je vais mourir stressé ». Pourtant: «J'en suis arrivé la
aujourd’hui : ce qui n'est pas fait aujourd’hui sera fait demain. Avant j'étais pas
comme ¢a. » Par rapport au traitement antihypertenseur c'est surtout le probléme
des effets secondaires et le risque d'hypotension en cas de double prise qui sont
mis en avant. A ceci s'ajoute la croyance qu'une tension basse est forcément
associée a une fatigue. La prise du traitement est donc quand méme corrélée a des
images négatives. Mais elle est contre-balancée par le danger que représente
I'hypertension. La CC a permis de faire un BEP bien qu'il n'y ait pas eu de projet
mis en avant par le patient. Il suggere la nécessité de trouver « un calmant ». C'est
« ce qu'il faudrait » d'apres lui, méme si ce n'est pas définit comme un objectif.
Méme s'il n'a pas fait lui-méme la carte, il a activement participé a son

¢laboration.

6. Monsieur MU

J'ai rencontré ce patient de 68 ans a son domicile. L'entretien a duré 45
minutes. Apreés mes explications il a commencé a écrire quelques idées en vrac
qui concernaient les conséquences de 1'hypertension en matiere de manifestations

physiques ou mentales. Je l'ai ensuite encouragé a faire la carte lui-méme. Il a
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écrit les différents concepts tout en les disant a voix haute ponctués de « bon ¢a
¢a va la.» ou «c¢a doit aller la ¢a, hein ? ». En essayant de lui faire préciser
certains liens, il a finalement modifié sa carte. Peu de liens ont vraiment été
explicités. Il a souvent fallu que je lui rappelle de noter ce qu'il disait sur la carte.
Il voit surtout une utilit¢ pour les autres « Y'a beaucoup de personnes qui osent
pas parler de la maladie, faut dire ce que c'est ». Il n'a pas mis de projet en avant
pensant déja faire ce qu'il faut « Je fais pas d'exces en rien et puis voila ». 1l pense

que la carte a été utile pour « réfléchir ».

La CC est-elle utilisable ? Une certaine difficulté quand méme a s'approprier la
méthode, surtout par rapport a la construction des liens. Il a trouvé ¢a ludique
« C'est marrant votre petit jeu. Je referai. ». De mon coté 'entretien a été tout a
fait acceptable, en dehors d'une frustration a ne pas arriver a faire comprendre le

mode d'emploi ou explorer certaines dimensions.

La CC est-elle utile ? La carte est surtout composée des symptomes attribués a
I'hypertension : « douleur générale » apres avoir évoqué les douleurs dans les
jambes ou la poitrine, la « fatigue », le « coup de chaleur » ou « l'anxiété » devant
cette « maladie bizarroide » qui donne des sensations « bizarres ». Difficile de
savoir ce que ¢a fait exactement I'hypertension et si ce qui lui arrive est bien di a
I'hypertension ou a autre chose « On sent qu'y a quelque chose qui va pas ».
« C'est un peu compliqué l'hypertension parce que c'est pas quelque chose qu'on
voit ». A 1'écoute de l'enregistrement plusieurs concepts qui semblent importants
pour mieux comprendre sa CC ont ¢été oubliés. D'abord son parcours
professionnel : il a arrété 1’hotellerie a cause de I'hypertension. Ensuite son
occupation actuelle : il s'occupe du club de tennis, sport qui revient souvent dans
son discours mais n'apparait pas non plus dans sa carte. Il a aussi omis de noter les
concepts li€s a sa famille : son pére était hypertendu aussi mais c'est « logique », a
cause du « métier » d’hotelier et les « gosses » qui ne comprennent pas : « la
tension finalement ¢a veut rien dire pour eux ». Enfin 'alimentation est évoquée a
propos de son s¢jour a l'unité diététique de Pégomas « on sait que trop de bouffe

¢a creuse la tombe mais bon... ». 1l est hypertendu et diabétique et a parfois du
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mal a savoir « qui fait quoi ». A propos des médicaments qu'il prend (il a regardé
dans son placard pour pouvoir me dire le nom du second) « finalement c'est des
médicaments qui doivent ralentir le rythme du cceur » « Qu'est-ce qu'ils font
alors ? ». Je n'ai pas voulu lui répondre voulant rester dans un role d'interviewer et
l'ai orienté vers son médecin traitant mais j'ai peut-étre perdu une occasion de
corriger une connaissance au moment ou il me le demandait. La maladie reste
mystérieuse pour lui « finalement on sait pas ce que c'est », « on se pose des
questions » mais lorsque je lui demande s'il a cherché des réponses, il me renvoie
a l'espoir de la découverte de nouveaux traitements « pour tout arranger ». Aucun
projet n'a émergé et je n'ai pas négoci€. Pourtant d'un point de vue soignant il y en
aurait eu. A commencer par l'alimentation de ce patient qui perd du poids a
Pegomas et le reprend apparemment a la maison. Mais il est difficile de négocier

sur un concept qui est a peine évoqué par le patient.

7. Madame FE

L'entretien avec madame FE, 54 ans, a eu lieu au cabinet en dehors des plages
de consultation, il a duré 45 minutes. Elle a facilement compris le mode d'emploi
de la CC dont elle avait déja entendu parler, étant elle-méme infirmiére
d'éducation (mais elle n'en avait jamais fait). Elle a commencé par noter ces idées
avant de faire la carte, et les a déja classées en trois colonnes qui correspondent
ensuite aux trois premiers rayons de la carte. Au fur et a mesure qu'elle liste
(« poids », « sel », « activité physique »), elle dit ce qu'elle fait ou pas. « C'est pas
mal la déja : je suis contente de moi ! » Elle est ensuite passée a la construction
des liens. Elle a un peu hésité sur un lien qui en fait était double : il est vrai que
dans mon exemple de CC il n'y a pas de fleche bifide. Ceci étant précisé, elle a
enchainé la suite plus aisément. La patiente a décrit un facteur favorisant : elle est
« réguliere dans la surveillance » et un facteur limitant : le manque de temps
(pour faire du sport en semaine, faire ses bilans sanguins). Son projet actuel est de
continuer comme ¢a pour continuer a étre en bonne santé parce qu'elle va
« bientot étre mamie ». Ce qu'elle a pensé de la CC : « ¢a fait réflechir dans la

globalité » et « ¢ca me représente, je pense que c'est a peu pres complet ». Elle a
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souhaité¢ que la CC soit mise dans son dossier pour que son médecin traitant la

voie « ¢a peut l'intéresser » et la lui remette ensuite.

La CC est-elle utilisable ? La technique de la CC n'a visiblement causé aucun
souci a la patiente. D'un c6té comme de l'autre, l'entretien a été agréable. A

I'écoute de I'enregistrement je remarque beaucoup de rires.

La CC est-elle utile ? La CC a effectivement favorisé 1'expression des besoins.
Concernant l'activit¢ physique elle m'a d'abord parlé¢ de «jogging », peu
convaincue, puis d'« activité physique douce» comme la « relaxation » ou la
« sophrologie » qui éviteraient le stress. Plus tard dans l'entretien, elle déplore de
ne plus avoir le temps de faire de la gym en semaine et se rattrape le week-end sur
la marche : « la marche je sais que ¢a me fait du bien ». En voulant lui faire
expliquer l'aspect familial, j'ai appris qu'ils étaient cinq du c6té de son papa a étre
hypertendus, elle ne 1'a pas noté. Le fait qu'ils soient plusieurs a étre hypertendus
dans la famille, dont le papa qui a plusieurs complications, banalise finalement la
maladie : « personne s'en soucie en fait ». Puis, cherchant a explorer la dimension
socioprofessionnelle est apparue, en lien avec le stress, toute la partie « travail ».
Un ancien poste qu'elle a quitté depuis, pourvoyeur d'un stress important. « Je
sortais de la je devais étre a 18 ! ». C'est d'ailleurs au travail que I'HTA est
diagnostiquée : prise de tension devant des vertiges, maux de téte et sensation
d'oppression « ¢a bouillonne » : « 22 » | Méme si la partie évitable du stress, celle
qui était liée au travail a régressé apres le changement de poste, reste son caractere
« speed » (elle a préféré écrire « actif ») qu'elle décrit aussi dans sa famille. Elle a
parlé « d'observance de régles diététiques » et du traitement. Je pense qu'on peut
expliquer l'emploi du terme par sa profession. Elle explique l'observance du
traitement par le fait que 48h d'oubli provoquent systématiquement la réapparition
des symptomes. Vers la fin de l'entretien apparait spontanément le « divorce »,
ancien, « digéré ». Méme s'il a eu lieu plusieurs années avant le diagnostic d'HTA
il « a peut-étre préparé le terrain ». Des ressources et des freins ont été identifiés

et une source de motivation a été mise en évidence. Elle a participé activement a
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la construction de la carte bien caractérisée comme étant sa carte : « ¢ca me

représente », « C'est I'histoire de ma vie ».

II. SYNTHESE DES RESULTATS

En reprenant les expérimentations antérieures on peut mettre en évidence

plusieurs résultats.

1. La CC permet I'expression du vécu de la maladie

a)__Les éléments de vie mis en cause dans l'apparition de la maladie et la

réaction a l'annonce du diagnostic

Certains détails de la vie des patients interrogés apparaissent dans leurs cartes.
Ce sont les événements de vie qui sont en rapport avec le déclenchement de
I'HTA : des raisons familiales pour certains (le divorce d'un fils, les ennuis avec
un compagnon), un contexte professionnel favorisant pour d'autres (1'hotellerie, un
conflit avec un supérieur) ou l'association des deux (divorce et poste de travail

pourvoyeur de stress, conflit avec le pére et probleéme avec une collégue).

C'est aussi le ressenti a 1'annonce du diagnostic comme avec M. FA pour qui,
passé le choc initial ou I'HTA lui a fait peur « épée de Damocles », le diagnostic a
été accepté et la peur disparue il a repris son mode de vie « Je fume toujours, je

fais pas plus de sport ».

b)__Les symptomes de 'HTA

Pour une maladie réputée paucisymptomatique, on peut remarquer la richesse
des symptomes qui lui ont été attribués dans les CC des patients : « sensations
bizarres », « douleur dans les jambes », la « poitrine », finalement « douleur
générale », « coup de chaleur», «fatigue» mais aussi: « maux de téte»,
« oppression », « vertiges » pour expliquer le « ¢a bouillonne ». On note aussi :
«manque d'équilibre » (« peur de tomber », « téte qui tourne »), « sensation
d'oppression », « mauvais sommeil » et « nausées ». Ces sensations sont souvent
difficiles a décrire. La premiére définition qu'ils en donnent c'est : « je ne me sens

pas bien ».
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c)__Le lien entre HTA et stress

Le stress est majoritairement mis en cause que ce soit de maniere indirecte (les
situations décrites ci-dessus) ou de maniére directe c'est a dire en lien avec le
caractére de la personne : « [c'est] mon état » ou «j'ai toujours été comme ¢a ».
Ils utilisent d'ailleurs plusieurs mots pour décrire cet état: « nervosité »,
« stress », « angoisse », « anxieté », « mal dans ma peau», «tendance a
pleurer ». M. BE précise méme la différence entre « stress » qui est ressenti « sur
le coup » et « l'angoisse » qui est « quelque chose qui travaille ». Mme O signale

qu'elle « [s'] en fait pour tout alors que d'autres s'en foutent ».

d)__La valeur accordée a l'expérience des autres

L'expérience des autres est une source de représentations. Il peut s'agir de
I'expérience d'un proche comme pour Mme O qui a vu son pere victime d'un
infarctus puis d'un AVC et en a gardé I'image d'une « muraille qui tombe » ou
Mme FE dont le pére hypertendu a eu un double pontage et qui lui dit, a elle qui
n'a pas de complication : « toi c'est rien ». Pour M. MU voir son frére décéder
d'un cancer de la gorge lui a fait stopper la cigarette : « ¢a m'a coupé net l'envie
de fumer. Quand j'ai vu dans quel état il a fini sa vie, ¢a sert de lecon ». M. ME
explique qu'il faut étre « attentif aux bétises des autres » : « Quand vous entendez
['un ou l'autre - Ben celui-la il est mort. - Ben celui-la il est a ['hopital, vous
tendez l'oreille [...] Bah et c'est dii a quoi? Alors vous essayez de vous
renseigner. Alors vous comprenez qu'il faut faire attention, qu'il faut pas faire ci,
qu'il faut pas faire ¢a », « la j'ai compris que c'était dangereux, il fallait pas aller
trop haut parce que sinon on aurait quelque chose : y'en a qui ont la bouche de

travers, [’ceil a moitié fermé : c'est ¢a la tension »

Seule Mme SG n'a rien dit de son vécu de la maladie. J'ignore si c'est li¢ a sa
personnalité ou si elle n'avait pas envie de se raconter (question de moment ou de

personne?) mais elle est toujours restée treés factuelle.
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2. L'explicitation des liens

La construction de la carte et surtout des liens permet au patient d'expliciter
comment ses représentations issues de diverses sources d'informations et
d'expériences s'articulent entre elles. Lorsque M. ME dit « C'est pour ¢a que je
mange que du poulet », pour éviter que l'artére (tuyau) n'explose, son explication a
été nécessaire pour que je puisse comprendre la logique. M. BE a pu expliquer
comment certaines situations de crise se sont résolues . Par exemple il a réussi a
prendre du recul par rapport au conflit familial : « Pour la famille maintenant je
m'en fous », et sa collégue de travail a pris sa retraite. On peut mieux comprendre
comment les connaissances s'organisent. En faisant l'effort d'explicitation la
personne qui fait la CC expose 1'organisation des concepts qu'elle a cité. Pour cela
elle doit parfois modifier sa carte (plusieurs se sont servi de la gomme). M. MU
commence par dire « C'est un peu tout mélangé ». Et aprés la construction de sa

carte : « on peut méme faire un jeu de piste : on met les choses dans l'ordre ».

3. Une image de sa vie avec la maladie, une image de soi

a)__La CC donne une vue d'ensemble

La CC permet de donner une vision globale pour le patient de sa vie avec la
maladie. Mme O avait apprécié la forme synthétique de la carte : « on voit mieux
et plus vite », « ¢a franchement c'est aussi bien que des pages et des pages de
questions », « trois mots des fois c'est aussi bien que deux phrases ». Pour M. FA,
la CC montre 1'évolution de sa prise en compte de 'HTA et des mesures
recommandées pour éviter les risques. Le temps a permis « d'intégrer », de
« digérer » le fait qu'il était hypertendu. Ce qui le conduit dans un sens a prendre
conscience de ce qu'il y a a faire, et ce n'était pas le cas avant : « c'est dans
l'aura ». Dans un mouvement contraire il conserve son mode de vie puisque la
peur liée a la maladie et ses conséquences potentielles s'est estompée. M. BE a
apprécié la « vue d'ensemble ». 11 est content d'avoir pu « voir les problemes
résolus » et « ce qui reste a faire ». La CC leur a permis de leur montrer ou ils en

étaient avec leur maladie, de faire le point sur leur situation actuelle. Au moment
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de l'entretien ils ont pu regarder en arriére. Les patients rencontrés ont donc pu

faire une auto-évaluation de leur situation.

b)__La CC renvoie a une image de soi

En permettant de revenir sur certaines tranches de vie importantes pour le
patient et de montrer comment certains événements ont été vécus et gérés, en
mettant plus ou moins 'accent sur la facon d'étre, le caractére, de la personne, la
CC donne une image de soi. Comme le dit Mme FE : « ¢a me représente ». Les
événements de vie importants €tant rapportés, elle remarque « c'est l'histoire de
ma vie ». Pour Mme O «Je trouve que vous avez bien fait ressortir [mon
histoire] ». Lorsque M. ME me dit ne pas vouloir garder sa CC parce qu'il estime
qu'il « connaift] déja son histoire », c'est en effet ce que la CC montre : son
histoire. Tous ne livrent pas cette image d'eux-mémes de la méme facon. M. et
Mme S ont eu le sentiment de le faire d'une maniére totale : « on s'est mis tout
nus », « je me suis toute donnée ». Mme S précise tout de méme « Peut-étre que

je n'accepterais pas de le faire avec tout le monde ».

Exprimer leur vécu et réfléchir a la fagon dont ils ont su gérer certaines
situations, a tout ce qu'ils savent déja et la maniere dont ils 1'ont appris leur permet
de prendre conscience de leurs capacités et des ressources qu'ils ont déja su
mobiliser. Voir la carte construite avec toutes ces données les renseigne sur eux-
mémes. L'image qu'elle leur renvoie est parfois plus positive que celle qu'ils
semblaient avoir. M. FA a eu tendance a se dévaloriser au cours de l'entretien :
« moi je comprends rien a tout ¢a », « je sais pas écrire ». De méme M. BE doute
d'arriver a écrire « comme il faut». L'un comme l'autre s'étonnent en fin
d'entretien d'avoir « autant de choses a dire ». La CC contribuerait a renforcer
l'estime de soi. Mme FE a montré au début de l'entretien qu'elle avait confiance
en elle : «je suis contente de moi ». Et M. ME, au vu de l'ancienneté de son HTA
sait et fait déja ce qu'il y a a faire : « Depuis 50 ans déja je cherche pour faire
baisser cette tension, je fais le maximum d'attention », «je sais ce qu'il faut

manger depuis le temps ».
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4. Un espace de liberté d'expression, un temps de réflexion

a)__La possibilité de s'exprimer

C'est l'occasion de pouvoir s'exprimer sur un sujet rarement abordé. Lors des
entretiens menés pour mon mémoire, cet intérét avait déja été mis en avant. Pour
la phase exploratoire, M. Et Mme S l'avaient a nouveau signalé « on peut
s'exprimer », « vider le sac », « on peut dire ce qu'on ressent », « A qui je raconte
¢a ? ». Méme s'ils décrivent leur médecin traitant comme quelqu'un a 1'écoute, ils
savent son temps compté et ne veulent pas 1'« embéter ». Le principal effet positif
de pouvoir s'exprimer est d'apporter un soulagement : « ¢a libére », « ¢a fait du

bien »

b)__La possibilité de réfléchir et de prendre conscience

Un intérét souvent retrouvé au cours des différents entretiens est de pouvoir
réfléchir et prendre conscience. Lors de ceux réalisés pour le mémoire, les
personnes interrogées ont apprécié ce temps de réflexion par rapport a la prise
d'un traitement devenu automatique. Un des patients avait conclu qu'il n'avait
jamais réfléchi jusque la: «finalement ¢a fait 15ans que je prends mon
médicament comme un con [...] sans me poser de question ». 1l s'en était donc
posé : « finalement il se passe quoi si on arréte ? ». Pour M. M, la CC a été
'occasion de « prendre conscience de tous les aléas qui tournent autour de la
prise de médicaments ». 1l ne s'était pas posé la question clairement avant :
«J'avais jamais posé ¢a noir sur blanc ». Pour MM. FA et MU, « réfléchir » a été

le principal intérét cité.

5. Une fonction de tiers médiateur

La CC peut avoir une fonction de tiers médiateur. Elle peut jouer le role d'un
intermédiaire comme support de questions posées au médecin qui va la relire. Cet
aspect a ¢été retrouvé lors du travail fait pour le mémoire. Lors de la phase

exploratoire, M. S se demande «[s'il] ne devrailt] pas prendre plus de
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médicament quand il est vraiment contrarié », M. M se pose la question de savoir
si « si a la longue ¢a esquinte pas trop autre chose dans l'organisme ». M. ME
souhaiterait que son médecin voie la carte parce que « peut-étre qu'il] va trouver
quelque chose d'intéressant qu'il puisse [lui] donner ». Est-ce une allusion au
« calmant [qu'il lui] faudrait » ? M. MU s'est pos¢ des questions concernant les
mécanismes de ses traitements. Quant 8 Mme FE elle souhaite que sa CC soit vue

par son médecin parce que « ¢a peut l'intéresser ».

6. La CC permet la mesure de l'écart entre les

préoccupations des patients et celles du médecin

a)__Ce qui est dit pendant la construction de la carte

La CC en aidant a I'élaboration du BEP, permet de mesurer 1'écart entre ce qui
est important pour le patient (ce qu'il dit, fait ou projette de faire) et ce que 1'on
aurait pensé¢ important en tant que soignants. Pour mon mémoire j'avais été
surprise de voir qu'aucun des interviewés n'avait parlé de mécanisme
physiopathologique. Un aspect de la maladie et du mécanisme d'action du
traitement qui n'a pas l'air de les intéresser alors que j'aurais eu a cceur de
I'expliquer. Parfois la partie régles hygiéno-diététiques du traitement n'est pas
abordée (aucune fois lors de la phase exploratoire). M. MU n'a pas du tout parlé
du role de l'alimentation dans sa carte bien que j'aie essayé plusieurs fois de l'y
encourager. En laissant les gens s'exprimer ils ne disent pas ou ne développent pas
ce que l'on attendrait. Lorsque j'évoque certaines dimensions et que les patients
n'ont rien & en dire on s'arréte la. Par exemple M. FA n'a pas souhaité s'exprimer
sur ses loisirs. La CC par l'absence de questions pré-établies, nous amene a
respecter les sujets dont le patient ne veut pas parler pour une raison ou pour une

autre.

b)__Les objectifs déclarés par les patients

Pour trois des six derniers patients, des actions telles que la perte de poids, le

sevrage tabagique ont été citées. Pour M. BE ce sont des objectifs. Pour M. FA, le
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sevrage tabagique n'est qu'un moyen dont la finalit¢ est de pouvoir voir grandir
ses petits enfants. Mme SG parle de devoir maigrir mais apparemment sans

grande conviction.

Pour Mme FE qui va étre prochainement grand-mere, l'important est de
conserver un bon état de santé. Comme MM. MU : « Je fais pas d'exces en rien et
puis voila » et M. ME qui sait ce qu'il faut faire puisque ¢a fait 50 ans qu'il est
hypertendu, et considére déja faire au mieux.

On peut remarquer qu'il n'a jamais été question d'améliorer l'oservance
médicamenteuse. Aucun patient n'a déclaré¢ avoir de difficult¢ a prendre son
traitement. Pour certain c'est une question d'habitude : pour M. S, Mme S parle de
« routine », Mme A de « réflexe » et Mme O déclare « ¢a fait partie de moi ».

L'utilisation d'une « petite boite » est une technique pour lutter contre 1'oubli.

D'autres évoquent les effets secondaires.

7. La satisfaction des deux participants

La quasi totalité des entretiens s'est manifestement déroulée de fagon agréable
tant pour moi que pour les personnes entendues. Le BEP se fait dans la bonne
humeur et apporte de la satisfaction aux deux acteurs. Les rires présents sur les
enregistrements en attestent, comme la facon dont j'ai été accueillie ou la

conclusion de certains entretiens : M. et Mme S « Vous reviendrez, hein ? ».



58

DISCUSSION



I.

59

CC ET EMPOWERMENT

1. Présentation

Isabelle Ajoulat dans sa theése sur I'empowerment [1], s'est attachée a mieux

comprendre comment il se construit et comment les soignants peuvent y

contribuer. Elle a confronté les données issues de 1'expérience vécue par quarante

patients atteints de diverses maladies chroniques, et les données de la littérature. I1

faut préciser qu'il n'existe pas de définition consensuelle de I'empowerment ni de

traduction francgaise validée. Ce terme recouvre plusieurs réalités : il désigne a la

fois un processus, le résultat de ce processus et une stratégie d'intervention

éducative. Il est considéré comme une réponse a une situation qui donne au

patient un sentiment de perte de contrdle, d'impuissance. Deux types de réponses

sont possibles :

Ce que l'on trouve dans la littérature sous les expressions auto-efficacité

ou maitrise des auto-soins qui correspond a un renforcement de la capacité

d'action. Il est a préciser que le sentiment d'auto-efficacité refléte un désir
de contrdle de sa vie, de maintenir les fonctionnements et les roles sociaux

d'avant la maladie.

En tant que phénomeéne vécu par le patient, l'empowerment est un
processus de transformation personnelle. L'intégration des limites

imposées par la maladie, I'acceptation de « lacher prise » se traduit par

l'expression de changements de valeurs et de priorités, de facon d'étre.

Il s'agit donc d'un processus au cours duquel la personne prend conscience de

progresser dans sa capacité de gérer ou accepter une ou des situations qui lui

conféraient avant un sentiment d'impuissance.
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2. En quoi la CC peut s'intégrer dans une démarche qui vise

I'empowerment

a)__Les trois mots-clés d'une éducation qui vise I' empowerment

11 s'agit de permettre au patient une prise de conscience de ses conditions de vie
qui sont a I'origine d'un sentiment d'impuissance. Cette prise de conscience, apres
I'analyse des ressources dont il dispose, donne au patient la possibilité de prendre
une décision pour agir sur sa santé.

La prise de conscience est favorisée par I'écoute et I'expression. Nous avons vu

dans les résultats que les patients ont pu exprimer leurs connaissances et leurs
émotions pour raconter leur vécu de la maladie. Ils ont généralement apprécié¢ de
pouvoir s'exprimer et se sont rendus compte qu'il y avait matiére a réléchir.

Le dialogue pour analyser et discuter les racines des problémes identifiés. Cette
étape a été initiée avec certains. Par exemple, M. FA est toujours tabagique parce
que le sevrage déja tenté s'est mal passé et l'avait mis dans des situations
ingérables (son irritabilité perturbant sa relation aux autres). La reprise du tabac
s'était alors révélée Etre une possibilité de reprise de controle de sa vie. Mme FE,
quant a elle, met en cause le manque de temps pour prendre soin d'elle (avoir une
activité physique en semaine ou faire ses bilans sanguins). J'aurais aimé pouvoir
rediscuter de ce manque de temps pour savoir s'il est un réél probléme ou une
explication donnée au soignant par la patiente pour justifier que des objectifs de
suivi biologique et de sport ne sont pas vraiment les siens. C'est en tout cas ce que
suggere le moyen qu'elle a choisi pour rester en bonne santé quand elle sera
grand-meére : « continuer comme ¢a ».

L' action et le changement suivent la prise de conscience et 'analyse. Une fois

les priorités décidées par les patients, I'enjeu de I'empowerment est de leur
permettre d'accéder aux ressources et de décider d'aquérir les compétences qui
leur permettront d'agir. Peut-étre pourra-t-on s'appuyer sur la CC réalisée par le
patient pour y parvenir, mon travail ne permet pas de le démontrer car il se situe

en amont de cette étape.
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b)__La possibilité d'aménager un espace de rencontre

Favoriser le processus d'empowerment, c'est se mettre a 1'écoute de ce que vit
la personne et ouvrir un espace de rencontre et de négociation qui tiendra compte
du contexte et des priorités de vie du patient. L'utilisation de la CC, en absence de
trame prédéfinie, permet au soignant une écoute active de ce que le patient a a dire
sans préjugé. Nous avons vu dans les résultats que les patients avaient pu
exprimer leur vécu de la maladie et que ce moment de liberté¢ d'expression avait
été trés apprécié¢ : « on peut dire ce qu'on ressent », « vider le sac » et «ca

libére ».

c)__L'image de soi

La maladie est responsable de tensions entre différentes images de soi.
L'image de soi avant la maladie, souvent idéalisée, et I'image de soi apres la
maladie, souvent dévalorisée. Cette dernieére est parfois exprimée : M. FA se
compare aux « papys et mamies » qui prennent les mémes médicaments que lui :
I'image de lui-méme que lui renvoie la maladie est celle d'une personne agée, et se
voir épuisé par le traitement 1'a « traumatisé cérébralement ». Mme S n'a plus le

méme caractere qu'avant « j'ai changé » et se sent plus fragile.

d)__Un indicateur de maitrise : le sentiment d'auto efficacité

Devant les CC qu’ils ont su réaliser les patients se sont souvent étonnés de tout
ce qu’ils ont eu a dire, ce qu’ils ont déja été en capacité de réaliser : « [je ne
pensais pas avoir] autant de choses a dire », « je suis contente de moi ». Cette
réalisation leur donne confiance en leurs capacités d’action et donc contribue a

leur empowerment.
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3. Un exemple de processus d'empowerment mis en évidence

dans une CC : M. BE

Lorsqu'il explique que I'HTA a sans doute été provoquée et entretenue par un
conflit familial et qu'a présent ce probleme est résolu, on peut penser qu'il y a eu

un processus d'empowerment.

I. Aujoulat donne des ¢léments de repérage de ce processus d’empowerment en
lien avec une situation particuliére, identifiée par le patient lui-méme comme
procurant un sentiment d'impuissance : la personne prend conscience de son
sentiment d’impuissance ou de détresse en rapport avec cette situation, puis
exprime le désir de modifier cette situation. Pour cela, elle commence par

identifier des facteurs qui influencent cette situation.

Pour M.BE on ne dispose pas d'assez d'éléments pour détailler ces trois phases
mais on comprend qu'une situation lui a donné un sentiment d'impuissance : c'est
le conflit familial en rapport avec le décés de sa mere qui était pourvoyeur

d'« angoisse », de tension psychologique.

La personne apprend ensuite a distinguer parmi ces facteurs ceux sur lesquels il
lui est possible d’agir, et ceux sur lesquels cela n'est pas possible. Par rapport a

ces derniers, la personne accepte le fait de ne pas pouvoir agir.

Dans le cas de M.BE, apres plusieurs années passées en vaines tentatives de
réconciliation avec une partie de sa famille, il a estimé qu'il ne pouvait rien faire

de plus pour modifier la situation et I'accepte telle qu'elle est.

Ce processus peut s’accompagner d’une transformation personnelle qui

s’exprime notamment par des changements de valeurs et de priorités.

Renouer avec sa famille était auparavant une priorité, cela lui est maintenant

indifférent : « la famille, maintenant je m'en fous ».
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II. COMPARAISON AVEC LA SEULE ETUDE MENEE

SUR LA CC EN MG

Cette expérience, menée par L. Bonadiman et al., est la seule publi¢e a avoir
¢été réalisée pour tester la CC en médecine générale, avec la participation de dix-
sept patients asthmatiques. Apres explication a l'aide d'un modéle sur le theme de
la « tarte aux pommes », le patient réalisait sa CC, dont le concept central était
I'« asthme », en salle d'attente. La CC était ensuite reprise avec le médecin pour

qu'elle lui soit explicitée par le patient et que des objectifs soient négociés.

1. Différences de mode d'emploi

Dans ce travail, le mode d'emploi différait du mien puisque les CC, une fois la
technique expliquée, était réalisées en salle d'attente par le patient. Cette fagon de
faire est plus fonctionnelle puisqu'elle tient compte de la gestion du temps dans
'organisation de la journée du médecin généraliste. Bien que les dix-sept patients
concernés par cette étude n'aient pas présenté de difficultés a comprendre
comment réaliser la carte, je craignais de ne pas réussir a expliquer la méthode
clairement aux patients rencontrés. C'est pourquoi j'ai préféré rester présente
pendant la construction de la CC afin de pouvoir a tout moment donner des
explications techniques si besoin. Pour les personnes ne pouvant écrire, les deux
recherches se rejoignent : la CC est faite par le médecin en fonction du discours

du patient.

La phase dite de clarification, ou le patient explicite sa carte et les liens qu'il a
construit, arrive apres la réalisation de la CC dans cette étude, alors que dans mon
travail, ces deux étapes s'entremélent. Ma fonction est autant de pouvoir répondre
aux interrogations du patient qu'a faire expliciter les concepts et liens dont il s'est
servi. Cela permet ainsi de développer certaines idées et de créer de nouveaux
liens, qui seraient peut-étre pass€s inapergus si on n'avait pas acces en direct a la

réalisation. Cette maniére de procéder a deux conséquences : d'une part mes
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interventions risquent d'avoir influencé les propos du patient, mais par ailleurs les

CC ont pu étre enrichies petit a petit.

La présentation d'un modele est effectivement efficace pour faire comprendre
I'outil : il faut donc conserver cette manic¢re de faire. Toutefois, pour certains
patients dans ma recherche, il a représenté une forme de contrainte : quelques uns

ont cherché a rester proches de la forme du modg¢le.

Contrairement aux autres études disponibles concernant les CC, nous n'avons
pas analysé quantitativement et qualitativement les CC mais nous en sommes

servis comme base de discussion avec le patient.

2. La négociation des objectifs

Dans cette étude menée par Bonadiman et al., l'observance est une
préoccupation des chercheurs. En effet le recrutement des patients s'est fait dans
cette approche puisqu'ils étaient choisis du fait qu'ils avaient un probléme
d'observance. Méme si l'analyse de la CC avec le patient est centrée sur ses
besoins, la négociation des objectifs se fait en terme de gestion de la maladie et du
traitement. Dans mon travail, cette orientation a peu a peu diminuée au profit d'un

échange plus riche, méme si elle reste quand méme présente un peu malgré moi.

3. L'image renvoyée par la CC

La représentation graphique du réseau de connaissances et d'émotions est
comparée a une « photographie mentale » par les auteurs de I'¢tude. Les résultats
de ma recherche montrent comment par I'explicitation des concepts et des liens,
les patients parviennent a organiser leurs pensées et obtenir une image globale de
leur vie avec leur maladie. Il s'agit d'une image plus ou moins compléte mais
exacte pour le patient au moment de I'entretien. C'est dans ce sens qu'on peut
comparer la CC a un « instantané » a partir duquel pourra s'engager le dialogue

pour la définition d'objectifs.
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I11. DISCUSSION EN FONCTION DES CRITERES
DE JUGEMENT : APPLICABILITE ET UTILITE DE LA
CC EN MG

1.  Evaluation de la faisabilité
Le premier ¢élément a prendre en compte est le temps, qui est le plus
souvent mis en cause comme frein au développement de I'ETP en MG. Viennent

ensuite I'appropriation de I'outil et la disponibilité du matériel.

a)_La question du temps

Le temps consacré dépasse largement celui d'une consultation (entre 40
minutes et lheure 40) en contrepartie d'une participation plus active du patient.
Comment l'intégrer a sa pratique de médecine générale ? Soit 1'étaler sur deux
consultations : lors de la premicre expliquer le principe de la CC avec le modgle,
le patient la réalise ensuite chez lui, et lors de la seconde consultation la compléter
et dégager ensemble des objectifs. Soit selon le méme principe la faire réaliser en
salle d'attente, ce qui était fait pour l'asthme [6] mais me paraissait jusqu'a présent
difficile a mettre en pratique n'étant pas stire de réussir a bien faire comprendre la
CC. L'exposition d'un modele parait alors étre une bonne solution. Cet aspect
renvoie a la difficulté¢ a intégrer I'ETP dans la pratique quotidienne méme si
I'absence de distinction formelle entre ETP et soins [10] est déclarée étre le

modg¢le souhaité [26].

Le temps consacré au recueil des données du BEP peut paraitre long
lorsqu'il est concentré sur un entretien. Mais il faudrait sans doute au moins autant
de temps (en cumulant tous les petits moments qui y seraient nécessaires) pour

obtenir toutes ces informations éparpillées sur de nombreuses consultations.

b)_L'appropriation de 1'outil

Pour la majorit¢é des patients, cet aspect n'a pas pos¢ de probleme

particulier. De mon c6té, plusieurs mises au point du mode d'emploi ont été
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nécessaires et ma facon d'expliquer et d'animer l'entretien a évolué au fil de la

recherche. Je détaillerai ce point dans le chapitre V.

c¢)_Le matériel
La simplicité du matériel nécessaire peut étre appréciée : feuilles, crayon et
gomme. L'utilisation d'un logiciel spécifique a simplement permis une
présentation plus ¢élégante des CC. Sans doute cela permettrait-il plus facilement

de l'intégrer au dossier patient.

2.  Evaluation de I'acceptabilité de 1'outil
Non seulement I'outil a été majoritairement bien accepté mais il a apporté
satisfaction aux deux acteurs en présence. Grace a la création d'un espace de
rencontre ou le patient est libre de s'exprimer, a l'absence de tension
(contrairement a ce qui est possible lors d'un abord frontal avec un questionnaire),
l'entretien a ét¢ un moment plutdt agréable tant pour le patient que pour moi-

méme.

3.  Evaluation de la pertinence de I'outil

a)_La CC a pu servir pour co-construire des BEP

Les résultats montrent qu'il a été possible lors des entretiens de faire
ensemble, avec chaque patient. Un bilan éducatif et des objectifs ont quelquefois
pu étre dégagés. Ceci, en partant du recueil de données ou ont pu étre identifiées
les croyances issues du vécu de la maladie, de 1'expérience des autres notamment,

et ou les connaissances et les émotions sont entremélées.

b)_La possibilité de garder une trace dans le dossier

Que ce soit sous sa forme écrite par le patient et scannée, ou apres
utilisation d'un logiciel comme Cmap Tool, la CC peut étre intégrée au dossier du
patient et rendre accessibles les informations qu'elle contient lors des
consultations suivantes. La CC concentre le BEP sur une seule page ou un seul
écran. Toutes les données qu'elle contient pourraient aussi étre récoltées au cours

de multiples consultations et recueillies dans différentes parties du dossier mais
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elles seraient moins faciles a retrouver et a exploiter. L'acceés aux informations
étant simplifié, cela éviterait d'oublier, de faire des répétitions alors qu'on voulait
compléter le bilan éducatif. Par ailleurs, il peut étre proposé périodiquement au
patient de compléter sa CC ou la modifier, nous permettant de voir évoluer son

BEP.

IV. ROLE DE LA CC DANS LA RELATION MEDECIN-
PATIENT : DU SUPPORT DE COMMUNICATION A LA

FONCTION DE TIERS MEDIATEUR.

1. La CC comme support de communication

La communication autour dune CC est différente de celle que I'on met en

place avec un questionnaire ou avec un guide d'entretien.

a)_La question de la bonne distance entre soignant et patient pour

'entretien

S'assoir a coté du patient, lui demander de s'exprimer et lui en laisser le
temps, induit un changement dans la communication. A domicile, il n'est pas
toujours évident de trouver la « bonne » distance, et de se positionner a c6té du
patient. Lors d'un entretien, la table était ronde et je me suis rapprochée en
plusieurs fois pour pouvoir étre a la bonne place, deux autres fois on m 'a désigné
une chaise et je n'ai pas os€ m'installer ailleurs. Mais sans doute la bonne distance
ressentie par l'interviewer n'est pas la méme que celle de l'interviewé : la feuille de
la CC est entre les deux. Il était plus commode pour moi qu'elle soit au milieu
pour pouvoir montrer les concepts ou les liens que je ne comprenais pas mais pour
certains patients elle était compleétement de leur coté : je pouvais alors moins
intervenir (parce que mes interventions ¢taient peut-étre ressenties comme

génantes).
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b)_Un moyen de favoriser la participation active

N'apportant aucune question pré-construite, la CC laisse la liberté au
patient de développer seulement les aspects qui lui importent et dont il veut parler.
Nous l'avons vu dans les résultats, notamment dans les entretiens avec MM. MU
et FA. La plupart des patients ont fait eux-mémes leur CC et on peut aussi
considérer que M. ME, qui ne pouvait pas écrire, a activement participé a son
¢laboration. Dans I'ensemble, ils ont apprécié¢ de pouvoir s'exprimer librement sur
leur maladie et surtout sur les interactions entre leur vie et les conséquences de

cette maladie. Ils ont donc participé activement a 1'élaboration de leur BEP.

c)_Une communication centrée sur le patient

Le point de départ de la CC, ce sont les idées formulées par le patient
concernant son hypertension. Mes interventions ont eu pour seul but de faire
préciser ou expliquer ces premicres idées. La construction de la carte repose donc
bien sur le point de vue du patient. Les résultats ont montrés que la CC permettait
l'expression par les patients de leurs vécu de la maladie, qu'elle leur donnait une

vue d'ensemble.

d)_Elle permet la négociation

Comme je l'ai dit plus haut, j'ai pu constater a travers les CC les écarts
entre les objectifs des patients et les objectifs de soignant. En prenant en compte
l'image que le patient a de sa maladie et sa fagon de faire avec, une négociation
plus équilibrée peut avoir lieu. Toutefois certains objectifs déclarés par les
patients sont (trop?) conformes a ceux attendus par le soignant. La neutralité¢ du
soignant est peut-&tre a reconsidérer mais c'est une réalité¢ dont il faut prendre

conscience pour faire avec au mieux.
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2. La CC comme objet de médiation

En tant que support de communication la CC a une influence sur la

relation médecin patient.

a)_L'aspect social

Cette relation médecin-patient a une dimension de relation thérapeutique
mais aussi de relation sociale comme le souligne A. Sarradon-Eck [49] : c'est la
rencontre de deux personnes ayant chacune leur histoire, leurs valeurs et leurs
expériences. Si la communication est centrée sur le patient, elle permet une
relation ou la personne qu'est le patient est prise en compte dans toutes ses
dimensions. C'est la base du BEP, le socle sur lequel va pouvoir s'articuler 'ETP.
Nous avons déja vu que la CC avait pu remplir ce role dans le BEP, elle apporte

une modification dans la relation médecin-patient.

b)_La CC en tant que tiers

D'une relation en vis-a-vis, la CC fait passer a une relation médiée par un
outil. Lors d'un BEP utilisant un guide d'entretien, il n'y a pas d'intermédiaire. Le
guide reste du coté soignant qui s'en sert pour poser des questions au patient. Dans
le cas de l'utilisation de la CC, le support reste entre les deux participants. Elle
permet de partager les informations, elle a un role d'interface entre deux systémes

de pensées.

On peut considérer qu'elle a un role de médiation (de mediare, au milieu,
« entremise destinée a concilier des personnes, a amener un accord »). Dans le
cadre d'une négociation d'objectifs qui doit faire suite au recueil des besoins et des
ressources, cet aspect de tiers médiateur est un atout. En limitant la confrontation
directe elle permet d'éviter des conflits et facilite la négociation. Je n'ai pas
ressenti de géne lors de 1'élaboration des CC, les entretiens se sont globalement
déroulés de facon fluide, a I'exception de Mme SG qui n'était peut-étre pas préte a

se raconter.

Par ailleurs, les patients ont volontiers accordé a la CC un rdle de

médiateur entre ce qui a été dit pendant I'entretien et leur médecin : ils ont été
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nombreux au cours des différentes expériences a poser des questions destinées a
leur médecin traitant par CC interposée, d'autres comme Mme FE ou M. ME

aimeraient avoir son avis sur leur CC : « ¢a peut l'intéresser ».

En visant 1’autonomie, I’empowerment ou la participation active, la
démarche éducative implique le médecin dans une relation soignant-soigné
différente de celle qui est traditionnellement celle du modéle bio médical. Lorsque
B. Sandrin-Berthon parle de bilan éducatif partagé [44], elle recommande de
s’entrainer a pratiquer 1’écoute non sélective et d'apprendre a changer de posture.
La CC qui n'a pas de trame prédéfinie permet d’ouvrir le champ des concepts
explorés. Reste a laisser au patient le temps de s’exprimer et d’accueillir de
manicre confiante et sans jugement ce qu’il a a dire. Il a d'ailleurs déja été observé
que les objectifs de la communication dans la relation de soins et la relation
éducative peuvent se rejoindre, notamment pour rendre le patient plus actif dans

sa prise en charge [13].

V. EVOLUTION DE MA FACON D'UTILISER LES CC :

REFLET DE MA TRANSFORMATION PERSONNELLE

De la méme fagon que j'ai souhaité vous faire partager 1'évolution de ma
recherche par le biais du journal de bord, il me parait important de montrer

comment ce travail a pu déclencher un processus de transformation personnelle.

1. Changement de concept central
Pour la phase exploratoire de ce travail, le concept central initial
« Traitement de l'hypertension » avait été¢ choisi dans la continuité le mémoire
initié¢ pour le DU d'ETP. Ce concept central avait peu changé en dehors du fait que
le patient pouvait choisir comment I'exprimer (« mon traitement» ou juste
« traitement pour la tension » avec ¢éventuellement le nom du ou des
médicament(s)). Aprés une remise en question de mes objectifs, il a été remplacé

par le concept « hypertension » afin de mieux explorer les besoins et ressources
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du patient concernant sa maladie et non plus son traitement seul, ce qui apportait
une vision réductrice. J'étais initialement plus axée sur I'observance. Il est souvent
difficile de « lacher les vieilles habitudes ». Ma formation bio médicale a été un
obstacle & ma démarche éducative. Comme le souligne Brigitte Sandrin-Berthon
[45] il n'est pas évident de concilier deux postures apparemment contradictoires :
la technique de l'interrogatoire qui nous a ¢été enseignée pour recueillir des
informations précises et nécessaires pour établir un diagnostic bio médical et
'écoute non sélective de la démarche éducationnelle. En explorant le concept
« traitement de 1'hypertension », j'étais encore sur la compréhension du
phénomene de I'observance médicamenteuse. La bonne observance est un objectif
de soignant et questionner les patients sur le sujet méme de maniére indirecte me
privait de toute une partie du bilan éducatif en m'empéchant d'étre dans une

posture d'éducateur.

2. Changement de méthode

La facon de présenter la CC au médecin ou au patient, de recruter les patients,
la maniere d'expliquer comment faire la carte, avec un mode¢le, ont évolué tout au
long de cette étude comme en témoignent les propositions d'amélioration

méthodologiques en fin de phase exploratoire .

L'explicitation des liens a pris de plus en plus d'importance : inexistante lors du
mémoire, limitée lors de la phase exploratoire et beaucoup plus développée au

moment de la derniére expérimentation.

3. Changement d'attitude

En revoyant a posteriori les CC de la phase exploratoire, toutes réalisées
d'apres le discours des patients et en relisant les verbatims qui y sont liés, je me
suis rendu compte que j'avais sélectionné les informations a inscrire dans les CC
parce que j'étais encore orientée sur la question de la prise du traitement. Des
données importantes du BEP (puisqu'importantes pour le patient), n'ont pas été

notées dans les cartes puisque je ne voyais pas de lien avec le traitement. Cela m'a



72

montré l'importance de ne pas sélectionner trop vite des données, parce que c'est
un risque de se priver d'une vision plus globale de la situation. Etre a 1'écoute du
patient demande d'étre clair avec nos propres représentations pour pouvoir prendre

de la distance par rapport a celles-ci.

Ce travail, par la réalisation des CC m'a aussi appris a faire des bilans
éducatifs, a mieux appréhender les difficultés qui y sont liées. Avoir une pratique
réflexive sur ce qui s'est passé et en tirer des conclusions pour s'améliorer a été la
ligne de conduite suivie dans ce travail et a profondément modifi¢é mon attitude
éducative. Il ne suffit pas d'assister a des cours ou de se documenter sur un sujet

pour savoir ; il faut expérimenter pour apprendre !

VI CRITIQUE DE L'EXPERIMENTATION ET

RECOMMANDATIONS

1.  Limites et biais
a)_L'échantillon
En tant que recherche qualitative effectuée avec un petit nombre de
patients, mon travail n'a pour ambition que de fournir des hypothéses. Par ailleurs
ont été¢ intégrées dans les résultats les CC produites lors du mémoire de DU
d'ETP, de la phase exploratoire et de la derniére expérimentation, bien qu'elles
différaient par leur mode d'emploi et leur concept central. Néanmoins I'analyse de

ces quinze CC au total se rejoignait pour une synthése cohérente.

I manque un recueil plus complet des caractéristiques des patients
rencontrés, comme par exemple la durée d'évolution de la maladie, le niveau
d'étude et la profession exercée, ¢léments qui pourraient influencer la capacité a
écrire une carte, a conceptualiser et avoir un role sur la fagon dont la CC est

appréciée et faite.
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Le choix de I'HTA : pour certains il s'agit plus d'un facteur de risque
qu'une maladie a part entiere. C'est une pathologie qui lorsqu'elle n'est pas
compliquée n'entraine pas d'incapacité. Pour tester I'outil lui-méme (pour pouvoir
complétement €éliminer le fait que certains résultats soient liés au choix de I'HTA),
peut-étre faudrait-il, pour une autre expérience, s'adresser a des patients atteint

d'une maladie chronique dont les conséquences dans sa vie soient plus prégnantes.

b)_Le choix du lieu

Tester la faisabilité de la CC en consultation en pratiquant les entretiens a
domicile peut étre considéré comme un biais. En effet les conditions
d'expérimentation sont différentes de la pratique. J'ai procédé ainsi a la fois pour
des raisons d'organisation et de respect de choix du patient. En effet, je ne pouvais
pas occuper le cabinet d'un médecin alors qu'il consultait, et il me paraissait
important de laisser les patients qui avaient accepté de se préter a l'expérience

choisir le lieu de rencontre.

c)_L'accord des participants

Lors de mon travail, seul un accord oral du patient a été recueilli (pour que
la CC soit faite, montrée au médecin traitant et utilisée pour la thése). Un
consentement signé est maintenant nécessaire car un entretien est considéré
comme une intervention auprés d'une personne et est soumis aux mémes lois que
les études d'intervention biomédicales quantitatives. Si ce travail de recherche est
ultérieurement approfondi, c'est un manque a rectifier. Il est important de

formaliser le consentement de la personne a participer a 1'étude afin de pouvoir

justifier du respect des procédures de recherche.

d)_Le mode d'emploi de la CC

J'ai eu, au cours de ma recherche, I'impression de ne pas progresser entre
les différentes étapes : mémoire, phase exploratoire et expérimentation. Des
similitudes entre début et fin m'ont donné la sensation de tourner en rond. Mais il
s'agissait de réajuster le mode d'emploi. Pour 1'améliorer il fallait bien conserver
ce qui fonctionnait bien dans chaque phase. Avec le recul nécessaire sur

'ensemble de mon travail, j'ai pu mieux comprendre les nécessités d'évolution de
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la CC. Ceci prouve qu'un travail de recherche n'est pas l'application d'un procédé
de fabrication mais l'aller-retour permanent et parfois angoissant entre différentes

étapes.

¢)_Ecart entre ce qui est dit et ce qui est écrit

A 1'écoute répétée des enregistrements, j'ai pu me rendre compte plusieurs
fois que les patients n'écrivaient pas obligatoirement tout ce qu'ils disaient, ce qui
entraine une perte d'information. Ce qui arrive moins lorsque c'est moi qui écris
(ils n'ont pas a interrompre le fil de leurs pensées pour écrire). Lorsque je pense ne
pas avoir reflété les idées des patients en faisant moi-méme la carte je ne remets
pas en question les études procédant ainsi. Pour ma part, j'ai eu I'impression que la
construction de liens entre les concepts étaient plus reflet de ma logique que de
leur construction mentale ; ce qui m'a été confirmé par la suite. En observant la
réalisation des CC par les patients eux-mémes, j'ai ét¢ plusieurs fois surprise des
liens tracés par rapport au discours que j'entendais, ce qui suggere un €cart entre
ce qui est formulé par le patient et ce qui est compris par le soignant et souligne

les limites de la communication verbale.

f)_L'impossibilité de mener un entretien
Méme en clarifiant mieux mon but, une patiente s'est méprise sur mes
intentions. Elle m'a identifiée comme une sorte d'agent de contréle de ses
prescriptions de benzodiazépines. Rien ne pouvait me faire prévoir ce malentendu
et je ne pense pas que cela remette en cause l'utilisation des CC. Mais cela met en
évidence l'importance de rendre le plus clair possible le but de mon intervention

aupres des patients.

g)_Ma position au moment de la recherche : investigatrice ?

Interviewer ? Médecin ?

Pour ce travail de recherche je devais garder une position de chercheur. J'ai
donc eu tendance a rester dans un rdle d'interviewer plutdt que d'éducatrice : je
n'ai pas os¢ intervenir pour corriger complétement certaines connaissances pour

lesquelles les patients ont pu émettre des doutes, répondre aux questions. J'ai
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interrogé les patients sur leurs projets mais suis trés peu intervenue dans la

négociation des objectifs.

Etant a la fois investigatrice et animatrice pour la réalisation des cartes, j'ai
sans doute influencé cette réalisation. A travers les CC successives que les
patients ont produites avec moi, mon ¢évolution personnelle est visible. De la
méme maniere, on peut comprendre que j'aie pu, malgré moi, avoir une incidence
sur les cartes, dans de moindres proportions pour celles que les patients ont écrites
eux-mémes. Par ailleurs, méme si l'observance n'était plus une priorité pour moi,
et méme en précisant que je n'étais pas la pour juger ce qu'ils disaient dans leur
CC, les patients ont souvent parlé du suivi des régles hygiéno-diététiques. Parfois
comme objectifs a part entiére, plus souvent comme moyens d'atteindre d'autres

buts. Le fait de me savoir médecin a stirement eu un impact sur leurs propos.

La fagon dont est percue la personne qui propose la CC influence sans
doute sa réalisation. Ce qui pose la question de qui est le plus @ méme de réaliser
cette CC avec le patient. Si c'est le médecin traitant, I'avantage est de rester dans
le cadre d'une ETP intégrée aux soins. Cela permet aussi de pouvoir faire émerger
et analyser des croyances si on estime qu'elles sont un frein a un apprentissage
utile au patient et tout simplement de répondre aux questions qu'il se pose.
L'intérét d'un entretien mené par une tierce personne permettrait d'une part d'avoir

un regard extérieur et de faire appel a une personne déja spécifiquement formée.

2. Recommandations d'utilisation de la CC
Pour ma pratique future, je pense pouvoir me servir de la CC en
conservant le mode d'emploi proposé dans ce travail dans ses grandes lignes
(notamment le concept central, l'explication grace a un modele) tout en apportant

quelques modifications :

e Proposer la CC et attendre le bon moment pour 1'utiliser.
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Etaler la réalisation de la CC sur deux consultations : explication de ce
qu'est la CC et comment la réaliser a la premiere consultation (pour les
patients qui ont envie d'adhérer a la démarche), élaboration de la carte
entre les deux consultations (soit fixer un rendez-vous assez proche et
réalisation a domicile, soit laisser faire le patient dans la salle d'attente).
Enfin se revoir pour éventuellement compléter les liens, répondre aux
questions que cet exercice aurait soulevées et faire ensemble une synthese
et dégager des projets. Mais reste a lever la difficulté liée a I'impossibilité
d'écrire pour le patient. Cela ne concerne pas la majorité d'entre eux. Dans
cette situation, il est envisageable de faire un entretien plus classique ou de

se faire aider par un proche.

M'impliquer plus dans les réponses aux éventuelles questions, dans la

synthese et la négociation d'objectifs.
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CONCLUSION
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La CC est utile comme aide a la co-construction par le patient et le
médecin du BEP en MG. Elle permet d'obtenir une représentation écrite de ce
bilan, a laquelle on peut se référer pour convenir d'objectifs. Elle peut étre
modifiée pour refléter 1'évolution des représentations du patient, de ses besoins et
de ses ressources. L'expérimentation a ¢été réalisée avec un petit nombre de
patients. Elle donne néanmoins des pistes pour la mise en ceuvre en pratique de

MG.

Ce qui fait la valeur de ce travail c'est d'avoir pu mettre en évidence six
intéréts a l'utilisation de la CC pour I'ETP en MG. Il ne s'agit que d'hypotheses et

d'autres travaux seront nécessaires pour les confirmer.

¢ Elle encourage I'empowerment en rendant possible la prise de conscience,

point de départ de décisions d'action et de changements de valeur.

e Elle donne un agréable espace-temps au patient pour réfléchir et se
questionner sur ses connaissances et leur maniere de gérer leur maladie

dans sa vie.

e La CC participe au changement de relation médecin-patient : elle favorise

l'adoption d'une posture éducative

¢ En tant que support d'éducation elle peut jouer le role d'objet de médiation.

e Elle favorise la satisfaction des deux personnes qui se rencontrent : le
patient et le médecin. Travailler ensemble dans la bonne humeur permet de
rendre la consultation plus facile et donne envie a chacun de poursuivre

ses efforts.

e La CC permet de garder une trace dans le dossier. Une fois scannée ou
mise en forme grace a un logiciel, elle peut étre conservée et accessible
lors des consultations et d'intégrer des modifications : une CC n'est jamais
complétement terminée, et rend compte du fait que le bilan éducatif est

évolutif.
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D'autres études seraient utiles pour vérifier et approfondir les résultats
obtenus dans ce travail. Tester les CC dans d'autres pathologies, en particulier sur
le lien entre « CC et empowerment », recueillir I'avis du médecin traitant sur
l'utilit¢ des CC pour la prise en charge de ses patients ou voir 1'évolution des CC

des patients déja rencontrés.

Ce travail a, par ailleurs, permis une transformation personnelle solide et
profonde, utile pour ma pratique éducative. Il serait intéressant que d'autres
internes puissent tester la CC en stage ou pour un travail de recherche pour

expérimenter cette évolution de soi a travers la rencontre de I'Autre.
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Annexe 1 : abréviations utilisées

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

BEP : Bilan Educatif Partagé

CC : Carte Conceptuelle

DU : Diplome Universitaire

ETP : Education Thérapeutique du Patient

HAS : Haute Autorité de Santé

HCSP : Haut Conseil de Santé Publique

INPES : Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé
MG : Médecine Générale

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

SASPAS : Stage Ambulatoire en Soins Primaires en Autonomie
Supervisée
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Annexe 2 : questionnaires d'évaluation de 1'observance
1) Questionnaire de Girerd

Ca matin avez-vous oublié de prendre votra traitement ?

Depuis la derniére consultation, avez-vous été en panne
de médicament ?

Vous est-il arrivé de prendre votre traitement avec
retard par rapport & 'heure habitualle 7

Vous est-il arrivé de ne pas prendre votra traitement
parce gue, cartains jours, votre mémoire vous fait défaut ¥

Vious ast-il arrivé de ne pas prendre votra traitemeant
parce qua, certains jours, vous avez l'imprassion que
votra traitement vous fait plus de mal que de bien ?

I:IEIEIEIEIEIE

Pensoz-vous que vous avez trop de comprimés
3 prandra ?

Girerd X. et ai. Evaluation de ['observance par {‘interrogatoire au cours du suivi des hypertendus
dans des consuitations spécialisées - Arch Mal Corur Vaiss. 20071 Aug - 94 (@) - 829-42

Comment évaluer le niveau d'obsarvance de votre patient 7
Votre patient répond par oui ou par non & chacune de ces & questions.
= Si votre patient répond non 3 toutes les questions,

il est considéré comme un bon observant.
= 5i votre patient répond oui une ou deux fois,

il est comsidéré commea non observant minaur.
= 5i votre patient répond oui trois fois ou plus,

il est comsidéré commea non observant.

http://www.ameli.fr/professionnels-de-sante/medecins/exercer-au-
quotidien/prescriptions/medicaments/evaluer-1-observance-d-un-traitement
medicamenteux.php

2) Questionnaire de Morisky

Oui  Non
1. Vous arrive-t-il d'oublier de prendre a a
votre fraitement pour (nom de fa
maladie) ?
2. Avez-vous parfois du mal a vous a a

rappeler de prendre votre fraitement
pour (nom de la maladie) ?

3. Quand vous vous sentez mieux, vous a 3
arrive-t-il d'arréter de prendre votre
traitement pour (nom de la maladie) ?

4. Si vous vous sentez moins bien a a
lorsque vous prenez votre traitement
pour (nom de la maladie), arrétez-vous
parfois de le prendre ?


http://www.ameli.fr/professionnels-de-sante/medecins/exercer-au-quotidien/prescriptions/medicaments/evaluer-l-observance-d-un-traitement-medicamenteux.php
http://www.ameli.fr/professionnels-de-sante/medecins/exercer-au-quotidien/prescriptions/medicaments/evaluer-l-observance-d-un-traitement-medicamenteux.php
http://www.ameli.fr/professionnels-de-sante/medecins/exercer-au-quotidien/prescriptions/medicaments/evaluer-l-observance-d-un-traitement-medicamenteux.php
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Annexe 3 : Les déterminants de 1'observance

Les déterminants de I'observance peuvent étre regroupés par catégories :

Des facteurs liés au patient et a4 son entourage :

e Jage
® Jesexe
e la catégorie sociale ou professionnelle

e e statut socioéconomique ; présence ou non de ressources matérielles. Il
faut préciser que la dimension économique influe sur le fait d'acheter les
médicaments mais pas sur celui de les consommer.

e les facteurs culturels et religieux, participant a I'¢laboration des croyances
et des représentations

Certaines particularités sont retrouvées lors des études sociologiques. Tandis
que la non observance est dissimulée chez les patients d'obédiences catholique et
musulmane, ceux-ci se présentant conformément a ce qu'ils estiment étre jugé
favorablement, ceux de confessions protestante et juive revendiquent de ne suivre
I'ordonnance qu'a condition qu'ils jugent opportun de le faire. Par ailleurs les
attitudes vis a vis de l'efficacité d'un traitement, la gestion de I'ordonnance ou des
traitements différent avec la culture religieuse[12].

e les connaissances du patient sur la maladie, ses risques

e ['entourage (familial, social).

Des facteurs liés a la maladie :

e ['existence ou non de symptdmes liés a la maladie,
Une maladie comme I'HTA étant le plus souvent asymptomatique, il apparait
que le traitement ne peut pas améliorer des symptdmes qui... n'existent pas ! (2]
e La gravité et le pronostic ne sont pas nécessairement trés influents comme
le montre la faible observance des traitements antirétroviraux ou antirejet

de greffe.
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e [’existence de complications de la maladie.

e [a durée de la maladie,

Des facteurs dépendants du médecin :

e [l'adhésion du médecin au traitement qu'il prescrit (adéquation entre
recommandations et

convictions personnelles)

¢ ['intérét que manifeste le médecin pour le traitement de son patient.

Dans l'enquéte AURORE[17], plus les patients ont été traités longtemps pour
leur HTA, moins ils sont observants comme si un phénomene d'usure s'installait.
En revanche le niveau d'observance s'est amélioré au cours de I'é¢tude pour tous les
patients. Ceci a été considéré comme une conséquence de l'intérét affiché des
médecins pour le traitement de leurs patients.

¢ le mode de fonctionnement du médecin, par exemple selon la grille des
attitudes de Porter : un médecin ayant de plus grandes capacités d'adaptation et
une attitude empathique aura une prescription plus suivie.

¢ Durée de consultation, interruptions de consultation, degré d'information
délivrée. (Plus il y a d'interruptions moins le traitement sera suivi. Une
consultation trop longue ou trop courte aura une influence négative sur le
taux d'observance. De méme, il existe des limites a la quantité

d'informations qui peuvent étre retenues.)

Des facteurs liés a la relation et a la communication médecin-malade :
La prescription médicale peut étre considérée comme un contrat qui découle
d'un pacte de soins fond¢ sur la confiance.
La relation médecin-patient peut étre décrite selon différents modeles en
fonction du niveau de participation du patient et du médecin.
Elle dépend en partie des compétences en communication du médecin.
Une meilleure communication entre le médecin et le patient améliore le taux de

satisfaction des deux participants, les résultats cliniques, le suivi des traitements et
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la qualité de vie des patients. Ces compétences s’apprennent et se retiennent; bien
que la personnalité et 1’approche personnelle d’une personne peuvent jouer en sa

faveur, tout le monde est en mesure de s’améliorer[47].

Des facteurs liés au traitement :

e son efficacité observable,
e gses effets indésirables,
e  Sacomplexité,

e e type d'ordonnances (manuscrite ou informatisée, en nom commercial ou

en DCI).

Des facteurs liés au systéme de soins :

e Manque parfois de coordination entre les professionnels et de cohérence
entre les conseils donnés,

e accessibilité et qualité du réseau,
e  disponibilité des soignants,

e  continuité de soins.
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Annexe 4 : les modéles comportementaux de
I'observance thérapeutique

Qu'est-ce qui influence l'adoption d'un comportement (décider de se
soigner) ?

Je me suis intéressée a ces théories d'abord a partir du probléme de
I'observance [4], puis G. Reach[43] apres avoir exposé certains de ces modéles a
apporté un autre point de vue (une action est expliquée par une raison, elle-méme
constituée d'une croyance et d'un désir). Enfin, aprés mon orientation vers I'ETP
j'ai pu voir que ces modeles théoriques pouvaient étre intégrés dans des
programmes éducatifs[18]. C'est d'apres ces trois sources que j'ai pu faire la liste
qui suit. Cette liste de modeles n'est pas exhaustive.

Modéle des croyances de santé

Le sujet doit se sentir menacé (perception qu'il a de sa vulnérabilité et de la
gravit¢ de la maladie) pour prendre la décision d'adopter un nouveau
comportement (sans qu'il y ait d'obstacle qui paraissent insurmontable). Fond
socio démographique

PERCEPTION DE SA .

: : O (1 ™
 VULNERABILTE | | CROYANCE SUR MENACE
QUE REPRESENTE ~ |——">
p N LA MALADIE

PERCEPTIONDELA | A\ ) A
GRAVITE DE LAMALADEE |~

L _\

" ( CROYANCES SUR BENEFICES A SE TRAITER |

‘ MOINS ‘

(e | CROYANCES SUR LES BARRIERES A SE TRAITER

ht

TRAITER |

=

Modéle du rapport affectif a la maladie (cf Kiibler Ross)

Un long processus de maturation est nécessaire pour intégrer la maladie a
sa vie. Il peut étre décrit par plusieurs étapes émotionnelles : choc, déni, révolte,
marchandage, retour sur soi, acceptation.
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Théorie de I'action raisonnée et du comportement planifié

L'attitude (évaluation favorable ou non que le sujet se fait du

comportement) influe sur l'intention d'adopter le comportement.

Comportement planifié : la mise en jeu du comportement dépend aussi de

la présence de certaines circonstances ou de la possession de ressources.

AUX RESULTATS 1 ATTITUDE VIS A VIS
DU COMPORTEMENT % DU COMPORTEMENT

ﬁ Evaluation favorable

( CROYANCES QUANT

CHANGEMENT DE
= COMPORTEMENT

ou non %
INTENTION

NORME SUBJECTIVE %

Perception et valeur

accordées a l'avis de
I'entourage

VALEUR ACCORDEE
A CES RESULTATS

Modé¢le d'auto régulation de Leventhal (Self Regulation Model)

I1 existe une boucle de régulation entre la représentation que le patient a de

sa maladie et les mesures qu'il met en ceuvre.

Voie cognitive

~

INTERPRETATION COPING EVALUATION )

Prise de conscience = Choix de mesure 1 DE L'EFFICACITE
Compréhension de la maladie d'ajustement DE L'ACTION

=

Voie émotionnelle
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Théorie du comportement interpersonnel

introduit un facteur supplémentaire : la force de 1'habitude

HABITUDE

[ Composantes cognitives ]\ \
[ Composantes affectives ]_‘ S\
[ Composantes sociales ]/V INTENTION I::>-
[ Normes morales // CONDITIONS /

QUI FACILITENT
OU NUISENT A
L'ACTION

-

Locus de controle, théorie socio cognitive

nouveau facteur : le locus de contrdle = croyance par l'individu que sa
santé est controlée par des facteurs internes (qui dépendant de lui) ou externes.
Renforcer le caractere interne du locus de contréle pour lui donner la possibilité
de devenir responsable de la mise en ceuvre de son traitement.

Théorie socio cognitive (Bandura) : présence d'interactions dynamiques et
réciproque entre I'environnement, des facteurs individuels et les comportements
eux-mémes. Notion de sentiment d'efficacité personnelle (par comparaison avec
d'autres individus du groupe social)

' ™
CROYANCE QUE LE COMPORTEMENT
VA APPORTER LES RESULTATS

ATTENDUS Q:f:\
»\ Y <A\
e Y l—/.,-
SENTIMENT D'EFFICACITE PERSONNELLE /V

Confiance en sa capacité

d'adopter le comportement
A g
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Modzéle transthéorique du changement (Prochaska et DiClemente)

5 étapes dans le processus qui conduit a lI'adoption d'un comportement.
Les mémes types d'intervention ne peuvent étre aussi utiles aux différentes étapes.
Le passage d'un stade a l'autre met en jeu des processus de changement. Certaines
étapes peuvent étre sautées, on peut revenir a I'étape précédente.

PREPARATION

Théorie de la réversion des états mentaux

La représentation que l'individu a de sa situation oscille entre 2 états :
telique (état d'esprit orienté vers l'avenir) et para télique (ludique, orienté vers le
plaisir immédiat).

Théorie de l'implantation des intentions Sheeran et Orbell

Apprentissage des caractéristiques ou — quand — comment décrivant le but
a atteindre. La formulation d'un plan précis (couple « situation critique — action
précise ») permet de créer une nouvelle habitude, par association mnémonique.

En ETP la connaissance de ces modeles théoriques et leur intégration
permet la mise en ceuvre d'interventions ciblées. En fonction des objectifs du
programme d'ETP, des facteurs sous jacents au comportement ciblé identifiés et
des objectifs d'apprentissage ou de changement visés, une sélection de théorie
peut étre faite selon les méthodes d'intervention et les stratégies pratiques. [18]
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Annexe 5 : premiere expérimentation

1) Présentation de la CC au médecin
Bonjour, je m’appelle Véronique Giacomo, je suis interne en médecine
générale et je souhaite faire ma these sur la Carte Conceptuelle qui est une aide au
recueil de besoins des patients dans le cadre de 1’Education Thérapeutique du
Paient.

L’ETP - actuellement inscrite dans les recommandations sur la prise en
charge des maladies chroniques - est décrite comme faisant partie intégrante des
soins. Elle a pour vocation d’aider le patient a mieux gérer sa vie avec sa maladie
chronique.

La premicre ¢tape de I’ETP est le recueil des besoins du patient afin de
bien comprendre sa situation et envisager ensuite des objectifs de santé avec eux.

Je souhaite tester cette approche dans le domaine du traitement de ’'HTA
parce que les patients hypertendus sont nombreux et que la question de
I’observance peut souvent se poser. Je veux donc proposer un outil aidant
médecins et patients a communiquer sur ce sujet.

J’ai eu D’occasion lors de mon DU en ETP de découvrir La CC , déja
validée comme outil d’évaluation des besoins, et qui est adaptable a cet objectif.
Elle semble étre un bon outil pour aider les patients a mieux exprimer leurs
besoins et mieux comprendre et suivre leur traitement.

L’objectif de mon travail est de savoir comment un outil déja employ¢é par
des professionnels travaillant spécifiquement dans le cadre de I’ETP, par exemple
dans des réseaux, peut étre utile en cabinet de médecine générale.

Lors de mon mémoire, les patients se sont montrés treés intéressés et
réceptifs ce qui m’a encouragée a prolonger ce travail. Je souhaiterais pour ma
thése rencontrer des patients de médecins différents pour recueillir ’avis de ces
patients et médecins sur I’intérét d’utiliser cet outil.

Il me faudrait rencontrer deux de vos patients en entretien de moins d’une
heure afin de discuter avec eux de leur traitement. Seriez-vous d’accord pour
recruter parmi vos patients hypertendus deux volontaires dont le prochain rendez-
vous de consultation serait dans le mois qui suit et de leur proposer que je les
rencontre ?

Dans un second temps je souhaiterais vous revoir une fois que vous les
aurez regus en consultation pour discuter de ce qu’ils vous en ont dit (1’idéal serait
que vous puissiez prendre quelques notes dans leur dossier) et de ce que la CC a
pu vous apprendre sur eux.

Vos propos ainsi que ceux de vos patients seront bien siir traités dans ma
theése de fagon anonyme.
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2) Présentation de la CC au patient

Bonjour, je m’appelle Véronique Giacomo, je suis interne en médecine
générale et j’aurais besoin de votre aide pour réaliser ma thése dont le but est de
proposer aux médecins traitants un moyen pour mieux comprendre les besoins des
personnes qui prennent un traitement contre 1’hypertension.

Pour cela au lieu de vous poser des questions je souhaite employer une
autre méthode qui est aussi utilisée pour que les personnes puissent dire ce
qu’elles pensent et comment elles vivent la prise de leurs médicaments au
quotidien.

Donc aujourd’hui nous allons parler de votre médicament contre
I’hypertension.

I1 s’agit de réaliser un schéma qui va représenter votre fagon de voir votre
traitement. Nous allons d'abord essayer de construire ensemble une carte avec un
sujet neutre (comme les fleurs ou les vacances par exemple). Puis nous ferons la
méme chose avec pour sujet votre traitement. Dans un dernier temps je vous
interrogerai sur ce que vous avez pensé de cette expérience.

Je vous explique comment faire pour réaliser la CC :

On écrit donc ce sujet au centre d’une feuille et a partir de 1a vous dites
tout ce qui vous vient a 1’esprit concernant votre traitement anti hypertenseur.
Toutes ces idées (mots entourés sur la carte) il faut ensuite expliquer comment
elles sont liées entre elles (fleches).

A vous de faire pour votre traitement. Vous pouvez noter les idées qui
vous viennent a 1’esprit concernant votre médicament pour la tension, méme ce
qui ne vous parait pas important, tout ce que vous voulez dire dessus, ce que vous
connaissez, ce que vous pensez.

Maintenant, je vous propose de « ranger » ces idées en fonction des liens
que vous faites entre elles et par rapport a votre traitement.

(On passe ensuite a 1’entretien)
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3) Questionnaire d'entretien semi dirigé faisant suite a la

réalisation de la CC

Nous venons de réaliser une carte qui représente ce que vous pensez /

connaissez de vos médicaments pour la tension, ce que cela représente pour vous.

Maintenant je souhaiterai vous poser quelques questions pour savoir

comment cette carte peut vous étre utile pour comprendre et gérer votre traitement
au quotidien?

1.

Tout d’abord, en regardant cette carte est-ce que vous souhaiteriez faire un
commentaire « a chaud »?

Qu’est-ce qu’elle vous apprend (permet de mettre en évidence) :
sur votre fagon de voir votre traitement?

sur votre facon de le gérer au quotidien / par rapport a des événements
extérieurs ?

ce que ¢a représente de bénéfique / de contraignant pour vous ?

Comment la Carte Conceptuelle peut-elle vous aider a y voir plus clair a
propos de votre traitement?

Qu’est-ce qu’il faudrait, d’aprés ce que vous constatez, pour vous aider a
comprendre et gérer votre traitement? (Quels points restent a éclaircir et
de quoi ou de qui avez-vous besoin pour cela)

Qu’est-ce qui vous semble prioritaire a faire dans un premier temps
( parmi ces choses qui vous manquent)?

Comment ce que nous venons de faire pourrait vous-il servir lors de votre
prochaine consultation avec votre médecin ?

Finalement, qu'est-ce que cette expérience vous a apporté (pour faire le
point sur votre traitement)?

Je vous remercie et pour terminer nous allons faire une synthese de ce que

vous avez dit. Synthese de la carte et du questionnaire mettant en avant les besoins
( ressentis, exprimés) et discussion avec le patient.

8.

Maintenant que nous en avons reparlé, que pensez-vous de votre carte ?

Etes-vous d'accord pour que votre Carte Conceptuelle soit communiquée a

votre médecin traitant?
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Si plus tard d’autres idées vous viennent a 1’esprit, n’hésitez pas a me
recontacter.

4) Questionnaire d'entretien semi dirige destine aux
médecins.

Pour chaque patient :
1. Quel a été I’effet sur la consultation qui a suivi I’expérience?

2. Que vous a dit votre patient a propos de son expérience / que vous a-t-il
demandé ?

3. Qu’est-ce que la carte et sa synthése vous apprend sur votre patient et ce
que représente pour lui son traitement ?

Quels bénéfices ?
Quelles contraintes ?

4. Quels besoins identifiez-vous grace a la carte de votre patient pour
mieux comprendre son traitement ? Pour mieux gérer son traitement au
quotidien ?

5. Qu’est ce qui vous semble prioritaire ?

En général :

1. Que pensez-vous de cet outil pour faire émerger les besoins des patients
par rapport a leur traitement ?

2. Qu'est ce que cette expérience vous a apporté?
3. Comment en voyez-vous I’application dans votre contexte de soins ?

4. Comment envisagez-vous |’utilisation de la carte conceptuelle dans la
prise en charge éducative ?

5. Seriez-vous prét a tenter I’expérience vous méme ? Sinon qui pourrait
vous aider ?

6. Finalement, cet outil vous semble-t-il utile ? Pratique ? Fiable ? A
quelles conditions ?

Je vous remercie de cet entretien, souhaitez-vous ajouter un dernier
commentaire avant de terminer ?
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Annexe 6 : CC de la phase exploratrice
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Annexe 7 : nouvelle expérimentation
1) Présentation de la carte conceptuelle au médecin

Bonjour,
Je voudrais faire ma thése sur I'Education du patient hypertendu.

Interne de MG, j'ai suivi le DU d'ETP ou j'ai découvert un outil qui
s'appelle la carte conceptuelle (CC) qui m'a paru intéressant et utilisable en MG.

L'ETP concerne tous les patients atteint de maladies chroniques. Elle
devrait €tre pratiquée par tous les professionnels de santé mais elle peut paraitre
difficile a intégrer dans la pratique quotidienne. La premiere étape de I'ETP est le
recueil des besoins et des ressources ou diagnostic €ducatif que la CC peut aider a
réaliser.

Avant d'extrapoler et de vous proposer cet outil, je me propose de le tester.
En effet savoir si une personne formée et motivée par I'ETP conclut a I'utilité, la
faisabilité et I'acceptabilité par le patient de cet outil est le préalable nécessaire.

Cette CC, le patient pourra la réaliser avec moi au cours d'un entretien. Ma
these cible les patients traités pour HTA. J'ai donc besoin de vous pour recruter
des patients qui seraient motivés pour me rencontrer.

Pourriez-vous poser la question a vos patients?

2) Recrutement des patients

Pour sa thése, une étudiante souhaiterait rencontrer des personnes qui ont
envie de partager leur expérience de I'HTA et ses traitements et de leurs attentes
vis-a-vis de ce probléme de santé.

Est-ce que ¢a vous intéresse ?

Si oui voici ses coordonnées (ou s'ils préférent que je les contacte
communiquez moi les leurs)
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3) Entretien

Bonjour

Je suis interne de MG et je m'intéresse a un domaine qui s'appelle 'ETP.
C'est tout ce que les soignants peuvent faire pour aider les patients a mieux
concilier la prise en charge de leur maladie avec leur vie quotidienne. La premiére
étape consiste a apprendre quels sont vos besoins et vos attentes. Pour cela je
pourrais vous poser plusieurs questions mais au lieu de ¢a je vous propose de
tester une autre manicre de faire et vous me direz ce que vous en pensez.

Il s'agit d'une sorte de schéma qui ressemble a ¢a: schéma du train. Au
centre on €crit de quoi on va parler. Ici c'est le train. C'est un mot qui peut évoquer
plusieurs idées qui sont reliées entre elles (exemples). Je vous propose qu'on se
serve de cette facon de faire pour discuter de votre HTA dans votre vie de tous les
jours. (mon travail de thése c'est de tester cette manicre de faire ).

Dans un premier temps vous notez tout ce qui vous vient a l'esprit
concernant votre HTA. Apres vous « rangez » ces idées comme vous voulez pour
faire une carte comme « le train ». Ensuite vous allez expliquer les liens qui pour
vous existent entre ces idées. Il n'y a pas de bonne ou mauvaise réponse. Je ne suis
pas la pour juger de vos connaissances ( je ne vous teste pas, je souhaite que nous
voyions ensemble si cette méthode peut nous servir). Vous pouvez a tout moment
modifier ce que vous avez écrit si ¢a ne vous convient pas. Reformulations (si je
comprends bien la vous voulez dire que...). Exploration des autres dimensions

Vous voyez quelque chose a ajouter ?

Sur cette carte qu'est-ce qui est le plus important pour vous ?
En regardant cette carte :
L. quels sont vos projets a court terme ?

II. Quelles sont vos priorités ?

VI.  Vous en avez pensé quoi de cette facon de faire finalement ?
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Annexe 8 : CC de l'expérimentation
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EDUCATION THERAPEUTIQUE EN MEDECINE GENERALE
APPORT DE LA CARTE CONCEPTUELLE
DANS LA CO-CONSTRUCTION
DU BILAN EDUCATIF PARTAGE

Etude qualitative menée avec des patients hypertendus

Introduction Cette étude est partie d'un questionnement sur le phénomene de I'observance, puis
s'est focalisée vers le souhait de concilier les exigences d'un bilan éducatif partage de qualité et
celles de la médecine générale. La carte conceptuelle, outil validé en éducation thérapeutique du
patient (ETP), a été choisie comme support a I'entretien éducatif. Ce travail rend compte a la fois
de I'évolution de ma réflexion sous forme d'un journal de bord et de I'expérimentation de I'outil
pour répondre a la question: la carte conceptuelle permet-elle le recueil des besoins et des
ressources du patient en médecine genérale ?

Méthode Ce travail, enrichi par une phase exploratoire, repose sur des entretiens individuels
avec des patients hypertendus pour construire une carte conceptuelle avec pour concept central
I'nypertension. La méthode qualitative choisie s'est inspirée de deux devis méthodologiques que
sont la recherche-expérimentation et la production de matériel pédagogique.

Résultats Quinze patients ont été rencontrés. La carte conceptuelle a permis de recueillir le
point de vue du patient: son vécu singulier de la maladie, l'intrication des émotions et des
connaissances. Le résultat graphique permet a la personne d'obtenir une image globale de
I'expérience vécue et participe a la construction de I'image de soi. Les patients ont apprécié cet
espace de liberté d'expression et de réflexion. La carte conceptuelle a joué un réle de tiers
médiateur et a mis en évidence I'écart entre les priorités du patient et celles du médecin.

Conclusion La carte conceptuelle apparait comme utile pour faire le bilan éducatif partagé en
médecine générale. Elle permet de favoriser I'empowerment du patient en encourageant la prise de
conscience. Elle apporte une médiation dans la relation, change les postures des deux participants.
La relation instaurée induit la mise en ceuvre d'une négociation authentique et la satisfaction de
chacun dans la rencontre.

Mots clés: Education Thérapeutique du Patient, Médecine générale, Carte conceptuelle,
Empowerment, Bilan Educatif Partagé
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