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I- INTRODUCTION

1-1 Origine de la recherche

Le fait de vivre au long cours avec une maladie chronique engendre pour les patients une

série de conséquences a la fois psychologiques et cognitives. Ces conséquences entravent
réguliérement 1’adhésion du patient & son traitement et ont donc des répercussions sur
I’efficacité et la sécurité de la thérapeutique.
Le fait de pouvoir accéder a la réalité du patient (dans son contexte ainsi que dans la maniére
de se représenter les choses) permet aux soignants de développer des stratégies éducatives
pertinentes et efficaces. Pour élaborer des actions pertinentes d’éducation pour la santé, il est
nécessaire de comprendre les facteurs d’influence et de genése des comportements de santé,
les processus d’apprentissage de la santé, de méme qu’en épidémiologic ou en médecine, on
cherche a établir le lien causal entre agent et maladie, entre risque et maladie, entre
comportement, risque et conséquence. ..

Depuis plusieurs années, des équipes de santé multidisciplinaires (médecin, pharmacien,
infirmiere, diététicienne...) se sont engagées dans la mise en place de dispositifs d’éducation
thérapeutique afin d’améliorer ’observance des patients, ’efficacité des traitements et
diminuer les risques iatrogénes potentiels. Les critéres de qualité de I’éducation thérapeutique
du patient proposé par ’OMS soulignent la place centrale du patient dans le processus
d’apprentissage et 'importance de la prise en compte par les « formateurs » des processus
d’adaptation, des représentations de la maladie et de son traitement, des attentes et des besoins
du patient 4.

L’éducation du patient est une pratique de santé relativement récente intégrée dans la
prise en charge des patients atteints de maladies chroniques. Cette démarche d’éducation du
patient représente un changement des conceptions de santé car elle suppose que le patient
peut devenir expert face a sa maladie et la gestion de son traitement pendant une période

donnée (« le premier agent de santé est I"individu lui-méme ») ©*1.

Cependant, le patient est un apprenant particulier pour lequel des dispositifs éducatifs
doivent étre adaptés selon ces particularités. Le professionnel de santé se place, dans cette
perspective, comme médiateur, tuteur, spécialiste du savoir médical et technique, capable

de donner au patient tous les moyens cognitifs et techniques d’une cogestion de sa maladie.
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La dépendance du patient envers les professionnels de santé évolue vers une
responsabilisation des acteurs et un partenariat entre patient et éducateur.
On assiste a une co-construction de compétences entre le professionnel de santé, éducateur

spécialiste, et le patient expert de son activité.

Le pharmacien clinicien, spécialiste du médicament, s’est tout naturcllement impliqué
dans cette démarche d’éducation thérapeutique du patient. [} intégre les équipes
multidisciplinaires qui font la richesse de la démarche d’éducation thérapeutique en apportant

456781 11 devient

une compétence et un regard différents des autres professionnels de santé
chargé d’accompagner les patients dans I’adhésion au traitement prescrit, dans le respect des
prises, et dans le bon usage des médicaments en terme de modalités, de précautions et
d’organisation pratique ). Les expériences de pratique clinique en éducation thérapeutique
ont montré les avantages, le dynamisme et la richesse d’une organisation en équipe

multiprofessionnelle du processus d’éducation thérapeutique des patients.

La défimition de ’OMS pour I’éducation thérapeutique a permis au professionnel de santé
de s’orienter vers un diagnostic éducatif du patient, & partir duquel les compétences a atteindre
par le patient seront définies '), Le patient devient, dans cette démarche, un partenaire de son
apprentissage. Cependant, en pratique courante, au-deld de cette phase diagnostique, ce
modéle d’éducation reste basé sur un systéme de transfert de connaissances des professionnels
experts vers le patient. Il s’avere difficile de laisser le patient non seulement acteur mais

auteur de son apprentissage.

Noire question de recherche est la suivante

Comment développer une démarche d’apprentissage centrée sur 1’apprenant ?

1-2 Objet de recherche

Deux interrogations émanent des professionnels de santé qui travaillent 4 une démarche
d’éducation thérapeutique pertinente : la question de la transmission des connaissances et
celle des processus d’apprentissage de la santé.

Différentes modalités d’apprentissage sont en pratique mises en place sous la forme de

consultations thérapeutiques individuelles, de séances d’éducation ou de stages en groupes.
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Les premicres démarches envisagées se sont tournées vers unc approche centrée sur le
patient afin d’analyser, de prendre en compte les représentations, les besoins et les attentes de

ce dernier ',

L’éducation thérapeutique a pour objectif ’acquisition de savoirs et de savoir-
faire par le patient.

Se pose pour le professionnel de santé le probléme de la rencontre entre deux savoirs : le
savoir scientifique et le savoir commun. En effet, il est important de considérer Pexistence de
savoirs différents relatifs au médicament méme s’ils interagissent du fait de I’évolution de la
société et des médias.

La connaissance des représentations constitue un indicateur précieux pour le formateur

qui sera ainsi renseigné sur la maniére dont le sujet concoit les choses et les moyens de

compréhension dont il dispose.

Une difficulté peut étre citée dans ’approche des représentations : comment utiliser,
intégrer les représentations dévoilées au sein du dispositif d’éducation thérapeutique.
L’établissement d’un diagnostic éducatif donne un cadre conceptuel et une partie de réponse
a cette interrogation ['*. Suite 4 ’analyse des attentes et besoins du patient, le professionnel
de santé, en collaboration avec le patient, fixera les objectifs & atteindre et établira en
conséquence les contenus d’apprentissage du dispositif qu’il pense pertinent, adapté pour le

patient.

La nouvelle approche que nous souhaitons développer envisage I’éducation du patient
sous ’angle d’une double activité, celle du patient et celle du professionnel de santé qui le

guide et le conseille.

Elle se veut centrée sur I’activité du patient c'est-d-dire prenant en compte non
seulement ses représentations mais aussi les facteurs environnementaux, externes au patient
en lien avec son « activité de patient » et en analysant les stratégies d’action mises en place

par celui-ci face a des sitnations problématiques liées a sa maladie et son traitement.

Notre démarche repose sur un modele d’apprentissage emprunté a la Didactique des
Sciences et a la Psychologie cognitive qui fait ’hypothése qu’apprendre, ¢’est toujours partir
de ce que I’on connait (connaissances initiales construites a partir des expériences vécues,

transmises par la famille...).
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Dans son activité, "apprenant va ensuite rencontrer des situations posant probléme,
des obstacles venant 4 ’encontre de ses connaissances initiales.

Ce conflit socio-cognitif serait a 'origine de 1’élaboration progressive des savoirs
(connaissances), savoir-faire (pratique, technique) et savoir-étre (attitudes) de ’apprenant ]
Dans ce modele, le professionnel n’est qu’un accompagnant actif, un médiateur dans la
démarche d'élaboration de savoirs du patient. T1 facilite la production de sens pour chaque
patient en I’accompagnant et en interférant avec ses conceptions [,

Dans cette optique, les patients eux-mémes par leurs vécus, leurs expériences seront les
plus aptes a nous décrire des problémes rencontrées Jors de leur maladie, les stratégies qu’ils
ont mises en ceuvre pour y répondre (ou régles d’action) et ’impact sur leur vie quotidienne

(récits d’expériences) ']

1-3 Problématique

Les processus d’apprentissage induits par les démarches éducatives en santé restent peu
explorés, et sur le plan de leur mise en ceuvre, et sur le plan de leur impact sur le devenir des
patients,

Notre recherche s’intégre dans [’exploration d’une nouvelle approche d’éducation

thérapeutique centrée sur P’activité des patients.

Notre démarche repose sur [‘hypothése principale qu’une optimisation du devenir du
patient chronique en termes cliniques et de qualité de vie peut éire obtenue grice & un
processus d’acquisition de connaissances et de compétences lié a Pactivité du sujet dans son
environnement.

Elle postule que le patient peut étre acteur et auteur de son apprentissage.

Cette optique suppose, en conséquence, la modélisation d’un accompagnement actif par le
professionnel de santé, tuteur du patient et le passage d’une logique de transmission 4 une

logique d’acquisition,

Notre problématique se résume ainsi :

Peut-on envisager un processus d’¢ducation thérapeutique construit a partir des données de
Panalyse de ["activité du patient et définir le réle du professionnel de santé comme

« accompagnant actif » dans la démarche d’élaboration de savoirs du patient ?
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II- REVUE DE LA LITTERATURE

Notre réflexion est basée sur des concepts ¢manant de différents champs de recherche
du domaine de la Santé et des Sciences de I’Education. Ces concepts sont, tout d’abord,
détaillés et leur utilisation dans le domaine de I’éducation thérapeutique est envisagée,

Les différents champs de recherche explorés sont les suivants : éducation pour la Santé,
¢ducation thérapeutique, modéles d’apprentissages, didactique des sciences expérimentales,
psychologie cognitive, psychologie clinique, psychologie du développement, théorie de
Iactivité, didactique professionnelle, ergonomie, psychologie du travail et dynamique des

compétences.

Chap 1- EDUCATION EN SANTE

2-1 Education et santé

Au carrefour des deux grands champs d’action que sont la santé et 1’éducation, I’éducation
pour la santé batit ses concepts et ses modeéles d’application & la fois sur ceux de la santé et

ceux de P’éducation.

Classiquement, deux modéles de santé sont décrits %,

On distingue le systéme biomédical et le systéme biopsychosocial.

Le premier systeme appréhende la santé comme P'absence de maladie, elle-méme
définie comme un probléme organique (biophysiologique), objectivable, déterminé par une ou
plusieurs causes qui doivent étre identifiées et traitées. Ce premier modéle décrit une logique
classique d’enseignement, centrée sur l’enseignant utilisant des méthodes « transmissives » et
inductives des savoirs a acquérir. Il est illustré par I’enseignement formel ol les objectifs et

les contenus de formation sont prédéfinis et ou le but est la transmission de savoirs.
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Le second modele englobe le premier, auquel il ajoute plusieurs éléments : il existe un
continuum entre la santé et la maladie ; la santé y est définie comme un état de bien étre
physique, mental et social, et pas seulement comme I’absence de maladie (Art. 1 de la
Constitution de 1948 — OMS) ' Ia santé y est a la fois objective (contrdlable par des
mesures bio-physiologiques) et subjective (en tant que volet d’une construction personnelle
et/ou sociale, variant selon les groupes et les périodes) ; la santé concerne I’individu ainsi que
son entourage et la société,

Ce deuxi¢me modéle s’inscrit dans une logique dite d’apprentissage, ou [’acteur
principal est la personne qui apprend. Cette personne contribue en priorité & Ja définition des
objectifs et des contenus de son apprentissage. L’acte éducatif commence alors par ’aide 4 la
définition des objectifs d’apprentissage et vise P'acquisition des savoirs nécessaires pour
atteindre le but fixé par I’apprenant, ou conjointement par le formateur et ’apprenant. Les
méthodes y sont participatives et déductives 22!,

Notre recherche s’intégre dans le modéle biopsychosocial dans lequel le patient est

acteur de son éducation en santé.

Le croisement des modéles de santé et d’éducation fournit quatre types possibles d’éducation

pour la santé présentés dans le tableau ci-aprés 221

Modele de Santé
Modéle d’éducation Biomédical Biopsychosocial
Logique d’enseignement Typel : Type 2 :
(fondée sur Penseignement) enseignement de savoirs Enseignement de savoirs de
médicaux santé a la fois physique,

mentale et sociale

Logique d’apprentissage Type 3 : Type 4 :
(fondée sur I’apprenant) apprentissage de savoirs Apprentissage de savoirs de
médicaux santé a la fois physique,

mentale et sociale

Tableau | : Quatre modeéles d’éducation pour la santé
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2-2  Education thérapeutique

2-2-1 Cadre réglementaire et définition

Le mot « éduquer » a une origine étymologique « ex ducere » qui signifie faire sortir
de soi, développer, épanouir. L’éducation thérapeutique conduit la personne & grandir, 4 se
dépasser et implique un conseil, un soutien de nature médical, psychologique et social.

Il convient, tout d’abord, de distinguer, différencier I’éducation thérapeutique de la

simple information thérapeutique.

a- L’information thérapeutique

La loi du 31 décembre 1970 portant sur la réforme hospitaliére a défini les droits
fondamentaux des malades hospitalisés, en particulier le libre choix de son praticien et de son
établissement de soins 1. Ces droits ont été réaffirmés par la loi hospitaliére du 31 juillet
1991, et particuli¢rement le droit & l'information. Il est fait obligation aux établissements de
veiller 4 la mise en ceuvre effective des droits des patients, et en particulier celle de délivrer
des informations : "dans le respect des régles déontologiques qui leur sont applicables, les
praticiens des établissements assurent I'information des personnes soignées. Les personnels
paramédicaux participent a cette information dans leur domaine de compétence et dans le
respect de leurs régles professionnelles " (Art. L. 710-2) 41,

Cette information du patient sur son état de santé et les traitements utilisés, a laquelle doivent
participer tous les membres de I'équipe médicale, fait partie intégrante de la relation entre
soignant et soigné. Cette obligation est rappelée dans la charte du patient hospitalisé ),
L'obligation d'information n'est pas spécifique aux médecins, elle incombe 2 tous les
professionnels de santé. Elle est protégée par les régles de confidentialité et du secret
professionnel. Cette information doit étre organisée pour garantir la cohérence des
renseignements donnés par chacun des intervenants.

L'information donnée au patient doit lui permettre d’étre en mesure de faire des choix
« €clairés » a partir des différents renseignements communiqués par le professionnel.

Le patient devient un acteur, capable de prendre une décision le concernant en pleine

connaissance de cause.
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Cette obligation d'information a fait I'objet d'une attention particuliére par la cour de
cassation qui a, par 'arrét Hedreul en 1997, retenue que "celui qui est légalement ou
contractuellement tenu d'une obligation particuliére d'information doit apporter la preuve de

* 1200 Y] pe s’agit plus, pour les professionnels de santé, de

l'exécution de cette obligation
donner |’information mais il faut envisager dans I’organisation des soins des outils permettant
de colliger des « traces » prouvant que ’acte d’informer le patient a bien été réalisé,
La Haute Autorité de Santé (HAS) a, a la suite de cet arrét, élaboré des recommandations en
Mars 2000, afin de proposer au médecin une aide dans la maniére de dispenser a chaque
patient une information pertinente et de qualité, tout au long du processus de soins 271
La loi du 4 mars 2002 a consolidé I'obligation d'information pour tout professionnel de
santé : « toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information
porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont
Proposées, ..... Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses
compétences et dans le respect des régles professionnelles qui lui sont applicables. Cette
information est délivrée au cours d'un entretien individuel » (Article L.1111-2) ¥,
Derniérement, le manuel d’accréditation consacre un chapitre aux "droits et
informations du patient" dans lequel le référentiel prend en compte la loi du 4 mars 2002. Le
médecin informe le patient en vue de I'éclairer sur son état de santé et de lui décrire la nature
ainst que le déroulement des soins. I lui fournit des éléments, notamment en terme de
bénéfices/risques, lui permettant d'accepter ou de refuser les actes a visée diagnostique et/ou
thérapeutique qui lui sont proposés *.
- L'information que le médecin donne au patient a donc pour fonction de mettre ce dernier en
mesure de faire des choix.
- Elle constitue une obligation pour le praticien, et par extension pour tout professionnel de
santé quelque soit le mode d’exercice.

- Le défaut d’information engage la responsabilité des établissements et des professionnels de

santé.

b~ L’éducation thérapeutigue

Aujourd’hui, la santé est considérée comme un service pour lequel les « usagers » et
les associations de patients demandent de mieux connaitre les modalités et les finalités des

démarches de santé.
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La loi du 4 mars 2002 confeére aux patients des droits nouveaux dont la possibilité de
participer a des décisions thérapeutiques qui les concernent 4 partir de connaissances qui leur

auront été transmises.

Cette approche vise & responsabiliser les patients en leur permettant d'étre des
utilisateurs avisés du systéme de santé, grice 4 une politique de prévention. Cette politique a
pour but, de favoriser les comportements individuels pouvant contribuer a réduire le risque de
maladie et d'accident. Elle tend & développer des actions d'information et d'éducation pour la

santé et des actions d'éducation thérapeutique.

La déclaration de ’'OMS & Alma-Ata en 1976 sur « les soins de santé pour tous en an
2000 » a posé les bases de cette politique de prévention et a défini différents niveaux de

prévention :

1- une prévention primaire, dans laquelle se situe I’éducation pour la santé qui tente d’éviter
le développement de comportements a risque d’une population (tabac, alcool, drogues,
déséquilibres alimentaires...). Elle s’adresse a4 des personnes en bonne santé et vise une
information du grand public pour réduire le risque d’apparition de maladies,

2- une prévention secondaire, qui cherche a retarder 1’apparition d’une maladie en présence
d’un facteur de risque,

3- une prévention fertiaire, dans laquelle sont mises en place des stratégies permettant de
retarder [’apparition de complications dans une population atteinte d’une maladie.
L’éducation thérapeutique du patient se situc au niveau des préventions secondaire et

tertiaire (!9,

Ces derniéres années, différentes définitions de 1’éducation thérapeutique ont été
proposées et apportent chacune des éléments caractéristiques du processus d’éducation

thérapeutique:

* L’éducation thérapeutique du patient est définie comme un processus par étapes, intégré
dans la démarche de soin, comprenant un ensemble d’activités organisées de
sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’aide psychologique et sociale
concernant la maladie, les traitements, les soins, I’organisation et procédures hospitaliéres,
les comportements de santé et ceux liés & la maladie et aux traitements, collaborer aux

soins, prendre en charge son état de santé et favoriser un retour aux activités normales
(30,31]
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* 1 éducation thérapeutique est un ensemble de pratiques visant & permettre au patient

’acquisition de compétences, afin de pouvoir prendre en charge de maniére active sa
maladie, ses soins et sa surveillance en partenariat avec ses soignants B2,

* ’éducation thérapeutique structurée est plus efficace que I'information seule. Elle

comporte au minimum un apprentissage & 1’autogestion du traitement par le patient (plan

de traitement écrit, appréciation des symptdmes) et nécessite un suivi régulier 331

* L’éducation thérapeutique a pour objectif d’aider les patients atteints o affections
chronmiques 3 acquérir la capacité de gérer leur traitement afin de prévenir les

complications résultant de leur propre maladie tout en conservant et améliorant leur

qualité de vie (341

[.’éducation thérapeutique se caractérise par un véritable transfert planifié et organisé
de compétences du soignant vers le patient et s’inscrit dans une perspective ol la dépendance

du malade fait progressivement place a la responsabilisation et au partenariat avec I’équipe

(%) 1 formation du patient doit permettre au malade et & sa famille de mieux

collaborer avec les soignants 1

soignante

Il existe un passage de ’ordre donné par ’ordonnance au consentement éclairé jusqu’a
la participation active du patient & son traitement (33361 La relation d’éducation n’est pas une
relation d’égalité, c’est une relation de liberté, elle peut étre une relation de partenariat, elie

doit étre une relation de confiance et doit aboutir & un accord thérapeutique 7.

Différents organismes se sont investis dans la mise en place de démarches structurces

concernant les pratiques en éducation thérapeutique : I'Institut National de Prévention et
d'Education pour la Santé (/NPES) dont le rdle est de concevoir et produire différents
programmes nationaux de prévention et d'éducation thérapeutique, d'établir avec les
professionnels concernés les critéres de qualité pour les actions, les outils pédagogiques et les
formations d'éducation thérapeutique ; la Haute Autorité de Santé (HAS) qui a élaboré des
recommandations destinées a tous les professionnels de santé s’orientant vers une démarche
d’éducation thérapeutique dans la prise en charge d'un patient.
Les premiéres recommandations émises ont concerné le domaine de I’asthme 133381 En 2002,
une synthése sur les actualités et les perspectives de 1’éducation thérapeutique au sein des
établissements de santé a été rédigée sous la forme d’une circulaire DHOS-DGS n®2002-
215 P,
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2-2-2 Objectifs de I’éducation thérapeutigue

L’€ducation thérapeutique n’obtient qu’une efficacité relative si elle se limite & une
simple transmission d’informations. Le patient doit étre actif dans Pacquisition des
connaissances ']

L’¢ducation thérapeutique a pour objectif Pacquisition de savoirs et de savoir-faire
par le patient, I’acquisition par le patient d’outils, de moyens lui permettant une plus
grande maitrise de sa vie. Elle aborde des contenus complexes nécessitant un apprentissage

soutenu, répété et de longue durée.

Cette appropriation de la thérapeutique par le patient le conduit 4 émettre des choix
thérapeutiques en lien avec une vie avec sa maladie. Elle permet la rencontre entre le projet

médical du professionnel de santé et le projet de vie du patient.

Dans cette optique émerge une nouvelle notion de compétences des patients et met
en évidence la diversité des savoir-faire nécessaires pour résoudre des situations de vie
quotidienne. La mise en ceuvre de compétences par le patient est a I'origine de difficultés qui
nécessitent le recours & une aide médicale attentive et bienveillante "4,

L’éducation thérapeutique s’adressc 4 des malades chroniques pour lesquels
’application de compétences et de comportements de santé est susceptible de retarder
I"apparition de complications et de les aider & intégrer, & concilier au mieux projets de vie et
exigences de la gestion de leur maladie. Le contexte de vie, le degré d’acceptation de la
maladie, les capacités, ’habileté des patients influencent leur motivation & apprendre et leur

facon d’apprendre.

La prise en charge des maladies chroniques du fait de la nécessité de permanence de
prestations et d’attention sollicite la participation du patient 4 ses propres soins.
Le maintien d’une vie « acceptable » se fait en contrepartie d’une exigence de traitement.
L’éducation thérapeutique dans ce contexte est essentielle car « micux le malade connait sa

maladie, moins il Ia craint et plus il est capable de la gérer correctement » !,
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L 'éducation thérapeutique vise

- a améliorer I'attitude du patient face a I’acceptation de la maladie chronique et de
son traitement et Pimpliquer dans une démarche de construction de projet de vie
qui intégre la pathologie,

- aaméliorer les connaissances du patient sur la maladie chronique et son traitement
pour une meilleure implication du patient dans la prise en charge de sa maladie et
de la gestion de son traitement et une meilleure maitrise de sa vie,

- A développer certaines compétences techniques chez les patients afin de leur
permettre de participer a leurs propres soins,

- a favoriser les comportements des patients susceptibles de concourir a une bonne
observance garant de Pefficacité du traitement,

- a développer certaines compétences chez les patients pour assurer leur « auto
surveillance » et mieux prévenir les complications,

- & intégrer certaines habilités sociales permettant aux patients de développer une
alliance thérapeutique avec les professionnels de santé et utiliser de maniére

optimale les structures de soins disponibles.

En favorisant I’implication du patient dans les actions thérapeutiques le concernant, la
prise en charge de sa maladie et la gestion de son traitement, différentes études ont montré
que [D’éducation thérapeutique permettait de réduire Dincidence et la gravité des
complications, le nombre et la durée des hospitalisations engendrant une diminution des cofits

de la prise en charge des maladies chroniques.

La premiere étude d’efficacité et d’efficience de !’éducation thérapeutique date de
1972 et rapportait une réduction significative des journées d’hospitalisation de 1,5 a4 5,5
Jours/patient suite a la formation de patients diabétiques dans les milieux défavorisés de Los
Angeles 1. Puis, ’étude de Fireman a montré une réduction de moitié du coft médical chez
des patients asthmatiques ayant suivi une éducation thérapeutique du fait de la prévention de
75% de crises d’asthme et de la diminution de 80% des visites en urgences et
hospitalisations ™!, D’autres recherches démontrant Uefficacité de I’éducation thérapeutique
ont été entreprises dans différents domaines. En diabétologie, une diminution de 50% de
apparition et de la progression de complications de type rétinopathie et insuffisance rénale a
été rapportée chez des patients diabétiques ayant participé & des programmes d’éducation

thérapeutique we)
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En rhumatologie, plusieurs études ont montré le gain apporté par des programmes
d’éducation thérapeutique en terme de connaissances, d’observance et d’amélioration de
symptdmes cliniques comme la géne fonctionnelle ¥, En neurologie, des études ont montré
une amélioration de la perception des symptOmes d’alerte propres au patient et unc
diminution de la fréquence des crises aigues associée en conséquence a une moindre
utilisation de traitements symptomatiques d’urgence chez des patients migraineux et

[48,49

¢pileptiques ayant suivi une éducation thérapeutique I, En psychiatrie, plusieurs études

ont montré I'impact des programmes d’éducation thérapeutique de groupe chez des patients
schizophrénes en terme de diminution des rechutes et du nombre de réhospitalisations @',
Une récente méta-analyse montre I'influence positive des programmes d’éducation sur le
niveau de connaissances des patients sur leur maladie et I’acquisition de compétences en

terme de capacités gestuelles et de prises de décisions P53,

D’autres études n’ont pas montré de résultats aussi encourageants et une des critiques
les plus fréquentes a 1’égard de ces études d’efficacité et d’efficience de I’éducation
thérapeutique est, outre certains biais méthodologiques, de regrouper sous I’appellation
« éducation thérapeutique » un ensemble de techniques, d’outils dont la description manque le

plus souvent de précision ™.

Certaines évolutions législatives sont apparues concernant Pactivité d’éducation
thérapeutique : utilisation des programmes d’éducation thérapeutique comme critéres de
qualité des services recevant des malades chroniques (ANAES, 1999), propositions de
nomenclature de Dactivité d’¢ducation thérapeutique en groupe (CNAMTS, 2002),
proposition de financement de consultations externes d’éducation thérapeutique (circulaire
DGS-DHOS, 2002) 23953,

Cependant, il semble que I'implication des associations de patients et la demande
prégnante des patients de participer a leur prise en charge soit le moteur actuel de ’éducation

thérapeutique.
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2-2-3 Education thérapeutique et Diabéte

La diabétologie est le domaine d’application choisi pour cette recherche afin de tester

nos hypothéses.

En effet, depuis plusicurs anndes, la prise en charge des patients diabétiques est une
question qui mobilise les professionnels de santé car le diabéte représente un exemple type de
maladie chronique dont les répercussions nécessitent une prise en charge adaptée, différente

des affections aigués.

Le diabete est une maladie qui transforme le statut du patient et implique pour le
patient de renoncer 4 I’idée de pouvoir guérir comme on guérit d’une infection bactérienne
par quelques jours d’antibiotiques. Le témoignage d’une patiente illustre bien cette notion
lorsqu’elle nomme son diabéte « son diablotin qui s’est immiscé dans sa vie et ne la lichera
plus », il est devenu son compagnon de route et il faut apprendre & vivre avec et accepter qu’il
’accompagne 2 tous les instants de sa vie P
La connaissance de sa maladie et la capacité de gérer son traitement peuvent favoriser
Pacceptation de cet état chronique mais a ’inverse, la difficulté d’acceptation peut entraver

I"acquisition des connaissances et induire des ruptures dans la prise des traitements et le suivi

médical.

Le diabéte est une maladie qui nécessite ’acquisition de savoirs (connaissances), de
savoir-faire (pratique, technique) et de savoir étre (attitudes) qui implique le patient dans la
prise en charge de sa maladie et de sa vie ainsi que les professionnels de santé qui se
positionnent face aux patients diabétiques comme un allié pouvant apporter une aide

appropriée au long court.

Le traitement du diabéte représente un modéle pour la thérapeutique des affections
de longue durée et illustre I’évolution des stratégies de traitement et de prise en charge des
patients chroniques.

Le diabcte a joué un rdle pilote depuis les années 80 dans le développement des

formations pédagogiques pour les soignants s’occupant de patients chroniques.

Tout d’abord, I’'amélioration du contrdle diabétique a été le résultat de recherches et de
traitements dans le domaine biomédical, spécifique au diabéte pour I’insuline (1921) et non

spécifique au diabéte pour les antibiotiques (1945).
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En 1972, Pexpérience de L. Miller, publié¢ dans le New England Journal of Medicine,
marque I’entrée dans le domaine de la pédagogie thérapeutique avec la formation du malade
et prouve pour la premiére fois, sur un grand nombre de patients (N= 6000}, le réle
thérapeutique de la formation des patients %)

La déclaration de Saint Vincent (1989) avec la participation de 1’OMS sur le théme
« le diabete en Europe, un probléme de tous les ages et de tous les pays et un modéle de
prévention et d’auto-prise en charge » a constitué une étape importante européenne 7. Une
recommandation a €t¢ éditée au terme de cette rencontre et a insisté sur I'importance de la
formation du patient en proposant 5 objectifs sur 5 ans : réduction d’1/3 au moins des cas de
cécite due au diabéte, réduction d’1/3 des insuffisances rénales, réduction de 50% des
amputations, réduction de la mortalité et de la morbidité coronarienne, faire que le devenir des

grossesses diabétiques soit identique aux grossesse classiques.

En 1993, différentes études dont celle du DCCT (Diabetes Control and Complications
Trial) ont montré 'importance non seulement de 1’éducation des patients mais de

B8 Les maladies chroniques nécessitent

Porganisation des soins sur le long terme
Iintégration du suivi des patients dans le processus de soins ; suivi structuré par des équipes

pluridisciplinaires et associé & I’évaluation réguliére des performances des patients.

Dauns cette recherche , nous avons choisi de nous intéresser aux patients diabétiques
de type 2 du fait de I’explosion épidémique dans le monde de cette maladie, y compris dans
les pays en voie de développement, et des conséquences humaines ct économiques
considérables associées.

Le diabéte de type 2 est la premiére cause de cécité acquise et d’insuffisance rénale
terminale, responsable de 25 a 35% des IDM, de 25% des AVC, de 50 a 80% des amputations
non traumatiques et de la majorité des neuropathies périphériques /.

En regard des complications possibles, le patient atteint d’une maladie chronique
accepte de se traiter d’une fagon continuelle afin de réduire et/ou de retarder I’évolution vers
ces complications mais cette prise en charge réguliére dans le temps représente un pari

difficile.
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En effet, les patients sont confrontés a une maladie, la plupart du temps silencieuse
mais néanmoins présente comme le diabeéte ; leur savoir peut étre occulté par des réactions
emotionnelles, des représentations que les patients se sont construits de par leurs expériences

veécues.

Plusieurs recherches se sont intéressées a identifier ces représentations afin d’essayer
de comprendre leurs roles dans I’apprentissage et I’acquisition de compétences 1. Une
¢tude récente a montré I'importance non seulement des représentations mais des facteurs
culturels sur fa prise d’antidiabétiques oraux chez des patients immigrés originaires d’Asie du
Sud résidant en Grande Bretagne; citons quelgues expressions intéressantes « les
médicaments fonctionnent quand ils entrainent une disparition des symptomes» et « les
antidiabétiques oraux peuvent étre déléteres pour la santé lorsqu’ils sont pris sur de longues
périodes en conjonction avec d’autres médicaments ou sans la prise d’aliments

traditionnels » °!,

De plus, une prise de traitement tous les jours est soumise aux aléas de la vie
quotidienne, a I’évolution des contextes psychologiques, familiaux, professionnels et
culturels des patients méme si ils peuvent étre animés de bonnes intentions.

L’inobservance est estimée a prés de 50% pour les maladies chroniques ©*. Différents
facteurs influencent I’observance comme la perception subjective de la maladie, du traitement
médicamenteux, des facteurs externes au patient comme son mode de vie, ses rencontres, ses
expériences ... "% Certaines études ont montré qu’1 patient sur 3 était observant quand ils
¢taient traités par antidiabétiques oraux, qu’il existait une meilleure observance lors de
monothérapie et que 1’impact du nombre de prise sur la journée sur I’observance était plus

important que le nombre de comprimés a prendre par jour #6461

Une alliance thérapeutique entre le patient et le professionnel de santé qui le suit
permet une optimisation de la relation soignant-soigné et augmente les chances de suivi du

traitement au long court.

L’éducation thérapeutique structurée et la mise en place de réseaux de suivi et de soins
pour le diabétique de type 2 sont des outils en développement face 4 une maladie qui touche
plus de 10% des patients consultant en médecine générale dont 90% ne consultent ni

diabétologue, ni diététicienne, ni podologue 7.
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Le choix du domaine d’application de cette recherche repose sur 2 critéres essentiels :

- la notion de « modgéle » de patients atteints d’une maladie chronique que sont les
patients diabétiques de type 2 et I’expression type des conséquences 4 envisager en
terme de gestion de la maladie et de son traitement par les patients

- Jexistence d’un recul dans le domaine du diabéte concernant I’éducation
thérapeutique donnant la possibilité de comparer un existant aux hypothéses

envisagées.

2-2-4 Modéle d’éducation thérapeutique centré sur le patient

Le modéle proposé par Gagnayre et d’Ivernois est fondé sur une approche
systémique de I’éducation qui est particuliérement adaptée aux formations finalisées comme

I’éducation des patients, aboutissant & des compétences objectivables.

Cette approche comporte quatre étapes opératoires: le diagnostic éducatif, la
détermination des objectifs d’apprentissage, la détermination du contenu éducatif, et
I’évaluation %,

Une des caractéristiques principales de ce modéle est d’étre fondée sur les besoins des
patients. La prise en compte de leurs réalités, leurs cultures, leurs représentations, leurs
attitudes face & la maladie et leurs projets éventuels sont les fondements de la relation
éducative. Cet apprentissage est lié au stade d’acceptation de la maladie par le patient qui

conditionne sa motivation & apprendre.

Le diagnostic éducatif est la premiére étape de la démarche d’éducation qui permet
d’appréhender différents aspects de la personnalité du patient, d’identifier ses besoins,
d’évaluer ses potentialités, de prendre en compte ses demandes, de cemer ses représentations,
d’évaluer son contexte socio-économique dans le but de proposer un programme d’éducation

personnalisé [661

La deuxiéme étape consiste 4 définir les objectifs, les compétences a atteindre par le

[67]

patient Une compétence est définie comme un but 4 atteindre par le patient afin d’étre

capable de gérer sa maladie et son traitement.
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Ces compétences peuvent étre communes a tous les patients car devant &tre maitrisées
pour des raisons de sécurité et d’autres particuliéres a chaque patient en fonction de leurs

besoins. Les compétences définies seront colligées dans un contrat d’éducation.

Dans un troisiéme temps, les compétences retenues permettront de sélectionner les
contenus 4 apprendre par le patient et les méthodes et techniques pédagogiques utilisables.
La détermination du contenu éducatif est une étape clé étant donné qu’il est important de
repérer si les concepts apportés par I’éducation sont recevables par le patient, ¢’est-a-dire s’ils
n’entrent pas en contradiction avec des conceptions antérieures, d’ol Pimportance de la prise
en compte des représentations initiales du patient.
il est important de bien connaitre I’architecture des connaissances initiales du patient

afin d’y ajuster de nouveaux acquis.

La derniére étape d’évaluation formative est impérative en éducation thérapeutique et
peut étre considérée comme un acte thérapeutique. Elle permet de faire le point avec le patient
des séances d’éducation réalisées, d’appréhender ce qu’il a retenu de cet apprentissage et de

visualiser les points qui ont été mémorise, intégré comme pertinent pour le patient.

Ce modéle est actuellement appliqué par différentes équipes d’éducation thérapeutique
dans différentes pathologies chroniques comme le diabéte, I'asthme, la polyarthrite

rhumatoide, la greffe rénale, les maladies cardio-vasculaires .... [4,5.7.8,11,68.69]

Cette évolution de pensée des professionnels de santé représente une petite révolution
qui place le patient au coeur du dispositif d’éducation thérapeutique et par la méme modifie le

réle de chacun des partenaires de cette relation éducative.

Les avancées concernant 1’ éducation thérapeutique montrent que la question n’est plus
de prouver son efficacité mais de développer des recherches permettant d’investiguer les
différentes stratégies et méthodes éducatives aptes a répondre aux objectifs de I’éducation

thérapeutique.
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Différents points concernant le modéle d’éducation thérapeytique centré sur le patient

ont attirés notre attention:

- Si les professionnels de santé ont admis que la connaissance des représentations était un
indicateur précieux permettant de saisir les influences de I"histoire personnelle, les croyances,
les pratiques culturelles et les formes de pensée des patients sur leurs comportements et leurs
recours thérapeutiques, I’intégration de ces représentations dans un dispositif d’éducation
thérapeutique semble plus difficile 4 mettre en oeuvre.

Comment intégrer ces représentations décelées chez le patient au sein des méthodes

éducatives et les adapter en conséquence ?

Une des missions de ’éducateur est I’identification des « représentations erronées attribuables
a une logique propre au patient» afin d’orienter le patient vers une modification de ces
représentations « jugées » non pertinentes.

Mais ces indicateurs propres au patient ne seraient-ils pas efficaces dans son activité

quotidienne de patient ?

- Certaines limites ont pu étre évoquées concernant la pédagogie par objectifs. En effet, dans
Pespoir de succés thérapeutiques, les soignants, par le biais d’objectifs de sécurite et
opérationnels, fixent avec le patient des régles de responsabilité individuelle. Ceci a comme
avantage de porter I’accent sur Iapprenant, sur ses actions et ses conduites mais écarte les
conditions d’existence du patient en dehors du lieu de formation qui vont affecter le respect

N

des exigences thérapeutiques et «il existe une grande difficulté a opcrationnaliser des

objectifs socio-affectifs » (701,

A chaque rencontre avec le patient, son état psychique, ses sentiments et perceptions
actucls, son environnement affectif, ses préoccupations (sociales, professionnelles,
organisationnelles...) doivent étre reconnus et abordés ce qui a chaque fois pourrait

bouleverser la séquence des objectifs visés (7,
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- Le choix des thémes et des contenus d’apprentissage est réalisé par le professionnel de
santé en fonction des compétences a atteindre par le patient (compétences définies en accord
avec le patient).
Les professionnels de santé hiérarchisent les contenus d’apprentissage et définissent le temps
réservé 2 chaque séance. Auparavant, les notions envisagées dans les contenus
d’apprentissage ¢taient abondantes car corrélées 4 la difficulté pour les intervenants de
restreindre leurs envies de transmettre leurs connaissances.
Les expériences acquises ont conduit les professionnels de santé a réduire les contenus et a les
recentrer sur un nombre limité de notions qu’ils jugent essentielles pour le patient '>™ La
démarche peut étre d’inventorier pour chaque théme d’enseignement, un nombre limité de
notions essentielles.
Mais le patient ne serait-il pas en mesure de participer & I'élaboration des contenus
d’apprentissage ? Ne serait-il pas le mieux placé par son vécu de la maladie et de son

traitement au quotidien 7

Suite & ces différentes réflexions concernant le processus d’éducation thérapeutique,
notre recherche s’est orientée vers la modélisation d’un processus de construction d’un outil

de formation fondé sur 2 hypothéses:

- le patient est expert de sa maladie et de son traitement c’est 4 dire qu’il posséde
des indicateurs qui lui sont propres, qui intégrent entre autre ses représentations
et lui permettent de mettre en place des stratégies d’actions qui peuvent étre
intéressantes, efficaces, pertinentes dans la gestion au quotidien de sa maladie et

de son traitement ;

le patient de part son « activité de patient » peut étre non seulement acteur mais
auteur de son apprentissage. Il est une personne ressource capable de participer a
la construction et au choix des thémes et contenus d’apprentissage & partir de
situations probléemes qui ont du sens pour lui, générant des situations et des

questionnements compréhensibles par d’autres patients.
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Chap 2- APPRENDRE A APPRENDRE

2-3 Théories de P Apprentissage

L’apprentissage est une démarche qui aboutit a I'acquisition d’une conduite, 4 la
capacité de manifester un comportement nouveau. Il s’agit pour les patients d’effectuer des
apprentissages de maniére a acquérir les compétences nécessaires a la gestion de leur maladie

et de leur traitement.

Une question se pose pour les professionnels de santé face & cette approche
d’éducation thérapeutique qui est de comprendre, d’appréhender les différents processus

d’apprentissage.

2-3-1 Approche historique des théories de Fapprentissage

Afin de synthétiser I’évolution des modeles d’apprentissage, nous avons choisi de les
regrouper selon trois courants :

- le modéle Transmissif,

- le modéle Behavioriste,

- le modéle Socio-Constructiviste.

Précisons tout d’abord quelques définitions utiles :
- un savoir est un ensemble de connaissances acquises par l'apprentissage ou
Pexpérience ;
- une connaissance est une idée exacte d’une réalité, de sa situation, de son sens, de ses

caractéres et de son fonctionnement.

3-1-1 Conception transmissive de Papprentissage

Cette conception ancienne envisage que "pour apprendre, 1’éléve doit étre attentif,
écouter, suivre, imiter, répéter et appliquer ". Le savoir dispensé est présenté comme un objet
extéricur a la cognition. Les méthodes pédagogiques sont congues pour faciliter
I'appropriation d'un savoir objectif et transmissible, selon deux voies privilégides: le langagier

et le visuel.
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La métaphore de « la boite vide qu’il s’agirait de remplir » est trés représentative de cette
conception. L apprentissage est considéré comme un processus qui consiste & acquérir
continuellement de nouvelles connaissances. Le réle de I'éducateur dans ce modéle est
déterminant : il va transmettre le savoir par son discours, ses exposés et ses

. . 4]
démonstrations 74,

3-1-2 Le modéle béhavioriste (Watson, Skinner)

La théorie behavioriste met en valeur le rdle fondamental de I’apprentissage apporté par
I’environnement dans le développement de ’enfant. Les fonctions psychiques supérieures

dont I'intelligence ont pour origine les stimulations de ’environnement.

Ce modeéle part du principe que I’acquisition des connaissances s’effectue par paliers
successifs. Le passage d’un niveau de connaissance a un autre s’opére par le renforcement
positif des réponses et comportements attendus.

D’aprés ce modéle, en élaborant des paliers, on accroit la fréquence des renforcements
tout en réduisant au minimum ’éventuel caractére aversif des erreurs. Les erreurs sont des
manques et doivent étre évitées ou corrigées, alors que les réponses correctes doivent étre
valorisées.

Le role de P’enseignant est trés important, puisqu’il a pour tdche de concevoir des
exercices progressifs, de guider les apprenants dans leur réalisation et de communiquer les

rétroactions nécessaires a la prochaine étape.

Les behavioristes ont tenté de montrer que I’apprentissage ne serait qu’'une sorte de
conditionnement, dans lequel les actions possibles du sujet, sous les contraintes des
conditions environnementales, seraient sélectionnées dés leur émergence et renforcées ensuite
par l'usage et la répétition. Cette vision fait 'impasse sur deux notions développées

ultérieurement qui sont les processus de conceptualisation et de représentation 3]

L’évolution des théories behavioristes a conduit au développement de la pédagogie de

maitrise ''°.

Cette pédagogie structurée d’une maniére cyclique par un apprentissage
séquentiel (enseignement / test formatif / remédiation / test final), en fonction d’objectifs trés

fragmentés, s’oriente vers les théories cognitivistes et constructivistes.
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Les limites de ces deux modeles (béhavioriste et pédagogie de maitrise) se fondent sur le
manque de références aux théories de la connaissance et sur des applications trop restreintes &

des conditions particuliéres de recherche.

3-1-3 Le modele Socio-Constructiviste

Les apports de Piaget dans le domaine de la psychologie cognitive, I’ceuvre de Vygotsky
ct les études menées sur les interactions sociales (Doise, Perret-Clermont) ont fortement

contribué a 1’élaboration du courant socio-constructiviste.

Quatre concepts fondamentaux sont cités comme des facteurs de développement : le
concept d’ « équilibration » (Piaget), la maturation "1 I’expérience et 1’environnement
p q g P

social (interaction avec les représentations du sujet).

Pour le constructivisme piagétien, I’enjeu fondamental est de " savoir comment
apparait ou se crée ce qui n'existait pas auparavant (...) au niveau du développement de
l'enfant, en postulant que des réorganisations actives permettent de passer d'un palier moins

complexe a un palier plus complexe .

a- Apprentissage et Psychologie génétique du développement

La théorie piagétienne, appelée théorie opératoire au sens ou elle décrit le
développement d’un sujet qui opére sur le monde environnant, a régné sur la psychologie du
développement pendant presque un demi-siécle. Malgré certaines critiques, elle demeure un
cadre de référence solide en raison de sa cohérence interne et parce qu’elle est la seule qui

décrive sinon explique la genése des structures normatives de ’intelligence humaine 7%,

Le constructivisme de Piaget donne une place prépondérante aux activités du sujet
{79}

dans la construction de ses connaissances

33



Chaque étape du développement va correspondre a 1’élaboration d’une structure d’actions
(schéme) puis d’opérations (structures opératoires par coordination de ces schémes) qui sont a
Porigine de chacun des trois grandes stades du développement de Pintelligence ; le stade
sensori-moteur (0 4 2 ans : passage d’un égocentrisme absolu & la conscience de I'autre), le
stade de préparation (2 a 6-7 ans: développement des conduites puis de la pensée
symbolique) et de mise en place des opérations concrétes (6-7 a 11-12 ans: actions
intériorisées et réversibles pouvant &tre logiques; réflexion, coopération, camaraderie,
développement de la volonté), et le stade des opérations formelles (12 4 16 ans : acquisition

de la capacité de raisonner sur des hypothéses, conduire un raisonnement expérimental).

Le développement mental du sujet va se faire grace a 1’équilibration progressive entre
’assimilation, qui est I’incorporation des expériences dans les structures antéricures, et
I’accommeodation, qui est la modification de la conduite de I’individu en fonction de son
expérience.

On parle d’équilibration majorante lorsqu’une perturbation, c’est-a-dire ce qui pose
probléme, est prise en compte et assimilée par le sujet et ’enrichit.

Les connaissances du sujet progressent alors grice a son raisonnement qui suit une
démarche expérimentale (hypotheses, vérification, validation ou reformulation de nouvelles

hypothéses) B,

Une des limites de I’approche piagétienne est que 'immaturité cognitive ne peut étre
dépassée que par Paugmentation de Page ce qui est discutable puisque cela signifie
qu’aucun facteur environnemental ne peut étre accélérateur du développement (comme par

exemple un discours adapté sur la maladie peut apporter de nouveaux concepts).

b- I ’apprentissage : processus actif en lien avec ’expérience

Houssaye défimit l'apprentissage comme ’acquisition d’un comportement nouveau ;

B La motivation est la « source

cette acquisition étant consciente ou inconsciente
d’énergie » alimentant cet apprentissage. En effet, I’apprentissage est un processus actif au
cours duquel ’apprenant sélectionne I’information en fonction de I'importance qu’il lui
accorde.

L’apprenant réfléchit avant, pendant et aprés ’action et au cours de sa réflexion, il

mobilise des représentations et des savoirs de sources diverses.
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[} existe différents savoirs que "apprenant peut acquérir [,
if g pp p q

- Méta—savoir (savoir sur le savoir) : accés 2 la citoyenneté, gestion de sa formation,
négociation et prise de décision, clarification des valeurs, organisation et travail en réseaux ;

- Savoir : information, équilibre, temps, énergie, espace, fonction, mémoire, identité,
évolution. Ces savoirs sont 4 origine de I’Organisation de Pindividu ;

- Savoir-faire (démarches): modélisation et simulation, mobilisation du savoir,
argumentation, maitrise de 1’information, méthode expérimentale, clarification de situations
ou de problémes, méthode systémique ;

- Savoir étre (attitudes) : confiance en soi, imagination créatrice, envie de communiquer,

ouverture sur I’environnement, esprit critique, curiosité, envie de chercher.

Sans cette capacité de mobilisation et d’actualisation des savoirs, il n’y a pas de

compétences, mais seulement des connaissances.

Le dispositif d’apprentissage mis en ceuvre en éducation thérapeutique du patient doit

mettre I’accent sur les compétences et pas seulement sur les connaissances.

Une compétence est définie comme la potentialité d’une personne & mobiliser dans
’action un certain nombre de saveirs combinés de fagon spécifique, en fonction d’un
contexte particulier (821
Cette définition montre ’importance de prévoir des situations d’apprentissage

proches de la réalité de vie du patient.

Les processus cognitifs organisent la conduite, la représentation et la perception ainsi
que le développement des compétences et des conceptions d’un sujet au cours de son

expérience.

Ce qui se développe au cours de Pexpérience est un répertoire de formes
d’organisation de Pactivité dans différents registres comme les gestes, les affects, les

émotions, les relations avec autrui, les savoirs et savoir-faire scientifiques et techniques.
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Quatre changements intervenant dans le développement cognitif sont décrits par

Perrenoud **%;

- L’automatisation, avec 1’dge et ’expérience : les traitements s’automatisent pour la
plupart des tiches,

- L’encodage : I’identification des traits les plus informatifs relatifs aux objectifs et aux
événements permet de les utiliser pour élaborer des représentations internes des objets
{mémorisation),

- La généralisation : extension des connaissances acquises dans un contexte a d’autres
contextes,

- L'élaboration de stratégies permettant la découverte de nouvelles procédures pour

résoudre un probléme.

c- Place des connaissances antérieures ou représentations initiales dans apprentissage

- Définitions

Le concept de représentation est issu de la psychologie du développement (Psychologie

cognitive) et de la psychologie sociale :

e Psychologie cognitive et représentations

Le concept de représentation sociale en psychologie cognitive désigne Pinterprétation
personnelle du phénoméne.

En effet, organisation des connaissances commence trés tét de méme que leur
interprétation. Une « représentation peut étre considérée comme un modéle personnel
d’organisation des connaissances par rapport & un probleme particulier » 34

La psychologie cognitive insiste sur la place prépondérante des connaissances
antérieures. Les connaissances initiales sont construites & partir d’expériences vécues, de
connaissances transmises par la famille. ..

Ces représentations peuvent se définir comme «l'idée que Pon se fait de...» et

Y

correspondent & des états de connaissances antérieurs A un apprentissage

systématique ()
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D’un point de vue didactique, il est important de tenir compte des représentations
définies comme « conceptions d’une notion, déja 1a au moment de P’apprentissage, et
susceptibles de I'influencer », car si elles ne sont pas prises en compte par Penseignant, les

idées en place font obstacle aux explication données 1%,

e Psychologie sociale et représentations

Le concept de représentation issu de la psychologie sociale, désigne une interprétation
 [86,87]

collective d’un phénoméne, un univers socialement partagé
Moscovict (1996) définit la représentation sociale comme « une modalité de connaissance
particuliere ayant pour fonction I'élaboration des comportements et la communication entre
les individus ». Ces représentations sont dans une certaine mesure extérieures aux individus.
Elles orientent les attitudes et les comportements 8.

Herzlich (1969) propose les représentations comme des phénomeénes de nature double. Les
propos recueillis sur la santé peuvent refléter les opinions individuelles ou la fagon dont la
société a construit ces idées. La sociologie de la santé décrit la dynamique d’échanges entre le
sens commun et le discours scientifique. En particulier, les travaux de Claudine Herzlich ont
anticipé le mouvement actuel de reconsidération des représentations « profanes » de la santé
ceci par exemple illustré par la place de plus en plus importante des associations de malades

parmi les différents acteurs de la santé #9901,

Jodelet (1989) définit la représentation « comme une forme de connaissance socialement
¢laborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant & la construction d'une réalité

commune & un ensemble social » P!,

Les représentations sont des constructions qui s’élaborent 4 partir de mécanismes
psychologiques, cognitifs et sociaux; elles induisent des schémes de conduite qui

appartiennent 4 l'inconscient.
- Représentations et rdle dans ['apprentissage

Pour les Sciences sociales, I’existence d’une discordance entre la prescription médicale

et les conduites réelles des patients n’est pas surprenante.
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L’anthropologie médicale a relativisé le point de vue de la médecine occidentale moderne
[92]

et a pris en compte les interprétations données a la maladie par les malades

Cette discordance entre la tAche prescrite et la tache réelle est une notion qui a été
explorée par la psychologie ergonomique.

De ce point de vue, ’élaboration de sa propre tiche par le patient prendra en compte la
tiche prescrite mais elle fera aussi intervenir les caractéristiques du patient . ses competences,
ses motivations, sa personnalité, ses objectifs personnels, ses représentations, son vecu. .. 1931,

Les représentations et leur réle dans ’apprentissage sont devenus, depuis quelques

années un objet d’étude des sciences de I’éducation, plus particuliérement de la didactique.

Le processus d’apprentissage du point de vue didactique en lien avec la psychologie
cognitive, se fonde sur Iimportance de connaitre I’architecture des connaissances

initiales du sujet afin d’y ajouter de nouveaux acquis.
3] y q

Cette nouvelle information doit trouver sa place, ce qui signifie qu’elle n’apporte
aucune contradiction aux connaissances antérieures ni ne remette en cause la cohérence de
leurs constructions "% En effet, pour qu’un savoir puisse aider I’autre a grandir, il faut que ce
savoir puisse étre assimilé donc pour cela étre accommodé c’est-a-dire qu’il trouve place dans
les représentations du patient ©¥,

L’approche psychosociologique de C. Herzlich, citée précédemment, avait déja
démontré 'importance des processus de construction sociale des représentations dans la

formation et le changement des conduites de soins.

Les connaissances antérieures déterminent donc ce que le sujet peut apprendre et
ce qu’il apprendra.

11 faut donc faire émerger ces connaissances =’

Dans cette perspective, le professionnel devra faciliter la production de sens de chaque
individu en l'accompagnant et en interférant avec ses conceptions. La connaissance
s’acquiert, de ce fait, par un processus de construction plus que par une accumulation
d’informations. Les représentations ont non seulement un rdéle dans le processus

d’apprentissage mais aussi dans 'acte de former 6]
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Parmi les facteurs qui peuvent interférer avec ’efficacité des actions de formation
thérapeutique des patients, outre la dimension affective, il faut, donc, compter avec leurs
représentations ou conceptions relatives 4 la maladie qui relévent du registre cognitif [,

Ecouter les patients, évoquer I’idée qu’ils se font de la maladie ou d’un traitement
montre une grande diversité de représentations. La construction des représentations pour le

patient se fait sur le vécu de la maladie.

L’identification de ces représentations est fondamentale lors de 1’élaboration d’un
programme éducatif ;
La méconnaissance des représentations peut étre un frein 2 ’éducation

thérapeutique par la résistance qu’elle engendre & I’intégration des connaissances.

« 1l faut faire des représentations non pas un obstacle mais un tremplin pour

Papprentissage » %),

- Des représentations aux comportements : approches socio-cognitives

Les approches cognitives de la santé valorisent le rdle des croyances, des représentations.
Elles serajent des déterminants fondamentaux des comportements sains ou a risques.

Les représentations sont considérées comme des variables indépendantes, ¢’est-a-dire des

causes susceptibles de déterminer certains effets (prises de position, jugements, conduites ...).

Pour les maladies chroniques, les représentations des patients contribuent a susciter ou

4 inhiber leurs comportements. Les comportements de santé sont des comportements

contextualisés. [Is acquiérent un véritable sens en fonction des contextes.

Dans le cas du diabéte, par exemple, la perception de la maladie est difficile, car le
patient ne se sent pas malade et les changements introduits dans sa vie sont plus souvent sous
forme de contraintes imposées. De ce fait, il peut exister un processus d’évitement.

La représentation de la maladie s’inscrit dans un cadre de référence impliquant une

interaction entre une dimension personnelle, temporelle et contextuelle.

Des modéles exposent ce lien entre représentations et comportements 7],

[is s’inspirent de la théorie de I'utilité espérée (Subjective Expected Utility) de Edwards
(1954) qui considére 1’adoption de certains comportements qu’ils soient a risques ou sains

comme résultant d’une évaluation préalable de leurs colits et bénéfices.
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- Le « Health Belief Model » ou modeéle des croyances de santé (Rosenstock, 1974, Becker,
1984)

Ce modele a été construit pour prédire les comportements sains ou a risques a partir de
quelques facteurs cognitifs (évaluations, perceptions, croyances) dans un contexte de
compréhension des réticences des patients & adopter des mesures préventives et a étre
observants. Ce modele est appliqué a la perception que peut avoir un patient de sa maladie et

de son traitement [,

Les perceptions individuelles (niveau de susceptibilité & développer la maladie, de sévérité
de la maladie) dépendent du niveau de connaissances de la personne et ont une influence sur
fa perception de la menace de la maladie.

Les perceptions individuelles, les perceptions des bénéfices et des obstacles 2
I’adoption de comportement ont un impact sur la probabilité d’adopter ce
comportement. Les déclencheurs de ’action sont aussi pris en compte. Ils peuvent étre

internes (signes cliniques percus) ou externes (médias, interactions interpersonnelies).

Ce modele s’intéresse a la perspective du patient car 1l est fondé sur ses croyances et
ses motivations a se traiter ce qui le distingue des modéles biomédicaux qui tentent de définir
la santé et la maladie le plus « objectivement » possible.

Ce modele permet de cerner les grands axes qui participent a une action de santé chez
un individu. I va permettre de saisir les raisons que peut avoir une personne a suivre ou non

son traitement.

Limites de ce modele :

Ce modele a été critiqué du fait de résultats contradictoires de certaines études et de
faiblesses méthodologiques et théoriques décelées.

La relation entre croyances et comportements ne semble pas aussi mécaniste et
rationnelle en réalité. Ce modéle ne précise pas les relations entre les divers médiateurs, entre
les prédicteurs et les critéres, fait abstraction des facteurs contextuels (famille, pairs,
communaute...) et occulte les facteurs émotionnels (€vitement par exemple).

Différentes variables ont été rajoutées a ce modele et des recherches de techniques

d’évaluation ont €té mises en place afin d’améliorer la prédictivité de ce modéle.
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A partir de 1a Théorie de la cognition sociale de Bandura (1977, 1986) qui suggere
que le comportement des individus dépend de diverses attentes, motifs et cognitions sociales,
d’autres modeéles socio-cognitifs se sont développés B8],

Cette théorie sociale d’apprentissage postule que ’adhésion a4 un comportement est
influencée par les croyances en I’efficacité personnelle ct Pefficacité du comportement.
Bandura (1977) a montré que Pauto-efficacité percue, caractéristique individuelle, se
développant a travers les expériences personnelles de succés et d’échec, joue un réle

médiateur vis-a-vis de Padoption effective de certains comportements.

Chez un fumeur, par exemple, on peut recueillir les attentes d’auto-efficacité « je
pourrais m’arréter de fumer si je voulaisy, les attentes concernant les conséquences des
comportements « fumer peut provoquer un cancer des poumons, arréter de fumer peut réduire
ce risque », les motifs qui renforcent les comportements « fumer réduit I’anxiété ».

De plus, les croyances individuelles sont influencées par I’environnement. L’environnement
peut étre le contexte social et familial dans lequel la personne €volue et la fagon dont
’individu va percevoir les représentations d’autrui. Par exemple « mes amis pensent que je

devrais arréter de fumer » a un impact sur les comportements de I’individu.

Le recueil d’informations concernant la perception des individus face a lear compétence
personnelle devant I’adoption d’un nouveau comportement peut permetire d’adapter une
intervention en conséquence (cet item sera retrouvé dans notre grille d’entretien : vous

pensiez-vous capable de mettre en place cette stratégie 7).

- Théorie de 'action raisonnée (Fishbein et Ajzen, 1975) et théorie du comportement planifié

(Ajzen, 1985)

Ce modele replace les croyances et décisions des individus dans leur contexte
psychosocial.

1l postule que le déterminant immédiat du comportement est Pintention. L intention est
influencée par Iattitude et par la norme subjective.

Ce modegle intégre quatre composantes : les croyances, les valeurs, les normes sociales ou
subjectives et les motivations.

I inclut les croyances relatives aux conséquences d’un comportement et 1’évaluation de

ces conséquences, 1’ensemble constituant les affifudes.
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La mesure indirecte de Pattitude serait la somme de la force de chacune des croyances
comportementales pondérée par son évaluation subjective. La mesure indirecte de la norme
subjective correspondrait & un accord ou un désaccord pergu de chacune des personnes
significatives pondérées par la motivation a se conformer a ’opinion de chacune de ces
personnes.

Les variables socio-démographiques et traits de personnalité ne sont pas des valeurs

prédictives car elles sont filtrées & travers les croyances et les autres éléments du modele.

Ainsi Padoption d’un comportement sain comme faire de Pexercice est predite
par I’intention de s’engager dans cette action.

Cette intention elle-méme prédite par les attitudes générales de I'individu qui sont
par exemple favorables A la pratique d’activités sportives et par ses mormes subjectives

comme des personnes de référence qui I’encouragent 4 adopter ce comportement.

Une limite de ce modéle est sa faible prédictivité lorsque le critére retenu est le

maintien du comportement a long terme.

Ajzen a complété le modéle précédant en incluant un concept lié 4 la perception qu’a
I’individu de son contrdle, tant physique que psychologique sur le comportement a

adopter (théorie du comportement planifié).

Cette perception du contrdle comportemental est influencée par des facteurs internes
(connaissances, aptitudes, habilités) et externes (temps, opportunités, dépendance du
comportement face 4 la coopération ou non d’autres personnes).

La mesure indirecte de la perception du contrdle comportemental correspond a la somme
de chacune des croyances concernant les chances que certains facteurs (facilitant ou nuisant a
"adoption du comportement) soient présents au moment de I’action pondérée par I’évaluation
de Pintensité avec laquelle ces facteurs peuvent inciter ou dissuader a adopter le

comportement.

D’autres modéles socio-cognitifs ont été construits en tenant compte des critiques

émises envers les modéles précédents concernant leur caractére figé et atemporel.

42



- Le modéle transthéorique de changements de Prochaska et Di Clemente (1992)

Ce modéle a été élaboré pour comprendre comment les personnes qui adoptent un
nouveau comportement ou renoncent a un comportement a risque passent par des étapes
successives.

Il décrit les étapes du processus de changement de comportement et identifie 5 ¢tapes de

changement :

- Pré-réflexion (réticence et résistance, pas de modification de comportements envisages
dans les 6 mois)

- Réflexion (Pindividu sait qu’il a besoin de changer de comportement mais il n’est pas
encore prét a le faire mais envisage ce changement dans les 6 mois)

- Préparation (le sujet est décidé et recueille Jes outils et les ressources pour envisager un
changement dans les 30 jours)

- Action (adoption de nouvelles habitudes faisant partie d’un nouveau mode de vie)

- Entretien (lc changement se poursuit, prévention des régressions, intégration progressive

du changement aux activités usuelles, aux convictions et aux valeurs)

Ce changement de comportement ne progresse pas de fagon linéaire mais selon un modéle
de spirale.
Passer d’une étape a la suivante suppose 1’élaboration de certains processus de décision, de
stratégies d’ajustement au changement et nécessite une certaine auto-efficacité pergue.
Dans cette démarche, il est intéressant d’identifier a quelles étapes se trouvent le

patient afin d’agir en conséquence.

Ce modele intégre des notions d’efficacité personnelle et d’équilibre décisionnel
(double analyse du « pour » et du « contre » du nouveau comportement).

Les étapes de changement de comportement dans le processus d’arrét du tabac sont le
plus souvent explicitées en utilisant ce modele (Figure I).

Les fumeurs passent, entre la tentative et 1’arrét, par plusieurs stades ou étapes. La
durée de ces étapes et variable pouvant parfois étre de plusieurs années. Le fait d’arréter de
fumer est un processus de maturation. Le cheminement ne se fait pas a sens unique, le fumeur
peut retourner 4 une phase antérieure du cycle, & tout moment. Son application dans 1’aide au

sevrage tabagique a montré de bons résultats.
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Ce concept d’étapes & traverser pour modifier son comportement trouve des
applications dans d’autres domaines de la santé comme la nourriture, Iactivité physique,
Palcool mais semble moins adapté aux autres toxicomanies !, Récemment, des applications

dans le domaine de la diabétologie ont également été décrites 11,

Stade 3 Préparation
Décide d’essaver

Stade 4: Action
Stads 2
Fumeur ambivalent

/ Arrét
Stade 5: Consolidation

Stade 1:
Fumeur satisfair, heureux

Rechute
Ne recomnmence pas 4 fumer

Figure [ : Etapes du changement de comportement dans le processus d’arrét du tabac selon

le modéle de Prochaska et Di Clemente

Le modeéle processuel des comportements de santé ou Health Action Process Approach

(HAPA) (Schwarzer, 1992)

Ce modele a ét¢ construit en retenant les variables pertinentes des modéles antérieurs (la
vulnérabilité et la gravité pergue, les croyances relatives aux conséquences d’un
comportement, lintention de comportement, ['auto-efficacité percue) autant dans la
prédiction des intentions de comportement que des comportements effectifs.

Il distingue une étape motivationnelle qui contribue a ’élaboration de I’intention et une

étape comportementale qui aboutit & des actions effectives (boucle d ‘auto-régulation).

L’amelioration de la motivation aurait une influence sur I’assiduité.
Le modele « Health needs model” (Caplan, 1979) distingue 3 composantes essentielles de la
motivation : P’espérance que ’effort ménera 4 un accomplissement adéquat de 1’action, la
croyance que 1'accomplissement de I’action ménera au résultat escompté et 1'importance

accordée au résultat.
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Les modeles cognitifs et socio-cognitifs ont fourni une approche systématisée

permettant de mieux comprendre le rdle des représentations en matiére de santé et de maladie

dans ladoption de comportements sains ou a risques.

Cependant, Ia notion de croyances développée par ces modeles semble réductrice,

décontextualisée, fragmentaire et fragmentée et ['influence des crovances sur les actions n'a

pas été confortée par des résultats empiriques.

Une ¢tude récente réalisée chez des patients atteints de polyarthrite rhumatoide a
montré une absence d’influence des croyances concernant les traitements sur les
comportements d’observance. En effet, parmi les patients possédant des représentations

positives sur la nécessité des traitements, la majorité d’entre eux restait inobservant ',

Les croyances semblent tout autant étre influencées par I’action

gqu’elles ne les influencent.

Ce sont des processus de rationalisation qui rétablissent une certaine cohérence entre
croyances et comportements. Ces processus sont proches des processus transactionnels

(évaluations primaire, secondaire et stratégies de coping) I'®.

Ce modele transactionnel s’intéresse aux transactions « actuelles » entre individu et
environnement c’est-a-dire aux efforts cognitifs, émotionnels et comportementaux déployés
par les individus pour s’ajuster & des situations aversives (événement de vie majeur, grave

mais ponctuel, tracas quotidiens a caractére chronique).

Ces transactions se déroulent en 2 phases essentielles : une phase d’évaluation
primaire puis secondaire associée a ’élaboration de stratégies d’ajustement ou « coping »

(Figure 2).
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Perception personnelle , aluation d Stratéaios d nd :
R eSSOULCES \ E”ez:ceptton et ¢valuation des tratégies de aptation
personnelles événements de vie : coping {ssues
- Evaluation primaire » - Tache ™ psychologiques
(transition), - Emotion et somatiques
X ) - Evaluation secondaire - BEvitement
Perception de soutien
. F 3 F 3
Ressources sociales
Feed-back

Fieure 2 : Modéle transactionnel en Psvchologie de la Sanié

Ces processus transactionnels auraient un role de médiateur en modulant Pimpact
des antécédents environnementaux et dispositionnels sur 1’état de santé ultérieur du
patient (Figure 3).

Une des questions posées par ce modele peut se formuler ainsi: « Est-ce plus I’mdividu ou
’environnement ou ’effet tampon des perceptions qui sont & la base de ’adaptation de

I’individu dans son environnement 7 ».

Perceptions (variable médiatrice)
- Ressources
- Soutien
Ce qu’est I’individu / - Transition
Mesures de traits d’anxiété

Résilience
k \

Stratégics
/ ~———»  Adaptation
h 4

Environnement
Ce qu’'il est =
réseau social =

ensemble des personnes Satisfaction
que je peux nommer pour Capacité relationnelle
m'aider différent que = adaptation reéussie

perception de ce qu’ils
pewuvent faire pour moi
Mesures actives

Ficure 3: Modéle transactionnel détaillé
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Récemment, une équipe de chercheurs a intégré dans un seul modele explicatif les 3

types de facteurs ayant un impact sur la santé : antécédents environnementaux et socio-

démographiques (ce que Pindividu « a subi »), antécédents individuels, psychosociaux et
graphiq q psy

biologiques (ce qu’il « est»), transactions et stratégies d’ajustement (« comment il réagit

face a ») (Figure 4).

Ce modéle comprend une succession de séquences temporelles (antécédents,

médiateurs, critéres 4 prédire) car toute maladie est une histoire, processuelle et non statique.

 Antéeédents (ATCD) ou prédictours

Transactions Individu-Contoste
- (rble médiateur ou modérateur) -

 Issues (ou critéres)

Environnementaux
- événements de vie stressants

Evaluation
- Stress percu

- Réseau social

Socio-démographiques

- Contréle percu
- Soutien social pergu

4" Etat de santé physique

ATCD Psychosociaux

Haostilité,
Dépression,
Anxiéte,
Affection négative ...
Optimisme
Auto-efficacité

Résilience
Affectivité positive...

ATCD biomédicaux

Stratégies d’ajustement
- Coping centré sur 1’émotion
- Coping centré sur le probléme

I

Bien-étre subjectif
Satisfaction,
Bonheur ...

Fonctionnement de divers systémes
physiologiques
(neurclogique, endocrinien, immunitaire ...)

Fivure 4: Modéle iniéeratif et mudtifactoriel en psychologie de la santé

1971
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Les croyances influencent les comportements des patients et sont influencées par

ces comportements mais il reste difficile de les intégrer dans un dispositif de formation.

I est primordial de prendre en compte les représentations des patients mais aussi
d’évaluer I’état « psychique », le contexte actuel du patient dans lequel il se trouve le jour
de la séance d’éducation, de la rencontre avec I’éducateur afin de lui proposer en temps réel
des situations qui aient du sens pour lui et qu’il puisse construire petit a petit ses

connaissances, développer des compétences.

Une des propositions pour que le professionnel puisse proposer au patient une
situation adéquate est d’envisager des situations émanant des patients eux-mémes, de leur
vécu ce qui positionnerait les situations proposées au plus proche de la réalité des patients.

Cette approche se tourne vers I’action, I’activité du patient.

d- L’apprentissage en lien avec Uactivité du sujet dans son environnement social

Le socio-constructivisme postule que ’acquisition des connaissances est étroitement liée

a Pactivité du sujet dans son milieu.

Ce modele considére que ’apprenant construit son savoir et ses compétences en
fonction de ses expériences et des savoirs déja acquis. Il modifie ainsi les schémas mentaux

déja construits et en construit de nouveaux.

Le socio-constructivisme est une approche qui insiste sur les dimensions sociales
dans la formation des compétences 1031,
L’idée fondamentale est qu’il est nécessaire de passer d’un modeéle binaire (interaction

individu-tache) a un modéle ternaire (interaction individu-tache-alter) (1041,

Le développement n’est plus considéré comme indépendant de I’apprentissage et
|’apprentissage ne peut pas étre seulement une relation « privée » entre apprenant et objet.
Les variables sociales sont consubstancielies aux processus d’apprentissage.
Le développement intellectuel est dépendant des situations éducatives et est une conséquence

des apprentissages auxquels I’apprenant est confronté.

48



Vet

Le facteur social, issu de deux courants, I’approche culturaliste (Vygotsky) (105,106
I’école suisse (Doise, Perret-Clermont) se fonde sur le principe qu’associ¢ au processus de
construction individuelle (décrit par Piaget), I'interaction avec des pairs et des experts
permet de confronter les schémas cognitifs construits [107.108]

Ceci permet de développer ’argumentation et la verbalisation propice au développement
d’une plus grande conscience de ses propres schémas mentaux et de leurs limites ['"%

En conférant une dimension sociale essenticlle aux processus cognitifs régissant
I’apprentissage, Vygotsky a anticipé sur les récentes recherches étudiant les interactions

sociales.

La théorie de Vygotski (1926) cherche 4 rendre compte, comme Piaget, du
développement des fonctions psychiques supérieures, mais c’est leur histoire sociale et leur
ancrage culturel qui sont privilégiées. Vygotski défend I'idée qu’il ne peut y avoir de
développement cognitif sans apprentissage.

Toutes les fonctions mentales supérieures (attention, mémoire, volonté, pensée verbale...)
sont socialement élaborées (griace au langage et aux autres systémes de signes servant a

représenter) et socialement médiatisées.

Selon Vygotski, ’intériorisation des activités pratiques en activités mentales de plus
en plus complexes est assurée par les mots, origine de la formation des concepts.

Ce sont les propriétés des signes et systémes de signes qui conférent leur spécificité
aux activités mentales supérieures.
Les signes et systémes de signes, en tant que médiateurs de Iactivité psychique, assument en
étroite association, une double fonction de transformation de Pactivité et de représentation

(des objets, au sens large, de leurs propriétés et des transformations opérées) (o),

Le développement et ’apprentissage sont interactifs, alors que chez Piaget
I’apprentissage dépend du niveau de développement.
[’enfant ne peut résoudre des problémes trop complexes pour son développement, cependant
en bénéficiant de ’aide d’un proche (parent, médecin, enseignant...) il pourra accéder a un

niveau de développement supérieur.
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De nombreux travaux de laboratoire ont montré que les interactions entre pairs en
situation de résolution de probiéme jouaient un réle constructeur sur les compétences
cognitives individuelles (importance des séances de groupe dans I’éducation thérapeutique

des patients).

Vygotski parle de zone proximale de développement.

Cette notion rend compte des rapports entre apprentissage et développement au
cours de D’histoire sociale de Penfant. [l distingue les apprentissages qui résultent
principalement de I’expérience de Ienfant dans son environnement quotidien et ceux qui
résultent d’une action intentionnelle de I’adulte et de Iinstitution scolaire [,

L’éducation est donc un facteur primordial du développement.

De nombreux auteurs (Brousseau, Schneuwly, Gilly) ont soutenu que I’acquisition
des connaissances passe par un processus qui va du social (connaissances
interpersonnelles) a Pindividuel (connaissances intrapersonnelles) et qu’une nouvelle
connaissance peut étre soit subjective (propre a un individu), soit objective (commune a

un groupe) {10s, 111, 112,

Certains modéles envisagent ces deux formes de connaissance dans un cycle ou
chacune contribue au renouveau de l'autre "',

Ce cycle va d'une connaissance " subjective "' (création personnelle du sujet) vers
une connaissance " objective " (acceptée socialement).

Cette connaissance objective est, par la suite, intériorisée et reconstruite par les sujets

durant leur apprentissage pour laisser place a une nouvelle connaissance subjective.

Dans cette optique, les interactions sociales sont primordiales, et peuvent étre notamment 2

’origine d’une remise en question des représentations initiales.

La variété des situations d'apprentissage dans lesquelles la spécificité des contenus,
des situations et des activités langagiéres occupe une place déterminante, a amené divers
auteurs a considérer que l’expérience sociale du sujet était inhérente a IP’acte
d’apprendre [,

Cette théorie peut expliquer P’impact sur Iapprentissage des échanges entre les
patients de part leur richesse de contenus lors des séances de groupe organisées dans les

modules d’éducation thérapeutigue.
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e- Role constructeur des interactions sociales dans Papprentissage

Selon le point de vue constructiviste, qui s’appuie sur les données de la psychologie

cognitive. "on suppose gue [apprentissage résulte de constructions mentales de
4 » pp q pp 4

apprenant " s ; ce qui implique qu’il est toujours activement engagé dans 'élaboration

de ses savoirs.

Sa cognition, prenant parti de ses expériences tant physiques que sociales par le biais
d’interactions, est considérée comme une fonction adaptative servant a l'orgamisation du

monde.

Cette perspective modifie le statut du savoir et confére au sujet apprenant un
nouveau statut épistémologique, demandant de sa part, réflexivité et prise en charge
effective de ses compétences cognitives [t

Elle modifie, en conséquence, la conception de I’apprentissage dans laquelle le

formateur n’agit plus comme le dispensateur agréé d'un savoir objectif ou réifié.

L’éducateur doit mettre en place des séquences didactiques aun cours desquelles les

connaissances construites sont questionnées par les apprenants.

On glisse d’un apprentissage de la réponse a un apprentissage de la question

" Toute lecon doit étre une réponse & des questions que les éléves se posent réellement "
[114)

Les travaux actuels centrés sur le role constructeur des interactions sociales portent soit sur

'

les " interactions dissymétrigues _de guidage ", soit sur les " jnteractions symétriques de

résolution conjointe "

Le premier pdle concerne plus spécifiquement tout ce qui touche aux différents modes de
tutorat.

Gilly (1995) définit ces interactions de guidage par " les interactions dans lesquelles un
sujet naif est aidé par un sujet expert dans acquisition d’un savoir ou d'un savoir-
Sfaire " [z}

Cette orientation est a Porigine des pratiques pédagogiques mettant en avant toute forme
de régulation effectuée par un individu plus qualifié et donc apte a apporter une forme

de soutien A I’apprenant (exemple du patient et du professionnel de santé).
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Le deuxiéme pdle s’intéresse aux interactions caractérisées par une symétrie de
statuts et de réles entre pairs (entre patients). Un bénéfice cognitif a été démontré sans que

I’'un des deux partenaires soit plus compétent que 1’autre.

Certaines recherches se sont penchées sur les bénéfices cognitifs résultant directement
d’interactions entre pairs. Elles ont permis de remarquer que ces interactions générent un
" conflit socio-cognitif " qui conduit ’apprenant a réorganiser ses conceptions antérieures et a
intégrer de nouveaux éléments apportés par la situation.

Ce conflit socio-cognitif résulte de la confrontation de représentations sur un sujet
provenant de différents individus en interaction.

Diverses études ont mis en avant que cette réorganisation des représentations pouvait
provenir de deux types de déséquilibre : interindividuel, lorsqu’il y a opposition entre deux

sujets ; I’intra-individuel, quand un sujet remet en question ses propres représentations.

Selon Doise, Mugny et Perret-Clermont, une opposition entre deux sujets, lors de
situation d’interaction sociale, permet d’engendrer un conflit socio-cognitif dont la résolution
- qui implique pour le sujet une décentration et une reconsidération de son propre point de
vue grice a des phénoménes d’argumentation et de communication entre apprenants -

permettra de générer un progrés cognitif 0711,

Selon Gilly, Fraise et Roux, des bénéfices individuels subséquents peuvent également

surgir d’une collaboration ne présentant pas forcément d’opposition entre les sujets e,

1Is distinguent pour cela guatre types de collaboration :

- la " collaboration acquies¢ante” ol un seul des deux membres semble actif. Un des
membres élabore une solution ou amorce de solution, le second se contentant de le suivre

en fournissant des feed-backs d’accord (gestuels et/ou verbaux) [2)

- la " coconstruction " qui correspond a une dynamique conjointe ol les deux sujets

travaillent de concert en n’étant jamais en totale opposition,

- la " confrontation avec désaccords non argumentés sans coordinations
subséquentes " ol un des sujets fait une proposition réfutée par son partenaire qui le

contredit sans utiliser d’argumentation ou de contre-proposition adéquate,

52



- le « conflit socio-cognitif " dans lequel apparait une confrontation de points de vue ou

I"un des sujets tente de convaincre son partenaire en utilisant une argumentation.

Pour ces auteurs, les bénéfices cognitifs issus de ces interactions trouveraient leur
origine dans les phénoménes de " déstabilisation " et de " contrble " que ces dynamiques

engendrent aupres du sujet.

Le concept de conflit socio-cognitif demeure pertinent dans de nombreuses
situations, puisqu’il réfere a un phénoméne oir ’apprenant dépasse un conflit (par rapport &
une notion apprise antéricurement) ou un obstacle (causé par I’absence de notion connue a

utiliser) généré par une situation sociale (Figure 5).

Ce concept de conflit socio-cognitif semble transposable aux situations en santé
[115)

lorsqu’une situation probléme apparait créant un obstacle ou un conflit 4 dépasser
Par exemple, un patient diabétique de type 2 peut se retrouver face & un résultat
glycémique qui n’est pas en accord avec ce qu’il connait d’habitude alors qu’il n’a rien
modifi¢ dans ses habitudes de vie lui permettant d’expliquer ce changement.
Le patient rencontre donc 4 un moment donné un obstacle qui vient a I’encontre de ses
connaissances initiales. L’obstacle peut étre retrouvé naturellement dans la vie quotidienne ou

peut étre induit par une séance de formation par exemple .

Face a cette situation, guatre possibilités d’action peuvent étre décrites :

- soit apprenant ignore 1’obstacle,

- soit ’apprenant essaye d’envisager une action en se basant sur ses connaissances
antérieures mais sans succes,

- soit apprenant essaye d’envisager une action en se basant sur ses connaissances
antérieures et par titonnements, essais et erreurs envisagera une action avec succes,

- soit une déconstruction de ses connaissances initiales a licu (état instable) qui précéde

un changement de ces connaissances initiales.

Cette reconstruction de connaissances ne pourra se produire que si I’individu trouve des
ressources. Ces ressources peuvent soit étre endogénes (Piaget), soit externes : ressources
humaines (environnement social, pairs, experts), et/ou ressources documentaires (différents
outils comme les livres, la vidéo, internet, la télévision....). L’éducation thérapeutique

8 'inscrit dans les ressources externes.
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L’état reconstruit (nouvelle unité cognitive) est un état plus fragile que les
connaissances initiales mais aussi plus équilibré. A ce stade, I’apprenant peut écouter un cours
magistral,

Du point de vue didactique, cette nouvelle unité cognitive est décrite comme pouvant
étre mobilisée et conservée en mémoire mais durant une courte durée ce qui nécessite des
réinjections de ressources réguliéres.

Cette notion est importante lors de la réflexion autour du nombre de séances

d’éducation thérapeutique et de /intervalle de temps entre chacune.

Le processus d’¢ducation thérapeutique doit étre inscrit sur la durée pour étre en

phase avec I’évolution de la construction des connaissances des patients,

Une démarche de réflexion sur la ou les situations ayant posé probléme, fait obstacle
aux connaissances initiales, est ensuite envisagée afin de permettre & Papprenant de prendre
du recul et d’acquérir un regard critique sur son apprentissage (métacognition).

Le terme de métacognition apparait pour la premiére fois dans les écrits de Flavell en
1976 pour faire référence a la "connaissance du sujet de ses propres processus cognitifs, de
leurs produits et de tout ce qui s'y rapporte” [''],

[ s'agit d'une faculté cognitive qui permet au sujet de "réfléchir sur comment il réfléchit".

Ce qui rappelle la célébre formule "Connais-toi toi-méme" datant de I’ Antiquité.

Le champ conceptuel de la métacognition s'engage dans deux directions :

- axde sur les métaconnaissances, lorsqu'il s'agit des connaissances que le sujet posséde de
ses propres processus de pensée ou de ceux d'autrui,

- axée sur les opérations de régulation permettant d'orienter, de planifier et de réguler

Paction.

I} s'agirait pour Papprenant de constituer un répertoire de connaissances relatives aux
mécanismes de réalisation d’une action (connaissances déclaratives) tout en développant des
compétences relatives aux opérations de régulation de cette méme action (connaissances
procédurales). La mobilisation des ces deux types de ressources semblant étre fondamentale

dans le processus d’enseignement métacognitif.

Doudin et Martin appellent "comnaissances pragmatiques " les compétences

permettant & ['éléve d'utiliser ses savoirs et ses savoir-faire 4 bon escient "7,
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Dans cette optique, I’apprenant n’est pas seulement acteur de son apprentissage
ptq PP p pPp g

mais auteur. Toutes ses productions cognitives sont le résultat d’une interaction avec

’environnement (interaction entre la structure de la pensée et les informations rencontrées).
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Figure 5 : Concept de conflit socio-cognitif et apprentissage
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Les travaux de la psychologie cognitive, les apports de la psychologie génétique et

Pétude des interactions sociales ont conduit les didacticiens a développer différents concepts

et & retenir 4 postulats issus des théories socio-constructivistes de I’apprentissage U''*! ;

- Le sujet construit ses connaissances par une interaction active avec son

environnement physique et social.

- Les stratégies observables du sujet face a une situation-probléme sont
déterminées par le type de connaissances du sujet dans ce domaine et par leur

structuration.

- Le type de situation-probléme affecte également le comportement de

I’apprenant.

- Les objets conceptuels visés sont complexes.

2-3-2 Nouvelle conception de Uapprentissage : place et role du formateur

Le formateur est un médiateur qui déstructure des connaissances et initie une
déformulation et une reformulation **l. Il devient un accompagnateur actif dans 1’élaboration

des savoirs de [’apprenant (Figure 7).

En effet, le transfert d’apprentissage nécessite un travail de contextualisation, de
décontextualisation et de recontextualisation, Ce transfert est défini comme le passage
d’une connaissance d’une situation  une autre, d’un contexte 3 un autre ©°..

Le formateur doit :

- &tre un gestionnaire averti des situations susceptibles d’éveiller I’intérét et la motivation
des apprenants,
- intervenir sur ['organisation et la hiérarchisation des informations "'®,

- collaborer a la démarche d’appropriation du savoir en aidant ’apprenant 3 assimiler et &

accommoder.
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Les situations d’apprentissage comme des situations induisant des problémes a

résoudre dans la formation des connaissances et des compétences sont essentielles.

Le formateur doit proposer des situations qui aient du sens pour ’apprenant.

L’éducateur est vu comme un chef d’orchestre qui propose des scénarios plus ou moins

compliqués. Certains scénarios complexes ont pour objectif de mettre les apprenants en

situation de conflit cognitif. Il doit accompagner les apprenants dans le déroulement du

scénario.

Les apprenants sont ainsi amenés a produire des objets de connaissances, a les manier, a

les échanger, a les commenter, a les confronter, a en chercher d’autres. ..
b

I1s alternent entre des phases d’investigation et de structuration (Figure 6).

Reformulation et
Test des hypothéeses
dans d’autres situations,
contextes

TAatonnements,
Observation,
Documentation,

—

Situation de départ complexe
posant probléme

Expérimentation,
Simulation,
Enquétes ...

(Ressources)

Confrontations

Apprenant-Apprenant
Apprenant- sources
d’informations
(Livres, BD, TV, films ...)

Motivation
< L ] Mobilisation de
Investigations Savoirs
’ antérieurs
Représentations
v
Structurations

Qutils pédagogiques :
Synthese

Schématisation
Modélisation

Jeux de role

Figure 6: Alternance de phases d’investigation et de structuration de [ 'apprenant face

a des situations complexes posant probléeme
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Figure 7 : Synthése des différents réles et apports de |'éducateur dans la démarche

d’élaboration de savoirs de I’apprenant ")
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Dans cette optique, les situations d’apprentissage proposées par 1’éducateur doivent

avoir du sens pour le patient ct le placer dans une position de questionnement.

Afin de répondre & ces 2 critéres, notre recherche s’est orientée vers /‘analyse de
l'activité des patients afin d’identifier leurs situations problémes vécues au quotidien et
d’envisager la mise a disposition d’un outil contenant des situations d’apprentissage au plus

proches de leur réalité.

Le cadre théorique de cette démarche est la didactique professionnelle qui nous permet
d’envisager une conception de l'apprentissage comme une co-construction entre le patient
expert de son activité (en intégrant ses représentations, son environnement, ses expériences,
les stratégies mises en place face aux situations rencontrées) et I’éducateur comme partenaire

spécialiste du savoir médical et technique.

Chap 3- ANALYSE DE L'ACTIVITE DE PATIENT ET
DEVELOPPEMENT DE COMPETENCES

2-4 L.a didactique professionnelle : articulation d’une théorie de I’activité et

d’une approche développementale

Notre démarche s’inscrit dans I’analyse de I’activité du patient qui se soigne c’est-a-
dire que nous envisageons par exemple la prise de traitement médicamenteux du patient sous

Pangle d'une activité.

La didactique professionnelle est le cadre théorique que nous avons choisi afin
d’analyser 'activité du patient en vue de la formation de compétences en santé.
En effet, la didactique professionnelle a pour but d’amalyser le travail en vue de la
formation des compétences. Elle s’appuie sur ’idée que la réalisation d’une tAche dans une

situation de travail mobilise I’activité cognitive.
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La didactique professionnelle s’est développée a partir de Particulation de deux cadres
théoriques : la psychologie ergonomique, liée a la théorie de 'activité (modéle de double
régulation de Pactivité par la situation et par le sujet) et la didactique des disciplines
scientifiques et techniques marquée par la psychologie du développement (Piaget, Vygotsky)
en lien avec différents concepts didactiques (savoirs de référence, conceptualisation, schémes

et transposition didactique des situations de travail).

La didactique professionnelle propose une approche dévelopementale des
compétences en ¢€largissant a Dadulte en situation professionnelle 1’approche

développementale centrée sur 1’enfant en situation « naturelle » %129,

D’une part, la psychologie du travail de langue frangaise (ergonomie cognitive) met
en évidence la dimension cognitive de I’activité professionnelle (Faverge, Savoyant, Leplat).
La didactique professionnelle s’intéresse au travail des acteurs et non aux savoirs comme les

didactiques disciplinaires.

D’autre part, la psycholoegie du développement insiste sur la notion de
conceptualisation dans I’action (Piaget, Vygotsky, Vergnaud).
L’objet principal de la didactique professionnelle est la conceptualisation dans et de 1’action
(Piaget, Vergnaud, Pastré, Samurcay) "'>"'*? car I’action efficace est organisée au niveau
conceptuel !, Elle s’inscrit aussi dans une conception sociale du développement (Vygotski,
Clot, Mayen) ['# 1741,
L’unité d’analyse considérée est I’individu psychologique. Les situations de travail et

la place occupée par les opérateurs sont prises en compte en focalisant analyse sur I’individu

comme sujet psychologique de son action et de sa cognition.

2-4-1 Théorie de ’activité

La théorie de Pactivité a été élaborée des les années 1920 par les psychologues russes
soviétiques du développement de I’enfant (Vygotsky, Leontiev) > Elle déerit la

dimension sociale de Pactivité et de la connaissance.
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D’autres théories, citées au chapitre précédent, se basant sur le role de I'action et de
I’interaction dans le développement psychologique de I'enfant (Piaget, Wallon, Bruner) ont

aussi contribuées a définir de nouveaux concepts et modeles,

Les théories développementales de la psychologie de I’intelligence quelles soient
d’orientation structuraliste-constructiviste (Piaget, Ecole de Geneve) ou socio-culturelle et

interactionniste (Vygotsky, Leontiev, Wallon, Bruner) [127,128]

s’accordent pour faire de
Paction ct de I’interaction entre apprenants et environnement les deux moteurs essentiels

des processus mentaux.

Elles articulent la dimension biologique individuelle de genése des processus mentaux
élémentaires et la dimension socioculturelle de transformation de ces processus aux plans

symbolique et conceptuel.

L’activité est définie comme une relation physique et symbolique entre des sujets ct

des objets socialement déterminés.

Selon Leontiev (1972), I’activité est une structure hiérarchique & 3 niveaux interactifs
de relations entre des sujets et des objets 1261,
- niveau supérieur de ’activité intentionnelle, orienté vers les motifs (lien direct entre
besoins, intentions et valeurs),
- niveau intermédiaire de I’ action (planification et stratégies), orienté vers les buts,
- niveau élémentaire des opérations, orienté vers les conditions pratiques de réalisation

des actions (savoirs et procédures élémentaires).

Chaque niveau sert de contexte au niveau inférieur et de condition au niveau supérieur.
Par exemple un défaut de motivation ou d’intention affecte la qualité de 1’élaboration des buts
et des stratégies d’action. De méme, une carence au niveau des stratégies affecte le niveau des

intentions (démotivation).

L activité est donc, au sens de la psychologie russe (Vygotski, Léontiev, Savoyant), un
ensemble d’opérations sur des objets, mises en ceuvre avec certains outils, selon des buts,
en fonction de motifs dans certaines situations servant a la fois de contrainte et de ressource

a Pactivité.
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Par exemple, le patient prenant son traitement poursuit un but (lutter contre une maladie
ou rester en bonne santé) et pour atteindre ce but, le patient se doit de suivre le traitement

prescrit et de respect certaines régles de conduites.

On peut définir les mobiles qui provoquent I’action comme par exemple « conserver sa
mobilité » 4 la fois déterminés par le patient lui-méme, ’entourage médical et privé, et des
normes socialement diffusées (nouveaux médias, nouvelles technologies), des opérations
quotidiennes plus ou moins répétitives (respect des horaires de prise, des repas...), des
situations de prise de médicament et alimentaire variables (modifications du lieu, des
horaires, apparitions de symptomes inattendus...).

On peut de méme définir un objet que l'on cherche a transformer par l'activite
(recherche d’un équilibre glycémique par exemple). L’objet de cette activité est particulier car
en lien avec le corps du patient, ce qui mobilise des représentations particulierement

complexes liées 4 sa connaissance médicale et personnelle en lien avec le regard social.

La premiére difficulté est que cette activité de prise en charge de sa maladie est mélée a
I’ensemble des activités quotidiennes que réalise le patient. La vie quotidienne étant
considérée comme un ensemble d’activités, lorsque surgit la maladie, des activités sont
perturbées et de nouvelles activités sont ajoutées. Le patient peut réorganiser son activite
autour de sa maladie, ce qui peut occasionner de nouvelles actions qu’il va devoir intégrer a sa

vie.

Le psychologue américain J.S Bruner s’est intéressé a Paspect séquentiel du pilotage
de Paction. 1l montre que les contraintes objectives fixées de P'extérieur, 'intention du
sujet (son anticipation du but et des moyens d’y parvenir) deviennent déterminantes pour

Porientation et le contrdle de son action '*” (Figure §).

De plus, comme Vygotsky et Piaget, Bruner constate qu’un tutorat adulte attentif et
prolongé est indispensable & 'enfant pour accéder au contrdle raisonné de ses actes et a une
expression symbolique adaptée ce qui est transposable chez les adultes qui débutent dans un

nouveau domaine comme les patients qui « débutent » dans la prise en charge de leur maladie.

Dans cette optique, ’activité humaine se définie comme une succession orientée,
intentionnelle, adaptative, de cycles de transformation d’objets, pilotée par des sujets

plusieurs dimensions (biologiques, psychologiques et sociales).
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Chaque cycle fonctionne sur 3 niveaux interactifs (intentions, actions, opérations)
articulés 2 3 phases successives (orientation initiale, réalisation, évaluation). Les sujets
orientent, pilotent et corrigent leurs cycles d’action par feedback, en fonction de regles
pattagées d’action, de signification et d’interprétation, fondées a la fois sur des motifs

individuels et sur des raisons fonctionnelles (Figure 8).

Cette rationalité fonctionnelle de Paction offre une explication des mécanismes de
I’action mais I’action est aussi une expression individuelle soumise aux aléas de la situation
et aux particularités du sujet qui agit car pour lui le sens de son action ne réside pas seulement
dans les objectifs et les « comment » mais aussi dans les « pourquoi » et les « raisons » de

son déploiement.

Le modéle actantiel de Greimas (1970) renforce cette expression individuelle. La
relation entre les sujets et les objets serait orientée par un vecteur dynamique d’intention et
de motivation qui fait de la « quéte » des sujets le moteur de leur action [,

Les sujets ne sont actifs et leurs actes ne sont efficaces et compréhensibles que
parce qu’ils sont motivés. L intention des sujets n’est pas fixe ni donnée & I’avance. Elle
dépend de leur attitude envers I’objet recherché et se définit par 4 verbes modaux : vouloir,
devoir, saveir et pouvoir. Les modalités d’attitude déterminent ainsi I’intention qui oriente
P’action dont les résultats modifient en retour les intentions %,

Hacker (1985) a développé une théorie de I’action, centrée sur un modéle de systéme
de double régulation de 'activité en insistant sur la finalité de I’action et son caractére social
(besoins et valeurs insérées dans un cadre social) {130}

Ce modéle est dgalement développé en psychologie ergonomique et souligne les deux
processus de double détermination de 1’activité par la situation et le sujet ainsi que le double
93]

impact sur la situation et le sujet [

On assiste donc a un processus dynamique de régulation de Pactivité ! (Figure 8).
P y q g g
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Figure 8 : Modéle de double régulation de l'activité de patient.

structure hiérarchique contextualisée de I'activité + pilotage séquentiel de [’activité
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I’activité du patient est une activité contextualisée pour laquelle le patient met en
place des régulations qui sont fonction de ses aptifudes et de la situation ce qui influence

réciproquement la situation et ses aptitudes.

On peut done postuler que Pactivité du patient est une activité au sens des modeles

évoqués précédemment.

2-4-2 Psychologie du travail (psychologie ergonomique)

En didactique professionnelle, I’analyse du travail (tiche et activit€) a un double
objectif : construire des contenus, des méthodes et des outils de formation correspondant a la
situation professionnelle de référence et utiliser les situations de travail comme des

supports pour la formation des compétences.

Nous orientons notre recherche vers ce deuxiéme objectif ; ’idée développée étant
d’apprendre des situations.
Les situations vécues par les patients et I’analyse des stratégies d’actions mises en place
seraient a |’origine de la construction d’un outil pour le développement des compétences des

patients.

La psychologie du travail a apporté a la didactique professionnelle, non seulement des

méthodes d’analyse du travail mais aussi une analyse de la dimension cognitive de ’activité.

Selon Faverge (1955), le travail est une conduite par laquelle Pacteur s’adapte par une
démarche active a une situation. Il est 4 ’origine, le premier auteur a faire Panalyse cognitive
de I’activité professionnelle en détaillant que le fait de travailler comporte un diagnostic de

situation, la résolution de problémes, une planification et la mise en ceuvre de stratégies
[132]

Savoyant (1979) s’est inspiré de la psychologie soviétique du travail et a retenu 3
types d’opération dans l’action: opérations d’exécution, de contrdle et d’orientation.
L’opération d’orientation consistant 4 repérer les traits de la situation servant & guider
I’action. Ces opérations d’orientation dépendent de la représentation que ce fait 'acteur de la
situation. L’acteur sélectionne certaines dimensions d’une situation pour en faire des

(s , . (133
éléments organisateurs de son action s3]
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Selon Leplat (2000), il existe une distinction dans le travail entre ce qui reléve de la
tiche prescrite et de activité réelle. I1 existe toujours plus dans la tiche réelle (création,
adaptation aux événements) que dans la tache prescrite 1341

Leplat détaille Ia notion de « structure cognitive de la tiche » basée sur le fait que,
en plus des modalités de prescription, des dimensions objectives de la situation vont orienter
’activité. La prescription peut étre considérée comme un artefact symbolique ou un ensemble
d’artefacts symboliques produit d’une construction humaine, dont le but est d’influencer

Pactivité de ceux auxquels ils sont destinés [133]

L analyse du travail est organisée autour du couple situation- activité (136

Une analyse cognitive de Pactivité « d’étre patient » est envisagée en partant du
principe que vivre des situations causées par la maladie au quotidien entraine une activité qui
comporte différentes étapes : des diagnostics de situations, des résolutions de problémes, des

planifications et la mise en ceuvre de stratégies.

Il existe une relation étroite entre activité et situation.
Par exemple, un patient, qui posséde une prescription sur son ordennance et des conseils
écrits, prendra en compte des dimensions objectives de la situation dans laquelle il va se
trouver a cet instant qui orienteront son activité différemment en fonction de la situation. Les

traits de la situation qui guident 1’action des patients seront recherchés.

2-4-3 Psychologie du développement : conceptualisation dans action

La psychologie du travail a insisté sur la dimension cognitive du travail sans décrire ceite

cognition.

L’idée de départ de Vergnaud (1985), repose sur [’hypotheése que pour analyser les

compétences, il faut analyser ’action efficace (s,

Or, P’action efficace est organisée. Ce qui veut dire que pour analyser les compétences,
il est intéressant d’analyser Porganisation de ’action.

Dire que action est organisée postule qu’il existe un niveau fondamental, structurant,
responsable de la réussite de I’action mais également de la capacité de celle-ci a s’adapter, a

se modifier, a évoluer.
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Le concept de schéme permet de rendre compte de I'invariance ct de I’adaptabilité

de cette action efficace.

4-3-1 Le concept de schéeme

a- Approche Piagétienne

Le concept de schéme a été introduit par Kant et repris par Piaget, dans un premier temps, qui
a décrit les schémes d’action comme des instruments d’adaptation capables de se
différencier, de s’accommoder aux faits nouveaux, de se coordonner entre eux. Les schémes
ne forment pas un répertoire fini d’actions toutes faites, mais la « trame » a partir de laquelle

se joue la dialectique de I’assimilation et de I’accommodation (37,

b- Approche de la Psychologie cognitive

Ce concept a, ensuite, évolué vers un concept de schémes de pensée définis comme des
schémes de raisonnement, d’interprétation, de création d’hypotheéses, d’évaluation,
d’anticipation, de décision. Ces schémes permettent d’identifier les savoirs pertinents, de
les trier, combiner, interpréter, extrapoler, différentier pour faire face a une situation
singuliére [833

Le concept de schéme apporté par Vergnaud désigne D’activité organisée que
développe le sujet face a une certaine classe de situations. L’histoire du sujet peut étre
décrite comme la suite des situations rencontrées et progressivement maitrisées par lui.

A Vinverse des courants de I’éducabilité cognitive, Vergnaud considére que les opérations de
pensée ne sont pas indépendantes des contenus sur lesquelles elles s’exercent. Il donne une

place importante aux contenus de 1’activité et aux contenus des connaissances.

Le schéme est une totalité dynamique fonctionnelle, une organisation invariante de

Ja conduite pour une classe de situations !'*®,

L’invariance caractérise [’ organisation et non !’activité.
Pour étudier Uactivité des patients, il est nécessaire d’identifier les différentes catégories de

situations auxquelles ils sont confrontés (méme si les limites de ces catégories ne sont pas

. .o e s o1
hermétiques, ni rigoureusement définies) (1391,
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Le schéme est compose de quatre composantes :

- un but (ou plusieurs), des sous-buts et des anticipations ;

- des régles d’action, de prise d’information et de contrdle, qui permettent la sélection
d’informations pertinentes et générent les actions progressivement ;

- des invariants opératoires c’est-d-dire des théorémes-en-actes (propositions tenues pour
vraies sur le réel) et des concepts-en-actes (concepts pertinents pour la construction de
ces théorémes-en-actes) ;

- des possibilités d’inférence en situation (adaptation de la conduite aux variables de

situation).

Les invariants opératoires forment la partie conceptuelle de I’action : ils consistent en
catégories conceptuelles {concepts-en-acte : objet ou prédicat tenu pour pertinent dans Paction
en situation) et en propositions tenues pour vraies dans I’action en situation (théoremes-en-
acte) dont la fonction est précisément de prendre et sélectionner I’information pertinente et de

la traiter, pour en inférer buts, anticipations, régles et régulations de conduite [138]

Prenons 'exemple d’un patient diabétique de tyvpe 2 face & un résultat glycémique pour

expliciter ces concepts

Face a4 une situation problématique, le patient va réagir en fonction d’indices qu’il va
sélectionner dans la situation réelle comme par exemple «si j'ai 1,50 le soir». Cette
proposition est un invariant opératoire déclencheur de l'action.

Parfois I’invariant opératoire n’est pas explicité par une condition («si», «lorsque»,
« quand ») mais par une proposition tenue pour vraie ou assertion comme « Je pense que mes
résultats sont trop excessifs ».

Face a Pidentification de ce déclencheur d’action, une régle d’action est mise en ceuvre « si
j’ai 1,50 le soir alors je ne change pas de traitement, je refais une analyse de contrdle le
lendemain ». Cette action sera réalisée dans un buf précis « pour ne pas monter trop haut ».
Dans le domaine de la santé, les buts poursuivis ne sont pas toujours ou partiellement
explicités. Cette action s’adapte & la situation par rapport & des savoirs de référence antérieurs

du type « car il faut quand méme se méfier ».

Pour résumé, un schéme est une maniére de régler son action en fonction des

caractéristiques particuliéres de la situation.
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II existe des schémes dans tous les domaines de Pactivité (gestuels, techniques,
langagiers, symboliques, sociaux et affectifs). Le schéme correspond & la forme opératoire
de la connaissance. Les algorithmes sont un exemple de schéme. Les éléments d’un schéme

peuvent appartenir a plusieurs schémes.

Quand la compétence se développe, les schémes sont mis en interaction les uns avec
les autres. ls forment des répertoires (développement dans la durée de 'expérience) qui
enrichissent les possibilités d’action, dans des classes de situations de plus en plus étendues.
Ces répertoires de schémes forment des réseaux de significations qui organisent ’action
(1201 Ces réseaux correspondent aux modeles opératifs. lls sont d’autant plus ramifiés et

structurés que la situation de travail est, a la fois, complexe par nature et maitrisée par I’agent
[140]

¢~ Approche anthropologique

Bourdieu parle de la notion d’habitus comme un «petit lot de schémes permettant
d’engendrer une infinité de pratiques adaptées a des situations toujours renouvelées, sans
jamais se constituer en principes explicites, ou encore comme d’un « systéme de dispositions
durables et transposables qui, intégrant toutes les expériences passées, fonctionne 4 chaque
moment comme une matrice de perceptions, d’appréciations et d’actions et rend possible
I’accomplissement de taches infiniment différenciées, grice aux transferts analogiques de
schémes permettant de résoudre les problémes de méme forme » H4!1

Alors que la psychologie cognitive s’intéresse de fagon pointue a la genése, a la structure et &

la mise en ceuvre de schémes particulier, 1’approche anthropelogique met Paccent sur

I’ensemble des schémes dont dispose un acteur pour faire face aux situations de la vie.

Le couple « schéme-situation » est fondateur d’un processus d’apprentissage par

adaptation active.
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2-4-4 Didactigue professionnelle et analyse de I’organisation de 1’activité en situation

La didactique professionnelle retient la notion d’analyse de l'activité humaine quelle
soit productive (transformation du réel) ou constructive (transformation du sujet) \'*>, Elle

analyse 1’activité productive afin d’avoir accés a lactivité constructive.

Cette analyse permet de passer de I’activité a 1’apprentissage. L’ activité productive
s'arréte avec [’action, alors que l'activité constructive continue d’ot D'importance du

débriefing (moment de conceptualisation de la situation).

L’objectif est de repérer dans I’activité ce qui cause probléme et de centrer I’analyse 4 ce
niveau. Il existe un rapport étroit entre présence d’un probléme et activité de

conceptualisation.

Ces situations-problémes se caractérisent par une absence de procédures connue

pour les résoudre. Elles renvoient au courant de conceptualisation dans Paction.

L’action mobilise un ensemble plus important de connaissances que la théorie ne
peut en expliciter. L’analyse de pratiques montre un décalage entre la forme opératoire de
la connaissance, utilisée dans I’action, et la forme prédicative, orale ou écrite, qui ne refléte
qu’une partie de la connaissance opératoire ['*%.

Au-dela des connaissances prédicatives (savoirs), la didactique professionnelle s’intéresse

donc aux connaissances mobilisées dans ’action.

La didactique professionnelle a développé la notion de concepts pragmatiques qui

existent dans la plupart des activités professionnelles ['”.

Un concent pragmatique est caractérisé par 3 propriétés :

- 1l permet un diagnostic de situation en vue d’une action efficace.
L’individu sélectionne dans la situation ce qui est pertinent. Le patient a par exemple des
indicateurs ou des illusion d’indicateurs (rationalité propre du patient méme si elle est située,

Jut permettant d’établir un diagnostic de la situation et d’agit en conséquence).

II s’agit de construire des relations de signification entre des indicateurs et des variables
fonctionnelles pour pouvoir faire un diagnostic de situation : un signifiant {(nom) + un indice

observable + un signifié (la dimension retenue).
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Prenons Pexemple d’une situation pour laquelle le patient ressent un malaise (indice
observable de la situation) qu’il identifie comme une hypoglycémie (nom). La notion
d’hypoglycémie lui permet de rattacher cet indice & une notion d’urgence de la gestion du

symptome (indicateur) et d’une action rapide, adaptée & mettre en place (dimension retenue).

- Il posséde un double statut : objet d’échange dans le cadre des savoirs de métier,
transmis des anciens aux novices (par verbalisation et démonstration), Cependant, ce n’est
pas une simple transmission mais une construction par le sujet des concepts pragmatiques
qui doit étre réalisée. Ce qui est transmis est une représentation qui deviendra un concept

grdce a lactivité constructive du sujet.

- Il est spécifique d’une classe de situation, spécifique des dimensions de la situation pour
laquelle ils organisent 1’action efficace (cetfe hypothése rejoint Ianalyse cognitive de

lactivité de Vergnaud).

Les concepts pragmatiques sont présents dans la situation
(dimensions pertinentes du réel)

et dans la représentation des acteurs (principes d’organisation de 1’action efficace).
p p

Ils sont représentatifs d’un champ spécifique et d’un type de stratégie mobilisée par
le sujet. L. analyse de Pactivité de résolution de problémes des acteurs permet de donner 4
un indicateur le statut de concept pragmatique. Il permet de faire le lien entre connaissance

et action.

L’analyse de I’activité améne, par rétroaction, & distinguer les éléments de la situation

qui font sens pour le sujet.

La notion de concept pragmatique développé en didactique professionnelle définit un
concept mobilis€, érigé socialement, partagé, forgé par I'activité et la culture. Ce sont des

conceplts organisateurs de 1'action.
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Les invariants opératoires développée par le courant de conceptualisation dans
’action de Vergnaud sont des variables de situation qui permettent de décrire le déroulement
de Uactivité au niveau du sujet a un niveau plus opératoire (« Si ... alors »).

Un ensemble d’invariants opératoires dans une classe de situations définie un concept

. s s Y s . . . . 139
organisateur de ’action 4 'origine d’un diagnostic de situation !'*"1.

2-4-5 Structure conceptuelle de la situation et modéle opératif

Autour du concept de schéme et d’invariant opératoire, le courant de la conceptualisation
dans l’action s’est développé en interprétant ces concepts dans le cadre de la théorie des

situations.

Pour les systémes dynamiques (comme la gestion de la maladie par les patients), les
concepts organisateurs de 1’action sont multiples et forment un réseau que 1’on nomme

structure conceptuelle de la situation.

Les situations rencontrées par les patients sont trés variables et évoluent dans le temps :

nous sommes dans le cadre d’un systeme dynamique.

La structure conceptuelle de ia situation permet le diagnostic des situations. Ce ne
sont plus des invariants portant sur les propriétés des objets (perinet aux enfants de se faire
une représentation du monde, Piaget) mais des invariants de type relationnel (relations

constantes entre différentes variables déterminant le fonctionnement d’un systéme).

Le sujet n’est pas un simple opérateur, exécutant d’une tiche prescrite mais 1l la
redéfinie, se ’approprie, reconstruit une représentation de cette tiche, avec un regard
nouveau, un point de vue différent.

Le sujet reconstruit sa tAche dans une situation dynamique parce que la situation, le
contexte ainsi que la pensée et les affects du sujet peuvent varier,

L’analyse d’une tiche professionnelle permet de repérer sa structure conceptuelle, offre la

possibilité de comprendre comment ’action du sujet va pouvoir s’adapter.

Pastré montre qu’il est nécessaire de mettre en évidence la structure conceptuelle de la
situation professionnelle étudiée c’est-a-dire le réseau de regles et concepts requis pour la
réalisation efficiente des tiches dans la situation mais en associant /‘observation directe ou

indirecte de ['activité effective des sujets en situations (fraces de ['activité).
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Le modéle opératif est défini comme la schématisation de son activité par ’agent, la
mani¢re dont il s’approprie les concepts organisateurs pour guider son action par

"% 11 ne s’agit pas simplement de la tache telle

recherche de signification, par catégorisation
que I'agent se la redéfinit mais de I’organisation cognitive qui lui permet de conduire son
activité, d’agir durablement de maniére efficace.

Le modéle opératif est structuré par les dimensions de Pactivité qui sont essentielles a
’agent : les axes qui organisent Ja conception, la réalisation et le contrdle de son activité.
Ces axes sont caractérisés par la situation et le schéme mis en oeuvre pour réaliser

I’action "%

L’efficacité de I’action nécessite de construire des schémes, méme incomplets et isolés
les uns des autres. La nature du schéme permet ainsi de caractériser les différents niveaux de
conceptualisation de son action par le sujet.

On peut penser que plus la personne est experte, plus le modele opératif sera fidéle & la
structure conceptuelle de ’action. Pour les novices, le modéle opératif n’existe pas ou est en
cours de « construction» ce qui montre 'intérét des «situations critiques », situations

« problématiques » a I’origine de I’évolution de la schématisation de I’activité par le sujet.

Le débriefing est un moment décisif qui permet de comprendre le pourquoi et
construire le modéle opératif utile, comprendre la différence entre les indicateurs et les
concepts organisateurs.

L’enjeu étant d’établir le diagnostic de situation le plus pertinent possible.

Dans le cas de situations gérées par les patients, la structure conceptuelle de la

situation est construite a partir des modéles opératifs des patients (réseaux de schémes

propres au patient), de la prescription institutionnelle et des savoirs scientifiques.

2-4-6 Dynamique de développement des compétences

La signification de la compétence distingue 3 maniéres d’étre compétent: savoir

faire, savoir comprendre et savoir combiner /4%,

En effet, en face d’un environnement dynamique, I’application de procédures ne suffit

plus. Il faut dans ce cas étre capable de faire un diagnostic de la situation.
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Devant des situations problémes comportant des dimensions multiples, il faut trouver un

compromis (solution tenant compte des différentes dimensions du probleme).

La dynamique du développement des compétences est basée sur la théorie
constructiviste de J. Piaget et G. Vergnaud en didactique et sur la psychologie du travail de J.

Leplat.

La conceptualisation est un processus dynamique qui est a I’oeuvre dés les premiers
moments de 1’action, méme non réfléchie. En effet, la compétence se construit d’abord dans

I’action de fagon non consciente.

Il existe une construction de la compétence de la non-conscience a la prise de
conscience c'est-a-dire le passage d’unc coordination agie de Paction (Piaget, 1974) ou la
compétence est incorporée {Leplat, 1997) incapable de s’expliquer, de se transférer vers une
coordination conceptuelle de Paction (opérations mentales permettant de mettre ccuvre des

stratégies d’ensemble) (93, 121

Les compétences incorporées ne sont visibles que dans I’action, ’individu ne s’est pas
les expliquer a la différence des compétences explicitées ou une analyse réflexive, une
conceptualisation, une mobilisation d’outils cognitifs généraux sont envisagés: ces
compétences explicitées sont transtérables 193, 1201

La plupart des connaissances sont des compétences, et [’analyse des schémes montre
qu’elles ne consistent pas seulement en mani¢res d’agir mais aussi en conceptualisations
implicites. Il existe un caractére implicite de nos connaissances. Seulement une petite partic

. . . a s oeoe [
des connaissances mise en ceuvre dans un raisonnement peut étre explicitée (%,

Les compétences se construisent et se développent dans et par I’action.
La didactique professionnelle cherche & identifier par quels moyens on peut augmenter les

chances de développement grice a ’apprentissage par l’action.
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Deux moyens peuvent étre utilisés pour développer la dynamique des compétences :

- le débriefing ou analyse réflexive : il permet une analyse 4 posteriori de l’action sans étre
soumis 2 la pression de celle-ci et donne la possibilité de construire de Iintelligibilité aux
endroits problématiques de cette action par reconstruction de I’enchainerents des faits
(I"aboutissement de ’action étant connu) ;

- Putilisation d’outils d’ingénierie : des transpositions de la situation professionnelle de
référence sont congues sous forme de simulation (de pleine échelle ou sur écran) ou
d'étude de cas afin de proposer & I’acteur des situations didactiques lui permettant

d’accéder a la structure conceptuelle de la situation !'#%!,

L apprentissage s’opere par ['analyse de I'activité exercée. On cherche & reconstruire
ct a comprendre ce qui s’est passé 4 partir de traces mnémoniques mais aussi objectives de

Paction.

La reformulation de ce que le patient a compris permet une consolidation et une
intégration de I"apprentissage : les connaissances constitudes sont questionnées.
Ce « pas de cOté » permet 4 I’apprenant de ne pas étre prisonnier de 1a réussite de Paction et

d’accéder & des formes d’apprentissage plus pertinentes que ’apprentissage sur le tas.

Les compétences se développent de 3 maniéres : par Paction dans le travail, par
Panalyse réflexive aprés coup, par ’intervention didactique, ceci avec les outils
adéquats "%,

Alterner situation réelle et situation didactique transposée et simplifiée ; alterner le
moment de 'action et la réflexion; alterner la médiation des formateurs et 1’activitd
constructive des sujets apprenants sont des démarches qui paraissent adéquates a la

construction des compétences.

II existe 3 types d’analyse des compétences -

- ['évolution au travail : évaluation de la réaction du sujet & des incidents !'**. 11 doit savoir
prendre en compte des situations varides, analyser les situations dynamiques 4 risque,
savoir articuler la connaissance du résultat de ses propres actions et celles des processus

internes au systéme , savoir anticiper la survenue des déséquilibres ;
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~ 'évaluation sociale de la professionnalité des acteurs : sens de la responsabilité, capacité

d’initiative, qualités humaines de communication ;

- la construction et reconstruction des compétences (niveau cognitif, conceptualisation et

réflexivité) 4.

L’analyse de ’action par débriefing, retour d’expérience, autoconfrontation est un

instrument puissant du développement de la dynamique des compétences.

Cette distanciation permet d’articuler activité agie et la conceptualisation de Paction.

2-5 Analyse de Pactivité des patients et situations potentielles de

développement : intégration a un dispositif d’éducation thérapeutique

Le patient a une activité de construction de significations.
L’activité de "apprenant repose sur I’interprétation des situations, des réactions appropriées et

la construction de significations.

Dans cette perspective, les éducateurs ont un réle de médiateur permettant par leurs
interventions la construction de nouvelles significations.

Un développement effectif peut étre produit par une configuration particuliére de situations.

L.a démarche est donc de mettre en place, par le biais de I’ingénierie de la formation,
des situations « naturelles » dans des conditions organisationnelles, matérielles et humaines

optimales (approche d’accompagnement).

En effet, P. Mayen, a développé le concept de situations potentielles de
développement (1999) qui consiste a identifier les situations « naturelles» comme des
situations potentielles de développement, des opportunités d’apprentissage, 4 organiser a des
fins d’élaboration de situations dites de formation.

Les situations réelles peuvent constituer des opportunités d’apprentissage en dehors de

toute formation instituée /',
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Une situation potentielle de développement est une situation qui posséde 1’ensemble
des conditions pouvant engager puis étayer le processus de développement des compétences

d’un individu ou d’un groupe d’individus (analyse de récits d’expériences).

Cette notion s’inscrit dans le prolongement des réflexions de Vygotski concernant la
notion de zone proximale de développement qui est lié au processus de maturation chez les
enfants.

Les opérations de pensée ne sont pas indépendantes des contenus sur lesquels elles
s’exercent ce qui montre que le développement de 1’adulte est en relation avec un ou plusieurs
domaines d’activité ("%,

Ce point de vue suppose un développement des compétences pour des classes de

situations et des domaines d’activiié.

Les situations ne sont plus réduites a des exemples illustrant le développement cognitif
du sujet. Leurs caractéristiques peuvent &tre analysées afin d’appréhender D'activité des

acteurs.

Pour construire un dispositif favorisant le développement des compétences,
les situations naturelles comme les situations de développement doivent étre

tdentifiées puis organisées afin d’élaborer des situations dites de formation.

Il faut a la fois repérer I’état actuel des stratégies et des représentations (répertoire
des compétences) et le potentiel de développement offert par la situation qui pourra étre

utilisé en formation.

A partir des différentes théories explicitées précédemment et inscrivant notre recherche
dans le cadre théorique de la didactique professionnelle, nous postulons que si la gestion de
sa maladie et de son traitement est une activité pour le patient que ’on peut isoler de
fagon analytique, nous pouvons faire ’hypothése qu’elle mobilise chez les patients des
schémes, des régles d’action, des concepts organisateurs, en lien avec des situations vécues

par les patients (Vergnaud, Pastré, Mayen).
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Par exemple, lors de la survenue d'une situation anormale (pathologie associée,
déshydratation causée par une période de canicule ou des troubles digestifs 4 type de
diarrhées...), la prise du traitement peut étre bousculée, modifiée et de nouvelles régles
d’action peuvent prendre le relais par rapport aux régles habituelles.

Ces regles d’action sont liées a des invariants et concepts organisateurs de I’activité plus
ou moins pertinents.

[I est donc envisageable d'identifier les schémes mobilisés dans Dactivité de prise en

charge des patients.

Cette vision de I’organisation de I’action du patient sur sa propre prise en charge est

innovante dans le sens ot elle le replace comme acteur et auteur de sa prise en charge.

Cette recherche envisage 1’analyse des situations problémes rencontrées par les
patients diabétiques de type 2 afin de comprendre I’organisation cognitive de leurs actions
en lien avec la prise en charge de leur pathologie et leur traitement; d’en extraire leur

structure ivariante, les régles d’action, les stratégies sous-tendues.

Ces situations problémes peuvent étre par exemple lies a des oublis de prise du traitement

et/ou a des évolutions de contexte auxquelles le patient doit faire face, doit s’ adapter ...

III- Méthodologie

3-1 Démarche de recherche

Cette recherche exploratoire est basée sur le recueil d’« histoires de view, de
situations problémes rencontrées par des patients diabétiques de type 2 dans le but de
construire un outil d’apprentissage par résolutions de problémes proposant aux patients
«apprenants » des situations potentielles de développement, des opportunités

d’apprentissage.

Dans cette recherche, il est fait I’hypothése que le patient réalise une activité lors de la
prise en charge de sa maladie et de son traitement et que les actions qu’il peut entreprendre
dans certaines situations sont organmisées, c¢’est-a-dire qu’il existe une schématisation, une

conceptualisation de ses actions par le patient.
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Le patient repére les dimensions caractéristiques de la ou des situations et les sélectionne
comme éléments organisateurs de [’action ce qui va lui permettre d’agir en conséquence. Les
concepts organisateurs qu’il retient sont inscrits dans 1’action ; ils « existent » au moment de

I’action : ce sont des savoirs incorporés.

Ces concepts organisateurs de I'action ont un statut de « déclencheur » de action
désignant une situation comme situation oll « 'on peut agir». Pour le patient, le but de
Paction sera désigné avec une anticipation du résultat a atteindre (ceci pouvant étre

complétement intuitif).

Ces concepts constituent non seulement une « pré-connaissance intuitive » et activent
« implicitement » des régles d’actions qui sont un lien logique entre Pindicateur pergu et
I"action enclenchée relative au but poursuivi « si j’ai tel indicateur alors faire cela, ce qui
devrait aboutir a cela». Souvent ces régles sont implicites, parfois explicites, parfois

construites par le sujet lui-méme.

Certaines regles seront édictées par la prescription (inscription par exemple des
moments optimums de prises des médicaments sur I’ordonnance), elles sont donc externes

mais elles seront toujours intériorisées par le sujet, pouvant produire certaines distorsions.

Notre démarche repose sur I'analyse de ’activité des patients diabétiques de type 2
dans le but d’extraire les concepts organisateurs et les stratégies d’actions élaborés par
différents patients pour résoudre des « situations problémes » rencontrées. Les stratégies du

patient vont dépendre de son niveau de conceptualisation.

Pour accéder & I’analyse de ’activité cognitive des patients, nous avons choisi
d'utiliser le modéle du schéme de Vergnaud associé & une technique d’analyse de contenu du

discours des patients.

Les différentes classes de situations rencontrées seront identifiées et associées aux

différentes stratégies des patients détectdes.
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A partir de cette analyse de Dactivité cognitive des patients face 4 des situations
problémes, 1’¢laboration d’un outil basé sur I’apprentissage par problémes (APP) a été
envisagé en élaborant des « mises en scénes a-didactiques » engageant les patients dans « fe
chemin de la conceptualisation » (c’est-a-dire le processus de la construction des concepts)
lui permettant un apprentissage progressif et acquisition de compétences nouvelles.

Ceci permet de relier les anciennes connaissances a celles a acquérir et de favoriser le

transfert vers de nouvelles situations problémes (passerelles entre problémes et contextes) (146
147]

Cette recherche décrit une drude de faisabilité de la création d’un outil d’ingénierie de

formation construit & partir de cette nouvelle approche.
3-2 Recueil des données

Le choix de la méthode de recueil de 1’activité des patients s’est orienté vers un recueil de
données qualitatives suscitées non seulement par des entretiens semi-directifs

148]

d’explicitation ! mais aussi & ’aide de carnets de bord remis aux patients, outil

permettant de visualiser des fraces de [’activité des patients [+ 1301,

En didactique professionnelle, une observation de Pactivité directe (observation en
situation) ou indirecte (recueil de traces de I’activité par I"intermédiaire de supports écrits
et/ou visuels) doit étre associée a ’analyse cognitive de activité des sujets (récits d’activités

passées extraits du discours),

3-2-1 Choix de ’Entretien

L’entretien est une technique souvent utilisée pour collecter les discours exprimant
opinions, croyances, idées ct attitudes concernant divers objets sociaux ['*!1.
En phase exploratoire, I’entretien, mode d’expression libre et ouvert, semble étre une

des techniques de recueil de données approprige U'>*154,

Les entretiens d’explicitation en face a face permettent une remémoration ot une
verbalisation d’activités passées vécues par le patient sans support de Pactivité au moment de

Pentretien,

80



Cette technique permet d’accéder aux structures cognitives de I'activité mises en jeu
par le patient. L’enquéte par entretien fait apparaitre les processus et les « comment ».
Il révéle la logique d’une action, son principe de fonctionnement "3,

Le type d’entretien choisi est un entretien exploratoire d’explicitation semi-directif
ciblé sur récit de Iactivité (action lors de situation problématique) du patient.

Ce type d’entretien se caractérise par ’existence préalable d’un schéma ou « guide
d’entretien » qui définit les dimensions principales a explorer et prévoit éventuellement
certaines relances.

La maniére dont les thémes seront amenés au cours de ’entretien, dont ils seront formulés et

’ordre dans lequel ils apparaitront n’est pas fixé & I’avance.

L entretien semi-directif consiste donc en une alternance entre des moments de type
directif’ au cours desquels I'interviewer intervient pour guider le sujet, kui faire aborder
certains points et des moments non directifs au cours desquels I’interviewer s’attachera
essentiellement & soutenir le discours du sujet, a faciliter son expression et I’exploration du
théme abordé [°Y,

Cette méthode impose deux exigences. D’une part, I'interviewer doit maintenir
Pinterviewé dans le cadre du sujet et d’autre part favoriser la libre expression des sentiments

de I'interviewé et I’évolution de sa pensée.
3-2-2 Utilisation de carnets de bord

Afin d’obtenir des traces de P'activité quotidienne des patients dans leur prise en
charge de leur maladie et de leur traitement, des carnets de bord ont été élaborés afin que le
patient note au jour le jour ses activités quotidiennes en relation avec sa pathologie et son
traitement.

Le carnet de bord est un outil possédant différentes caractéristiques offrant des
utilisations variées:

outil de mémoire : il permet un historique des activités passées. 11 est constitué de traces
significatives des travaux et/ou des activités de I’apprenant. Ces traces attestent d’un état

des savoirs et savoir-faire que le sujet a mobilisé dans la tAche.
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Cette empreinte de Pactivité est singuliére et spatio-temporellement déterminée. Ces traces
sont Pempreinte du faisceau de compétences et de stratégies utilisées lors de [’activité
(utilisation choisie dans cette recherche) !'* %9 -

- outil de communication et d’accompagnement : il peut contenir des notes de synthése, des
fiches méthodologiques, de liaison, de planification. Il peut étre le témoin du parcours de
’apprenant, la mémoire des évolutions vers le savoir. Des synthéses de bilans, de séances
de régulation, de gestion des problémes peuvent étre consignés ;

- outil d’évaluation formative: il permet de consigner toutes les étapes de la démarche de
I’apprenant (auto-évaluation) ;

- outil d’apprentissage, de réflexion, de méta-cognition: it est rédigé chaque jour
régulicrement et permet de retracer immédiatement ou a posteriori ’évolution d’un

processus, des changements radicaux, des moments-clés d’acquisition des connaissances
[154] .
b

Ce carnet de bord réalisé sur 1 semaine a pour réle de faire le lien entre I’activité du patient en
situation « réelle » (indépendamment de I’entretien) et la verbalisation de son activité lors de

I'entretien (dnnexe 1).
3-2-3 Choix de la population étudiée

Ce sont les patients qui par leurs vécus, leurs expériences sont le plus aptes 4 nous
décrire les situations rencontrées lors de leur maladie et de leur prise en charge
médicamenteuse, I’ impact sur leur vie quotidienne (réeits d’expériences).

Ils nous racontent des « kistoires de vie ». Ces situations repérées nous permettrons de

réaliser des propositions de situations qui ont du sens pour les patients.

Le critere de sélection des personnes interviewées pour notre approche qualitative est

généralement la diversité maximale des profils en regard du probléme étudié.

Notre échantillon doit étre composé d’une grande diversité de patients afin d’envisager
de nombreuses classes de situations différentes. On cherchera & diversifier au maximum les

types de personnes interrogées a Iintérieur de la population.

Un seul critére d’inclusion des patients dans I’échantillon a été retenu

« Etre diabétique de type 2 ».
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Aucun autre critére d’inclusion a &té retenu ni en terme d’age, de variables socio-
démographiques, d’ancienneté du diabéte, de types de traitement afin de ne pas limiter Je

recueil des situations vécues par les patients et privilégier la diversité des situations évoquées.

Ces situations et les stratégies d’action une fois répertoriées seront croisées avec ces
variables indépendantes (ancienneté du diabete, activité professionnelle, dge (jeunes, plus

dgés), situation géographique, mode de vie...) afin d’étayer la discussion.

Cette phase exploratoire est envisagée auprés de patients ambulatoires.

Les patients diabétiques hospitalisés sont exclus de 1’échantillon étant donné la situation
de crise (gestion aigu€) motivant [’hospitalisation, période non propice a une réflexion sur

leurs problémes quotidiens rencontrés et leurs prises de décisions.

Concernant le mode de recrutement des patients, plusieurs questions se sont posées.
En effet, nous recherchions des patients diabétiques de type 2 « ordinaires » c'est-a-dire dont
les compétences ne soient pas influencées par le suivi par un diabétologue hospitalier qui
pratique les programmes d’éducation thérapeutiques existants, ni par un médecin traitant
spécialisé dans la prise en charge du diabéte, ni par un pharmacien spécialisé dans le conseil
aux patients diabétiques. Les laboratoires d’analyse furent une solution envisagée mais exclue
car introduisant aussi un biais de sélection par le recrutement de patients diabétiques engagés

dans e suivi de leur diabéte.

Les associations de patients pouvaient étre une source de recrutement mais avec le
risque de recruter des patients adhérents par ailleurs déja trés impliqués dans leur prise en

charge et suivant des formations réguliéres concernant le diabéte.

Un recrutement via Internet a de méme ¢té évoqué sans étre retenu du fait de la
sélection intrinséque a la méthode de patients possédant internet au domicile et des difficultés

pratiques inhérentes au processus de sécurisation des échanges sur internet.

Le recrutement des patients diabétiques de type 2 a donc été réalisé auprés d’un panel

de pharmaciens d’officine dispersés au sein de quartiers différents de Grenoble et sa région.

Les pharmaciens d’officine ont recu une lettre d’information explicative du projet

suivi d’un appel téléphonique du chercheur pour clarifier les informations fournies.

83



Les pharmaciens proposés aux patients diabétiques de type 2 venant chercher leurs

by

médicaments de participer a cette recherche (dmnexe 2 « Lettre aux Pharmaciens

d officine »).

Linclusion des patients est effectuée aw hasard de la présentation des patients

diabétiques de type 2 dans les pharmacies d’officine participant a cette recherche.

Notre échantillon est constitu¢ de 9 personnes, soit un ratio homme/ femme équilibré de

4 femmes et 5 hommes.

Caractéristiques de [ 'échantilion (Tableau 2):

- la répartition en fonction de I’age varie de 43 a 85 ans (dge moyen de 68,6 ans),

- en terme d’activité professionnelle, 7 des 9 patients sont retraités,

- Pancienneté du diabéte varie de 4 a 27 ans. Notre population regroupe des patients
diabétiques de type 2 dont le diagnostic de diabéte peut étre récent (< 5 ans) ou ancien (> 10
ans) ce qui est intéressant en terme de diversité des situations problémes évoquées,

- le traitement médicamenteux des patients repose essenticllement sur des
antidiabétiques oraux pour lesquels les différentes classes thérapeutiques sont représentées
{Sulfamides hypoglycémiants, biguanides, répaglinide et Glitazones),

- I seul patient est sous msuline {(Lantus®) et un patient est en discussion avec son
médecin actuellement pour la mise en place éventuelle d’une insulinothérapie,

- aucun des patients n’a de complications identifiées comme dues au diabéte.
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Les variables indépendantes de chague patient sont répertoriées dans le tableau suivant ;

Variables | Sexe | Année de Situation Années Traitement actuel
Naissance | professionn de
Patients Age elle diabéte
1 F 1923 Retraite 26 ans Daonil Smg
82 ans Metformine
2 F 1929 Retraite 4 ans Metformine 500mg
76 ans 1/2 Amarel 3mg
3 F 1927 Retraite 4 ans Lantus 24UT/
78 ans Amarel 4mg
Glucophage 1000mg
4 F 1920 Retraite 5 ans Metformine 30mg
85 ans
5 M 1939 Retraite 13 ans Metformine 1000mg
66 ans
6 M 1961 Cuisinier 4 ans Metformine 1000mg
44 ans
7 M 1930 Retraite 5 ans Amarel 3mg
75 ans
8 M 1962 Mécanicien 6 ans Metformine 850mg
43 ans Novonorm 0,5mg
9 M 1936 Retraite 27 ans Glucophage 1000mg
69 ans Daonil 5mg
Avandia 4mg

Tableau 2 : Caractéristiques des patients de I'échantillon
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3-2-4 Environnement de Uentretien

Les entretiens ont eu lieu au domicile des patients afin de réaliser "entretien dans un
cadre familier, endroit habituel de leur activité de patient, dépourvu du stress engendré par

I’environnement médical.

Tous les entretiens ont été conduits prospectivement et de maniére homogeéne par le

meéme enquéteur.

Le chercheur s’est présenté comme « étudiant » en pharmacie réalisant une recherche
dans le cadre de sa Thése de Pharmacie. Le chercheur a expliqué ’objet de sa démarche qui
était de faire partager aux autres patients les situations vécues par les patients interviewés et

leur fagon de les gérer dans un but d’éducation thérapeutique.
Les entretiens ont été enregistrés avec I’accord des patients et intégralement retranscrits.
La durée moyenne des entretiens est de 40 min (avec un maximum de 2h00).

Les renseignements d’ordre médical et social ont été répertoriés a ’aide du dossier

pharmaceutique de la pharmacie et de la participation du patient lui-méme.

I1 est prévu de réaliser un rendu de résultats aux patients ayant participés ainsi qu’aux
pharmaciens d’officine « recruteurs », sous la forme d’une table ronde au cours de laquelle

I’outil pédagogique créé sera dévoilé et explicité.

3-2-5 Le Guide d’entretien

Le guide d’entretien est un ensemble organis¢ de fonctions, d’opérateurs et

d’indicateurs qui structure 1’activité d’écoute et d’intervention de I'interviewer,

Dans notre recherche, un entretien que I’on qualifie de « peu structuré » a été choisi,
étant donné le caractére exploratoire de la situation a analyser (',
Cet entretien peu structuré suppose la préparation de deux éléments : la formulation d’une

consigne et la préfiguration d’axes thématiques.
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La consigne de départ est la suivante »

« Pouvez-vous me décrire une situation que vous avez vécue en lien avec votre

maladie qui vous a posé probléme et comment vous avez envisagé de la résoudre ? »

L’enquéteur laisse le patient s’exprimer librement, reprenant seulement les points qui

semblent particuliérement importants pour comprendre, approfondir les données exprimées.

Au début de Pentretien, des relances (comme « oui», « d’accord », « quoi encore », «
vous me parlez de », « pouvez-vous m’expliquer ») ont été utilisées afin de laisser libre cours
au discours du patient avant d’engager les axes thématiques.

Au moment ou le discours spontané semble s‘épuiser, ’enquéteur se sert du guide
d’entretien thématique afin de relancer le discours et d’explorer les grands axes

thématiques.

Le but de notre recherche étant de caractériser les situations ayant causées problémes
chez des patients diabétiques de type 2 et de comprendre «la construction», «la
schématisation », la structure des stratégies envisagées pour I’action; ces axes thématiques ne
sont utilisés que pour donner des pistes de discussion sans influencer le discours des

interviewds.
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Gritide dentretien

Dimensions

Critéres

Questions

- Récit du probléme

- Pouver-vaus me déerire une situation
gue vous aver vécue en Lien {rapport)
avee volre maladie qui vous a posé
probléme of commaent vous aver envisagd

de o résoudre 7

Récit descriptif de

- Déclencheur de "action {motifs ou
mobiles) : déclencheurs de I’action interne
(signes cliniques pergus) ou externe

{médias, interactions interpersonnelles)

- Qu’est-ce qui vous a poussé & agir 7

Pactivité du patient

<« Situations

- Prise d’information sur environnement

- Avez-vous ressenti le besoin d’aller

chercher de ’aide 7 (personnes, matériel,

Problémes média ...)
rencontrées - De quelles informations avez-vous eu
besoin ?
- Récit des interventions envisagées - Comment avez-vous choisi de réagir ?
- Qu’est ce qui a permis de choisir I’action
envisagée ?
- Description des buts et anticipations - Quel était votre objectif ?
éventuels
- Controle des effets de I’action - Avez-vous été attentif au résultat ?
- Révision de la conduite - Avez-vous envisage de réadapter votre
action ?
- Action envisagée dans d’autres situations | - Avez-vous réagi de la méme fagon dans
Expériences d’autres situations ?

réutilisées dans des
contextes identiques

et/ou différents

- Bénéfice ressenti par rapport & I'utilisation

de cette action

- Avez-vous été satisfait de votre action ?
- Que vous a apporté cette nouvelle
action ?

- Pensiez-vous étre capable de gérer cette

situation-probléme ?

Impact sur les

activités

- Changement du quotidien

- Cette situation probléme a-t-elle eu un

impact sur vos activités de tous les jours ?

guotidiennes et
mode de
réadaptation
(activités perturbées

etfou rajoutées)

- Gestion de nouvelles activiiés crées par la

situtation-probléme

- Avez-vous du gérer de nouvelles

activités 4 la suite de cetie situation ?
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3-3 Méthode d’analyse

3-3-1 Choix de la méthode d’analyse

Les données qualitatives recueillies, enregistrées et retranscrites sur support
informatique (traitement de texte Microsoft Word) constituent un corpus. L’analyse de
discours s’effectue sur ce corpus, c’est-d-dire ’ensemble des discours produits par les

interviewers et les interviewés, retranscris de maniére littérale.

[’analyse de contenu est un sous-ensemble de 1’analyse de discours. Les analyses de
contenu, préférentiellement utilisées en sociologie et en psychologie sociale, étudient et
comparent les sens des discours pour mettre a jour les systémes de représentations véhiculés
par ces discours, permettent de mettre en évidence et d"interpréter les éléments constitutifs des

textes retranscrits ['2%19°],

3-3-2 Analyse de contenu

Objectifs :

- Repérage des classes de situations médicales rapportées par le patient. Classe de situations
dans lesquelles sont utilisées différentes régles d’actions élaborées en fonction d’indicateurs
créés par le patient et en fonction des buts que le patient souhaite atteindre ;

- ldentification des concepts organisateurs (regroupant plusieurs invariants opératoires
représentatifs d’une classe de situations) permettant d’organiser 1’action ;

- Identification des situations potenticlles de développement (prise en compte de

Penvironnement et du contexte) en vue de créer des situations de formation.

En passant par I’analyse de Ia situation, on peut avoir accés & la compréhension de
Pactivité. Mais c’est /'analyse de 'activité qui permet d’identifier les éléments conceptuels
organisateurs que les acteurs retiennent de la situation. Le patient est expert du ressenti de
son corps. Il posséde sa propre conceptualisation qui sera en terme d’éducation a travailler

avec lui,
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La pensée permet de catégoriser I’information, sélectionner celle pertinente, pour inférer
en situation les buts et sous-buts, les gestes a faire, les hypotheéses 4 tester, les informations

complémentaires & rechercher, les contrdles a effectuer.

L’objectif de I’analyse de contenu est de parvenir 4 repérer les schémes de Vergnaud et
leurs éléments constitutifs utilisés par les patients correspondant 4 la modélisation de leur

activité dans les différents entretiens (Figure 9).

Pour construire la grille d’analyse, il est nécessaire de procéder a la lecture des entretiens, un
aun.

Le codage est réalisé de la fagon suivante :

- tout d’abord, repérage des indices 4 partir des thémes du guide d’entretien.

Dans le cas d’une enquéte exploratoire, ce qui est le cas de notre recherche, 1’identification
initiale des situations développées et la nature des schémes se fait a partir de la lecture de
’ensemble du corpus. Les situations développées et la nature des schémes une fois identifiés
constituent un cadre stable de I’analyse de contenu manuelle des entretiens. La grille
d’analyse est hiérarchisée en thémes principaux (indice) et thémes secondaires, de fagon a
décomposer au maximum !’information, séparer les éléments factuels et les éléments de
signification, et ainsi minimiser les interprétations non contrdlées. La grille d’analyse
thématique est destinée 4 servir de base 4 |’élaboration d’une typologie des situations et de

leurs stratégies associées.

- puis, élaboration des indicateurs qui correspondent aux propositions permettant le
repérage des éléments constitutifs du schéme (4 composantes). Le schéme étant une unité
identifiable, I’ensemble de ces éléments doit &tre regroupé dans le discours (dans la méme
réponse a une question ou dans un ensemble d’une dizaine de propositions).

Dans notre recherche, les données constitutives d’un schéme doivent provenir d’une méme

séquence c’est-a-dire que 1'unité de contexte correspond 4 une réponse du patient & une

question jusqu’a une nouvelle question de ’enquéter. L’unité d’enregistrement est constituée

par une proposition.
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Chaque élément constitutif du schéme se détecte par la présence de conjonctions,

locutions conjonctives ou verbes :

Les invariants opératoires (ou assertions correspondant a des propositions tenues pour
vraies sur le réel) sont liés a des connecteurs de condition ou de temps (« si », « dans le cas »,
«lorsque », «au moment ou», « quand ») qui annoncent un événement apparaissant

comme un déclencheur d’une action.

Les énoncés des buts et sous-buts sont initiés par des connecteurs de but (« pour », « de
facon a », « dans I’optique de », « dans le but de », « afin de ») et /’énoncé d’un objectif.
Les régles d’action sont détermindes par des verbes factifs (rencontrer, tester, essayer ...) a

condition que le sujet de ce verbe soit ’agent ou un collectif le comprenant (ici le patient).

Les savoirs de référence sont plus difficiles a délimiter car ils ne sont pas toujours
explicites dans les entretiens. Ils se repérent grice a des phrases de justifications qui peuvent
commencer par « parce que », « car », soit par une modalisation exprimant un doute ou, au
contraire, une intensification du discours (« peut-étre », « beaucoup »...), soit par un

adjectif subjectif (« important », « correct »...) [*%,

L’analyse de contenu sera terminée par une catégorisation des sché¢mes retrouvés par

théme, par classes de situations ['>°.

- Repérage des Indices : Theme du guide

" Formuler hypothéses et d’entretien
Pré analyse biectif: ; e
objectifs - Elaboration des indicateurs :
repérage des 4 éléments constitutifs du schéme

A - Régles de découpage, catégorisation, codage
Lecture flottante

Dimensions et directions

d’analyse

Exploitation du matériel

v

Administration des
techniques sur le corpus

Traitement des résultats et interprétations Identification des concepts

organisateurs de I’action

. i A
Opérations statistiques

: J ) . Analyse thématique des invariants
Inférences et interprétation

\ 4

opératoires

Figure 9: Déroulement de |’analyse de contenu > 91




3-3-3 Validation de la méthode d’analyse et de la classification « générée »

Aprés avoir recueilli des données par production de discours, il convient de les valider a

posteriori, afin de s’assurer qu’elles correspondent bien 4 ce que ’on recherche %,

A partir de Panalyse de contenu des discours des patients, une classification des

différentes stratégies d’action par classes de situations a été extraite.

Lorsque dans le cadre d’un protocole de recherche, des données qualitatives sont
recueillies et exploitées, il est toujours difficile d’écarter une certaine variabilité inter-
individuetle.

C’est pourquoi, il nous est paru nécessaire de confronter cctte classification a 2
« juges », un pharmacien et une personne « naif », afin d’évaluer leur accord concernant des
informations de méme nature appliquées au méme objet ceci dans le but de tester la
robustesse de cette classification et de répondre & une exigence de contrdle de la qualité ou
d’assurance qualité étant donné que le contenu de cette classification sera le coeur de Ioutil

d’apprentissage construit.

Il a ét¢ demandé aux « experts » d’associer les différentes stratégies d’actions répertoriées
a une classe de situation puis d’associer chacune des stratégies d’actions a leur concept

organisateur (classification plus fine utilisée pour la réalisation de 1’outil de formation).

Un test non paramétrique Kappa (K) de Cohen (1960) est utilisé lorsque ['on
souhaite chiffrer 'accord entre deux ou plusieurs observateurs lorsque les jugements sont
qualitatifs ['°71,

L’accord entre des jugements est défini comme la conformité de 2 ou plusieurs
informations qui se rapportent au méme objet.

Le taux d’accord ou de « concordance » est estimé par le coefficient Kappa.

Une concordance maximale est recherchée entre les 3 intervenants (le chercheur et les
2 juges).

Le test kappa est un outil assez simple d’utilisation permettant d’estimer I’accord entre
des jugements catégoriels fournis par deux ou plusieurs observateurs ou techniques en

I"absence de référence et plus généralement d’étudier la reproductibilité pour des variables

aléatoires non continues.
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Une séance de « concordance » entre les différents juges permet d’estimer leur taux
d’accord par le coefficient Kappa et d’étudier les désaccords entre les juges afin d’y
remédier par la mise en place d’une stratégie d’amélioration (discussion pour déterminer les
causes de désaccord et standardisation des jugements) et faire évoluer la classification dans le
but d’améliorer 1’outil de formation final.

Le programme « Statview » nous a permis de calculer le taux d’accord global entre les

3 juges.

L’accord entre les juges a été estimé par le coefficient de concordance kappa dont la
valeur proche de 1 correspond au degré de concordance le plus élevé.

Les valeurs du degré de concordance sont: « Trés bon » si kappa est compris entre 0,81 et
I'; «Bon » si kappa est compris entre 0,61 et 0,80 ; « Modéré » si kappa est compris entre
0,41 et 0,60 ; « Médiocre » si kappa est compris entre 0,21 et 0,40 ; « Mauvais » si kappa est

compris entre 0 et 0,20 ; « Trés mauvais » si kappa est < 0,00.

Ainsi, la concordance est jugée « satisfaisante » si le coefficient kappa est supérieur a

0,60.

IV- Présentation des Résultats

4-1 Identification des schémes contenus dans le discours des patients et

classification des stratégies d’action par classes de situations

® 445 schemes ou stratégies d’action ont été répertorié au sein du corpus total c¢'est-a-dire

I’ensemble des discours des patients.

Le découpage de chaque schéme selon ses 4 composants (invariant opératoire ou

assertion, regle d’action, buts et savoirs de références) est présenté selon un code couleur :

Rouge : Assertions (« proposition tenue pour vraie sur le réelle »)
ou Invariants opératoires

Vert : Régles d’action (« si ..., alors »), « je » + verbe d’action

- Bleu : Inférences, Savoirs de références (« parce que »)

Violet : Buts, objectifs visés (« pour »)
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® 24 classes de situation ont été identifiées a partir du discours des patients.

Ces classes de situation regroupent des situations ayant posées problémes a un moment
donné aux patients et ayant nécessité de leur part la mise en place de stratégies d’action pour
agir de fagon pertinente en regard de leurs représentations, de ’état de leurs connaissances

initiales et de leur contexte social, culturel et psychologique.

Afin de visualiser le repérage de schémes dans un discours, quelques extraits d’entretiens
a partir desquels des structures de schémes ont été identifides sont présentées, ci-dessous en
reprenant le code couleur défini.

Ces stratégies d’actions ont été regroupées par classes de situation thématiques :

Régularité des prises de médicaments et des repas

¢ Il est important de manger & des heures réguliéres (assertion) alors je mange vers
8h30, 9h en fonction de I’heure de réveil puis a 13h et 4 20h ce qui me permet aussi de
manger avec ma fille le midi en fonction de ses horaires de travail.

e Comme je prends mes comprimés 2 fois par jour matin et soir alors je n’ai pas trop de
probléme a me poser parce que mes prises sont réguliéres.

¢ Comme avec le pancréas, I’insuline on sait pas alors il faut bien manger réguliérement
sans grignoter parce qu’avant quand j’avais faim j’ouvrais le frigo et je mangeais alors
que maintenant que m’abstiens, j’attends 19h pour manger.

e Dans la journée je ne mange pas n’importe quand (assertion) pour que I’organisme
prenne I’habitude, le petit-déjeuner a heure fixe, le diner et le souper a heures fixes,
alors entre les repas je ne grignote pas ou exceptionnellement vers 16h une petite
bricole.

e Depuis que je prends des cachets pour la tension, je me suis habitué a déjeuner, je me
suis habitu¢ a faire 3 collations par jour pour ne pas les prendre a jeun alors cela
m’empéche de grignoter parce que c’est vrai que je suis resté des années sans petit-
déjeuner et que quand je me levais tot vers midi je dévorais.

Sport et diabéte

e Dés que je commence a prendre 1 ou 2kg alors généralement je vais marcher pendant
1h-1h30 pour récupérer rapidement le plus souvent parce que je suis resté 2 mois sans
marcher.

e Quand je fais du sport, je le vois sur la glycémie.

e Si je pouvais marcher plus il me semble que je prendrais pas de poids parce que mon
médecin m’a dit qu’il ne faut pas grossir avec le diabéte.

e Parce que je n’ai jamais été un grand sportif mais j’ai toujours fais beaucoup de vélo et
de marche a pieds (je n’ai jamais vraiment aimé conduire, j’allais souvent marcher
avec ma chienne), je n’ai pas fait beaucoup plus de sport mais j’en ai peut étre fait un
peu plus, un peu plus de marche a pied depuis que je suis diabétique, le temps que les
médicaments se mettent en place.
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Gestion de la prise des médicaments lors de déplacements & I'extérieur

Si je pars alors j'emporte tout car c’est déja tout emmagasiné pour un futur départ
parce que j’attends pas la derniére minute alors j’ai fait ma petite valise, j’ai pris mes
tests, j’emporte toute une boite avec mes cachets dedans qui sont placés dedans
comme ¢a j’ai tout et c’est tout placé parce que je n’ai pas grand-chose pour le diabéte,
les 2 cachets pour ne pas oublier le matin et le midi puis le soir on laisse reposer.

Si je vais a un repas ou je dois souper le soir alors j’emporterais mes médicaments
parce que je ne les laisse pas c’est une question d’organisation.

A Tétranger, je fais en sorte d’avoir une boite avec moi, j’ai toujours mes
médicaments et mon ordonnance (assertion) sinon cela devient vite un probléme car je
vais souvent a Amsterdam et parce qu’on sait jamais et de plus j’ai aussi le traitement
pour mon glaucome.

Quand je m’en vais en WE alors ¢’est un réflexe j’en prends 3 boites dés fois qu’on
rentre pas lundi automatiquement j’en ai de réserve et quand on fait un voyage ou
qu’on part un peu plus longtemps alors j’emmeéne mon ordonnance avec moi.

Pour la prise de mes médicaments a I’extérieur je vais m’organiser en fonction de
comment, ou je vais et & quelle heure (assertion) c'est-a-dire que si ¢’est a 18h et que
je sais que je vais manger a 20h alors je prendrais mes médicaments en rentrant le soir
a 22h.

Regard critique sur les résultats et adaptation face & déréglement glycémique

Si vous avez 1,50 le soir pour ne pas trop augmenter car il faut quand méme se méfier
alors vous ne changez pas votre traitement, il ne faut pas, et vous reprenez le
lendemain votre diabéte.

Si le résultat est toujours haut alors vous faite un régime plus sévére, vous buvez un
thé sans manger de biscottes parce que ¢’est vraiment obligatoire

Si le résultat ne s’est pas amélioré, on reteste 4 midi.

Si le résultat n’est pas revenu normal alors on fait un régime vraiment sec ¢’est-a-dire
que des choses légéres comme des 1égumes, du fromage (on peut en prendre car cela
n’a rien de méchant) un peu de viande bien entendu parce que c’est obligatoire.

Si le déréglement est plus important alors il faut avoir recours au médecin parce que
dés fois le médecin vous passe a un cachet de plus sans pour autant passer & I’insuline
puis cela s’arrange parce qu’on peut pas faire autrement.

Je pense que mes résultats ne sont pas excessifs c¢’est toujours un peu le déjeuner
(assertion) alors il faut se tenir un peu en dessous quand méme sachant que toutes les
semaines, 1’infirmiére me fait mon dextro.

Des que cela dépasse alors je fais attention & ce que je mange parce que je me suis
amusé a regarder mes analyses, c’est bien fait parce que c’est en gras dés que ¢a
dépasse.

Comme j’ai mangé tard le résultat ne va pas étre bon mais c¢’est pour la démonstration
alors je ne le prends pas en compte c’est juste pour vous dire comment tourne les
choses parce qu’il faut le refaire ce soir car cela ne compte pas ¢’est a 19h30-20h que
je le fais normalement.

Je fais mon analyse tous les matins un coup a jeun un coup aprés le café au lait
(assertion) et je n’ai pas trop j’ai 0 et quelques, 0,95 et aprés manger, aprés le café au
lait alors j’ai 1,10-1,20 et je pense que ¢’est bien.
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Outils de suivi des résultats et/ou des actions envisagées

Je fais des controles au bout du doigt 2 fois par jour le matin et le soir avant de manger
(assertion) pour le marquer sur le carnet, je marque les résultats des tests matin et soir
sur le carnet.

Je ne marque plus les actions a faire maintenant sur mon carnet si j’ai des mauvais
résultats (assertion) car je le sais mais parfois je le marque que quand ¢a augmente.
Quand je regarde mes analyses, je m’amuse, je marque les prises de sang par rapport a
’ordonnance et je fais un graphique parce que c’est bien fait dés que le résultat
dépasse il est en gras.

Impact de I'alimentation sur les résultats

Si j’ai fait un petit extra alors mes résultats varient selon ce que j’ai mangé parce que
d’habitude je ne fais pas d’exceés mais il y a des jours ou a force de faire le régime on
en a marre.

J’ai remarqué que quand je mange un peu quelque chose qu’il ne faut pas alors mon
diabete monte.

Comme je connais un peu les chiffres alors disons que la veille de I’examen je fais
attention a ce que je mange parce que je sais ce que ¢a veut dire glycémie et les
examens marqués sur I’ordonnance pour mes prises de sang.

Quand on fait de I’excés alors on le voit automatiquement au niveau de la glycémie,
on le voit tout de suite le matin la différence.

C’est toujours une question de régime (assertion) parce que je suis arrivé a 7,3 par le
régime alors les comprimés sont aussi importants car je les ai eu presque en méme
temps mais il faut quand méme faire le régime car pour moi le régime c’est la
premiére des choses et les médicaments viennent aprés en complément.

Comme mes prises de sang sont programmées 6 mois a I’avance alors je friche un peu
c’est-a-dire que 1 mois avant je fais attention a mon alimentation un peu plus que
d’habitude parce que mon médecin a trouvé que j’étais trop monté.

Mon sentiment est que je suis a un stade de la maladie ou je ne peux que m’adapter
par rapport a la nourriture peut-étre un a I’effort physique (assertion) alors le plus
simple c’est de jouer sur les aliments.

Comme je ne me contrdle pas aprés avoir mangé du gateau alors je controle le
lendemain matin et je vois que ¢a reste un peu haut parce que pour baisser c¢’est dur
mais pour monter c’est plus facile.

4-2 Confrontation du discours sur P’activité et des « traces » d’activité

des patients recueillies sur les carnets de bord

Les carnets de bord ont été remplis avec soins par tous les patients interviewés a

’exception d’une patiente. Celle-ci, génée par de ’arthrose, écrivait déja péniblement sur

son carnet de suivi du diabéte. Dans ce cas, ’enquéteur a recopié les informations

contenues dans ce carnet correspondant & une semaine de suivi.
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Cet outil méthodologique permet d’envisager une confrontation entre le discours des
patients sur leur activité et des traces écrites de Iactivité passée, exercée au quotidien (support
d’analyse de Dactivité des patients en situation; méthodologie de la didactique

professionnelle).

L’ensemble des carnets de bord recueillis démontre une cohérence entre le discours
des patients sur leur activité et les descriptions retranscrites de cette activité sur les carnets de
bord.

Hs refletent les actions décrites dans le discours des patients et peuvent pointer des
themes spécifiques. Par exemple, lors de ’entretien, une patiente décrivait de nombreuses
actions en lien avec ’alimentation ; cette application a4 décrire de maniére détaillée son

alimentation est retranscrite sur le carnet de bord.

Ces carnets de bord représentent des « instantanés » d’actions réalisées par les patients en
lien avec leur diabéte. Cependant, compte tenu du format défini, le pourquoi de ces actions et

leurs buts sont rarement explicités.

Un extrait des actions décrites sur le carnet de bord sur 1 journée a été choisi afin

d’illustrer I’outil utilisé et la forme des résultats obtenus :

Carnet de bord, comme un « journal intime » :

Racontez tous les événements de votre journée ayant un rapport avec votre diabéte

Eau: Chaque jour 1L1/2 de Volvic ou Badoit

JOUR Matinée Midi Aprés-midi Soir Coucher
1
Vers 20h, 1
Repas : Isalade verte, | Sieste 14h30 4 potage de
Diabete 1,15 a 7h30 poisson au citron, 15h30, a 16h fegumes, | ceuf | Vers 21h30,
Petit-déjeuner = 1 bol de 150g d’épinard, 1 marche intéricure | & la coque, % rien pour fe
Vendredi | thé, 2 biscottes au bewrre, | tranche de fromage | (50 pas environ), tranche de diabéte
15 Juillet 2 yaourt, 2 cachet de savoie, 2 pomme, | reprise diabéte 4 jambon, 1 Bonne journée
métaformine 1 cachet de Daonil, 1 16h: 1,40 fromage blanc,
Tanakan, 1 petit café Y2 comprimé de
metaformine
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La richesse des informations recueillies permet d’envisager dans un deuxic¢me temps
I’utilisation des carnets de bord comme outil d’apprentissage sous la forme de cas concrets, de

séances de réflexion autour des cas décrits, d’approches par résolutions de problémes. ..

Parmi les différentes propriétés du carnet de bord, son utilisation comme outil
d’apprentissage, de communication, de développement et d’évaluation des compétences
semble constituer une des perspectives de développement 4 envisager au sein du dispositif

d’éducation thérapeutique '),

4-3 Test non paramétrique Kappa ou test de concordance

[.’analyse de concordance montre :

- pour la codification par thémes (niveau 1), que les 3 juges sont en parfait accord dans
73,7% des cas (Kappa = 0,79 ; p< 0,01), en accord partiel (2 juges en accord sur les 3)
dans 20,7% des cas,

- pour la codification par sous-catégories (nivean 2), que les juges sont en parfait accord
dans 71,2% des cas, en accord partiel dans 23,1% des cas,

- pour la codification par « concepts organisateurs » (niveau 3, le plus détaillé), que les

juges sont en parfait accord dans 68,5%, en accord partiel dans 25, 8% des cas.

Le pourcentage de désaccord total entre les 3 juges est de 5,6% et reste le méme pour les 3
niveaux de codification. 25 stratégies d’action quelque soit le niveau de classement sont

classées différemment par les 3 juges.

Le test Kappa a été appliqué uniquement sur le niveau 1 de codification afin de garantir la
valeur du test.
En effet, le test Kappa n’est plus adéquat face a un nombre de sous-catégories trop
importantes (non mémorisables directement par les juges) ce qui est le cas des niveaux 2 et 3
{codifications par sous-catégories et concepts organisateurs).

Le résultat « bon» du test Kappa (K compris entre 0,61 et 0,80) appliqué au niveau 1

permet de valider la robustesse de notre classification

Une séance de « concordance » a été réalisée afin d’identifier les causes de désaccords
entre les juges. Il a été mis en évidence que les désaccords reposaient le plus souvent sur le

caractére peu spécifique des stratégies d’action évoquees.
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En effet, certains libellés de stratégies d’action énoncés par les patients pouvaient étre
associés a différentes classes de situation et/ou a différents concepts organisateurs d’une

méme classe de situation.

Ce faible pourcentage de désaccord a permis la mise en place d’une démarche de
standardisation 4 I'origine d’une amélioration de la classification et par conséquent de

P’outil de formation.

Cette standardisation a été réalisée, de la fagon suivante :
- so0it en retenant un classement pour chaque stratégie d’action, a 'origine d’un désaccord
entre les juges, en fonction du contexte retrouvé dans le discours des patients,
- soit en retenant les différentes options, si la ou les possibilités de classement dans une
classe de situations différente apparaissait un apport en terme de réflexion,

d’apprentissage dans la construction de 1’outil de formation.

Les 25 stratégies d’action a I’origine d’un désaccord entre les 3 experts ont fait ’objet de cette
standardisation ainsi que 8 stratégies d’action ayant obtenu un accord partiel entre les juges
pour lesquelles les différentes possibilités de classement ont été jugées intéressantes en terme
d’opportunité d’apprentissage supplémentaire.

Le pourcentage de stratégies d’action standardisées est de 7,4%.

4-4 Construction de situations potentielles de développement basées sur

Ia démarche de résolutions de problémes

La richesse des situations évoquées, appréhendée par le nombre de schémes identifiés
et la validation de la classification (classe de situation / concept organisateur / stratégies
d’action) extraite des ces données par un test de concordance a permis d’envisager la
construction d’un outil d’apprentissage a partic des situations potentielles de
développement retrouvées et des différentes stratégies d’action évoquées sous la forme

d’apprentissage par résolution de problemes.
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4-4-1 Choix d’une méthode d’apprentissage par résolution de problémes : méthode

pédagogique interactive

L’approche par compétences vise des apprentissages intégrés qui nécessitent le
recours a des méthodes pédagogiques qui mettent ["apprenant en action. L’apprentissage par

problémes répond 2 ces besoins.

I’apprentissage par problémes s’inscrit dans les courants de la psychologie cognitive
et du constructivisme (« situations problémes» créant des obstacles a Porigine d’une

évolution de [’apprenant : notion utilisée en didactique pour I’apprentissage).

I>origine de ’apprentissage par problémes (APP) remonte au début du 20°™ siécle
lorsque Dewey insistait sur le fait que les connaissances ne se transférent pas directement et
que ’apprentissage requiert une participation active de I’apprenant.

Il développa une approche pédagogique ou des problémes complexes, tels que I'on peut les

rencontrer dans la vie réelle quotidienne, sont le point de départ de Iapprentissage.

Dées 1970, 'université McMaster en Ontario développa une démarche d’apprentissage

utilisant des « situations problémes » afin de favoriser le développement des habilités de
résolution de problémes.
Cette approche nommée Problem-Based Learning (PBL) a été traduite en frangais par
apprentissage par problémes (APP) et incite les apprenants 4 «apprendre comment
apprendre » en collaborant en groupes pour trouver des solutions aux problémes du monde
réel 117,

L’apprenant est placé au centre du processus d’apprentissage. I devient un partenaire
actif, devenant plus responsable de ses apprentissages et s’orientant vers une compréhension
plus approfondie ne faisant pas uniquement appel a la mémorisation. Ce type d’apprentissage
s’est d’abord répandu dans le domaine médical.

Ce modéle n’est donc pas celui d’une transmission mais plutdt d’une construction des
connaissances par ’apprenant grice a son exploration active de [’information et la

confrontation & d’autres points de vue.
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Cette approche est caractérisée par une organisation par problémes, une importance
égale donnée A Dacquisition des connaissances et a [’apprentissage des aptitudes
intellectuelles et sociales, un apprentissage actif, une autonomie de |'apprenant dans

’organisation de son travail, des interactions entre apprenants.

L apprentissage par problémes vise a la fois l'acquisition de connaissances, de
compétences transversales (méthodologie d’analyse, réflexivité, travail en équipe...) et le

transfert des connaissances.

La base de I’apprentissage par problémes n’est pas de résoudre des problémes mais
d’identifier les nouveaux apprentissages nécessaires pour la compréhension ou

I’amélioration d’une situation qui pose question ou probleme.

L’APP permet de relier les anciennes connaissances a celles a acquérir et favorise le
transfert vers de nouvelles situations problémes, dans la mesure ot des passerelles sont

‘ . s 4
présentées entre les problémes et de nouveaux contextes U4¢"*7]

Dans notre démarche, les passerelles entre les problemes étudiés par les patients et les
nouveaux contextes envisagés pourraient &tre réalisées par le professionnel de santé

« éducateur ».

Cette méthode vise la maitrise des connaissances et habilités de base jugées
essentielles dans le contexte de la pratique.
Les apprenants sont confrontés a une situation réelle, tirée de la pratique (« situations
réellement vécues par d’autres patients »), pour lequel ils n’ont pas recu de formation
particuliére. Ils doivent faire appel et réutiliser les connaissances acquises antérieurement [ren,
L’APP ressemble a I’ « étude de cas » mais n’en est pas tout & fait, ni de la « résolution de

probléme » parce qu’il ne faut pas nécessairement le résoudre. ..

Dans I’APP, Pamorce d’un processus de recherche, de questionnement et
d’apprentissage est une « situation probléme complexe, une interrogation, une énigme que

I’apprenant souhaite résoudre » L160],

Ces situations peuvent &tre des sitwations problématiques authentiques ou de cas

COnStruits.
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Dans le cadre du dispositif d’éducation thérapeutique des patients proposé dans cette
recherche, les situations problémes sont des situations authentiques, vécues par des patients
dans le but de proposer aux patients des situations porteuses de sens pour eux et d’utiliser un
vocabulaire adapté, en adéquation avec le niveau de compréhension des patients, moins

hermétigue que le discours médical.

Il existe 2 types de situations problémes selon la typologie de Brousseau (1986) 47,

- des situations didactiques : objet des cours de didactiques du type « quelle mise en
situation serait efficace et justifiée pour I'apprentissage d'une différence de carrés ? »,

- des situations a-didactiques : situations proposées aux apprenants du type « calculer le
prix de la peinture nécessaire pour peindre une piéce dont on connait les dimensions des
TUFS »,

Un probleme est définit comme une situation préoccupante 4 laquelle est confronté un

individu ou un groupe et dont la modification présente un niveau certain de difficulté '®",

Un probléme complexe oblige a prendre en compte plusieurs aspects ou schémes de
références a la fois (social, économique, psychologique, éthique, culturel, scientifique,
politique ...) et différentes représentations du probléme peuvent étre définies.

Plusieurs solutions sont possibles et des critéres sont & déterminer par I’apprenant afin

de juger de la pertinence et de la valeur d’une solution.

Ce qui est important dans cette démarche est que ce qui constitue un « probléme »
dans la situation doit étre défini par les apprenants : un probléme n’est pas complexe en soi,
il est reconnu comme tel par la personne qui y est confrontée.

Cette notion renforce I’importance d’utiliser dans les dispositifs d’éducation thérapeutique
adress€s aux patients des situations qu’ils jugent eux-mémes complexes, constituant un

probléme.

L APP se fonde sur le raisonnement analogique qui consiste 4 utiliser un probléme
familier pour résoudre un nouveau probléme de méme type. Au fur et 4 mesure de ces
expériences, ’apprenant encode de nombreuses situations, qui sont analysées, stockées et
organisées en mémoire a long terme. Des inférences sont ainsi réalisées et activent la base de
données permettant une adaptation rapide de ’ancienne situation a la nouvelle par le biais de

comparaisons, d’extractions d’informations importantes.
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La présentation de nombreux cas variant selon les données de surface et de structure
permet leur schématisation et 1’abstraction de certains principes et régles générales.

Dans cette optique, la richesse des situations proposées au sein du dispositif
d’éducation thérapeutique doit étre constamment maintenue et alimentée réguliérement d’ol

une réflexion sur les moyens d’évolution de cette banque de situations problémes.

Les processus individuels et collectifs de recherche, d’exploration de la documentation
et de communication et la réflexion sur ce processus (métacognition) sont aussi importants
que la solution. Cette technique requiert des apprenants des habilités de communication, de

raisonnement critique, d’approche logique et analytique, de prise de décision et d’auto-

160], L’apprentissage par problémes permet de développer la  capacité

d’apprentissage autonome "%,

évaluation'

Le concept de métacognition est a intégrer dans la démarche d’utilisation de ['outil

d’apprentissage.

Lorsque l'on utilise P’APP, il faut rechercher des « situations problémes »

correspondant le plus possible aux caractéristiques d’un probléme complexe.

Dans notre contexte de maladie chronique, qui mieux que les patients eux-mémes
peuvent nous faire part de problémes complexes rencontrés dans leur vie quotidienne réelle
qui sont reconnus comme tel par les patients eux-mémes (justification du choix de ’entretien

individuel avec les patients).

4-4-2 Outil d’apprentissage : kits de formation contenant des mises en_situation

problématigues authentiques complexes

Les 24 classes de situations identifiées peuvent étre regroupées en fonction de la
cohérence des sujets abordés afin de construire 6 « kits » de situations d’apprentissage

regroupant dans un méme kit des situations traitant de thémes communs.

Les 6 Kits sont représentés sous forme de tableaux détaillant pour chaque kit les différents

modules thématiques le constituant.
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« KIT1

Représentations / Maladie / Traitements

Minimisation de la maladie :

« Petit diabéte »

Représentation négative du

et questionnement autour du

sucre

Impact des représentations des

sucre traitements dans la vie

quotidienne

e KIT2

Connaissances / Sources d’informations

Connaissances vis-a-vis du diabéte

Symptdomes et diabéte

Connaissances des médicaments

Connaissances du lien entre alimentation et

diabéte

Suivi du diabéte

Démarches pour ebtenir de I’information sur le
diabéte et sa prise en charge : les différentes

sources envisageées

« KIT3  Diabéte et Comportements

Comportements face aux hypoglycémies

Hygiéne de vie et Diabéte

Assistance dans gestion du diabéte

Autonomie de prise en charge vis & vis du

diabéte
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e KIT4 Techniques de gestion quotidienne des traitements

Régularité des prises de médicaments et des Aide a la prise des traitements : préparation

repas

anticipée des médicaments et impact de leur

conditionnement sur cette préparation

Adaptation des médicaments par rapport aux Prises de médicaments et astuces pour lutter

circonstances

contre I’oubli

e KITS Gestion de I’alimentation au quotidien

Régles concernant les aliments Astuces pour adapter ’alimentation a la vie

quotidienne

o KIT6 Analyse et suivi des Résultats et adaptations envisagées

Utilisation des lecteurs de

glycémies

Outils de suivi des résultats Impact de I’alimentation sur

et/ou des actions envisagées les résultats

Regard critique sur les
résultats et adaptation face &

déréglement glycémique

Adaptation de 1’alimentation

par rapport aux résultats
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Chaque théme proposé dans les différents kits est découpé selon le plan suivant :

l. Numéro du Kit

2. Titre du théme abordé

3. Titre d’une Catégorie correspondant a une Classe de situations

(cette rubrique peut étre absente dans le cas oit le théme défini par lui-méme une classe de
Situations)

4. Concept organisateur : Indicateur a I’origine de ’action

5. Différentes propositions de stratégies d’action

Ces scénarios sont proposés sous forme de fiches individualisées permettant une utilisation

plus aisée pour I’éducateur et une lecture facilitée pour les patients « apprenants ».

Des fiches signalétiques détaillées des 6 kits de formation découpés selon le plan précisé ci-

dessus sont disponibles (dnnexe 3)
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KIT 1

Minimisation du diabéte, « Petit diabte »

Concept organisateur 1. Mon diabéte n'est pas important aux vues du peu de choses que je

fais :

Je ne prends qu’ I comprimé par jour le matin d’ Amarel alors ce n’est rien

Je ne fais pas de régime ce qui veut dire que mon diabéte n’est pas trés élevé

Je vis normalement, je n’ai pas de chose spéciale donc mon diabéte n’est pas trés
conséquent

Je fais des analyses réguliérement qui n’entrainent pas de changements, ni de choses a
faire

Je ne suis pas en danger alors méme quand j’ai des malaises, comme je ne sais pas si ¢’est
le diabéte ou des chutes de tension, je ne dérange pas les infirmiéres pour faire un dextro
car en plus j’ai déja déjeuné et fait pas mal de choses

Je ne fais rien de spécial seulement un peu de régime

Concept organisateur 2. Je suis diabétique trés peu, de facon minime :

Preuve en est je suis diabétique de type II et je n’ai jamais eu besoin d’insuline

Je n’ai jamais eu de gros malaises

Je n’al jamais eu de grosses crises et on a vu le diabéte que sur une prise de sang

Je n’ai pas senti de probléme et depuis on me soigne toujours de la méme fagon

Je plains surtout les enfants qui naissent avec parce que pour eux c’est pour toute leur vie
alors que moti j’en ai déja fait la moitié

Je regarde les résultats et cela n’arrive jamais & 2, ¢’est toujours pareil et on ne m’a jamais
rien dit donc je pense que mon diabete est un diabéte de vieillard qui n’est pas vraiment la

maladie de ceux qui ont le diabéte qui se dégrade assez souvent
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Représentation négative du sucre et questionnement autour du sucre

Catégorie A : Représentation négative du sucre

Concept orsanisateur 1 : Le sucre ne doit pas faire partie de la vie du diabétique :

- Je prends quelque chose comme un verre d’eau quand j’ai des sensations de fatigue mais pas
de biére ou de jus de fruits parce qu’il n’est pas question de prendre quelque chose de sucré

- Je ne prends bien slir pas de sucre méme quand je ressens une fatigue, j’essaye de ne pas
manger de giteau ou le moins possible et les fruits je me cantonne dans ce que j’ai besoin de
manger

- Je ne mange pas si on me donne quelque chose de sucré, de trop sucré dans le repas

- Je mange des glaces sans sucre car pour moi les sucres directs, les pétisseries, tout ¢a, les
glaces c’est fini

- Je fais attention automatiquement & ne pas manger des gteaux, ni de choses sucrées sans

faire de régime, ¢’est devenu une « machination »

Concept organisateur 2 : Il faut éviter le plus possible les sucres.

- J*évite les sucres mais c’est difficile alors j’en mange un petit peu car j'aime bien mon
chocolat, je fais attention sans faire de régime strict

- Je fais trés attention aux sucreries depuis que ’on m’a dit que j’étais diabétique

- J’ai une grande ligne qui est ma maladie, le diabéte et qui dit diabéte dit éviter tout ce qui est
sucre en priorité et apres éviter tout ce qui est matiéres grasses plus ou moins

- J’ai trouvé des glaces sans matiéres grasses mais pas sans sucre alors je préfére ne pas en
manger

- Je pense que je serais capable de boire mon café sans sucre si on me donne une certaine
obligation d’ailleurs j’ai déja tenté le coup une fois

- Je prends de la saccharine, je ne bois pas de sirop, je fais attention, j’évite le sucre de moi-
méme

- Je n’ai mangé que des pommes & partir du moment ou jai eu ce diabéte et arrété les autres

fruits, la confiture, le chocolat et les giteaux
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Représentation négative du sucre et questionnement autour du sucre

Concept organisateur 3 @ Le sucre se cache dans différents aliments -

- Je ralentis les boissons alcoolisées, je me prive d’un pastis, d’un verre de vin parce que le
pastis et surtout le vin blanc il y a du sucre dedans mais dans tout ce que 'on mange il y a du
sucre, le pain aussi

- Je mange du miel, de la confiture car je pense que la confiture est moins dangereuse en tant
que sucre qu’un plat de pates qui sont aussi des sucres et que cela dépend surtout de la dose,
par exemple la dose sur 3 biscottes le matin de confiture est moins dangereuse qu’un plat de
pates

- Les fabricants maintenant sucrent tout, le jambon sous cellophane est sucré, les plats tout
fait comme les carottes rdpées sont en sauce et déja sucrées alors il me reste que des légumes
que je n’aime pas genre choux-fleurs, brocolis et poireaux

- I1 faut faire attention aux fruits quand on est dans les périodes ot il y en a beaucoup parce

qu’ils ne paraissent pas comme ¢a mais ils apportent du sucre

Concept organisateur 4 . On peut trouver des alternatives au sucre :

- Je n’ai jamais de sucres chez moi mais je prends des petites pilules, des sucrettes

- J’ai acheté des aliments sans sucre

- Prendre des choses & base d’édulcorants 4 la place de manger des giteaux est un
compromis, un palliatif pour certaines personnes mais je pense que c’est moins bien que
I’alimentation surtout depuis ’histoire de ’aspartame

- Je prends que du sucre en sucrettes méme si certains trouvent que c¢’est bien et d’autres
que cela sucre autant mais depuis le sucre je ne le connais plus tellement sauf si je prends

un yaourt nature alors j utiliserais du vrai sucre en poudre

109




KIT 1

Impact des représentations des traitements dans la vie quotidienne

Catégorie A: Perception de la prise de comprimés contre le diabéte

Concept oreanisateur 1: A la découverte du diabéte, guand on commence par les comprimés

Ce traitement par comprimés doit m’équilibrer

Ces comprimés permettent la mise un place d’un trajitement sans problemes c’est-a-dire
sans penser & des piqires et/ou des controles répétitifs

On peut apprendre lors d’un enchainement de circonstances qu’il ne faudra jamais les
arréter

Ce traitement a base de cachets peut faire suite & une période de féte ou je n’avais pas

vraiment fait attention

Je trouve que c’est simple de prendre des comprimés, par exemple 5 comprimés le matin,
2 comprimés Paprés-midi et 4 comprimés le soir pour le diabéte, le cholestérol et tout ga
Quand on m’a dit que j’avais du diabéte par rapport aux prises de sang, j’ai commence a

prendre Amarel et je n’ai jamais changé

Concept organisateur 2: Les comprimés ne sont pas anodins Sur nous

Surtout quand on les prend depuis longtemps

Ils vous soignent d’un c6té et vous démolissent de I’autre

On doit &tre suivi quand on prend des comprimés pendant longtemps par exemple pour les
reins et les dents car un traitement important et de longue durée peut entrainer la perte des
dents

Les effets des médicaments s’additionnent avec les effets de 1'dge comme par exemple sur

nos reins

Concept oreanisateur 3: Comme je ne ressens rien, je ne ressens pas [’effet des médicaments

Je ne sais pas quelle est leur véritable action

Je les accuse plutdt de contre effets comme la prise de poids et la perte des dents

Je me pose la question des différences sur ma vie quotidienne en vivant avec ou sans

Je me mets dans la téte que je dois le prendre a vie et que ¢’est comme ¢a pour pouvoir les

prendre comme if faut
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Impact des représentations des traitements dans la vie quotidienne

Catéoorie B: Perception d’un fraitement par ’'insuline

Concept oreanisateur 1 : Je ne suis pas diabétique au point de ['insuline

- Je ne fais rien de spécial seulement un peu de régime

- Pai un traitement mis en place sans brutalité

- Jen’ai pas de contraintes d’organisation et je peux aller et venir sans dérangement

- Jévite une servitude car je n’ai pas les corvées des piqiires d’insuline et des nombreuses
analyses quotidiennes

- Je n’ai pas de souci de savoir si je me pique ou non et/ou si je me contrdle ou non

Concept organisateur 2 : Je peux passer un jour a 'insuline

- Je pourrais avec la piqiire enlever la moitié de mes médicaments pour étre plus tranquille
et moins fatiguer mes reins et mon foie

- Jaurais peut étre ’insuline de 22h le soir la directe, je ne sais pas comment il ’appelle

- Je réfléchi, je verrais si je vais tenter ’insuline car j’ai deux cas dans la famille, une qui
depuis toute gamine se fait I'insuline aprés ou avant chaque repas elle se pique et elle a
son appareil et une autre qui se fait celle tous les soirs a 22 h qu’elle est directe, ¢’est plus
récent

- Je sais que j’aurais un jour de I’insuline comme tous les diabétiques

- Je ne vais prendre que 2 tranches de pain si on m’en propose car je ne m’amuse pas a faire

des choses qu’il ne faut pas pour ne pas passer a I’insuline
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Impact des représentations des traitements dans la vie quotidienne

Catégorie C: Gestion du regard des autres

Concept organisateur I : Le regavd et le jugement des autres est difficile a gérer:

- Car prendre des médicaments a vie est une situation gui peut étre embarrassante face aux
autres

- Car la plupart des gens ne congoivent pas un traitement a vie sans qu’il y ait une gravité
de la maladie

- Eviter le regard des autres permet de s’épargner face a4 des répliques démolissantes du
type « mais tu te rends compte toute ta vie »

- 1l est génant d’en parler lors de voyage

- Prendre son traitement au travail devant les autres parce qu’on ne peut pas les prendre a
un autre moment de la journée est une corvée car on doit répondre aux questions

- Les personnes qui nous connaissent petit a petit s’habituent et ne posent plus de questions

Concept greanisateur 2 @ Si je veux éviter d 'aborder le sujet de mes traitements

- Il est plus facile de cacher son traitement quand on pas de pigiires

- Je ne prendrais jamais mes médicaments devant tout le monde sauf en famille

- J'emmenerais tout le temps mes médicaments sur moi au restaurant au cas ou mais
J essayerais de les prendre plutét chez moi

- Je prendrais mes médicaments juste aprés le repas sur mon lieu de travail si je mange avec

de nouvelles personnes lors de changement d’horaires par exemple
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Connaissances vis-a-vis ¢u diabéte

Catégorie A : Manque de connaissances sur la maladie et ses symptomes

Concept organisateur 1 . Je ne le connais pas ce diabéte :

- Je sais que le diabete « c’est du sucre qu’on a dans le sang » car mon docteur me 1’a dit mais
en fait je ne le connais pas le diabéte

- Je n’ai jamais compris pourquoi le diabéte de type 2 est appelé le diabéte gras

- Je ne sais pas comment cela a commencé le diabéte alors, quand on m’a dit que j’avais du
diab¢te par rapport aux prises de sang, j’ai commencé a prendre Amarel et je n’ai jamais
changé

- Je vis normalement, je mange normalement, je prends mes 2 cachets le matin et le soir vers
17-17h30 parce qu’on n’est pas & 4 heure prés mais on ne m’a jamais dit si ¢’était suffisant

ou si 1l faudrait refaire un peu de régime

Catégorie B : Connaissances sur les causes du diabéte

Concept organisateur | ;- Le diabéte est du & une détérioration lide & 'dee :

- Je pense que les organes ne fournissent plus ce qu’il faut et qu’ils ne prennent pas ce qu’il
faut

- Je pense que |’on a des organes qui ne travaillent plus de la méme fagon en vieillissant parce
que je n’ail pas eu de diabéte quand j’étais jeune et que les 2 premidres années ol j étais a la
maison de retraite je n’avais pas de diabéte

- Le diabéte est venu aprés avec |’age probablement parce que je ne ’avais pas avant

- Je pense que mon diabéte est un diabéte de vieillard qui n’est pas vraiment la maladie de

ceux qui ont le diabéte qui se dégrade assez souvent

Concept organisateur 2 @ Il existe un réle de la oéndtigue:

- Je sais que mon diabéte vient de mes parents et que c¢’est génétique mais je dirais « presque»

génétique parce que on n’explique pas pourquoi je suis le seul enfant 4 avoir le diabéte
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Connaissances vis-a-vis du diabéte

Concept organisateur 3 : Je pense que le nombre de diabédtiques augmente:

- J’ai remarqué que dans la vie on est de plus en plus entouré de personnes diabétiques alors je
ne sais pas si ¢’est parce que j’y fais plus attention depuis que je suis diabétique

- I devait y avoir moins de diabétiques & I’époque de mes grands-parents parce qu’ils avaient
moins a manger

- I1'y a de plus en plus de jeunes diabétiques alors si un jour on peut arriver a Parréter tant

mieux pour ces générations

Catégorie C : Connaissances sur la guestion du ou des traitements du diabéte

Concept organisatewr [ . Le diabéte ne se cuérit pas:

- J'al vu une émission sur la greffe de pancréas artificiel mais je me vois mal avec une
machine ou peut étre un pancréas de cochon ¢’est pourquoi je tourne tout ceci en dérision car
Je sais que je ne guérirais jamais du diabéte

- Le diabéte cst la seule maladie que tu auras toute ta vie parce que tu ne peux pas faire partir
le diabete et je peux le voir ressortir sur mes prises de sang

- Parce que prendre des médicaments pour soigner une maladie est concevable mais pas de
prendre des médicaments & vie car cela montre qu’ils ne soignent pas

- Il existe seulement pour le diabete des moyens de contrdler les résultats, de mesurer ’action
des médicaments

- Je me mets dans la téte que je dois prendre mes médicaments 4 vie et que c’est comme ca

pour pouvoir les prendre comme il faut
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Connaissances vis-a-vis du diabéte

Catégorie D : Connaissances sur les complications du diabéte

Concept oreanisateur 1 @ Le diabéte g des conséguences a connaitre:

- Je sais a peu prés toutes les conséquences que le diabéte peut créer comme il y a eu du
diabete dans la famille et ¢’est pesant mais je ne pense pas que cela est vraiment une influence
sur ma facon de me traiter

- Le diabéte cela dérange surtout la vue, les reins parce que je connais des gens qui sont
aveugles et d’autres qui sont sous dialyse

- I’essaye de me faire une hygiéne de vie en me disant que ¢a va diminuer mon diabete pour
ne pas arriver a la perte de la vue car j'accepte d’avoir le diabéte, j’accepte de me soigner en
prenant mon traitement, j apprécierais déja moins de me piquer cela commencerait a devenir
une dure corvée mais je refuserais de tomber aveugle ou d’une plaie qui ne se soigne plus a
cause du diabéte

- Je pense que I’on connait de plus en plus de choses sur le diabéte et que I'on est en plein
progrés pour éviter des histoires comme un gars que j’ai connu & qui on a coupé les 2 jambes

a cause du diabéte mais il mangeait tout le gras du porc
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Symptomes et diabéte

Catégorie A : Diabéte = maladie chronique asymptomatique

Concept organisateur | : La difficulté de prise_de conscience du diabéte réside dans

[absence le plus souvent de symptomes visibles .

- Je trouve que cette histoire de diabéte est sournoise car a part les malaises, on ne ressent rien
alors je surveille bien les organes pouvant étre touchés par le diabéte parce que je connais les
complications du diabete

- Je n’aj pas eu de symptdmes méme avec le taux de diabéte que j’avais au début, j’étais
presque a Sg et comme je navais jamais fait de prises de sang, personne ne sait depuis
combien de temps j’étais a 5g

- Je n’ai jamais fait d’hypoglycémie, ni de consommation d’eau importante, pas plus
qu’avant, je n’ai jamais eu de symptomes et pourtant les symptomes je les connaissais de part
mes parents diabétiques j’avais des références et je savais que je pouvais devenir diabétique

- Je ne sens rien du tout mais ¢’est ¢a le mauvais parce que je ne sens rien a part un peu de
fatigue mais cela peut &tre aussi I’dge

- Je ne fais pas de malaises, je n’ai pas la téte qui tourne, ni mal nul part alors je pense que
mon traitement doit &tre équilibré, je reste stable

- Je ne sais pas comment une personne normalement constituée sait si elle a du sucre parce
que le plus souvent on ne voit pas de médecin ou que trés rarement pour une grippe par
exemple

- Je n’ai pas senti de probléme et depuis on me soigne toujours de la méme fagon

- Je n’ai jamais eu de grosses crises et on a vu le diabéte que sur une prise de sang

- Je n’ai aucune différence avec la veille si je saute mon traitement une journée, je ne ressens

rien ¢’est pourquoi j’ai choisi d’étre béte et discipliné pour la prise de mes médicaments

Catégorie B : Symptomes de découverte du diabéte

Concept organisateur | . Certains symptomes sont visibles.

- Jai eu trés trés soif, j’ai eu Pimpression que jaurais pu boire 1’eau du ruisseau tellement
j’avais soif et ¢’est & ce moment 14 que 1’on m’a fait cette analyse et que I’on a vu que javais

du diabéte
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Connaissance des médicaments

Concept oreanisateur 1 : Je ne connais pas [’action des traitements que ['on m’a prescrit ;

- Je fais mon insuline parce qu’on m’a dit de le faire mais mon insuline je ne la connais pas

- Je prends les comprimés que e docteur m’a dit de prendre, me donne et puis ¢’est tout

- Je sais que je prends des comprimés pour le diabéte mais je ne connais pas leur nom, je sais

w’ils sont gros et un peu blancs mais je sais rien de plus car ¢’est le personnel soignant qui
p p q

garde tout

- Je ne sais pas ce que m’apportent les 2 médicaments pour le diabéte car je ne sais pas

comment ils enlévent le sucre alors comme je pense que les médicaments pour le diabete sont

salés surtout la metformine qui a un gofit salé, je me demande si en m’apportant du sel cela

enléve le sucre

- J’ai eu au départ une forte dose d’ Amarel puis on a diminué et rajouté le Glucophage

Concept oreanisateur 2 : J'ai quelgues connaissances suv mes traitements qui m 'aide g mieux

comprendre .

Je prends des cachets, 3 fois par jour du Glucophage et & midi un Amarel, que je dois
continuer 4 prendre méme si j’ai la piglire, mon médecin ne va pas supprimer les
comptrimes

On peut prendre un comprimé matin et soir du médicament générique et je pense que ce
traitement me convient

Je sais que le zocor m’évite d’avoir du cholestérol alors je peux penser que je peux
manger du beurre sans souci mais méme si on a une allumette ce n’est pas la peine de
mettre de I’essence & c6té pour entrainet un incendie ¢’est-a-dire que cela ne sert a rien de
faire des exceés sous prétexte que I’on a un traitement

J’ai identifié mes médicaments mais on ne m’a jamais dit & quoi ils servaient 4 part le
Kardégic ou on m’a dit qu’il fluidifiait le sang donc c’est plus liquide et le Zocor pour
éviter le cholestérol

Je connais le Glucophage qui est peut étre le plus ancien parce que je 1’ai toujours connu
chez mes parents et 'insuline et je sais juste qu’il existe un deuxi¢me médicament mais il
n’y a pas grand-chose pour soigner le diabéte

Je fais ma pigire souvent sur la méme cuisse car je suis plus adroite de ce c6té 14 méme si

j’essaye de varier un peu
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Connaissances du lien entre alimentation et diabéte

Concept organisateur 1 : Connaissance du réle de [ alimentation sur le diabéte ;

- Je pense que tout est 1ié & ’alimentation et & 1’effort fournit quand on est diabétique

- Je pense que ce n’est pas un vrai régime quand on est diabétique mais c’est faire attention a
ce que I’on mange en mangeant de tout c’est-a-dire qu’il faudrait que ’on ait tous cette
alimentation

- Je ne pense pas que mon diabéte vienne vraiment du sucre car je ne mangeais jamais de
sucre bien avant d’étre diabétique, pas de sucre dans mon thé, ni dans mon café¢ méme si
quand il y avait un gteau & manger, une glace je n’¢étais pas la dernicre

- Je pense qu’il n’est pas bien de supprimer le sucre car un diabétique on lui en prend de
temps en temps du sucre

- Je mange normalement et mon diabéte est équilibré alors je n’ai pas le souci de me faire mes
repas donc c’est moins difficile & vivre que pour les personnes qui ne peuvent pas manger

n’importe quoi
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Suivi du diabéte

Catégorie A : Suivi réalisé par différents spécialistes

Concept organisateur [ : Ouand on est diabétique, on doit étre suivi pas différents

spécialistes :

- Je vois la diabétologue une fois par an sauf si je fais un gros saut de diabéte que je verrais
sur mes résultats du laboratoire

- Je suis suivi par un cardiologue et un ophtalmo 1 fois par an parce que avec mes artéres, le
cholestérol et le diabete jai tout pour plaire

- Je suis suivi pour les yeux, pour le diabéte et par mon généraliste ce qui fait déja 3 médecins
puis j’ai un médecin pour les reins, un qui m’a fait les choses des artéres et un pour le coeur
que je vois pour un contrdle tous les 2- 3 ans

- J’ai besoin de spécialistes pour étre tranquille et s’assurer de pouvoir étre suivi correctement
pour mon diabéte alors je ne peux pas partir loin trop longtemps pour des raisons médicales

- Je viens de conclure la tournée des médecins pour le moment et les conclusions sont plutot

rassurantes alors dans 2 ans je recommencerais

Concept organisateur 2 . Des examens de suivi doivent étre réalisés par un ophtalmologiste .

- Je sais qu’il est important d’&tre suivi tous les ans chez I'ophtalmo en tant que diabétique

- Je n’ai pas de problémes actuellement avec la vue et je conduis actuellement encore sans
lunettes

- Je fais un fond d’ceil tous les ans et c’est trés intéressant car j’ai vu dans mes yeux des
choses que je n’avais jamais vu: on m’a expliqué que cela permettait de voir les vaisseaux
intérieurs qui reflétaient les vaisseaux qu’on avaient dans le corps ¢’est-a-dire de voir si ils
étaient esquintés cela veut dire que les autres sont peut étre aussi esquintés, on peunt voir si on
boit, si on mange sucr¢ ou salé sur les vaisseaux mais je pense que l’on ne peut pas faire le
détails entre alcool, graisse ou autre

- Je peux voir ressortir mon diabéte sur mes prises de sang et aussi faire des examens en

rappott avec le diabéte comme un fond d’czil
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Suivi du diabéte

Catégorie B : Suivi et controles réguliers

Concept organisateur 1 : Des contrdles réguliers doivent étre envisagés pour un bon suivi:

- Je fais des prises de sang réguliérement qui permettent de voir beaucoup de choses ce qui
évite d’autres examens plus contraignants

- J’ai des analyses de sang réguliéres pour le suivi du diabéte mais je n’ai rien pass¢ d’autres
comime contréles de diabéte

- 11 faut s’astreindre 4 avoir des contrdles trés souvent ou tous les mois quand on a le diabéte

- Si je passes a la piglre, je devrais toujours me piquer avant de prendre la dose de
médicament c’est & dire que par exemple je pourrais partir d’une dose que eux appellent 3 ou
5 que je devrais faire pendant 1 mois ou 2 avec un suivi des analyses et la dose serait adaptée
en fonction des résultats

- Je fais un contréle tous les mois et tous les 2 mois un contrdle plus approfondi parce que
mon médecin trouve que c’est bien ce contrle mais il m’en a peu parlé, je ne connais pas
tous vos termes

- Je fais mon analyse tous les 3 mois au laboratoire a 1’aide de I'ordonnance faite par la
diabétologue

- J’avais ’hémoglobidine, la moyenne de 3 mois, a 8 et quelques et puis 4 la derni¢re analyse
j’ai eu a peine 7,5 alors je me suis éloigné de la zone de piglire d’insuline

- J’ai fais ma pigfire 4 20 unités par jour le matin vers 9h30 et bien fais le régime puis je suis
retourné voir mon médecin 3 mois aprés pour voir le résultat qui fut bien car cela avait baissé
un peu de 9 4 7,9 mais il m’a quand méme augmenté & 24 unités et demandé de revenir le voir
1 fois par an

- Je trouve que cette histoire de diabéte est sournoise car & part les malaises, on ne ressent rien
alors je surveille bien les organes pouvant &tre touchés par le diabéte parce que je connais les

complications du diabéte

Concept organisateur 2 : Qutils d’organisation facilitant le suivi régulier

- J’ai noté sur l’ordinateur mon rendez-vous pour un fond d’ceil 4 faire tous les ans pour y

penser chaque année
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Démarches pour obtenir de information sur le diabéte et sa prise en charge : les

différentes sources envisagées

Concept organisateur 1 : Si je sonhaite récolter de !information en général ©

Je me débrouille seul et je récolte des informations au fur et a mesure

Je regarde des livres

Jentends les messages de la radio

Jécoute les « on-dit »

Je lis les brochures que peuvent me donner les infirmiéres, ma pharmacienne

Je préfere avoir une seule source qui est mon médecin traitant car je n’ai pas besoin de
différents professionnels de santé, je ne veux pas m’éparpiller

A Phépital, ils nous expliquent ce qu’il faut faire, ils nous donnent une liste des aliments,
des informations sur I’alimentation, des trucs pour vivre plus aisément et faire baisser le

diabéte

Concept organisateur 2 : Si j’ai besoin d'une information spécifique .

Je vais voir un spécialiste, un diabétologue

Je demande & mon médecin traitant mais parfois je n’ose pas sur des aspects pratiques de
formes et d’emballages de médicaments car j’ai peur qu’il se moque

Je vais au laboratoire d’analyse aprés 17h pour qu’il y ait moins de monde et pouvoir

discuter tranquillement avec le biologiste qui m’explique un peu les résultats

Conecept organisateur 3 - Pour faire face & un besoin d information sur le matériel :

Je m’adresse directement & la source pour étre sir d’avoir une réponse

Je prends conseil auprés de la société de I'appareil & glycémie soit par téléphone soit par
courrier pour qu’ils nous envoient des informations et des accessoires si besoin

Je m’adresse peu & la pharmacie, car ils peuvent répondre 4 nos questions mais ils n’ont
pas toujours le temps

Je peux demander & mon médecin traitant

Je garde les modes d’emploi
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KIT 2

Démarches pour obtenir de I’information sur le diabéte et sa prise en charge : les

différentes sources envisagées

Concept organisateur 4. Si j ‘ai une demande d’information sur la diététigue :

Je peux aller 4 une « conférence » sur le diabéte dans un magasin de dictétique mais il faut
&tre vigilant car ¢’est des commergants

Je peux demander 4 mon médecin qui m’a donné des informations orales sur
I’alimentation et m’a remis un cahier avec des recettes puis je me débrouille seul

Je regarde des livres de cuisines diététiques dans lesquels je trouve tous les
renseignements sur ce qu’il faut manger, je peux voir les calories, les glucides mais je les
ouvre rarement car je préfére mon livre de bonnes recettes familiales

Je peux suivre une éducation au CHU pour savoir ce que je peux manger ou non et en
quelle quantité ce qui permet d’avoir un régime qui n’est pas contraignant mais il n’est
pas toujours facile de tout retenir

Je m’appuie sur mon expérience familiale du fait d’un long contact avec le diabéte et le
régime ce qui me permet de savoir ce qu’il y a & faire ou ne pas faire, ce qu’il faut ou non

manger

122




KIT 3

Gestion des hypoglycémies (sensations percues, surveillance, actions)

Catégorie A: Actions face aux hypoglycémies

Concept organisateur 1: Je dois savoir réagir face a une hypoglycémie:

Je prends du sucre, 2 galettes et 1 sucre puis cela remonte doucement parce qu’il faut
quand méme attendre 1 heure pour que cela remonte

J’ai vite mangé du sucre parce que je tremblais et cela a passé

Je mangeais un morceau de sucre vers [1lh contre mes fringales mais mon médecin m’a
dit surtout pas de sucre alors j’ai pris I’habitude de manger vers 10h un yaourt sans sucre
qui me fait tenir jusqu’a midi comme il faut

Je mange un giteau mais j’évite de manger du sucre quand j’ai une fringale et que je suis
gnervée

Je suis allée a la patisserie pas loin et j’ai demandé un giteau sucré et j’ai mangé une
espéce de bonbon a base de sucre

Je m’arréte, je m’assois quand je suis a la maison et je mange un yaourt quand je suis
fatiguée

Je prends parfois seulement un verre d’eau parce que tout ce qui est biére, jus de fruits et
tout ¢a cela a été éliminé

Je ne prends bien sfir pas de sucre méme quand je ressens une fatigue, j’essaye de ne pas
manger de géteau ou le moins possible et les fruits je me cantonne dans ce que j’ai besoin

de manger
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KIT 3

Gestion des hypoglycémies (sensations pergues, surveillance, actions)

Catégorie B : Sensations percues lors d’une hypoglycémie

Concept oreanisateur 1 Je sais reconnaitre les signes d 'une hypoglycémie:

-~ Je tremblais

- Jai des fringales et je suis énervé, je ne peux pas vraiment expliquer ce que c¢’¢était mais a
ce moment 14 je me trouvais énervé

- JPai eu trés chaud mais vraiment trés chaud, j’ai commencé a voir des chandelles, j’avais
I’impression que j’allais rapidement m’évanouir

- Je suis fatiguée

- J’ai toujours I’impression que je me nourris mal en quantité car j’ai toujours la sensation
de ne pas manger assez et d’avoir des fringales

- Quand je me lgve, que je veux faire 4 manger ou autre et bien cela tangue tout le temps,
j’ai impression d’étre sur un bateau dés que j’ai les pieds par terre

- Jen’ai jamais eu la crise d’épilepsie

- Je ne fais pas de malaises, je n’ai pas la téte qui tourne, ni mal nul part alors je pense que

mon traitement doit étre équilibré, je reste stable
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KIT 3

Gestion des hypoglycémies (sensations percues, surveillance, actions)

Catégorie C : Surveillance des symptomes d’hypoglycémie et prévention

Concept organisateur 1: Je suis attentif a la survenue des symptdmes d hypoglvcémie et je

souhaite les prévenir:

- Je ne mangeais que des pommes et j’étais toujours avec des sensations de fringales, j’étais
fatiguée alors j’ai recommencé a m’alimenter plus correctement, je peux manger d’autres
fruits comme des oranges, un peu de fraises et des abricots

- Je surveille mes résultats pour qu’ils ne soient pas trop bas et éviter de ne plus rien
pouvoir faire, ce sont « les legons du diabéte courant »

- Je le sens, j’ai ’impression que mon organisme e sent

- Je surveille que je ne descende pas trop bas et essaye de rester toujours pareil méme si je
suis plutdt souvent trop haut que trop bas

- Il faut équilibrer le traitement car quand on a une dose de médicament supérieure & la
normale jusqu’a un certain point on risque d’avoir des malaises

- Jai du mal & marcher droit dés fois mais je ne sais pas si cela vient du diabéte ou des
chutes de tension alors je m’arréte parce que cela tourne et je vais me reposer et cela passe

- Je ne sais pas si mes fatigues que je prends le matin viennent du diabéte mais une fois j’ai
faillit tomber

- Je suis déja tombé parce que je tanguais alors on a fait la demande d’un téléalarme avec

mon infirmiére pour étre en siireté et maintenant je suis rassuré, je n’y fait plus attention
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KIT 3

Hygiéne de vie et diabéte

Catégorie A : Impact du poids sur le diabéte

Concept oreanisateur 1 : Je sais que quand mon poids varie le diabéte varie aussi.

- Plus on maigri et moins on a du diabéte alors j’ai maigri et il a complctement disparu mais
on n’a pas arréter le traitement

- Pai vu que le diabéte était revenu sur mes analyses quand j’ai repris un peu de poids pendant
les vacances alors j’essaye de me trouver une hygiéne de vie avec la nourriture, je fais
attention A ce que je mange, je mange de tout mais en plus petite quantité et j’essaye de faire
du sport

- I’ai repris demiérement 6kg et j’ai vu revenir le diabéte et ceci m’a énervé parce que je
venais de dire 4 ma doctoresse que comme il n’y avait plus de diabéte alors on aller peut étre
pouvoir enlever certains médicaments

- Iessaye de me convaincre qu’il faudrait que je ne dépasse pas un certain poids pour que
mon diabete soit bien

- Jai fait un régime strict pendant presque 4 mois bien suivi parce que j’étais un gros
diabétique quand on me I’a diagnostiqué j’¢tais a 4,98 alors mon diabéte est redescendu a un

stade plus honorable on va dire 20, 30, 40 stable depuis 2002 et j’ai perdu 10kg
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KIT 3

Hygiéne de vie et diabete

Catévorie B : Régime et diabéte

Concept organisatewr 1 : Il est important de ne pas prendre du poids quand on est diabétique:

- Je faisais presque 130kg quand j’ai été dépisté diabétique alors je me suis adapté, j’ai mange
de la soupe de légumes tous les soirs, j’ai fait un régime strict pendant 3 mois méme si j'avais
des antécédents & assumer, on est pas des maigres dans la famille et jai perdu presque 10kg

- Jai perdu du poids, je suis passé de 85-87kg pendant 20 ans a 70-71kg apres avoir su que
j’étais diabétique mais j’ai toujours tendance & avoir faim

- Jai suivi a la lettre le régime alors j’ai fondu et me sentais un peu fatigué, j’étais essoufflé
dans les escaliers, mais aprés je me suis stabilisé, et je ne suis plus fatigué et maintenant tous
les jours je fais ce qu’il faut pour rester & ce poids car il ne faut pas que je prenne du poids

- Pai perdu beaucoup de poids simplement en coupant mes parts en 2 et je continu a manger
du chocolat : je pense que c’est le meilleur des régimes parce qu’en I an j’ai perdu 20kg en
perdant petit & petit 2kg par mois et en faisant comme ceci ce régime n’est pas une corvée

- Je refais de suite attention quand je reprends du poids parce que pour moi cela veut dire que
j’ai rerempli un peu mes assiettes

- Je continue 4 manger des bonbons mais comme je ne veux pas prendre du poids je vais en
manger beaucoup moins qu’avant

- Il 0’y a pas de miracle car quand j’ai fait des exces d’alimentation apres une intervention
pour me faire plaisir, j’ai pris un peu de poids alors je joue sur Palimentation et je mange un

peu moins

Catégorie C : Astuces pour surveiller son poids

Concept organisateyr | : J'ai mis en place des astuces pour surveiller mon poids:

- Je me pésc et me fie 2 ma mesure que je note sur mon carnet car les infirmieres ne me pésent
pas au méme moment que moi

- J’ai décidé que si je monte de 2kg alors je me pése toutes les semaines et que dans la
semaine qui suit ce sera concombre pour garder une hygiene de vie mais c’est difficile de s’y
astreindre

- Je fais des diagrammes de mon poids alors tous les mois j’essaye de me peser pour voir si il

a de grandes variations parce que j’ai appris a faire les diagrammes
y g p

127




KIT 3

Hygiéne de vie et diabéte

Catégorie D : Poids et régles d’hygiéne de vie

Concept oreanisateur 1 : Pour ne pas prendre du poids, j'ai mis en place certaines régles

d hvoiéne de vie concernant alimentation:

- Pour perdre au départ beaucoup de kg il faut faire un régime plus strict et surveiller son
poids mais aprés il faut s’adapter, équilibrer car on ne va pas faire un régime strict toute sa vie
- Je fais plus attention 2 mon hygiéne de vie avec ce que je mange tout en restant dans une
certaine relation avec la nourriture pour pourvoir manger de tous alors je mange des bonbons
comme des poireaux c’est-d-dire que je me force & manger des poireaux et je me force a
manger moins de bonbons

- Pessaye de contrdler ce que je mange pour ne pas prendre de poids donc j’essaye de ne pas
manger de choses trop nourrissantes sans me priver non plus et sans surveiller tous les jours
mon poids sur la balance

- J’ai adapté mon alimentation et mon mode de vie c’est-a-dire que je ne mange plus
n’importe quoi sans cuisiner et ¢’est tant mieux car je pense que dans le diabéte tout est lié 4
I’alimentation

- Mon diabéte a changé mon hygiéne de vie et ma fagon de manger, cela m’a ouvert les yeux

sur mon hygiéne de vie et me stimule & faire du sport

Concept organisateur 2 ; Pour ne pas prendre du poids, j'ai mis en place certaines régles

d hvoiéne de vie concernant le Sport:

- Je vais marcher pendant 1h-1h30 dés que je commence 4 prendre 1 ou 2kg
- Je vais faire du sport surtout de la marche car cela m’inquicte de reprendre du poids

- Jessaye de marcher plus que d’habitude
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KIT 3

Hygiéne de vie et diabéte

Catégorie E : Sport et Diabéte

Concept organisateur | . Pour diminuer ou stabiliser le diabete :

Je fais de la marche

il faut se dépenser alors je bouge pas mal, je fais les courses, de la marche, j’ai des
occupations

Il ne faut pas arréter [activité

Je fais du sport et cela se voit sur ma glycémie

Je ne suis pas un grand sportif mais j’ai toujours fait du vélo et de la marche a pieds alors
avec le diabéte j’ai continué

J’ai fait un peu plus de marche & pieds le temps que les médicaments se mettent en place
Je me force a faire du sport pour ne pas étre trop sédentaire

Je me suis mis au vélo et & la natation

Je profite de Pendroit ol je suts pour faire des activités en conséquence comme par
exemple si je suis en vacances a la mer alors je vais nager, 4 Paris je vais faire beaucoup

de km a pieds
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KIT 3

Assistance dans la gestion du diabéte

Catéoorie A : Assistance compléte

Concept organisateur 1 : Je ne gére rien du diabeéte, je fais confiance aux professionnels de

sante :

- Mon médecin me faisant des analyses réguliérement sans rien me dire de spécial je pense
que ¢a va et que le traitement doit faire son effet

- Je suppose que si il y avait quelque chose de grave dans mes analyses, mon médecin me le
dirait car il a les doubles alors je ne fais pas attention a mes résultats

- Je n’ai jamais appelé spécialement mon médecin pour le diabéte et je ne le vois pas pour
renouveler mes ordonnances car il me les envoie alors il faut croire que cela doit marcher
normalement

- Je pense que st mes résultats n’étaient pas bons et qu’il y avait une différence, la pharmacie
me le signalerait quand méme

- Jappelle mon médecin fraitant qui peut tout prendre en main ou m’orienter vers le
diabétologue si besoin

- Je ne sais pas au point de vue glycémie combien on doit avoir de glucose dans le sang car
notre cerveau a besoin de sucre alors quand j’ai fait faire mes analyses en vacances et qu’ils
m’ont fait revenir aprés le repas de midi pour me refaire un contréle je leur ai fait confiance
quand ils m’ont dit que c’était normal

- Je prends les comprimés que le docteur m’a dit de prendre, me donne et puis ¢’est tout
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KIT 3

Assistance dans la gestion du diabéte

Catégorie B : Aides utiles dans certaines situations

Concept organisateur 1 : Dans certaines situations, une aide peut 8tre précieuse :

- Je téléphone au laboratoire pour qu’ils viennent me faire ma piqiire si j’ai besoin de faire une
prise de sang parce qu’ils viennent dans toute la maison de retraite

- Je téléphone au primeur si je veux des Iégumes pour qu’il me les apporte parce qu’il est pas
treés Join de chez moi

- Mon medecin vient souvent directement chez moi parce que je ne peux pas sortir, je ne peux
plus me chausser malgré des chaussures orthopédiques et me déplace difficilement

- J'ai demandé a des infirmiéres de venir me faire mes dextro chez moi car c’est plus simple
pour moi

- Il est important pour moi que ma femme me soutienne pour mieux gérer mon diabéte

- Je sors le plus souvent accompagnée pour aller & mes rendez-vous car je ne suis pas trés en
état de sortir, j’ai la vue qui baisse

- Je m’assois toujours en face de ma femme pour qu’elle me surveille ce qui va m’aider 4 faire
attention a ce que je mange

- 'ameéne les résultats & mon diabétologue quand je pense que mes chiffres sont trop haut ou

trop bas pour avoir son avis
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KIT 3

Autonomie de prise en charge vis-a-vis du diabete

Catégorie A : Gestion autonome des rendez-vous

Concept oreanisateur 1 : En fonction des_circonstances, je gére de facon autonome les

rendez-vous concernant le digbéte :

- Je vais décider, en fonction des résultats, si je dois revoir ma diabétologue ou st ¢’est trop tot
car elle m’a dit que ce n’était pas la peine de revenir de si tot

- J’organise mon planning pour les examens en fonction de mon emploi du temps

- Je retournerais voir le diabétologue avec tout mon dossier que si je vois que je ne suis pas
bien stabilisé parce que normalement c’est mon généraliste qui me donne mes cachets, me
prescrit les glycémies

- Jarrive bien & m’organiser avec les médecins pour mes rendez-vous car j’ai une feulle, une
liste avec des téléphones pour étre tranquille quand je pars en vacances

- Quand je suis proche du départ en vacances, je décale mes rendez-vous pour apres mes

vacances mais le plus souvent je me suis arrangé pour avoir vu tout le monde avant

Catégorie B : Indépendance face 2 certaines pratiques quotidiennes liées au diabéte

Concept oreanisateur 1 : Je me sens capable de gérer seul mon insuline et j’ai mis en place

des techniques en conséquence.

- Je fais ma piqlre d’insuline moi-méme tous les jours car I'infirmiére m’a montré comment
faire ma piqiire pendant 2 jours et puis aprés je me suis débrouillée seule

- Si un jour je ne peux plus faire ma piqiire toute seule alors j’appellerais les infirmiéres mais
tant que je peux le faire je le fais

- Je fais la piqiire sur la cuisse parce que pour moi ¢’est plus facile cela me permet de tricher
en m’aidant de mon autre main pour appuyer sur le piston car je n’ai plus de force dans les
mains

- Je fais ma pigiire souvent sur la méme cuisse car je suis plus adroite de ce c¢6té 1a méme si
j’essaye de varier un peu

- Jai eu mon dextro dés la découverte de mon diabéte et aprés quelques explications de la
pharmacie et de mon infirmiére et quelques tAtonnements au début je D’ai fait scul

automatiquement, ce n’est pas sorcier
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KIT 3

Autonomie de prise en charge vis-a-vis du diabéte

Concept organisateur 2 : Je peux gérer scul mes repas !

J’ai mon frigo personnel qui est toujours plein et je peux me faire ma cuisine ce qui est
pratique quand les quantités de nourriture tout cuit & 1’eau sont trop justes a la maison de
retraite

J arrive toujours a trouver quelque chose & manger au travail qui me convient sans faire de
régime ¢’est beaucoup plus facile que chez mot

J’ai du mal a faire appel & des diététiciennes parce que je ne crois pas trop en elles
puisqu’elles ne vont pas me faire manger 100g de péites le soir avec 90g de légumes si je
n’en ai pas envie

Je considére que je peux me prendre en main seul en diminuant mes parts sans avoir
besoin des diététiciennes car j’al vu pas mal de mauvais résultats de régimes gérés par des
diététiciennes

Je suis contre tous ces gens qui vont voir et revoir des médecins, des diététiciennes parce
que je crois qu’il n’y a pas de secret quand on connait les grandes lignes de conduite alors

on peut gérer seul son alimentation
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KIT 3

Autonomie de prise en charge vis-a-vis du diabéte

Catégorie C : Sentiment de pouvoir gérer seul certaines choses en lien avec le diabéte

Concept organisateur | : Il est possible pour certaines choses de se prendre seul en main:

- I’ai maigri de 20kg tout seul quand j’ai eu envie de me prendre en main alors je pense qu’il
n’y a pas a tortiller quand tu n’as pas envie cela ne marche pas et il y a des périodes pour faire
un régime fonction de chacun

- Je m’appuie sur mon expérience familiale donc je n’ai pas besoin de conseils diététiques

- Je ne demande pas aux médecins

- Je ne vais pas aller voir et revoir différents médecins et diététiciennes car parfois chacun
d’entre eux a un raisonnement différent

- J'ai choisi seul une créme pour mes pieds aprés avoir vu la pédicure car en le faisant
réguliérement j’ai pu comparer les différentes crémes et leurs efficacités et je suis revenue a
Neutrogena

- Je pense que le diabéte est une maladie suffisamment connue de nos jours et que nous
sommes assez adultes pour savoir ce que I'on a a faire car je ne vais pas téléphoner a mon
médecin pour lui dire gue j’ai mangé trop de chocolat et lui demander si je dois faire le
régime

- Je vais au laboratoire et je prends mes rendez-vous a I’aide de I’ordonnance que me fait mon
médecin pour 6 mois pour mes examens et j’ai instauré le rythme de tous les mois pour faire
un contrdle au laboratoire mais je ne sais pas si il faudrait que je fasses autre chose que cette
analyse au laboratoire

- Jaimerais bien qu’on me laisse vivre pendant ! an en me donnant d’avance 1 an de
médicaments au lieu de me faire toujours une ordonnance pour | mois a renouveler 4 fois

donc cela ne me fait que 5 mois d’avance et m’oblige a aller voir souvent mon médecin
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KIT 4

Régularité des prises de médicaments et des repas

Catégorie A: Régularité des repas

Concept organisateur | : 1l _est _important_de _manger a des heyres réguliéres pour le

pancréas, {'insuline :

- Je mange vers 8h30-9h puis 4 13h et 20h en fonction de mes habitudes de vie
- Je mange réguliérement sans grignoter

- Je ne mange pas n’importe quand dans la journée pour que mon organisme s”habitue

Concept oreanisateur 2 : Pour lutter contre le gricnolage :

- Je m’abstiens de manger avant 19h et je ne vais pas ouvrir le frigo & chaque fois que j’a
faim

- Je prends mon petit-déjeuner, le diner et le souper a heures fixes ce qui me permet de ne
pas grignoter

-1l faut éviter d’aller au frigo ou le moins souvent possible pour ne pas se laisser tenter par
les bonnes choses

- Je me suis habitué 4 faire 3 repas par jour pour ne pas prendre mes comprimes & jeun ce

qui m’a permis de ne plus grignoter
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KIT 4

Régularité des prises de médicaments et des repas

Catégorie B: Régularité des prises de médicaments

Concept oreanisateur | - Pour ne pas me compliquer la vie avec mes traitements :

- Paiinclus mes médicaments dans ma vie, dans ma routine

- Je les prends par réflexe, j’ai des automatismes

- Je les prends réguliérement ce qui me permet une prise facile 2 fois par jour matin et soir
sans me poser de questions et je laisse reposer le soir

- Je les prends tous les jours a la méme heure

- Je suis les prises que m’a prescrit mon médecin a la lettre, de fagon «béte» et
« discipliné »

- Jai un comprimé que je dois prendre au coucher et comme cette prise est décalé par
rapport & mes habitudes de prises des autres médicaments alors je ne le prends pas au
coucher mais pendant le repas du soir

- Je garde toujours le méme horaire pour faire ma piqfire pour que cela rentre dans ma
routine

- Je vis normalement, je mange normalement, je prends mes 2 cachets le matin et le soir
vers 17-17h30 parce qu’on n’est pas & % heure prés mais on ne m’a jamais dit si ¢’était

suffisant ou si il faudrait refaire un peu de régime
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KIT 4

Aide 2 la prise de traitement : Préparations anticipées et impact du conditionnement des

médicaments sur cette préparation

Catégorie A : Préparations anticipées

Concept oreanisateur 1: Je prépare mes médicaments & 'avance pour étre tranquille et les

oérer au mieux.

- Je prépare toutes les semaines mes médicaments, j’ai 8 cachets par jour, je les prépare a
I’avance pour la semaine dans ma petite « valise »

- Tous les dimanches soir, je prépare 4 ’avance mes boites pour la semaine car )’ai pas mal
de médicaments et comme ceci je sais que la semaine est préte, je n’ai pas de soucis

- Je prépare une fois tous les 15 jours ou 3 semaines mes médicaments que je mets dans des
petites boites qui font pour une journée

- Je préfere préparer mes traitements pour la semaine le dimanche soir car je suis plus au
calme et sinon j’aurais trop de boites de médicaments & ouvrir le matin

- Si cela tombe un lundi matin alors ¢’est le plus pénible parce que je suis pressé je dois alle
travailler et je n’ai pas le temps de trainer alors je fais ma bofte du jour et je ferais les
boites pour la semaine lundi soir

- Jai 2 boites d’insuline d’avance que infirmiére m’a préréglé comme je n’ai pas assez de
force pour régler la dose d’insuline 4 24 unités moi-méme comme ceci je suis tranquille si
Iinfirmigre est occupée

- Mon traitement est intégré dans ma routine, je prépare mes boites de médicaments pour un
jour et le soir je pose sur la table ma boite pour le lendemain et je range les autres puis le
lendemain matin quand je vais boire mon café, je vais prendre mes médicaments et ensuite

mettre ma boite avec les médicaments restants pour la journée dans mon sac
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KIT 4

Aide a la prise de traitement : Préparations anticipées et impact du conditionnement des

médicaments sur cette préparation

Catégorie B : Techniques de préparation et impact du conditionnement

Concept organisateur 1: Je suis attentif a ['aspect des médicaments ce qui est important pour

la reconnaissance et la préparation anticipées des médicaments.

- Je sors les gélules de leur emballage contrairement aux autres médicaments qui restent enfermés et
que je découpe pour préparer mes petites boites de la semaine

- Je reconnais mes médicaments par habitude a P’ceil, je les connais par ceeur 4 la forme du papier, a
la fagon dont je les coupe

- L’empaquetage des médicaments est variable car sur certaines plaquettes les comprimes ne sont
pas tous espacés de la méme fagon alors si ils sont serrds j"ai plus de mal & les couper ¢t si ils sont
trés écartés alors je gaspille de I’'emballage

- La place que prennent les médicaments est importante pour la préparation de son journalier
hebdomadaire ou ces boites qui doivent étre assez grandes pour contenir les médicaments de la
journée mais pas trop encombrantes pour rentrer dans ma chemise et étre facilement transportable
alors heureusement que je suis mécanicien et que j’ai des petites boites pour les petits outils parce
que les journaliers des pharmacies sont souvent trop petits

- Siles médicaments sont trop larges ou qu’on en a trop, il faut les séparer ou les ouvrir et je ne sais
pas si on peut sortir les médicaments & I’avance de leur emballage ou si il y a un risque de perte de
leur efficacité au bout d’un certain temps parce qu’ils sont au départ fermés hermétiquement et
quelque fois j’en ai va qui se craquelait

- Sur certains comprimés, le jour de la semaine est marqué ce qui parait étre intéressant mais cela
est parfois génant quand on perd du temps & chercher la bonne boite qui a le bon jour alors qu’il y
a les mémes médicaments dans chaque botte

- Je regarde le nombre de médicaments qu’il y a par emballage et je me fait une liste pour savoir ce
que je dois prendre & la pharmacie pour ne pas en avoir en trop car cela ne m’intéresse pas d’en
avoir en plus puisque j’ai 2 médicaments en boite de 28 qui régulent tout

- J’ai besoin de mon ordonnance car sans je ne sais pas ce que je prends comme comprimés méme

siil y a des fois j’arrive & deviner, je dirais bien ¢’est 2 1a Novonorm et metformine pour le diabéte
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Adaptation des médicaments par rapport aux circonstances

Concept _organisateur 1: Face a certaines circonstances, les médicaments peuvent Etre

modifiés en changeant soit de médicament soit de posologie soit de moment de prise:

- Jai eu 3 comprimés de Metaformine au lieu de 2 quand mon sucre était trop haut pour
vaincre cette période difficile

- J’ai eu au départ une forte dose d’Amarel puis on a diminué et rajouté le Glucophage

- J’ai changé de traitement récemment, j’ai eu du Glucophage 1000 alors que j’avais
commencé a 500 ou 800 I’année ot mon diabéte a été testé et je n’avais jamais changé de
traitement

- Quand j’ai eu mon infarctus, on m’a aussi trouvé du sucre et J’al eu un traitement par
comprimes, je n’avais au départ qu’un traitement pour le diabéte puis on en a rajouté un et
je pense que c’est la Metformine

- Javais oublié de faire aftention a ’alimentation alors le médecin m’a vite rappelé a
I’ordre en me disant de vite refaire attention si je ne voulais pas un traitement de plus

- Jai vu que j’avais bougé sur la surveillance, ’analyse de I’hémoglobine tous les 2 mois
alors j’ai changé de traitement pour stabiliser le diabéte et maintenant on surveille 2 fois
par an avec I’hémoglobine

- Lorsque le samedi je me leve a 13h alors je décale, je vais prendre les médicaments du
matin a ce moment la et les médicaments de midi a 18h et vers 21-22h je vais prendre
ceux du soir mais sl je vois que c’est trop rapproché par rapport a Sh d’écart de ceux de
18h alors je vais prendre que les 2 médicaments du soir que j’ai pas eu dans la journde et
les autres je ne les prendrais pas

- Jai fais ma piglire 4 20 unités par jour le matin vers 9h30 et bien fais le régime puis je
suis retourné voir mon médecin 3 mois apres pour voir le résultat qui fut bien car cela
avait baissé un peu de 9 a 7,9 mais il m’a quand méme augmenté a 24 unités et demandé
de revenir le voir | fois par an

- Lorsque le samedi je me Iéve & 9h ce qui est plus tard que la semaine alors je prends mes
médicaments qu’a 9h30 et comme je mange toujours a 12h-12h30 alors la dose de midi est
beaucoup plus serré que la semaine ot je les prends & 6h15 et 12h15 ce qui fait réellement
6h et le soir & 19h30-20h donc le week-end j’arrive a plus serrer les doses du matin et du

midi
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Prises de médicaments et astuces pour lutter contre ’oubli

Catéoorie A : Astuces pour lutter contre Poubli au guotidien

Concept orcanisateur 1: Je mets en place différentes astuces pour _ne pas oublier mes

médicaments an quotidien.

- Je prépare une poubelle jette aiguilles que je dépose sur la table qui me fait penser a la
piglire d’insuline quand je la vois

- Je pense & mes médicaments avec les repas car je ne me mettrais pas a table sans prendre
mes médicaments

- Le repas me fait penser & prendre mes médicaments peut étre pas forcément a la minute o0
je mange en général ¢’est 30 minutes aprés mais j’oublie rarement

- Je prends d’autres médicaments qui me font penser & ceux pour le diabete

- Jai des automatismes

- On prend des habitudes, méme si on a pas mal de comprimés a prendre, 8 par jour, cela
devient un enchainement

- Jessaye toujours de prendre mes médicaments selon le méme schéma, je mange I’entrée
et le plat de résistance puis je les prends a ce moment la et je mange ensuite la fin du repas
ce qui me permet d’avoir des automatismes et de ne pas oublier

- Jai une bonne mémoire qui m’aide bien pour ne pas oublier de prendre les cachets

- Je garde toujours le méme horaire pour faire ma piqfire pour que cela rentre dans ma
routine

- Jai toujours mon ordonnance sur moi et je les prends instinctivement

- J’ai toujours un stock de médicaments a la maison alors je n’oublie pas

- Les infirmiéres gérent les médicaments et nous les donne donc il n’y a pas d’oubli

- Au travail, j’ai mes médicaments dans mon sac de casse-crofite pour midi

- Je les prends tous les jours a la méme heure

140




KIT 4

Prises de médicaments et astuces pour lutter contre ’oubli

Concept organisateur 2: Quand je_suis Invité a Uextérienr, je mels en place différents

schémas pour ne pas oublier mes médicaments:

- Je prends mes cachets avant d’aller chez des amis ou aprés en rentrant chez mot le soir

- Lors d’un repas & I’extérieur & midi, je n’emporte pas mes médicaments mais je ne les
oublie pas, je les prends en revenant

- Sije vais & un repas ot je dois souper le soir alors j’emporte mes médicaments, je ne les
laisse pas c¢’est une question d’organisation

_ Jai toujours un blister avec moi dans le fond du sac ou de ma poche quand je vais au
restaurant

- Si je suis invité chez des personnes en dehors de la famille, je laisse mes cachets a la
maison et je les prends en rentrant

- Je me pose toujours 3 questions quand je sors, o, quand et comment et je m’organise en
fonction donc si j’ai rendez-vous & [8h et que je sais que I’on va manger a 20h alors je

prendrais mes médicaments en rentrant le soir a 22H, je n’ai pas besoin de les emmener
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Prises de médicaments et astuces pour hutter contre ’oubli

Catéoorie B : Astuces pour lutter contre 1’oubli lors de départ en week-end, en vacances,

a I’étranger

Concept organisateur 1. Pour ne pas avolr de soucls avec les médicaments si je pars en

week-end, en vacances, a [ ’étranver:

F’emporte toute une boite avec mes cachets bien placés, préparés a ’avance, je prends
aussi mes tests, dans une petite valise, je n’attends pas la derniére minute

Je mets mes médicaments dans ma valise pour les avoir avec moi

J’emporte un petit sac ou je mets mes médicaments qui sont dans les boites toutes prétes
et mon ordonnance pour pouvoir faire renouveler mes médicaments si besoin

J’ai une valise de médicaments comme ceci ¢’est facile

Je sais que la ol je pars si je manques de médicaments je pourrais avoir par fax mon
ordonnance et les médicaments le lendemain par avion

J’emmeéne mon ordonnance quand je pars longtemps en voyage

Quand je pars, pour les comprimés tout est calculé avec mon pharmacien qui a Phabitude
je Pappelle quelques jours avant mon départ pour qu’il conditionne mes médicaments
pour 2 mois et demi méme si je pars que 2 mois pour étre siir de ne pas mangquer au cas ol
je ne puisse pas revenir a temps

A Pétranger, j’al toyjours une boite de médicaments sur moi et tous mes médicaments et
mon ordonnance sont sur place a I’endroit ol je loge

Je prends toujours 3 boites quand on part en week-end c¢’est un réflexe dés fois que P'on

rentre pas le lundi comme ceci astomatiquement j’en ai de réserve

Catégorie C : Schémas d’adaptation face 4 'oubli

Concept organisateur 1: Je mets en place différents schémas d’adaptation face ¢ l'oubli;

Je ne m’affole pas, je décale ma piglire et je la refais normalement le lendemain
Quand j’oublie ma prise de midi et que je rentre seulement le soir, j"ai déja pris la part du
matin et je décale tout le reste au soir alors 1l peut arriver que je fasses que 2 prises dans la

journée au lieu de 3 ce qui est embétant mais assez rare
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Prises de médicaments et astuces pour lutter contre I’oubli

Catégorie D : Causes des oublis

Concept orzanisatewr 1: Certlaines représentations et modes de prescription sont g ['origine

de 'oubli :

J oublie plus facilement les médicaments en si besoin car ¢’est difficile de le prendre si on
en a besoin parce que sentir si j’en ai besoin il me semble que j’en aurais besoin tous les
jours de ce traitement pour ouvrir les bronches

- Jai tendance & oublier de prendre mon homéopathie car j’ai du mal & y croire et en plus
cela a peut étre fait augmenter le diabéte car mon généraliste m’a dit qu’il y avait du sucre
dedans

- Je n’ai jamais vraiment fait attention si j’oubliais de prendre ou non mon cachet parce que
je pense que cela a plus d’impact quand on se pique a I’insuline au niveau de la dose de
faire attention a la prise de son traitement alors si je devais I’oublier et bien je ’oublierais

et puis ¢’est tout
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Regles concernant les aliments

Catégorie A : Régles concernant les féculents

Concept organisateur {: Mes connaissances concernant les féculents me permetient de suivre

certaines regles -

- 51 je mange des pates alors je ne mangerais pas de patates et inversement

- Je mange des pétes tel quel sans accompagnement ou de la tomate sans matiéres grasses car ¢’est
efficace et bon pour tout, autant te diabéte que le cholestérol

- 81 je mange des pates alors je vais essayer de ne pas manger de mets en sauce avec mais je ne me
prive pas

- J’essaye de manger des féculents le plus possible

- Je mange des pates au beurre avec un peu de gruyére rapé sans viande et cela me fait un repas alors
qu’avant je faisais toujours une viandce en sauce avec des pétes comme accompagnement

- Les féculents comme le riz sont pour moi des légumes car le riz pousse dans les riziéres

- Je peux en manger tous les jours des pétes comme les enfants alors que les haricots cela devient plus
difficile au bout de 2 jours alors j’essaye de varier

- Je mange des pétes car je pense gue ce sont les pates surtout qui me donnent du tonus et si je reste

quelques jours sans manger de pétes je sens une fatigue

Catégorie B : Régles concernant les sucreries

Concept organisateur 1: Mes connaissances concernant les sucreries me permetient de suivre

certaines régles :

- Je fais attention automatiquement a ne pas manger des giteaux, ni de choses sucrées sans faire de
régime, ¢’est devenu une « machination »

- Quand je mange de la confiture qui est normalement défendue, j’en mange trés peu car elle contient
beaucoup de calories

- Jévite les biscuits, les trucs comme ¢a, la confiture ou j"en mange trés rarement ce qui fait que j’ai
changé mon petit-déjeuner, je mange 2 petites tartines de beurre uniquement avec rarement un peu de
confiture

- Je mange des glaces sans sucres car pour moi les sucres directs, les patisserics, tout ¢a, les glaces
c’est fini

- Je limite le sucre, pas d’alcool, pas trop de pain, je fais attention aux huitres, en somme c’est devenu

automatique je limite un peu la nourriture
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Régles concernant les aliments

Catégorie C : Régles concernant Je pain

Concept oreanisqteur 1: Mes connaissances concernant le pain me permetient de suivre

certaines regles :

- Je mange du pain et je ne suis pas prét de manger comme mes parents des biscottes au
gluten pour remplacer le pain car il y a des pains différents qui nous permettent de varier et de
manger du pain

- P’ai arrété le pain méme si on m’a dit que le pain ne faisait pas grossir car je ne sais pas me
limiter en quantité, je ne sais pas prendre un bout de baguette de 30g alors je préfére ne pas en
prendre

- J’ai remplacé le pain par des biscottes ou du pain de mie mais je m’apergois que je mange
plus vite les biscottes que le pain alors peut étre que je ferais mieux de recommencer le pain
normalement

- Parrive a savoir 4 peu prés la quantité de pain qu’il faut manger ce qui est important poutr
moi car j’étais un gros mangeur de pain et je sais maintenant manger moins de pain

- Je prends du pain complet pour diabétique, j’en prends le plus souvent possible pour éviter
les secousses, les petites différences car il ne faut pas prendre du pain en pagaille et cette

alternative permet un meilleur maintient du résultats
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Régles concernant les aliments

Catégorie D : Régles concernant les fruits

Concept orcanisateur 1: Mes connaissances _concernant les fruits me permetient de suivre

certaines régles ;

- Tl faut manger des fruits modérément car les fruits contiennent du sucre

- [1 faut faire attention aux fruits quand on est dans les périedes ot 1l y en a beaucoup parce
qu’ils ne paraissent pas comme ¢a mais ils apportent du sucre et normalement il faut un fruit
par jour

- Je ne mange pas de raisins, pas de poires, pas de cerises car ce sont des fruits qui m’ont ¢été
interdits ¢’est-a-dire que j’ai enlevé certains aliments un peu trop sucrés

- Je n’ai mangé que des pommes a partir du moment oll j’ai eu ce diabete et anrété les autres
fruits, la confiture, le chocolat et les giteaux

- Pessaye de manger des pommes parce qu’il y a moins de choses sucrées dedans par rapport
aux autres fruits ou je mange des fruits en petites quantités car je n’ai pas pu m’en passer, il y
en faut quand méme un peu des fruits

- Je ne mangeais que des pommes et j’étais toujours avec des sensations de fringales, j’étais
fatiguée alors j’ai recommencé a m’alimenter plus correctement, je peux manger d’autres

fruits comme des oranges, un peu de fraises et des abricots
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Reégles concernant les aliments

Catégorie E : Régles concernant les aliments gras

Concept organisateur |: Mes connaissances_concernant les aliments gras_me permettent de

suivre certaines régles ;

- Je peux continuer & manger des tripes que j’aurais au départ supprimées car je les rangeais
avec la charcuterie alors que cet aliment est ni calorifique, ni gras contrairement a ce que je
croyais

- Je fais le mélange huile de colza et d’olive pour faire mes salades depuis que j’ai appris la
différence entre les huiles, celles de colza, d’olive, avec oméga 3 ...

- 1 est difficile de trouver un produit qui ressemble au jambon mais qui soit moins mauvais
alors je fais attention a la quantité et 4 équilibrer mes repas

- J’ai éliminé le beurre et les graisses animales, je fais cuire de préférence mes steaks dans une
poéle spéciale sans matiéres grasses ou avec un peu d’huile d’olive, j’essaye de manger des
légumes vapeur plutdt qu’avec des assaisonnements

- I’essaye de manger moins gras tout en ne me privant pas, j’ai quand méme beaucoup réduit
pour me faire une hygiéne de vie, j’évite le beurre dans la cuisine, la mayonnaise, la créme
tout ce qui est en sauce parce qu’avant je n’atrivais pas a manger une viande comme ¢a cuite

sans rien il fallait toujours que je rajoute de la créme, du beutre quelque chose
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Régles concernant les aliments

Catégorie F: Régles face aux aliments ayant un impact sur le diabéte (1)

Concept oreanisateur 1: Mes connalssances concernant les aliments ayant un_impact sur le

diabéte me permettent de suivre certaines régles .

- Je ne mange pas de quiches et de pizzas tous les jours, je fais attention a manger aussi des
légumes frais et en boites depuis que mon docteur m’a donné des informations sur le sucre

- Je ne mange pas tellement de pain, je ne mange pas du sucre et je le remplace par de la
saccharine, je ne mange pas beaucoup de farineux car il faut limiter la nourriture susceptible
de faire monter le diabéte

- Pai géré mon alimentation en éliminant le gras et les sucres mais je ne me suis jamais amusé
& compter les fruits par exemple et je compense en buvant du lait, en mangeant de la viande,
du poisson au cuit vapeur, au four ou a |’aioli

- Je peux prendre exceptionnellement une bricole vers 16h

- Je n’ai plus mangé de confiture du tout, plus de chocolat, plus de géteaux, plus de fruits car
quand j’ai eu ce diabéte il y a 4 ans on m’a dit de suite de faire un régime tres sévere et
pendant 3 ans je n’ai mangé que des pommes avant qu’un nouveau médecin me dise que je
pouvais aussi manger des oranges, un peu de fraises, des abricots alors j’ai recommencé a
m’alimenter plus correctement

- 11 faut faire attention car certains aliments sont défendus comme les dattes, les fruits secs, les
olives, tout ce qui est huileux, oléagineux donc il faut en manger trés peu méme si on est
friand de ces aliments

- Je ne peux pas manger un beeuf un jour oul un jour non, ni une cagette de poissons un jour
oui un jour non alors tout devient limité et il faut essayer d’équilibrer son alimentation, d’étre
régulier dans ce que I’on mange

- Jai été étonné par la quantité de pites que 'on pouvait manger alors au début jai

compensais le pain par les féculents mais en calculant on voit que ce n’était pas pareil
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Régles concernant les aliments

Catégorie F: Régles face aux aliments ayant un impact sur le diabete (2)

Concept organisateur 1: Mes connaissances concernant les aliments avant un impact suv le

diabéte me permeitent de suivre certaines régles ;

- Je regarde les calories, les glucides dans les livres de recettes mais je me fierais plus aux
calories pour ne pas dépasser un certain niveau

- Je ne mangeais déja pas gras, j’évitais la charcuterie pour ma tension, je faisais déja
attention alors je n’ai pas eu trop de mal a adapter mon alimentation en fonction des quantités
d’aliments gras et sucrés a part pour le pain qui a été plus délicat a gérer au départ

- Je ralentis les boissons alcoolisées, je me prive d’un pastis, d’un verre de vin parce que le
pastis et surtout le vin blanc il y a du sucre dedans mais dans tout ce que I’on mange il y a du

sucre, le pain aussi
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Astuces pour adapter Palimentation a la vie quotidienne

Catégorie A : Gestion du choix des aliments au quotidien

Concept _organisatenr 1. Il existe certaines astuces pour Etre tenié par des aliments

« intéressants » et éviter les autres.

- Savoir lire les étiquettes et préparer a ’avance la liste de ce que 'on va acheter quand on
va dans les magasins faire les courses permet d’acheter ce qu’il faut en évitant les exces
parce que sinon on se laisse tenter par les bonnes choses

- Je fais des poélées mélangées de légumes toutes prétes trés faciles a faire, on les fait
tomber dans ["huile d’olive ou de soja ¢’est light et nourrissant parce que je ne suis pas
trés légumes au départ mais courgettes, aubergines, haricots verts, brocolis, tomates
mélangés je vais les manger

- Je m’assois toujours en face de ma femme pour qu’elle me surveille ce qui va m’aider a
faire attention a ce que je mange

- Je me suis interdit d’acheter certaines choses, jai préféré ne pas en acheter du tout pour ne
pas pouvoir &tre tenté car je sais que par exemple si j’ai des cacahuétes chez moi je vais
tout manger avant le repas du soir

- J’ai donné mes saucissons et mes parts de comté & 2 de mes amies qui ont fait une bonne
affaire puisque mon médecin m’a supprimé la charcuterie, le fromage et le comté et
depuis je vis de légumes avec de la viande et du poisson pour ne pas manger que des
légumes

~  Jessaye de varier mon alimentation lorsque je suis tout seul le soir parce que je ne peux
pas jouer sur les quantités comme je mange souvent trés peu, juste une tranche de jambon

- Je mange du poisson au barbecue avec un filet de citron ¢’est light alors cela se passe bien
parce que ¢’est une cuisine 1égere

- Je préfére ne rien prendre méme si je peux savoir la quantité de sucre dans une glace pour
étre tranquille parce que je ne vals pas m’amuser a calculer, je ne vais pas avoir la
calculette dans la poche, je préfere éliminer certains aliments

- FPapporte plutdt des fruits comme des bananes, des pommes quand je vais a un
anniversaire méme si je sais que des bananes je ne dois pas en manger cela me permet

d’éviter les gateaux ou du moins d’en prendre moins
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Astuces pour adapter I’alimentation a la vie quotidienne

Catégorie B : Gestion des quantités au quotidien

Concept organisateur 1. Il existe certaines astuces pour adapter les guantités d’aliments au

quotidien:

- Je vais manger par exemple un petit bout de croissant qui sera disposé dans une grande
assiette bien décorée pour que je puisse en manger avec ma femme qui est gourmande mais en
gardant toujours le petit bout en quantité

- Jutilise un gobelet pour le riz et je mettrais 2 gobelets le plus souvent mais seulement 1 et
demi si on veut faire un peu moins que d’habitude ce qui me permet d’éviter de peser, de
calculer car ce serait trop contraignant, il est déja dur de préparer un repas

- Il faut apprendre les quantités, il faut surtout apprendre a équilibrer, a répartir les aliments
dans la journée car méme si on a beau dire que 1’on mange équilibré, des Iégumes, pas gras,
on ne sait pas trop au départ les quantités, les équivalences

- Je ne pése plus les aliments car maintenant j’ai une idée globale a la différence du début ou
je pesais parce que je ne me rendais pas compte de ce que pouvait étre 60g, 40g de pain et on
se rend compte que ce n’est pas beaucoup

- Je varie les goiits et les plaisirs en cherchant par exemple des yaourts avec des gofits moins
courant comme au melon, je prépare des plats avec du goiit, variés ce qui me permet de
manger moins ¢t de ne pas me « goinfrer »

- Je déjeune bien pour éviter de dévorer & midi

- Mon amie est une grande aide pour moi parce qu’elle regarde ce que je vais mettre dans mon
assiette et module mes parts méme si cela peut me faire riler dés fois cela va quand méme me
limiter

- J’ai tout simplement fait la moitié¢ en ce qui concerne la nourriture pour agir sur le diabéte,
j’ai tous divisé par deux c¢’est-a-dire que j’ai suivi I’inflation, plus les prix augmentaient et

plus je diminuais ce que je mangeals
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Astuces pour adapter P’alimentation a Ja vie quotidienne

Catégorie C : Adaptation de ’alimentation pour pouvoir se faire plaisir au quotidien

Concept organisateur 1: Si je veux me faire plaisir.

Je peux toujours manger des yaourts a volonté d’aprés mon médecin ce qui m’a rassurée
car je ne pouvais pas envisager de supprimer les yaourts de mon alimentation

Je sors de temps en temps un saucisson du congélateur et je change une piglire d’insuline
en saucisson quand j’en ai vraiment marre du régime

Je reste raisonnable car quand je me fais un géteau, j’en donne la moitié 4 mon amie et je
vérifie mon résultat sans m’affoler

Je fais une exception le dimanche avec ma fille, 1 fois par semaine, on boit un demi verre
de vin avec une tranche de saucisson et un petit peu de giteaux apéritifs parce qu’il ne faut
pas quand méme tout supprimer et se faire plaisir

Je mange une tablette de chocolat si j’ai un coup de cafard et ¢a repart puis je fais le
régime pendant 8 jours mais j’ai toujours une tablette de chocolat 4 la maison parce que le
chocolat ¢’est mon truc et il n’est pas question de me le supprimer

Lorsqu’il y a un giteau & un anniversaire ajors dans ce cas la je prends deux cuillerées et
le reste je le donne & ma femme car elle aime les giteaux mais je golite quand méme
Comme je suis gourmand, que j’aime la bonne nourriture qui pour moi a une place
importante dans ma vie, j’ai besoin de manger alots je me prive de rien tout en essayant de

litniter
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KIT 5

Astuces pour adapter Palimentation a la vie quotidienne

Catégorie D ;: Adaptation de ’alimentation lors de sorties, en vacances

Concept _organisateur 1: Il faut s adapter pour garder la convivialité des sorties, des

vacances tout en faisant attention:

- Jessayerais de prendre ce qui me convient en choisissant sur la carte du restaurant

- Je prendrais de tout un petit peu si je suis invitée chez quelqu’un, je vais diminuer, en
prendre une petite quantité sans reprendre 2 fois parce que je ne peux quand méme pas
dire que je ne mange pas

- Je vais boire 2 whisky si je suis de sortie mais a table je ne vais pas boire d’alcool ni de
vin, je vais manger de tout sans excés c’est-a-dire qu’au dessert je n’en prendrais qu’une
fois alors qu’avant j’aurais pris 2 fois du dessert si on me le proposait

- Je ne me jette pas sur la nourriture, je ne me fais jamais resservir et je reprends rarement
surtout quand ¢’est quelque chose de riche

- A I’extérieur on grignote plus et on n’ose pas dire que I'on n’en veut pas, alors j’arrive 4
compenser en choisissant les plats par exemple je me rattrape sur le riz blanc quand je suis
invité au restaurant asiatique ol la cuisine est plus riche car travaillée et avec du sucre
partout {confiture, porc au caramel)

- Pendant une période de vacances, je fais des salades vertes, de tomates, du poulet froid, de
la viande froide, du réti froid ce qui me permet de faire plus attention car ce sont des plats
que je cuits au barbecue donc sans maticres grasses et le poulet je ne mangerais pas la
peau
Je patiente, je me retiens, je préfére ne pas manger un aliment qu’il ne me faut pas pour ne
pas me donner envie méme si face aux autres qui mange c’est dur

- Je ne vais peut étre pas pouvoir faire de régime lors d’un voyage alors & la rentrée ce sera

salade de tomates et mozzarella pendant 8 jours voire 1 mois
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KIT 5

Astuces pour adapter 1’alimentation & la vie quotidienne

Catégorie E : Adaptation de I’alimentation suite 3 un excés alimentaire

Concept organisateur 1: Si ] ai faif un excés, un écart alimentaire.

Je vais manger de la salade le soir si 4 midi j’ai mangé des pates comme des spaghettis
parce que j’en avais envie

Je fais attention, je ralentis le lendemain

On mange moins de giteaux lors d’anniversaires ou on en mange trés peu puis le soir on
fait un peu de régime pour jouer sur les quantités car en fonction des apports de la semaine
on peut s’adapter

Il n’y a pas de miracle car quand j’ai fait des excés d’alimentation aprés une intervention
pour me faire plaisir, j"ai pris un peu de poids alors je joue sur alimentation et je mange
un peu moins

J’adapte mon alimentation en fonction de ce que je ressens parce que si ¢’est trop sucré on
le sent, on arrive & prendre « un courant » au point de vue du diabete alors on voit ce qui
va nous faire mal

Je fais plus attention la semaine qui suit des repas copieux, je ne mange pas du tout de
chocolat, pas du tout de sucre, j’essaye de manger équilibré, je vais faire beaucoup plus
attention que ce que je fais habituellement parce que je pense que la régulation de
’alimentation est encore plus importante que la surveillance des prises de comprimeés

Je vais prendre de bonnes résolutions « aller je fais attention » et je vais arréter de manger
2 tablettes de beurre demi-sel sur 2 mois méme si j’en suis friand

Quand je vais au boulot le lundi, j’adapte mon alimentation aprés un week-end de fétes
car il y a toujours quelque chose qui peut me nourrir au boulot de fagon équilibrée et parce

que je ne vais pas courir en faisant 3 fois le tour du pété de maison ce n’est pas mon truc
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KIT 6

Utilisation des lecteurs de glycémie

Concept organisateur 1 : Je fais attention a ['heure g laquelle je fais mes tests pour

interpréter les résultat ;

Je ne ferais pas attention au résultat du test car en ayant mangé tard vers 13-14h, je n’ai
pas respecté les 4h d’écart qu’il doit y avoir normalement entre 2 tests

Je fais le test tous les jours réguliérement tous les matins pour savoir ce qu’il s’est passé
dans la journde

Je fais le test matin et soir depuis le début car dés que mon docteur s’est apercu du diabéte
il m’a fait acheter ’appareil

J’ai mangé tard et fait le test trop pres du repas alors le résultat ne va pas étre bon

Concept oreanisateur 2 = Je peux adapter le nombre de mes tests aux résultats obtenus et en

fonction de certains événements.

Je ne repiquerais pas ce soir si le résultat de I’examen que je fais en plus n’est pas tres
haut

Je fais parfois des tests 3 fois par jour quand j’ai vu que j’avais beaucoup le matin alors je
fais un test vers midi puis un avant manger et un autre 2h aprés le repas comme ¢’est €crit
sur le mode d’emploi et je regarde si mes résultats s’améliorent

J’ai fait un test uniquement le matin de bonne heure quand j’ai du arrété le Glucophage
pour une intervention pendant 5 jours car aprés P'arrét mes résultats étaient de toutes
fagons un peu perturbés

Je n’ai pas fait de tests en plus depuis que je suis sous insuline, ni changé mes comprimés
P’ai fait moins de contrdles aprés étre sorti de la clinique car on a moins envie d’étre
sérieux quand on sort d’une hospitalisation mais je vais m’y remettre ensuite

Je fais plus de contrdles glycémiques quand il y a beaucoup de fruits parce que

normalement je fais uniquement des contréles matin et soir

Concenpt orcanisateur 3 - Pour une mise en place et une propreté irréprochable de ['aiguille;

Je dois enlever aiguille toutes les fois que je m’en sers

fe dois enlever ’aiguille toutes les 2 jours
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KIT 6

Utilisation des lecteurs de glycémie

Concept_organisateur 4 Pour une mise_en place adégquate de la languette pour réaliser

{'examen:

J’attends que cela clignote aprés avoir mis la languette

Si le numeéro qui s’affiche est identique a celul marqué sur la boite alors je peux faire mon
examen

Je ne pourrais pas faire mon examen si je perds du temps pour mettre la languette car la

mesure ne se fera pas

Concept organisateur 5 : Il faut un quantité de sang adéqguate pour réaliser 'examen -

Je vais devoir recommencer si je n’ai pas une bonne quantité de sang

Il faut que cela soit bien fait, la goutte de sang doit &tre précise alors au début ce n’était
pas facile, il me fallait 3 ou 4 buvards

[l ne faut pas forcer le sang ni le buvard et dans ce cas ’appareil est étonnant car sans
chercher & comprendre d’un seul coup il vous donne le taux

Je dois souvent repiquer car il n’y a pas assez de sang qui vient alors je dois presser sur le

doigt pour faire sortir la goutte tous les jours et cela peut se ressentir sur les doigts

Concept _organisateur 6 ;. Il faut un endroit précis sur le doigt pour réaliser ['examen et

préserver ses doigls:

Je peux piquer sur 3 doigts pas plus et sur tous les endroits de ces 3 doigts, ¢’est important
il faut faire attention
Je dois parfois piquer plus pour contrdler et cela peut devenir génant pour les doigts a long

terme

Concept organisatenr 7: Je pense gue les controles au bout du doicts sont utiles mais pas

systématiques:

Je ne me contrdle jamais au bout des doigts car je ne suis pas sous insuline

Je me testerais bien assez tot quand j*aurais I’insuline alors je préfére préserver mes doigts
car pour {’instant cela ne me sert a rien puisque si je fais un bon repas le dimanche alors je
sais trés bien que mon diabéte risque de monter et que mes comprimés ne changeront pas

et que je vais devoir seulement faire attention le lundi avec la nourriture
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KIT 6

Outils de suivi des résultats et/ou des actions envisagées

Catégorie A: Outils de snivi des résultats

Concept organisateur 1: Pour savoir oi j'en suis, si je suis trop haut ou trop bas :

Je le note sur un papier tous les jours

Je le marque matin et soir sur un papier

Je fais des contrdles matin et soir avant de manger et je le marque sur le carnet

Je fais un graphique avec mes prises de sang ol je vois bien apparaitre mes résultats qui
dépassent car ils sont en gras

Je garde mes résultats de dextro sur une feuille que je présente aux infirmicres

Je marque mes résultats sur un bloc-notes ol je précise si j’ai fait mon examen avant ou
aprés avoir mangé car cela peut varier selon les jours et comme ceci je peux le montrer au
médecin si il me le demande

Je fais des diagrammes de mon sucre

Mon médecin le voit sur mes résultats et si ¢’est un peu plus haut alors je me fais disputer
parce qu’il pense qﬁe je n’ai encore pas fait attention & mon alimentation

Je vais au laboratoire d’analyse aprés 17h pour qu’il y ait moins de monde et pouvoir

discuter tranquillement avec le biologiste qui m’explique un peu les résultats

Catégorie B: Outils de suivi des actions envisagées

Concept oreanisateur 1: Pour se souvenir des actions réalisées face a un mauvais vésultat :

Je marque sur mon carnet les actions que j’ai faites en face du mauvais résultat

Je marque les actions que j’ai fait en face uniquement lors d’un résultat qui augmente
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KIT 6

Impact de Palimentation sur les résultats

Catégorie A : Impact de I’alimentation sur les résultats

Concept oreanisatenr 1: Il existe une modification des résultats en fonction de {'alimentation.

- J’ai vu mes résultats varier selon ce que j’avais mangé, en fonction des petits extras

- Mon diabéte monte quand je mange un peu quelque chose qu’il ne me faut pas

- On le voit automatiquement au niveau de la glycémie, on le voit tout de suite le matin la
différence quand on a fait un exceés

- Mon analyse a montré que j’avais plus de 4g de diabéte aprés une période de fétes ou j’ai
trés bien mangé pendant 2 mois, pas mal de patisseries sans faire vraiment attention

- Je contrdle le lendemain matin aprés avoir mangé du géteau et je vois que ¢a reste un peu
haut parce que pour baisser ¢’est dur mais pour monter ¢’est plus facile

- Je suis arrivé 4 7,3 par le régime méme si j"ai eu presque en méme temps les comprimes,
il faut quand méme faire le régime qui est la premiére des choses et les médicaments
viennent aprés en complément

- Je fais monter mon diabéte & chaque fois que j’ai beaucoup de sorties et que je ne fais pas

trés attention
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KIT 6

Impact de I’alimentation sur les résultats

Catégorie B : Compréhension de I'impact de D’alimentation sur les résultats :

modification des comportements en conséquence

Concept organisateur 1: Je connais_la signification_de mes résultats et je peux agir en

Jonction:

_ Je triche un peu car comme mes prises de sang sont programmées 6 mois a "avance je fais
attention & mon alimentation un peu plus que d’habitude 1 mois avant surtout quand mon
médecin a trouvé que j’étais trop monte

- Je ne peux que m’adapter par rapport  la nourriture peut-étre un peu avec ’effort physique
mais le plus simple c’est de jouer sur les aliments je pense au stade de la maladie ot je suis

- Je fais attention & ce que je mange la veille de I’examen car je connais un peu les chiffres

- Je vois bien quand cela dépasse car le résultat qui dépasse est en gras sur mes analyses alors
je fais attention & ce que je mange

- Je vais prendre le lendemain mon café avec la moitié d’un sucre quand pour m’amuser je me
suis piqué le bout du doigt avec ’appareil de ma mére et que javais du sucre car méme si je
ne veux pas y faire attention cela me marque quand méme

- Je dois faire attention 4 la différence entre le matin et le soir car si il y a trop le soir et que

c’est juste le matin je devrais faire attention
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KIT 6

Regard critique face aux résultats glycémiques et adaptations mises en jeu

Catégorie A: Les limites du diabéte

Concept oreanisateur 1 Il est important de connaitre la position du résultat dans les limites

de glveémie définies:

- Je ne dois pas avoir 2 le matin et 3 le soir car le diabéte doit étre entre 0,95 et 1,15 le matin et
jusqu’a 1,50 le soir mais pas plus sinon cela fait trop

- Je dois faire attention a la différence entre le matin et le soir car si il y a trop le soir et que c’est
juste le matin je devrais faire attention

- Je compare mes glycémies entre elles pour me faire un repére car je ne sais pas jusqu’ou on doit
étre tranquille 1,8, 1,9 ou 2 c'est-2-dire quelles sont les limites qui recommandent de faire attention

- Je suis trop monté derniérement alors mon médecin a rapprocher les dates de mes analyses pour
que I’on puisse surveiller de prés mes résultats

- Je suis allé 4 Phdpital pour qu’ils me rangent le diabéte quand j’ai sauté de 0,9 a 2,7

- Je crois que j’ai 1,8-1,9g, pas tout a fait 2g et il y a beaucoup de personnes pour qui c’est plus

prononcé mais il ne faut quand méme pas que cela remonte alors je fais attention

Catégorie B: Adaptation en fonction des résultats

Concept oreanisateur 1: Quand le résultat est trop haut .

- Je ne change pas mon traitement lorsque j’ai 1,50 le soir et je reprends le lendemain mon diabete

- Je fais un régime plus sévére, je bois un thé sans manger de biscottes, si le lendemain le résultat
est toujours trop haut et je refais un test a midi

- Je fais un régime vraiment sec si le résultat n’est pas revenu normal c'est-a-dire que je mange des
choses légéres comme des légumes, du fromage, un peu de viande

- Je vois bien quand cela dépasse car le résultat qui dépasse est en gras sur mes analyses alors je fais
attention & ce que je mange

- Faieuseulement 1 comprimé de plus quand mon sucre a été trop haut et ¢a a roulé

- Fessaye le lendemain d’équilibrer les repas ou du moins de prendre des repas moins caloriques

- Yessaye de marcher plus que d’habitude

- Jai eu 3 comprimés de Metaformine au lieu de 2 quand mon sucre était trop haut pour vaincre

cette période difficile
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KIT 6

Regard critique face aux résultats glycémiques et adaptations mises en jeu

Concept oreanisateur 2: Face a un déréglement frop important

Je peux avoir recours 2 mon médecin qui peut me donner 1 cachet de plus sans pour
autant passer a [’insuline

Je peux téléphoner & mon médecin traitant qui voit avec le diabétologue en fonction de la
situation ce qu’il faut faire

Mon médecin peut m’envoyer a I’hdpital pour réguler mon diabéte car ils nous testent
toutes les 2-3h

J’ai traité une infection urinaire qui a fait monter mon diabéte par un traitement adéquate
et je n’ai rien changé a mon traitement pour le diabéte pour que petit & petit le diabete se

régularise

Concept oreanisateur 3: Il faut avoir un regard critique sur les résultats ;

Je pense que mes résultats ne sont pas excessifs sauf le déjeuner alors je fais pour me tenir
un peu en dessous

Je regarde ce que les infirmiéres marquent comme résultats parce que cela implique ou
non une augmentation de dose de mes médicaments

J’ameéne les résultats & mon diabétologue quand je pense que mes chiffres sont trop haut
ou trop bas pour avoir son avis

Je n’ai pas encore digéré alors mon diabéte est haut mais ce soir il sera revenu 4 1,40 ce
qui est normal pour le soir

Je regarde et compare les résultats de mes prises de sang et pour I’instant ils restent pareils
alors je continu mon traitement tous les mois

Favais ’hémoglobidine, la moyenne de 3 mois, & 8 et quelques et puis a la derniére
analyse j’ai eu & peine 7,5 alors je me suis éloigné de la zone de pigire d’insuline

Je fais mon analyse tous les matins un coup 4 jeun un coup aprés le café au lait et je n’ai

pas trop car j’ai 0,95 & jeun et 1,10-1,20 aprés le café au lait
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KIT 6

Adaptation de Palimentation par rapport aux résultats

Catégorie A : Adaptation de I’alimentation lors de mauvais résultats

Concept oreanisatenr 1: Si je fals un contrdle dont le résultal n'est pas bon.

Je ne vais prendre que 2 tranches de pain si on m’en propose car je ne m’amuse pas a faire
des choses qu’il ne faut pas pour ne pas passer a I'insuline

Je fais attention pendant quelques jours, je supprime tout, je diminue les quantités en
mangeant moins le soir et plus [éger car quand j’ai fait I'imbécile cela se connait je monte
a 2 tout de suite

Vessaye le lendemain d’équilibrer les repas ou du moins de prendre des repas moins
caloriques

Jessaye de manger moins gras en fonction des résultats de ma glycémie méme si ¢’est du
sucre car ¢’est surtout la graisse qui doit me faire ¢a parce que ce n’est pas le sucre vu que
j’en mange trés peu de sucre réellement

Je vais prendre le lendemain mon café avec la moitié d’un sucre quand pour m’amuser je
me suis piqué le bout du doigt avec "appareil de ma mére et que j’avais du sucre car
méme si je ne veux pas y faire attention cela me marque quand méme

Je fais ce qu’il faut pour redescendre alors je refais attention a ce que je mange

Je suis revenu a plus de stabilité dans mon alimentation pour réguler mon diabéte qui était
monté de 1,29 a 1,40 quand je suis partie 10 jours en vacances en famille ol j’avais fait
quelques abus

Je sais maintenant ce qu’il faut faire alors j’ai moins besoin de marquer les actions que j’ai

fait sur mon carnet en face du mauvais résultat
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V- Discussion

5-1 Apports et Limites de la recherche

5-1-1 Construction des contenus d’apprentissage par les patients : Activité des patients

comme source de situations potentielles de développement des compétences

La conception de cet outil s’inscrit dans une approche didactique qui trouve ses modeles
au sein des courants de psychologie cognitive et du socio-constructivisme postulant
qu’apprendre ¢’est toujours partir de ce que ’on connait associé a la rencontre d’événements
de la vie quotidienne, d’expériences variées ou de situations potentielles de développement
qui créent un obstacle, un conflit socio-cognitif 4 partir duquel le patient va mobiliser des
ressources, développer de nouvelles habilités et élaborer au fur et & mesure non seulement des
savolrs mais aussi des savoirs faire et savoir étre lui permettant d’acquérir de nouvelles

compétences utiles dans son activité quotidienne de patient.

Partant du constat que dans le modéle d’éducation thérapeutique centré sur le patient, les
contenus d’apprentissage sont définis par les professionnels de santé en fonction des objectifs,
des compétences a atteindre par le patient, nous avons choisi dans cette recherche exploratoire
de tester la faisabilité d’un outil d’apprentissage dont le contenu est construit a partir de
I’analyse de ’activité des patients.

Les notions définies par la didactique professionnelle nous ont permis d’envisager une
analyse de la structure cognitive de |’activité des patients et d’identifier des situations
auxquelles les patients sont confrontés dans leur vie quotidienne qui ont un sens pour eux et
les questionnent. A partir de ce questionnement et face aux situations problémes, les patients

mettent en place des stratégies d’action.

.Y

L’originalité de cette recherche réside dans le fait de mettre & disposition des
éducateurs un outil d’apprentissage basé sur une démarche d’apprentissage par problemes
dont les « problémes » proposés sont issus des situations et des stratégies d’action identifiées
dans le discours des patients sur leur activité.

Les patients deviennent auteurs du contenu d’un outil de formation.

A partir de ces données, des séquences a-didactiques, des scénarios sont élaborés au cours

desquels les connaissances construites seront questionnées par les patients « apprenants ».
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Les patients participent & ’élaboration d’outils ¢’apprentissage dans le but d’aider
d’autres patients dans la construction progressive de leurs connaissances et de leurs

competences.

Le développement de connaissances et de compétences est dépendant des situations
éducatives, des apprentissages auxquels le patient va étre confrontés, d’ou I’importance de
proposer aux patients des situations qui aient du sens, qui soient le plus proche de leur réalité
quotidienne.

Dans cette optique, utilisation de cet outil dans des séances d’éducation thérapeutique
permet de confronter des patients 4 des situations réellement rencontrées par d’autres patients.
Ces situations pourront posséder des analogies avec des moments qu’ils auraient déja vécus
ou si ils ne les ont jamais rencontrées seront accessibles, compréhensibles car issues du vécu
de patients. Ces situations « adaptées » susciteront chez les patients « apprenants » réflexions

et questionnements.

Cette approche permet I'utilisation d’un vocabulaire, décrivant des situations problémes
et des propositions de stratégies d’action, qui semble plus adapté, en accord avec le niveau
de langage et de conceptualisation des patients ce qui facilite leur compréhension et part la
méme leurs apprentissages.

Dans une perspective de développement de l'outil pour des patients étrangers, cette
démarche garderait son apport en terme de langage si la mise a disposition de outil en
plusieurs langues ne correspond pas & une simple traduction mais 4 une démarche d’entretiens
avec les patients étrangers afin de conserver leur niveau de langage et identifier des situations
problémes pouvant étre différentes de celles envisagées ici de part des variétés culturelles, de

coutumes, de représentations inhérentes a chaque population.

Cette banque de situations problémes associées aux stratégies d’action envisagées n’est
pas exhaustive et se veut évolutive.

Un résultat intéressant & noter est la richesse du matériel, des situations problémes et
stratégies d’action retrouvées, ceci & partir seulement d’un petit échantillon test de 9

entretiens.
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L’intérét de cette premiére étude pilote est d’avoir montré la faisabilité d’une telle
démarche et construit un cadre conceptuel (méthode et cadre de classification) a I’origine
d’une perspective d’évolution et d’enrichissement de cette banque de données.

I’alimentation progressive et variée de cet outil permettra de proposer aux patients un
panel de situations problémes de plus en plus diversifié et des stratégies d’action multiples
dont la variété augmentera la probabilité d’engendrer pour les patients des questionnements et

une progression intéressante dans I’acquisition de compétences.

Le but de ces situations n’est pas en soi de les résoudre mais d’amener le patient &
réfléchir en faisant appel a ses connaissances antérieures et raisonner afin de construire sa
démarche d’apprentissage (« apprendre des situations »).

Encore plus que d’apprendre des connaissances nouvelles, 1’objectif visé et d’acquérir des
compétences utiles pour le patient dans sa vie quotidienne.

Le processus d’apprentissage par cet outil est inscrit dans une dynamique de
développement des compétences des patients chroniques.

Cet outil met & disposition des patients des situations problémes réelles a partir desquelles
ils peuvent faire des choix de stratégies d’action.

Le but n’est pas d’évaluer si les actions choisies sont justes ou fausses mais d’engager une
démarche d’acquisition de connaissances par le patient en développant ses capacités de
raisonnement, d’habilités 3 communiquer, pour trouver des ressources lui permettant

d’étayer, d’étoffer les arguments de son ou ses choix.

Dans la démarche d’acquisition de compétences, le patient confronte les schémas
construits 4 des pairs ou des experts. Dans cette optique, des séances de groupe utilisant cet
outil permettront cette confrontation mais les stratégies d’action proposées par I'outil en
elles-mémes peuvent représenter des points de vue de pairs et/ou d'experts de part leur mode
de construction.

Le patient pourra aussi face aux situations proposées élaborer de lui-méme de nouvelles
stratégies lui permettant de découvrir de nouvelles procédures pour résoudre un probleme

(Perrenoud) %31,

L utilisation de cet outil s’inscrit dans ka durée ce qui est en accord avec une démarche
pertinente d’apprentissage et d’éducation thérapeutique. La notion de temps est un élément

majeur dans la situation des patients chroniques.
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Dans cette recherche, nous avons utilisé des carnets de bord comme outil méthodologie
permettant la mise en évidence d’une cohérence entre I’activité décrite dans le discours des
patients et les traces de cette activité notée au jour le jour.

Cependant, de part la richesse des informations retrouvées les carnets de bords semblent
pouvoir étre utilisés aussi comme outil d*apprentissage et comme outil d’évaluation.

En effet, le carnet de bord pourrait &tre un outil d’apprentissage utilisé sous forme de cas
cliniques, une photo d’une journée d’un patient diabétique a commenter par exemple.

Il pourrait aussi devenir un outil d’évaluation permettant le recueil de traces de [’activité des
patients, traces du ou des changements de comportements entre les séances d’éducation et lors
du suivi. Ces carnets de bord pourront étre rempli par le patient lui-méme si I’enjeu de cette
démarche d’évaluation a bien était compris par le patient ou pour éviter tout biais par un
membre de sa famille jouant le role d’observateur. L'utilisation de ce carnet de bord lors du
suivi pourrait permettre de recueillir des traces de I’évolution progressive des comportements

des patients.

De plus, il est intéressant de noter que, dans cette recherche, la construction de outil
¢’est-a-dire la classification élaborée 4 partir de données qualitatives a été confrontée au
regard de 2 experts afin de réaliser un test de concordance.

Cette démarche innovante de validation dans ce domaine d’étude a permis de valider la
robustesse de la construction de Doutil et de minimiser le biais de classement lié 4 la

subjectivité du chercheur impliqué dans les différentes étapes de la recherche.

5-1-2 Limites de cette approche

Une des limites de notre recherche est la petite taille de notre échantillon qui /imite le
nombre d'entretiens et la diversité des patients inclus ce qui par conséquent restreint le

nombre et la variété des situations identifiées et des stratégies associées.

On peut noter, par exemple, que dans 1’état actuel de ’outil, certains thémes ne
semblent pas ou peu abordés.
Par exemple, des thémes comme 1'acétone, les tests urinaires n’ont pas été évoqués. De
méme, il existe peu de situations problémes concernant ’insuline centrés sur des domaines
plus techniques de gestion de I'insuline au quotidien en dehors des représentations associ€es.

Deux hypothéses peuvent expliquer ce résultat.
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Tout d’abord, la taille de I’échantillon dans lequel peu de patients sous insuline ont €t€ inclus
ce qui a de fait un impact sur les thémes des sujets abord¢s.

Cependant, le critére d’inclusion « patients diabétiques de type 2 » peut de lui-méme
restreindre I’identification de certains thémes.

En effet, si nous avions inclus des patients diabétiques de type 1, le théme de I'insuline aurait
été slirement plus prégnant.

De plus, le théme sur la connaissance des aliments a été trés peu abordé directement
mais inclus dans des régles permettant de gérer son alimentation.

Ce résultat s’explique par la démarche et la méthodologie envisagée qui fait I’originalité de la
recherche mais qui peut soulever certaines questions.

L’outil est construit a partir des situations posant probléme aux patients et des
stratégies d’actions mises en place pour les gérer, ce qui veut dire que, la limite de la taille de
I’échantillon étant intégrée, les thémes abordés seront ceux importants et/ou pertinents pour
les patients et pas forcément ceux que les professionnels auraient attendus et/ou souhaités
aborder.

Ce qui semble intéressant pour les patients, par exemple, n’est pas une connaissance en $oi
des aliments, méme si elles est sous-tendue, mais plutdt un savoir-faire a ’origine d’une

meilleure gestion de ’alimentation au quotidien.

Dans cette réflexion, nous mettons en évidence une limite inhérente a la construction
de I’outil qui n’a pas la vocation d’étre un référentiel d’éducation thérapeutique des patients
diabétiques de type 2 mais vise la mise a disposition d’un outil d’apprentissage différent de
ceux disponibles actuellement de part la logique de construction et d’apprentissage sous-tendu
qui fait I’hypothése qu’il est possible d’utiliser des contenus d’apprentissage élaborés a partir
de I'activité des patients, reflet de situations vécues et de stratégies d’actions associées, a
I’origine de situations de formation plus en accord avec un dynamique de développement des

compétences.

A D’inverse, certains thémes sont cités de fagon plus itératives que d’autres d’ou
certains kits de formation plus étoffés que d’autres. Ceci peut étre expliqué par la taille de
I’échantillon mais aussi étre en Hen avec un théme correspondant & des événements fréquents
dans la vie des patients qui les obligent 4 mobiliser une énergie importante, de la motivation
et des trésors d’ingénierie et/ou d’astuces pour y faire face ce qui est exprimé, révélé dans

leurs discours.
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De part la méthodologie utilisée pour inclure les patients, méme si les inclusions sont
réalisées au hasard de leur venue dans leurs officines, 'implication d’un facteur humain ne
peut étre écarté. En effet, un choix implicite des pharmaciens d’officine peut avoir lieu face a
certains patients pour lesquels ils postulent un niveau de conceptualisation suffisant pour leur

participation & un entretien et une capacité d’exprimer des situations en lien avec leur diabéte.

Une derniére limite peut étre citée concernant le choix des méthodes de recueil des
données qualitatives et d’analyse utilisées qui, d’une part, permettent une approche de la
question de recherche posée intéressante et riche d’enseignement lors de recherche

exploratoire mais d’autre part, sont des approches et méthodes chronophages.

Une synthése des apports et limites de la recherche est représentée dans le tableau suivant ;

Apports Limites

- Approche didactique de ’apprentissage - Taille de ’échantillon faible
- Situations de formation construites a partir de ’activité | - Diversité des patients restreinte
des patients - Pas forcément &” « équilibre »

- Construction des contenus d’apprentissage par des | dans les themes abordés :

patients pour d’autres patients e Certains thémes peu ou pas
- Démarche d’apprentissage par problémes abordés

- Apprendre des situations ® A inverse d’autres thémes
- Démarche de réflexion, de construction progressive plus développés, nombreuses

des apprentissages, de développement de compétences stratégies d’action évoquées

- Pas d’évaluation des choix mais développement de - Sélection des patients sur leurs
capacités de raisonnement, d’habilités de aptitudes 3 participer a la
communication. . recherche de fagon implicite a

- Confrontation des schémas de pensée a des pairs et/ou | partir de la perception des
experts pharmaciens d’officine

- Faisabilité et cadre conceptuel construit - Méthodes de recueil des

- Banque de situations problémes non exhaustive et données qualitatives et d’analyse

évolutive chronophages

- Utilisation de 1’outil inscrite dans la duree

Tableau 3 : Apports et limites de la recherche

168




5-2 Mise en place de I’outil développé dans un dispositif d’éducation

thérapeutique

5-2-2 Mise en place de ’outil en pratique : Variante du modéle d’éducation centré

sur le patient et modélisation du processus

Le dispositif créé doit permettre au patient d’acquérir des compétences afin de les

appliquer lui-méme.

Schéma du processus de développement des compétences des patients sous-tendu par

’outil créé :

Analyse de I’activité,

Compétences des patients ‘ :
de I’action organisée

(experts de leur activité de patient)

A 4

A
Outil APP

basé sur 1’organisation

de I’activité des patients

Description des 6 étapes du processus d’éducation thérapeutique utilisant ce nouvel outil

d’apprentissage :

ere rt

e 1= étape:

Etablir un Diagnostic éducatif permettant la mise en place pour chaque patient ou groupe de
patients un programme d’éducation personnalisé : prise en compte des représentations, des
attentes et besoins du patient ainsi qu’une attention particuliére, une évaluation des
préoccupations du patient (vécu émotionnel, social, professionnel, organisationnel...)

présentes le jour du rendez-vous d’éducation.
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L’établissement du diagnostic éducatif, basé sur [’écoute et [’observation des
comportements du patient, est réalisé sous la forme d’un face a face entre I’éducateur et le
patient mais pourra, en fonction des situations, s’orienter vers une anamnése conjointe ¢’est-a-
dire un entretien en trindme, 2 professionnels de santé¢ impliqués dans la démarche
d’apprentissage du patient et le patient. Certaines expériences en diabétologie et psychiatrie

ont décrits I’utilisation de cette technique d’anamnése conjointe.

o 2% ¢tape:

Définir avec le patient, les points de difficultés actuels a ’origine de situations problémes
dans sa vie quotidienne. Ces points peuvent étre d’ordre psychologique, technique, sociale,
professionnel, culturel ou organisationnel ....

Rédiger un contrat d’éducation entre le patient et I’éducateur qui stipule I’engagement du
patient dans une démarche de réflexion, d’apprentissage et traduit en énoncés clairs les
différents thémes hiérarchisés a aborder. Ces différents points seront travaillés dans le but
d’une acquisition progressive par le patient des compétences nécessaires a la gestion de ces

différents points dans sa vie quotidienne.

I3

o 3531'-‘"' étape :

Choisir le premier point a aborder lors de la séance d’éducation avec le patient.

Le théme sélectionné est caractérisé par son importance, sa pertinence pour le patient et peut
étre en désaccord avec celui qui aurait été choisi par le professionnel de santé. Ceci dans la
limite d’un probléme évoqué par le patient ayant pour conséquence un risque vital pour lui
qui, dans ce cas, sera abordé¢ en priorité.

Sélectionner le Kit d’apprentissage correspondant (contenu des apprentissages élaboré

par des patients et non par des professionnels de santé)

o 4% étape :

Face a la et/ou aux situations qui lui sont soumises, le patient choisit une ou plusieurs
stratégies proposées (au maximum 3) qui correspondent a I’action qu’il aurait réalisée dans
ce cas et/ou qui symbolise le plus son ressenti du moment.

Le patient peut aussi élaborer une nouvelle stratégie a partir des exemples proposés.

Il peut disposer de ressources variées (experts, pairs, tiers, documentations diverses,

internet ...) pour I’aider dans ses choix. Le patient notera ses choix et les pistes de réflexions

utilisées.
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e SHEE feape

Le patient explique les raisons de son choix (méiacognition) lors d’un débriefing qui peut se
réaliser sous différentes formes selon la méthode pédagogique envisagée : soit en face a face
avec |’éducateur, soit avec le groupe dans des séances d’éducation de groupe soit par le biais
d’une description de son ou ses raisonnements sous forme écrite sur I'outil informatique.
L’utilisation de cet outil dans un environnement informatique a distance ou au sein de la
structure d’éducation sera toujours associée & un débriefing en présentiel ',

= Le patient entre 2 séances rentre a son domicile avec une trace écrite des situations
auxquelles il a été confronté et des stratégies d’actions choisies et/ou élaborées a partir des
choix proposés. Comme une sorte de « travail a la maison » dans son cadre quotidien, de
retour & son activité de patient et a partir de ressources multiples, le patient peut rediscuter les

choix fait lors de la séance d’éducation.

En parallele, des traces écrites des situations envisagées et des démarches d’apprentissage
réalisées par les patients sont collectées et archivées par les éducateurs.
En effet, il est important dans ['utilisation de cet outil de mettre en place un dossier
d’éducation bien structuré ol pour chaque séance, les questionnements, les réflexions du
patient seront scrupuleusement notés, répertoriés (outil de suivi de [’évolution des

apprentissages, des connaissances, des compétences, des comportements).

= A chaque début de séance, un entretien en face a face entre 1’éducateur et le patient
permet au professionnel de santé d’appréhender les préoccupations du patient en temps réel
(d’ordre affectif, social, professionnel, organisationnel ...).
C’est-a-dire que le théme abordé lors de la séance correspond & celui indiqué par le
classement hiérarchique du contrat d’éducation seulement si ce théme, au jour de la séance
d’éducation, est toujours en accord avec les besoins exprimés par le patient.
De plus, au début de la séance, le patient et 1’éducateur revoient ensemble les situations
évoquées la séance précédente et valident les choix envisagés précédemment par le patient. A
ce stade, des changements de point de vue peuvent apparaitre et seront discutés et justifiés

avec I’éducateur.
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Dans cette optique, I’intérét de cet outil d’apprentissage et du processus d’éducation
thérapeutique associé réside dans son adaptabilité, son caractére modulable en fonction des
préoccupations du patient, de son rythme en terme de progression dans I’acquisition de
connaissances et de compétences, de son stade d’apprentissage, permettant des retours en
arricre (feed-back), des répétitions si besoin, ceci étant a 1’origine d’une démarche

d’éducation thérapeutique personnalisée.

e (™ étape :

L’évaluation des apprentissages du patient pourra étre effectuée sous la forme d’une
comparaison des choix réalisés au sein des kits proposés en début de programme et a la fin.

Cette analyse comparative des stratégies choisies par le patient et des justifications
apportées concernant ces choix sera envisagée en début et fin de programme a 1’occasion
d’une réunion de synthése composée des professionnels de santé engagés dans 1’éducation
thérapeutique du patient. Durant cette réunion, une synthése de I’évolution des apprentissages
du patient et des compétences acquises quelles soient de ’ordre du « savoir », du « savoir-

faire » ou du « savoir étre » sera élaborée.

Le nombre de séances est défini en fonction des points a aborder et sera adapté au rythme
de vie des patients. Pour ce faire, un calendrier des séances est établi a ’avance avec le patient
ce qui permet une optimisation de 1’organisation du processus et une implication du patient

dans la démarche.

Cette démarche d’apprentissage pointe le niveau de conceptualisation des patients
« participants » c¢’est-a-dire leur capacité a prendre du recul face a leur activité de patient et a
acquérir un regard critique sur les stratégies d’actions qu’ils ont envisagées ceci afin de
pouvoir s’approprier leurs apprentissages et envisager leurs transpositions, leurs utilisations a

d’autres situations et/ou d’autres contextes.

Ce dispositif permet, non seulement, de personnaliser le contenu de la formation des
patients mais aussi d’étre évolutif, adaptable c'est-a-dire que cette démarche s’adapte en

temps réel aux problémes, attentes et besoins des patients.
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5-3 Schémas de développement envisagés

La modélisation du processus d’éducation thérapeutique utilisant cet outil déerit
précédemment, permet d’envisager son développement au sein de dispositifs pédagogigues
différents c’est-a-dire lors de consultation individuelle et/ou de séances de groupe et/ou par

’intermédiaire de ’outil informatique permettant une utilisation a distance de ce concept.

5-3-1 Consultation individuelle

Les différentes étapes du processus peuvent étre réalisée en entretien individuel.

L’éducateur sera un accompagnant actif dans la démarche d’apprentissage du patient.

Il proposera au patient le ou les kits adaptés au théme du sujet posant probléme pour le
patient.

Un temps de réflexion sera laissé au patient puis I’éducateur initiera le début des échanges
en interagissant avec le patient sur ’explicitation de ses choix, animera une réflexion autour
des hésitations possibles, incitera le patient a reformuler le ou les problémes engendrés par les
situations rencontrées dans un but d’appropriation du ou des problemes par le patient, a
formuler des hypotheses, a identifier de nouveaux problémes pouvant apparaitre. ..

Les réflexions occasionnées au cours de ces €changes sont répertoriées par 1’éducateur
afin de garder une trace des chemins d’apprentissage parcourus par le patient en terme
d’acquisition de connaissances et de développement de compétences.

Ces traces de « travail métacognitif » seront utilisées lors des séances suivantes afin de
réinitialiser les échanges a partir des connaissances et compétences déja acquises et/ou a

consolider.

Tout au long de l'apprentissage, 1’éducateur aura le souci d’interagir avec le patient
concernant son vécu émotionnel et social en temps réel afin d’adapter les séances

individuelles en conséquence.

5-3-2 Séances de groupe

La méthode pédagogique utilisant les séances de groupe est une situation propice a la mise

en place d’outil basé sur une démarche d’apprentissage par probléme.
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La premiere €tape du processus correspond a I’établissement du diagnostic éducatif pour
chaque patient et de leur contrat d’éducation contenant les points de difficultés & aborder de
facon hiérarchique.

A partir des éléments retrouvés lors du diagnostic éducatif individuel et au sein des contrats
d’éducation établis, les groupes de patients sont constitués en sélectionnant dans le méme

groupe des patients possédant des points de difficultés communs.

Le theme & aborder est le critére principal de la sélection des patients pour établir un
groupe ceci indépendamment de 1’dge, du sexe, des années de diabéte, des variables socio-
démographiques des patients. Seules les différences de culture et de langue seront & *origine

de groupes spécifiques.

La séance se déroule de la fagon suivante :
L’éducateur définit les consignes du déroulement de la séance de fagon précise ¢’est-a-dire les
différentes étapes, le role de chacun et le théme des situations problémes qui seront abordées
lors de la séance (théme définit par les patients lors de ’entretien individuel préalable).
L’objectif est que chaque patient réalise une démarche d’apprentissage individuelle en traitant
le probléme posé mais aussi en s’aidant du groupe.
L’éducateur donne a chacun les situations problémes contenues dans le kit qui aborde le
théme retenu.
Au sein du groupe, un animateur et un secrétaire seront choisis.
Le patient animateur sera chargé de gérer les discussions, susciter la participation des autres
patients, gérer les points de désaccord et synthétiser les points d’accord.
Dans le groupe, I'éducateur ne fera que suppléer, aider et compléter le role du patient
animateur.
Le patient secrétaire sera chargé de garder une trace des discussions, des questionnements, des

hypothéses soulevées, des stratégies d’action pertinentes validées par le groupe. ..

La premicre étape consiste pour chaque patient 4 lire attentivement les énoncés
proposeés. Puis chacun devra clarifier les termes et les données de 1’énoncé de la situation
probléme. Chacun devra aussi faire ressortir les points importants des situations évoquées.

Un consensus du groupe sur la signification des termes sera retenu.

Dans une 2°™ étape, une liste des questions suscitées par les situations proposées est

dressée et un point sur les connaissances du groupe sur le sujet est envisagé.
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Une 3°™ étape permet la création au sein du groupe de petits groupes de réflexion qui
a partir des questions soulevées par les situations vont proposer des hypothéses concernant les
stratégies d’action a envisager. Des ressources documentaires, internet sont & ce stade mis a

disposition des patients.

L.a 4éme étape consiste & réaliser un débriefing avec le groupe entier. Un débat est
istauré autour des points de vues de chaque petit groupe qui détaille aux autres participants
les arguments ayant conduit au choix d’une ou des stratégies d’action et/ou 4 la création d’une
ou de nouvelles stratégies d’action face 4 la situation.

Le groupe réalise un feed-back ou la mise en commun des stratégies d’action choisies afin
de faire une synthése consensuelle des stratégies d’action retenues par le groupe face aux
situations problémes.

Lors de ce débriefing, des sujets concernant de nouveaux apprentissages peuvent étre
1dentifiés et seront notés afin de les border au cours d'une autre séance en utilisant le kit de
situations correspondant.

A cette occasion, le tuteur peut suggérer aux patients sous forme d’un travail a la maison de
rechercher des informations, des explications sur le théme qui sera abordé 4 la séance

suivante.

Lors de situations s’étant révélées particuliérement complexes pour le groupe, une
« simulation » sous forme de jeu de réle d’une ou plusieurs situations proches de celles ayant
causées le débat pourraient étre envisagée afin de visualiser si les réflexions élaborées par le

groupe semblent pertinentes en pratique.

En fin de séance, le tuteur fait le point des apprentissages réalisés, un bilan du groupe et

individuel (habilités de communication, place dans le groupe...).

Une trace écrite de la synthése du parcours d’apprentissage réalisé par les patients du
groupe est remise a chaque patient pour qu’il puisse continuer leur démarche de réflexion a la

maison.

En effet, les apprentissages suscités lors des séances de groupe seront encore plus

pertinents si ils trouvent dans le temps un relais au sein de la vie quotidienne du patient.
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Les patients sont done placés en position d’expert

- ils analysent le probléme,
- ils formulent des questions soulevées par ce probleme,
- ils expliquent la situation a partir de leurs connaissances antéricures,

- ils élaborent des pistes de réflexions, d’explicitation face & ce probleme.

L’éducateur est un tuteur qui guide les patients sans leur transmettre directement de

connaissances nouvelles.

Lutilisation de cet outil dans un processus d’apprentissage assisté par ordinateur est le
3% schéma de développement envisagé. La description de ce schéma de développement ainsi
que les avantages et limites sous-tendus par ’utilisation de cette technologie sont discutés

dans le chapitre suivant.

5-3-3 Possibilité d’intégration de Poutil aux nouvelles technologies

a- Intégration de I'outil d’apprentissage au sein d’un environnement informatique

De nombreux programmes d’enseignement destinés aux patients, basés tout d’abord
sur I’Enseignement Assisté par Ordinateur (EAO) puis actuellement sur les multimédias, ont
vu le jour ces derniéres anncées.

Le terme de « multimedia » désigne un produit ou environnement d’apprentissage qui
est interactif, qui fonctionne grice a des moyens technologiques ot I’ordinateur occupe la

position centrale.

Des programmes intéressants sont disponibles sur le marché mais le plus souvent assez
complexes car voulant couvrir de nombreux aspects de la pathologie concernée et des

traitements associés. [lIs sont, en outre, axés plus sur les connaissances que les compétences.

L’équipe du Pr Assal & Genéve a développé 2 programmes d’EAQO centrés sur 2
thémes : les hypoglycémies et I’acétone. Ces programmes se composent d’un enchainement
de questions a choix multiples et d’explications données en fonction des réponses obtenues.
Des parcours différents peuvent &tre effectués par les patients en fonction de leur anamnése et

des réponses données. La durée du programme varie entre 35 4 70 minutes.
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Un compte rendu des réponses est imprimeé pour le patient et une copie est destinée au
médecin traitant. Ce compte rendu offre un feed-back sur les connaissances des patients.

Ce programme est proposé systématiquement aux patients insulinodépendants, est
toujours effectué a proximité de ’infirmiére référente du patient et est disponible en 5

langues "',

Dans cette recherche, I’idée proposée est de mettre & disposition des patients
diabétiques de type 2 un outil d’apprentissage intégré non seulement dans un programme
informatique disponible au sein de la structure d’éducation thérapeutique mais aussi
accessible par le biais d’un site internet facilitant ’accés a distance pour des patients ne
pouvant se déplacer et/ou ayant un lieu d’habitation éloigné du centre d’éducation
thérapeutique et permettre de développer un suivi rapproché de I'ensemble des patients.

Ceci dans le but de favoriser 1’évolution progressive des apprentissages du patient & son
propre rythme en lui donnant la possibilité de s’entrainer a domicile a partir de cet outil

informatique construit sur la démarche APP.

La premiére utilisation possible de cet outil informatique est son implantation dans une
salle dédiée au scin de la structure d’éducation thérapeutique, mettant a disposition des
patients, des ordinateurs ainsi qu’un espace de tranquillit¢ et d’échanges favorisant les
apprentissages. Cette option permet une proximité des €ducateurs qui seront disponibles si
besoin pour le patient au cours de son ¢évolution au sein de la séance médiée par le logiciel.
De plus, ceci permet une mise a disposition de matériels pour les patients ne possédant pas ce
type de technologie a domicile et évite une restriction d’acces a ce type d’outil

d’apprentissage pour des raisons économigques.
La deuxiéme utilisation envisagée qui est plus complexe mais aussi plus innovante
repose sur un acces a distance de cet outil d’apprentissage.

En effet, le développement de réseaux électroniques (acces internet) a contribué a
I’émergence d’apprenants potentiels en ligne qui travaillent a distance dans des

environnements virtuels.
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Ces formations a distance offre la possibilité & des apprenants géographiquement
dispersés d’entreprendre une démarche d’apprentissage sans contraintes de temps ni d’espace

mais ceci sous le guidage de formateurs et/ou de tuteurs en ligne puis suivi de rencontres « en

(1631 En effet, de nombreuses études ont montrées que la méthode du e-learning ne

[109]

présentiel»

peut se faire sans « tutorat humain »

Les NTICE (Nouvelles Technologies de I’Information et de la Communication pour
’Enseignement) sont des outils privilégiés offrant des situations de communication
intéressantes. Cependant, un fort pourcentage d’abandon lors d’utilisation au long court a été
décrit variant de 70 a 90% selon les études. Ces abandons reposent en majorité sur une perte
de motivation des apprenants ¢’est pourquoti il est nécessaire d’envisager un soutien régulier
sur le plan motivationnel et méthodologique pour « apprendre a apprendre ». L’organisation
réguliere d’entretien en face a face restaure un contact humain incontournable lors de
I'utilisation de ces démarches de e-learning. Cect s’applique d’autant plus dans le domaine
des maladies chroniques ol I’apprenant est représenté par un patient vivant au jour le jour
avec sa maladie. « L’acte d’apprendre est toujours a ré-apprendre et il faudra toujours un fort

641 Crest pourquoi, dans

accompagnement humain a ['instrumentation technique »
I’élaboration du projet de mise en place de cet outil d’apprentissage a distance, la
programmation de rencontre entre le patient et I’éducateur occupe d’ores et déja une place

centrale au sein des réflexions.

Cependant, dans les 2 cas, une premiére rencontre entre le patient souhaitant utilisé
cette option pédagogique d’apprentissage utilisant 1’outil informatique sur place ou a distance
et I’éducateur est organisée afin d’¢établir le diagnostic éducatif et le contrat d’éducation.

De plus, ’éducateur, lors de cette rencontre, va familiariser le patient avec 'outil

informatique et expliquer le « mode d’emploi » du logiciel.

Une simulation de séance a la maison en autonomie est réalisée au sein de la structure
d’éducation thérapeutique avec 1’éducateur lors de cette premiére rencontre.
Ceci permet de dépister les incidents possibles inhérents 4 I’informatique et de détailler avec
le patient en action les différentes ¢tapes du logiciel correctement.

Le patient pourra ainsi se rendre compte des possibilités du logiciel, des procédures a
réaliser pour dérouler une séance en fonction du ou des thémes a aborder, des moyens

d’interaction avec 1’éducateur disponibles lors d’une connection a distance.
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Dans le cas de 'utilisation du logiciel au sein de la structure d’éducation, les
différentes étapes du processus d’apprentissage se dérouleront de la méme fagcon que détaillé

dans processus général cité précédemment en lien avec [’éducateur référent présent sur le site.
p p

En ce qui concerne I'utilisation du logiciel au domicile du patient a distance, le
déroulement des différentes étapes d’apprentissage du patient sera collecté par Ie logiciel.

Le patient écrira ses réflexions au fur et & mesure dans les espaces prévus a cet effet du
logiciel. Le professionnel de santé pourra se connecter et répondre aux différentes questions
du patient dans les mémes espaces informatiques utilisés par le patient.

Le travail de construction, d’élaboration de ce logiciel va faire suite a ce premier
travail d’élaboration de la banque de situations problémes associées aux stratégies d’actions
évoquées. Une réflexion sur les modalités d’interaction entre le patient et I’éducateur sera

engagée lors de cette phase %),

b- Implication de cet outil au sein des réseauix

Une autre piste d’utilisation de l’intégration de cet outil dans un environnement
informatique et multimedia est la possibilité¢ de mettre en accés libre cette banque de
situations problémes a disposition d’une part, des professionnels de santé d’un établissement
désirant mettre en place un programme d’éducation thérapeutique reprenant cette démarche
par le biais des messageries internes & chaque établissement et d’autre part, & plus large
échelle, par le biais d’internet permettant une diffusion au sein des différents centres
d’éducation thérapeutique, chez les diabétologues de ville, les associations de patients

diabétiques.

La dimension temporelle de la maladie chronique, sa durabilité, requiert une
disponibilité¢ pour la relation thérapeutique, [*alliance thérapeutique qui nécessite une certaine
disponibilité en temps et en qualité d’attention avec les patients.

En effet, le suivi au long cours d’un patient chronique se caractérise par un soutien et
un partage des responsabilités et des risques entre les professionnels de santé et les patients.

Ceci dans une optique d’aide mutuelle entre les « acteurs » ol chacun a en main toutes
les données lui permettant d’agir sans que jamais 1’usage de la menace ou de la pédagogie de

la peur ne soit utilisé ",
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L’outil dans son utilisation a distance ainsi que la mise en place de relais au sein des

réseaux peuvent dans cet optique jouer un rdle décisif.
5-5 Place du professionnel de santé-éducatenr

5-5-1 Réle des éducateurs

Dans cette approche, le professionnel de santé, ce qui est un changement conséquent
dans le domaine de la santé, réalise un partage de « savoirs » avec le patient.
Le professionnel de santé éducateur a un réle de tuteur.

La modélisation d’un accompagnement actif doit étre envisagée.
g

L’éducateur guide le patient dans la recherche de ressources, donne des clés, des aides
pour que le patient développe des capacités de raisonnement, de résolution de problémes, des

habilités de communication.

L’éducateur a aussi une position de contrdle de I'apprentissage pour garder une
lisibilit¢ du processus d’apprentissage en terme de conséquences des connaissances et
competences acquises, découvertes. Il évaluera en permanence le rapport bénéfice/risque de
I’élaboration par titonnements progressifs des compétences du patient. T} crée des passerelles
pour que le patient réalise des transferts d’acquisition de compétences dans d’autres

situations, d’autres contextes.

[’ éducateur favorise 1’apprentissage de la question et non de la réponse (cette fonction

est aussi un critére définissant 1 outil créé).

5-5-2 Qui sont les éducateurs ?

L’éducation thérapeutique n’est pas un acte spécifique attribué a une profession de
santé particuliére mais au contraire trouve sa richesse dans son organisation en équipes
multiprofessionnelles. Chaque membre a une spécificité dont I'apport enrichit I’éducation
thérapeutique % 191
La notion d'équipe en santé est définie comme le regroupement de professionnels de

santé de spécialités différentes travaillant ensemble dans un objectif commun.
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Participer & I’éducation thérapeutique des patients atin de leur donner {’opportunité
d’apprendre a gérer au mieux leur maladie et leur traitement dans leur vie quotidienne et
organiser le suivi de ces patients chroniques nécessitent la cohérence des décisions
thérapeutiques, des discours énoncés et des approches pédagogiques et psychosociales. La
communication entre les membies de ’équipe est nécessaire.

Cette démarche s’oriente vers le passage de la notion de pluridisciplinarité &
I’interdisciplinarité c'est-a-dire que les différentes spécialités de chacun interviennent dans le
méme champ d’action en étant non seulement juxtaposées mais en relations et en interactions

réciproques.

L’instauration de réunions réguliéres d’équipe permettant d’effectuer des syntheses
pour chaque patient et la mise en place d’un outil commun coordonnant les actions réalisées
du type « dossier d’éducation » sont des pistes intéressantes pour renforcer la cohérence du

systeme.

De cette premiére réflexion découle la question de la formation des professionnels de
santé au métier d’éducateur.
Plusieurs études montrent que I’éducation thérapeutique est plus efficace quand clle est
assurée par des professionnels ayant regus une formation spécifique et plus efficiente lorsque

des stratégies pédagogiques sont mises en place (67,

Une activité d’éducation thérapeutique doit étre formalisée et peut s’organiser sous la
forme d’un véritable programme comportant des séquences, des techniques et des outils
adaptés.

L’éducateur-soignant doit donc s’approprier s’est nouvelles techniques d’apprentissage et les

outils disponibles et/ou créer et évaluer de nouveaux outils.

A une formation, au départ, plutét basée sur la motivation de certains professionnels

3

de santé & s’engager dans cette démarche nouvelle d’éducation thérapeutique et un
apprentissage par I’expérience s’est associée des formations plus formalisées ainsi que des

outils d’évaluation des compétences acquises [11. 1681
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Le fait d’utiliser I’outil proposé positionne 1’éducateur dans une posture de médiation
ol il accompagne le patient non seulement dans la progression de ses apprentissages mais
dans sa recherche visant a trouver une place, un sens a sa maladie dans sa vie quotidienne qui
elle aussi suit un processus évolutif.

Ce positionnement repose la question de la formation d’éducateur dont la profession

est marquée, dans la chronicité, par la médiation et I’accompagnement.

5-5-3 Place du pharmacien éducateur

Dans cette perspective, le pharmacien, spécialiste du médicament, est non seulement
un acteur de Péducation a la santé, de part sa position de proximité dans la société mais
aussi comme membre de I’équipe interdisciplinaire d’éducation thérapeutique au sein d’un

établissement hospitalier et/ou en ambulatoire (1691,

La perception des patients envers les différents acteurs de santé est différente de méme
que le rdle et les compétences qu’ils peuvent leur attribuer.
Les patients n’ont pas systématiquement le méme discours face a chacun des professionnels
de santé. Les informations recueillies lors d’un entretien individuel, lors d’anamnése
conjointe et lors de séances de groupe seront différentes.
Les questionnements, la participation des patients a tendance a s’adapter aux interlocuteurs
d’ou ’importance de créer des interactions entre les patients et les différents professionnels de

sant¢ afin d’envisager le patient dans tout sa complexité.

Pour illustrer ce propos, un des patients de notre échantillon a évoqué les relations qu’il
entretient avec son médecin et son pharmacien et leurs évolutions :

« ... je fais confiance a mon médecin, je suis tombé sur quelqu 'un qui dialogue qui parle
et ¢’est vrai que cela a beaucoup d’importance pour moi le dialogue... je discute aussi avec
la pharmacienne et je trouve qu'il existe un autre rapport que je ne connaissais pas parce que
je n’avais pas de maladie avant, il n'y avait pas cette convivialité. Je pense que grdce a
Uinformatique, elle a plus de temps et ma pharmacienne maintenant comme mon médecin
traitant, elle est rentrée chez moi, je vais toujours chez la méme et on arvive toujours a
s'arranger. Je pense qu'avant cette relation pharmacien patient n'y était pas et aujourd hui

Jje fais confiance autant au pharmacien qu’a mon médecin ... ».
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VI- Conclusion et perspectives

L’originalité de cette recherche repose sur dewx nouvelles approches conceptuelles.

Tout d’abord, une place nouvelle du patient au sein du dispositif d’¢ducation

thérapeutique le positionnant non seulement comme acteur mais auteur de ses apprentissages.

De plus, cette recherche a entrepris d’appliquer les modeles de la didactique
professionnelle & un acteur nouveau, le patient. Cect dans le but d’analyser Pactivité d’étre
patient.

En utilisant les apports méthodologies de ces modeles, {’analyse cognitive de I’activité
des patients diabétiques de type 2 a permis d’identifier des situations problémes et des
stratégies d’action associées utilisées comme base de données a la construction d’un nouvel

outil d’apprentissage ¢labor¢ a partir de la méthode d’apprentissage par problémes.

Cette méthodologie ainsi que 'outil de formation créé, ciblant le patient dans
I’élaboration progressive de ses apprentissages, accompagnant son cheminement dans la
compréhension et Ia gestion de leur pathologie chronique, sont transposables, applicables a
d’autres pathologies chroniques, ce qui ouvre des perspectives nouvelles dans ["approche des

processus d’apprentissage dans différents domaines de santé.

Cette recherche repose la question du niveau d’expertise du patient dans la gestion de
sa maladie et de son traitement ce qui est une petite révolution dans le domaine médicale et
par la méme occasion remet en lumiere un questionnement qui fait débat concernant le

concept d’autonomisation du patient.

Le sens de 1’autonomie, dans son acceptation pédagogique, souligne I’idée d’un
accompagnement de la personne dans la reconstruction d’une intégrité, lui permettant, par un
processus dynamique, d’accéder a une nouvelle identité.

Dans cette optique, une des pistes de réflexion serait I'inscription du processus
d’éducation thérapeutique dans une démarche de partenariat, de lien sur le long terme, de

continuité dans la relation éducateur/patient.
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L’éducatenr devient un accompagnateur actif, le co-pilote assidu, persistant,
pourvoyeur de motivation, garant de la cohdrence et de la continuité de la démarche
d’apprentissage du patient sur le long terme.

En effet, I’éducateur base sa démarche sur le fait que I’activité d’apprendre pour chaque
patient se structure lentement & partir de leurs propres expériences et résultats, sur plusieurs
niveaux 2 la fois, selon différents rythmes propres 4 chacun, sur plusieurs phases et que seule
une interdépendance développée sur le long terme, dans laquelle chacun assume son rdle
{expert de sa maladie pour le patient, spécialiste d’un savoir médicale et technique pour
I’éducateur), ses responsabilité, concoure & stimuler la motivation, I’implication de ’autre,
peut permettre d’envisager de parcourir au mieux le chemin intriguant et complexe dessiné

par la maladie chronique.

Les perspectives de cette recherche reposent sur [“évaluation du dispositif construir.

Dans un premier temps, une phase d’essai testant la mise en place de Uoutil au sein d’un
établissement de santé est envisagée.
Les points cibles de 1’évaluation seront I’acceptabilité de Ioutil et de la démarche par les
utilisateurs potentiels (patients et éducateurs), I’évaluation de ’ergonomie des supports
utilisés qu’ils soient papier ou informatique, I’évaluation des critéres organisationnels en

temps et en mobilisation d’acteurs et de moyens.

Puis une étude clinique est envisagée afin de comparer Pefficacité, d’évaluer les effets
des différentes méthodes pédagogiques disponibles intégrant ce nouvel outil.
Le schéma d’étude proposé est composé de 4 bras:
- un groupe témoin (3 séances du module d’éducation thérapeutique actuel)
- un groupe utilisant ’outil informatique + débriefing (3 séances)
- un groupe participant a 3 séances de groupe

- un groupe avec 3 séances individuelles, en face-a-face

Les critéres d’évaluation reposent sur la satisfaction des utilisateurs (patients et
professionnels) et 1’efficacité mesurée par la mise en place d’un questionnaire axé sur des
critéres cognitifs et comportementaux, des critéres cliniques et paracliniques et des criteres de

Qualité de vie (test avant/apres).
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Annexe 1 : Spécimen de carnet de bord (1 journée)

Carnet de bord

Ce Carnet de bord est comme un <« journal intime » .

Racontez, écrivez tous les événements de votre journée

ayant un rapport avec votre diabete

JOUR Matinée Midi Apreés-midi Soir

Coucher

Mardi
27
Septembre
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ET DE BIOTECHNIQUE jOSEPI_ FOUR E,R

SCIENCES. TECHNOLOGIE. MEDECIN

Jean CALOP, Professeur
Benoit ALLENET, Maitre de Conférences
Bernard CHAMPON, Professeur Associé

Le 29 Juin 2005

Objet : Participation au recrutement de patients diabétiques de type II dans le cadre d’une recherche
sur le théme de I'éducation thérapeutique.

Madame, Monsieur,

Depuis plusieurs années, des équipes de santé multidisciplinaires se sont engagées dans la mise en
place de dispositifs d’éducation thérapeutique afin d’améliorer 1’observance des patients. Les critéres
de qualité de ces dispositifs proposés par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) soulignent la
place centrale du patient dans 'apprentissage de sa maladie et la gestion de son traitement. Pour
chaque patient, son vécu, son environnement social, ses représentations, ses croyances sur la maladie
et le traitement médicamenteux influence leurs comportements, leurs attitudes quotidiennes.

L’ objectif de notre étude repose sur le montage et 1’évaluation d’un dispositif d’éducation centré sur le
patient & partir d’'une pédagogie type apprentissage par problémes (APP). L’ « éducateur » doit
proposer des situations qui aient du sens pour le patient.

Dans cette optique, ce sont les patients eux-mémes par leurs vécus, leurs expériences qui seront les
plus aptes & nous décrire les problémes rencontrées lors de leur maladie, les stratégies qu’ils ont
mises en ceuvre pour y répondre et ’impact sur leur vie quotidienne (récits d’expériences).

Nous souhaiterions réaliser des entretiens aupres de patients diabétiques de type II (seul critére
restrictif) afin de recenser les situations problémes rencontrées par ces patients.

Dans un souci de diversité, nous souhaiterions construire notre échantillon de patients avec 'aide de
différentes officines situées dans différents quartiers de Grenoble et ses environs.

11 serait intéressant que nous puissions rencontrer 3 ou 4 patients diabétiques de type II par officine.
Nous restons & votre disposition pour tout renseignement complémentaire concernant notre démarche
et son organisation.

Nous vous remercions d’avance de votre implication et de votre aide dans Pavancée de cette

recherche.

Cordialement
Benoit ALLENET Mapalie BAUDRANT
Pharmacien Attaché, MCU Interne en Pharmacie
CHU Grenoble CHU Grenoble

Portable : 06 16 76 15 08
Mail :MBaudrant@chu-grenoble.fr

DOMAINE DE LA MERCI - 38706 LA TRONCHE CEDEX ~ FRANCE
C.H.U GRENOBLE ~ PAVILLON MOIDIEU - 38700 LA TRONCHE - 04 76 76 54 96 — FAX : 04 76 76 51 00
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RESUME : De nombreuses équipes multidisciplinaires se sont engagées dans la mise en place de
dispositifs d’éducation thérapeutique afin d’améliorer I’observance du patient et par conséquent
I’efficacité du traitement. I.’éducation du patient est une pratique de santé relativement récente
intégrée dans la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques. Elle représente un
changement des conceptions concernant la santé, qui suppose que le patient peut devenir « expert »
face 4 sa maladie et a la gestion de son traitement. Le professionnel de santé se place, dans cette
perspective, comme médiateur, tuteur, « accompagnant actif » dans la démarche d’élaboration de
savoirs du patient, capable de lui donner tous les moyens cognitifs et techniques de gestion de sa
maladie. Une premiére approche centrée sur le patient a entrepris d’analyser les représentations, les
besoins et les attentes de ce dernier. g

Dans cette recherche, I’éducation du patient a été envisagée sous I’angle d’une double activité, celle
du patient et celle du professionnel de santé qui le guide et le conseille. Elle se veut centrée sur
Iactivité du patient en analysant en particulier les stratégies d’action mises en place par le patient face
a des « situations problémes » liées 4 sa maladie et a son traitement. Cette recherche exploratoire a
permis d’élaborer et de tester la faisabilité d’un outil d’apprentissage construit & partir de I’analyse de
I’activité de patients diabétiques de type II. Les patients deviennent auteurs du contenu
d’apprentissage d’un outil de formation. A partir d’entretiens d’expliéitation réalisés sur un échantillon
de 9 patients diabétiques de type 2 et l'utilisation d’une méthodolagie issue de la didactique
professionnelle, des « situations problémes » associées aux stratégies d’action mises en ceuvre par les
patients ont été identifiées (24 classes de situations problémeé et 445 stratégies d’action). Suivant la
démarche d’apprentissage par problémes (APP), des scénarios ont été construits et regroupés en 6 Kits
de formation. La concordance de cette classification entre 3 juges a été testée afin de valider la
robustesse, la reproductibilité de la démarche (test Kappa). Ce nouvel outil de formation répond a une
approche didactique de I’apprentissage et met a disposition des patients un outil dont le vocabulaire est
adapté a leur niveau de langage et de conceptualisation. Il est élaboré de fagon a susciter un
développement progressif des apprentissages, des capacités de raisonnement, habilités & communiquer
et des compétences utiles au quotidien. Son intérét repose sur son caractére modulable (approche
personnalisée) et évolutif. L’intégration de cet outil est envisagée dans différentes méthodes
pédagogiques (séances individuelles, de groupe, environnement informatique et multimédias). Les
perspectives de cette recherche reposent sur une phase de test concernant I’intégration de I’outil au
sein des 3 groupes de méthodes pédagogiques citées suivie d’une phase d’évaluation des effets des 3

méthodes pédagogiques disponibles intégrant ce nouvel outil d’apprentissage.

Discipline: Pharmacie
Mots-clés : Education thérapeutique, Diabéte, Didactique professionnelle, Apprentissage par
problémes, Ingénierie.

Université de Limoges, Faculté de Pharmacie, 2 rue du Docteur Marcland, Limoges.




