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Résumé

En France comme au Niger, le diabéte constitue une préoccupation de
santé publique, d’une part par sa prévalence importante et croissante et
d’autre part par son impact socioéconomique. D’ou 1’urgence et la
nécessité d’amplifier et d’optimiser les stratégies mises en place pour sa
prévention et son contrdle. En plus des progres thérapeutiques, de
nombreuses réponses sont apportées par les médecins, les autorités et
les établissements de santé en collaboration avec les usagers que sont
les collectifs et les associations de personnes atteintes de diabéte. Parmi
ces réponses se trouvent les interventions en éducation du patient qui
mettent 1’accent sur le role de la personne malade en tant qu’acteur de
sa santé, qu’il faut écouter et dont il faut renforcer le pouvoir d’agir sur
ses déterminants de santé.

5. Docteur en sciences de I’éducation de 1’Université de Lille, Centre de Recherche Médicale et Sanitaire
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L’objectif de cette recherche est de contribuer a la compréhension des facteurs
influengant 1’état de sant¢ des personnes atteintes de diabéte sous I’angle de leurs
rapports aux savoirs et de leurs réflexivités, en particulier dans le cadre de
I’éducation du patient ce dans les territoires de Lille et de Niamey. En réponse a
la question de recherche, « comment la réflexivité des personnes atteintes de
diabete est-elle prise en considération dans [’éducation du patient ? », une
méthodologie générale a dominante inductive, de type théorie ancrée et a visée
compréhensive, a été mise en place. Puis trois investigations ont ét¢ menées a
savoir : une étude de littérature scientifique (N=48) et professionnelle (N=10),
une enquéte qualitative par entretien (N=15) et une enquéte par questionnaire (N=197).

Grace a ces dispositifs de recherche, nous sommes a mesure de constater que
: d’abord, la réflexivité des personnes atteintes de diabéte est bien évoquée
dans la littérature a travers certaines de ses dimensions (prise de conscience,
prise de décision, autoanalyse, autosurveillance, implication). Ensuite, les
personnes atteintes de diabéte font preuve d’activités réflexives qui peuvent
étre mobilisées par les professionnels de santé tant dans le diagnostic médical
et éducatif que dans I’évaluation des acquisitions et la définition de leurs
projets de vie. Enfin, les professionnels de santé¢ ont une approche de soins en
lien avec leurs représentations de la réflexivité des personnes atteintes de
diabéte. A ce niveau, une premiere catégorie de professionnels de santé percoit,
dans une logique paternaliste, la réflexivité des malades comme un frein et
moins nécessaire dans la prise en charge. Tandis qu’une seconde catégorie de
professionnels de santé, qui est dans une logique de coopération, percoit la
réflexivité des malades comme une valeur ajoutée a I’accompagnement médical.

Ces conclusions ont permis de déterminer la place de la réflexivité des personnes
atteintes de diabéte et caractériser les représentations que les professionnels de
santé ont concernant cette derniere dans le cadre 1’accompagnement médical.
Les professionnels de santé en particulier et le systeme de santé en général
auront tout a gagner a prendre en considération la réflexivité des malades.
Cette dernicre pourrait permettre par exemple I’amélioration des dispositifs
de prise en charge (d’éducation du patient « modele réflexif ») et au-dela
la relation de soins et le partenariat médical.

Mots-clés : rapports aux savoirs, réflexivité, éducation du patient, diabete
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Introduction

A ujourd’hui plus que jamais, la recrudescence des maladies chroniques

est devenue un enjeu de santé et de société dans tous les pays quel
que soit leur niveau de développement économique. I y a partout urgence
de mettre en place des stratégies de lutte a travers des programmes de
prévention et de controle. Parmi ces affections figure le diabéte qui constitue
un probléme majeur de santé publique d’une part par sa prévalence importante
et croissante (selon la Fédération International du Diabéte 1 personne sur 11
en 2019) et d’autre part par son impact socioéconomique. En plus des progres
thérapeutiques, de nombreuses réponses sont apportées par les services
publics de santé en collaboration avec les usagers que sont les collectifs et
les associations des malades. Dans ces réponses, on retrouve des dispositifs
de prévention et de prise en charge tels que 1’éducation pour la santé, les
stratégies thérapeutiques, 1’éducation du patient (EP). Ces interventions ont
pour but de rendre les personnes malades8 actrices de leur santé a qui il faut
donner plus de pouvoir d’agir sur leurs déterminants de santé.

De ce fait, les stratégies thérapeutiques, les techniques et approches des
soins sont présentées par les recommandations comme devant étre de plus
en plus orientées pour prendre en considération les dimensions psychosociales,
affectives et socioprofessionnelles des personnes malades. Une part
importante des travaux, concernant 1’éducation et la santé, s’est déployée
ces dernieres années sur le fait social que constitue la « construction et
reconnaissance des savoirs expérientiels des malades ».

8. L’emploi du terme « personne malade » ou « malade » au singulier comme au pluriel est
générique. Il renvoie aux personnes atteintes d’une pathologie en I’occurrence le diabéte pour
cette étude.
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Ce fait est attesté d’une part par des textes de lois, des diplomes, et des
emplois matérialisant la reconnaissance de ces savoirs d’expériences (cf.
la note de synthése éponyme de Jouet, Flora & Las-Vergnas, 2010). D’autre
part, des travaux de recherches confortent cette reconnaissance en
s’intéressant a la construction des savoirs expérientiels et la réflexivité
des malades (Jouet et al., 2010 ; Tourette-Turgis, 2013 ; Tourette-Turgis
& Pelletier, 2014 ; Las Vergnas et al., 2017) a leurs dynamiques identitaires
(Kaddouri, 2011 ; Messaadi, 2017) leurs histoires de vie (Niewiadomski,
2012 ; Soncarrieu, 2001) a I’apprenance en santé (Vicherat-Stoftel, 2017)
et aux théories subjectives et représentations sociales de la maladie (Flick,
Moscovici, Jodelet, 1992). Ces recherches se développent a I’interface
des sciences de 1I’éducation et de la psychosociologie (Jodelet, 2006b,
2014) en se nourrissant de 1’idée des savoirs expérientiels dans la lignée
des travaux de Borkman (1976).

Cependant, malgré les enjeux de santé et I’évolution du role et de la place
des personnes malades dans les systemes de santé, la question de la prise
en considération de la réflexivité des malades demeure trés peu étudiée
et notamment dans I’éducation du patient. Il faut entendre par réflexivité
des malades la capacité a réfléchir sur ses actions, de questionner les
situations vécues pour en construire du sens (Vacher, 2015 ; Parent, 2016
; Charlier et al., 2020). La littérature est donc particulierement plus
orientée sur la question de réflexivité des soignants (Jaffré, 2003 ;
Guerraud, 2006 ; Guillaumin, C., 2009 ; Garrino et al., 2010 ; Jouet et
al., 2014 ; Gaigne, 2017) du fait peut-€tre des enjeux de professionnalité
et d’éthique plus exigeants dans le domaine médical. C’est dans ce
contexte que le monde scientifique notamment de la recherche en sciences
humaines et sociales se pose la question de la place du « sujet réflexif »
en tant qu’acteur de sa santg.

Ainsi, cette recherche vise a comprendre les dimensions réflexives des
personnes atteintes de diabéte qui entrent en jeu dans I’expérience de la
maladie et qui peuvent constituer des facteurs influengant leur état de
santé. Elle s’inscrit dans une démarche différentielle entre les territoires
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de Lille et Niamey. Pour ce faire, notre question de recherche est ainsi
libellée : comment la réflexivité des personnes atteintes de diabéte est-
elle prise en considération dans I’éducation du patient ?

Méthodologie

Une méthodologie générale a dominante inductive, de type théorie ancrée
(Glaser & Strauss, 2017) et a visée compréhensive, a été mobilisée. Pour
ce faire, deux investigations ont ét¢ conduites en simultané dans la phase
exploratoire. Une troisi¢éme investigation bénéficiant des résultats issus
des deux premicéres investigations a constitu¢ la phase compréhensive.
Chacune des investigations a été menée selon une approche méthodologique
et d’outils appropriés.

L’étude de la littérature a été réalisée a travers la méthode PRISMA qui
consiste a chercher, a partir des mots clés, des références bibliographiques
dans des bases de données. Nous avons suivi une méthode proche de celle
de Méto (2020) a travers une démarche spécifique. Elle a concerné a la
fois la littérature scientifique (n=48) et littérature professionnelle (n=10)
autour de la question de la réflexivité des malades. L’enquéte qualitative
par entretien a été réalisée par la technique d’entretiens semi-directifs
aupres de personnes atteintes de diabéte (n=10) puis aupres de professionnels
de santé (n=13) sur les terrains d’études que sont Lille et Niamey. L’enquéte
par questionnaire a concerné uniquement les professionnels de santé sur
les deux territoires (n=197) soit Lille (n=73) et Niamey (n=124).

Plusieurs méthodes d’analyses ont été¢ appliquées aux données en fonction
de la nature des investigations. L’analyse thématique (P. Paillé et A.
Mucchielli, 2016) et lexicométrique (Salem, 1982 ; Reinert, 1983, 1986
; Labbé & Labbé¢, 2013 ; Ratinaud & Marchand, 2015 ; Khelifi, 2021)
ont été appliquées aux données de la littérature scientifique puis une
grille d’analyse spécifique a été ¢laborée pour I’analyse documentaire
qui a concerné la littérature professionnelle.
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Pour I’enquéte qualitative par entretien deux méthodes d’analyse de contenu
ont été mobilisées. Il s’agit de 1’analyse par catégories conceptuelles (P.
Paill¢ et A. Mucchielli, 2016 ; Glaser & Strauss, 2017 ; Lejeune, 2019) et
de ’analyse lexicométrique (Salem, 1982 ; Reinert, 1983, 1986 ; Labbé
& Labbé, 2013 ; Ratinaud & Marchand, 2015 ; Khelifi, 2021).

Pour les données de I’enquéte par questionnaire, deux méthodes d’analyse
ont été appliquées. Il s’agit de la statistique descriptive en ce qui concerne
les données sociodémographiques (variables qualitatives) et de I’ Analyses
en Composantes principales (ACP) pour les variables quantitatives
(Guerrien, 2003b ; XLSTAT by addinsoft, 2021b). Le package FactoMine
R du Logiciel R a été utilisé qui est un package dédié a l'analyse exploratoire
multivariée des données (Husson et al., 2008).

Résultats des trois investigations

Etude de la littérature

Quand on utilise les mots clés ((reflexivity[Title]) AND ((patient
education|[Title]) OR (therapeutic education[Title])) AND (diabete*[Title])
aucun article ne sort. Si on élargit avec reflexivity sans préciser aucune
localisation on ne tombe que sur un seul article (Harry, Gangnayre, 2013).
Elargi a des aspects connexes de la réflexivité ((((patient collaboration)
OR (patient engagement) OR (patient participation) OR (patient reflexivity)
OR (patient involvement)) AND ((patient education[Title]) OR (therapeutic
education[Title])))) AND (diabete*[Title]), 32 références apparaissent.
La littérature grise a permis de rajouter 16 publications non trouvées sur
Pubmed.

En plus du diagramme du processus d’inclusion des textes de la littérature
scientifique, nous présentons 1’arbre thématique issu de 1’analyse thématique.
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Figure 1 : Diagramme du processus d’inclusion des articles

Les références, repérées dans Pubmed (n=32), concernent le rapport des
professionnels de santé aux personnes atteintes de diabéte dans le contexte
d’éducation du patient. Ce rapport se traduit par le fait que les professionnels
de santé sollicitent la collaboration, I’implication, I’engagement, la
participation des personnes malades dans des dispositifs d’éducation
thérapeutique. La littérature grise (n=16) fait état des dispositifs d’éducation
du patient, des questions de savoirs expérientiels et de la réflexivité des
malades comme nouvelle forme de coopération en santé.

Le procédé d’analyse thématique a permis de découvrir les principaux
thémes présentés a travers 1’arbre thématique qui suit. Les six thémes
concernent : variété de dispositifs d’éducation thérapeutique ; gestion
du diabete ; expérimentation d’outils technologiques d’information et
de communication ; évaluation de 1’efficacité des interventions, savoirs
expérientiels des malades et réflexivité des malades.
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Figure 2 : Arbre thématique issu de 1’analyse thématique

Les résultats des analyses lexicométrique des résumés des articles montrent
ainsi sept familles de mots caractéristiques des principales thématiques
abordées dans le corpus des résumés. Il s’agit de : méthodes des recherches
et d’interventions en ETP (classe 1), coopérations réflexives en santé
(classe 2), ETP comme champ de recherche (classe 3), stratégies et
modalités thérapeutiques (classe 4), approches d’ETP diabéte (classe 5),
visées des interventions d’ETP diabéte (classe 6) et indicateurs d’évaluation
des interventions d’ETP diabéte (classe 7).
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Figure 3 : Résultats des analyses lexicométriques des résumés des articles de la littérature scientifique

“Expénience”
patient Coopération
s reflexives

Que ce soit dans la littérature scientifique ou professionnelle, des situations
réflexives des malades sont mobilisées dans ’ETP. Ces situations peuvent
étre classées en fonction de leur amplitude (grande amplitude ou faible
amplitude) et de la durée la tache (long terme ou court terme). Aussi,
elles peuvent étre réparties en trois catégorisées : participation des malades
dans les étapes de I’ETP (diagnostic éducatif, définition des objectifs,
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¢valuation des acquisitions) ; implication des malades dans des dispositifs
d’ETP ou de formation des professionnels de santé (patient expert, patient
formateur) et gestion quotidienne du diabéte (acquisition des compétences
d’autosoins et d’adaptation). Certaines de ces situation ou activités du
malades (Thievenaz, 2017) peuvent avoir des temporalités faibles de
méme que leurs amplitudes. C’est I’exemple des activités « se soulager
les symptomes » ou « réaliser des gestes techniques et des soins ». A
I’opposé de ces activités se retrouvent d’autres activités de type « participer
au diagnostic éducatif » ou « €tre patient formateur » qui mobilisent une
grande réflexivité. Ces situations sont représentées dans la figure 4.

Situations réflexives des makides mobilisés dans 'ETF

—
-~ Diagnestic .

[ - .
Gornnade r - educatif \\\
Scplach / Dimension h
{ Dimension " iannalle 3 \ — —
|' cognitive o e
| Dimension Dimension e Patient formateur ~
i i projet dovie - .
socioaflective /z et \\
i Dimension A raisonnement Fallentexgert
Bimension ey “,
. payen-affectics paychasoci i crdatif ot une
o~ __’_’_5/ / refliian criig
- f S'observer, ¥ évaluer
|' Pévslogpar dus 1 renfoncer
compétances en
i i matiere de Se fiwer des buts b
PR \ communication ot de_ Atleindre t faire -
{nwenlt_igeml Projet Y relstions des chaix S cannaitre sai
i 4l confiance en sod
s
moricacagon daney auteur] Projet de vie . Savoir gérer ses /
gestion de la du patient {patient ‘-\_ émotions et
Ak, dey partenaine) e maitriser son
Traitements et des .
répercussions qui Mettre en geuvre Prendre desdivisiofis—~__ TP
en décaulent des medifications Faire face aux &t réspudre un
Préyenirdes  ASonmodedevie  résultats dune probleme
Saulager les compheath {Enuilitre oCcasionnés par
Faibie sympibmes dntaias didtétique, lamaladie
activité physioue)
" Faire prendre
Réaliser desgestes  PTENOTE €N COMDNE  onusence au malade
wechnigues etdes  lesTésultats d'une S5 perceptions et
saing autcsurveillance, croyance de santé
d'une sutomesure
—
]
L ternw
Cowrt beriw

Figure 4 : Synthése des situations réflexives des malades mobilisées dans la littérature sur ’'ETP

En conclusion de cette premiere étude nous remarquons que la réflexivité
est évoquée dans les textes sur I’EP et ’ETP a travers : des formes
d’engagement (implication, participation, collaboration) des malades dans
des dispositifs d’ETP, de recherche ou de formation des professionnels de
santé ; par la reconnaissance des savoirs d’expérience et du role des personnes
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malades en tant qu’acteurs clé dans la gestion de leurs maladies ; dans les
¢tapes de I’ETP sous la forme de compétences d’autosoins et d’adaptations
(apprentissage de savoirs, de savoir-faire et de savoir étre).

Enquéte qualitative par entretien

Une multitude d’activités réflexives sont a I’ceuvre dans les expériences
vécues par les personnes atteintes de diabéte. Un essai de schématisation
est fait en vue d’identifier les articulations entre les principales catégories
d’analyses. La figure qui suit reprend schématiquement la construction
des catégories conceptuelles retrouvées dans les discours des personnes
atteintes de diabéte. Un essai de mise en relation des catégories conceptuelles
est fait et se présente comme suit.
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Figure 6 : Analyse par catégories conceptualisantes des entretiens avec les personnes
atteintes de diabéte

L’analyse lexicométrique des discours des personnes atteintes de diabéte a
permis de mettre en évidence les vocabulaires les plus utilisés ensemble dans
les discours des personnes atteintes de diabete. Ils sont répartis en 7 classes qui
sont : réflexions et questionnement des personnes atteintes de diabéte (classe
1) ; expérience sur la médication (classe 2) ; autosurveillance (classe 3) ; gestion
quotidienne du diabete (classe 4) ; expérience de I’hospitalisation (classe 5) ;
expérience de I'insulinothérapie (classe 6) et contrdle au laboratoire (classe 7).
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Figure 7 : Classes des mots issues de 1’analyse lexicométrique du discours des personnes
atteintes de diabéte

L’analyse lexicométrique des discours de professionnels de santé (présentés
par le dendrogramme de la figure 8) montrent 6 familles de mots
caractéristiques des principales thématiques abordées dans le corpus. Pour
aborder la question de I’accompagnement médical et éducationnel ainsi que
la réflexivité des personnes malades, les professionnels de santé ont recours
a différentes catégories de lexiques. Il s’agit de : gestion des angoisses et
du stress (classe 1) ; activités en atelier d’ETP (classe 2) ; Dimensions en
compte dans I’ETP (classe 3) ; stratégies thérapeutiques des personnes
atteintes de diabete (classe 4) ; formation des professionnels en ETP (classe
5) et régimes alimentaires des personnes atteintes de diabéte (classe 6).
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Figure 8 : Classes des mots issues de I’analyse lexicométrique du discours des professionnels de santé

En conclusion de I’enquéte qualitative par entretien on remarque que
dans le contexte de la gestion du diabéete, les personnes malades font
preuve d’activités réflexives au travers d’un ensemble d’attitudes, de
comportements et de postures (connaissance de soi, prise de conscience,
prise de décisions, autoanalyse, stratégies de soi). Dans leurs interactions
avec les personnes atteintes de diabéte, les professionnels de santé
déclarent solliciter I’implication des personnes malades en mobilisant
leurs réflexivités tant dans le diagnostic médical et éducatif que dans
I’évaluation des acquis et la définition de leurs projets thérapeutiques.
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Enquéte par questionnaire vers les professionnels de santé

Statistiques descriptives

Pour rappel ’enquéte a touché 197 professionnels de santé (124 a Niamey
et 73 a Lille) avec une forte prédominance du sexe masculin a Niamey
soit 67,7% tandis qu’a Lille 54,7% des répondants s’abstiennent a déclarer
leur genre. La répartition en nombre d’année d’expérience professionnelle
fait ressortir une forte proportion de la catégorie de 0 a 5 ans (64,5 %)
suivide 6 a 10 ans (32,2%) a Niamey et la catégorie de plus 21 ans
d’expérience (43,8%) suivi 0 a 5 ans (31,5%) a Lille. La moyenne des
années d’expérience a Niamey est de 4,6 ans tandis qu’a Lille elle est de
16,9 ans. Une forte prédominance de praticiens hospitaliers a Niamey
soit 74% tandis qu’a Lille 89,7% des répondants exercent en médecine
de ville. Le taux de réponse a Niamey est de 24,8% tandis qu’il est de
14,6% a Lille. Cette disparité s’explique par le fait que les canaux de
diffusion des questionnaires n’ont pas été les mémes pour des raisons
liées aux contextes et conditions de réalisation de I’enquéte.
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Figure 9 : Répartition par catégorie de la durée d’expérience des professionnels de
santé des 2 localités
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Figure 10 : Répartition par lieu d’exercice professionnel des professionnels de santé des
2 localités

Statistiques multivariées : ACP

I1 a été opéré le choix de regrouper quelques familles de questions afin
de donner plus de lisibilité et faciliter la compréhension. I1 s’agit des
groupes thématiques suivants : rapports a la réflexivité (observation,
jugements sur la réflexivité et apprentissages), démarche de
I’accompagnement médical (objectifs des soins, prise de décision,
perception de la relation) et contenus des interactions (priorités des soins,
objets des discussions et attentions aux dimensions des malades).
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Création de 3 nouvelles variables par regroupement (en vert) pour

chacune des 4 séries des familles des sujets
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Figure 11: ACP des 16 variables des familles des questions portant sur les rapports a
la réflexivité : observation, jugements sur la réflexivité et apprentissages Regroupement

en 3 nouvelles variables vertes

Individuals factor map (PCA)
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Figure 12 : distribution des individus des ACP des 16 variables des individus des
familles des questions portant les rapports a la réflexivité : observation, jugements sur
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Création de 7 nouvelles variables par regroupement (en vert) pour
les 2 autres séries des familles des sujets
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Figure 13 : ACP des 11 variables des familles des questions portant sur la démarche
de I’accompagnement médical (objectifs des soins, prise de décision, perception de la
relation) Regroupement en 4 nouvelles variables vertes
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Figure 14 : ACP des 12 variables des familles des questions portant sur les contenus
des interactions (priorités des soins, objets des discussions et attention aux dimensions).
Regroupement en 3 nouvelles variables vertes
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ACP finale obtenue a partir des 10 nouvelles variables vertes (méta
analyse de I’ensemble du questionnaire)

Apres le regroupement des familles des variables sur la base de leurs
thématiques, des nouvelles familles de variables (au nombre de 10) ont
été créées a partir des moyennes des groupes des variables corrélées
positivement. Une nouvelle ACP a été réalisée en vue d’objectiver le
phénomeéne émergeant qui est celui de la catégorisation des rapports des
professionnels de santé a la réflexivité des personnes atteintes de diabete
dans le cadre de I’accompagnement médical.

Variables factor map (PCA)

Dim 2 (19.57%)

Dim 1 (28.02%)

Figure 15 : ACP des 10 nouvelles variables portant sur les rapports a la réflexivité des
personnes atteintes de diabéte et approches des soins
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Corrélation entre certaines variables et les facteurs portés par
les axes

A la suite des ACP, des ellipses de confiance des variables qualitatives,
qualitatives supplémentaires et leurs modalités ont été tracées afin de
déterminer les ¢éléments de significativités (Figure 17, 18, 19 et 20).
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Figure 16 : exemple de I’ellipse de confiance de la variable qualitative « pays »
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Figure 17 : exemple de ’ellipse de confiance de la variable qualitative « Objectif
parcours de vie »
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Figure 18 : exemple de I’ellipse de confiance de la variable qualitative « Discussion
sur les produits pharmaceutiques »
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Figure 19 : exemple de I’ellipse de confiance de la variable qualitative « Apprendre
a modifier mes perceptions »
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Ainsi, I’ACP a permis de sortir 2 catégories de professionnels de santé
au regard de leurs rapports a la réflexivité des personnes atteintes de
diabete et les approches des soins. Les tableaux 2 et 3 présentent ces 2
catégories. Sur 1’axe horizontal, continuum entre deux tendances :
interaction faible et interaction forte

Rapports a la réflexivité des diabétiques
et Intensité des interactions des professionnels de santé

Intensité des interactions (3 gauche)
Interaction faible
Médecine de ville

Intensité des interactions (a d
Interaction forte

Hospitalier

(Priorités des soins,
Objets des discussions,
Attention aux dimensions)

Tableau 2 : Rapport a la réflexivité des diabétiques et intensité des interactions des
professionnels de santé

Rapports a la réflexivité des diabétiques

et approches des soins des professionnels ¢

m Paternalisme (en haut) Coopération (en bas)

[s'intéresse moins a la réflexivité (s'intéresse plus 4 |a réflexivite

. des malades) LV \iédecine de ville

Modalité Modalité collegiale | Modalité bilatérale | Modalité partenariale

unilatérale (apprentissages, | (réflexivité facteur | (réflexivité facteur
priorité secondaire, frein) | favorable, objets des
des sains) discussions)

Tableau 3 : Rapport a la réflexivité des diabétiques et approches des soins des professionnels de santé
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En conclusion de cette enquéte, il se dégage deux tendances d’approches
de soins et de représentations de la réflexivité des malades et deux niveaux
d’interaction : paternalisme qui s’intéresse moins a la réflexivité des
personnes atteintes de diabete et constitué¢ des modalités unilatérale et
collégiale (prédominance chez les professionnels de santé a Niamey) ;
coopération qui s’intéresse plus a la réflexivité des personnes atteintes
de diabéte et composée des modalités bilatérale et partenariale
(prédominance chez les professionnels de santé a Lille). Néanmoins
I’interaction est plus forte a Niamey qu’a Lille

Discussion

L’un des premiers constats dans la recherche documentaire sur la base
de données PubMed est la quasi absence de I’emploi du mot « reflexivity
» a propos des malades que nous avons mis en évidence. Nous avons
repéré que cela se remarque principalement lors de la formulation d’une
requéte utilisant spécifiquement ce terme. Il faut cependant signaler
qu’une idée équivalente est abordée dans certaines recherches ainsi que
dans la littérature professionnelle a travers d’autres expressions : il s’agit
d’une part des termes d’implication, de participation et d’engagement
des malades dans des dispositifs d’éducation du patient, de recherche ou
de formation. D’autre part, c’est a travers les notions d’acquisition des
compétences d’autogestion, sensorielles, psychosociales et d’adaptation
que I’on retrouve des aspects qui renvoient a certaines dimensions du
concept de réflexivité.

Les analyses des discours des professionnels de santé issus de 1’enquéte
qualitative montrent et se recoupent avec les recommandations de la
littérature professionnelle (directives et manuels). Effectivement, selon
leurs visées et approches, les interventions en EP sont multiples et variées.
Du développement des compétences d’autosoins a I’autonomisation des
personnes atteintes de diabete, les dispositifs d’EP participent a
I’accompagnement médical et a la recherche du bien-étre des personnes
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malades. C’est pourquoi les personnes atteintes de diabete sont placées
au cceur des dispositifs d’EP en tant qu’acteurs a qui il faut développer

les compétences d’autosoins et d’adaptation (Haute Autorité de Santé,
2007).

Les résultats de I’enquéte quantitative (recueil des représentations de la
facon dont les professionnels de santé se représentent les activités
réflexives des personnes atteintes de diabéte) démontrent qu’effectivement,
les apprentissages de 1’autosoins consistent a faire apprendre aux personnes
atteintes de diabete un ensemble de compétences tels que soulager les
symptomes, prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’une
auto mesure, adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement,
réaliser des gestes techniques et des soins, faire face aux problémes
occasionnés par la maladie (Haute Autorité de Santé, 2007 ; Giordan,
2010 ; Revillot, 2016).

Les résultats des investigations (enquéte qualitative par entretien et
enquéte quantitative par questionnaire) nous permettent de remarquer
que les systéemes de santé, dans les deux territoires, demeurent encore
marqués par le modéle paternaliste. Les approches de soins, selon ce que
nous percevons a partir des déclarations des professionnels de santé
enquétés, prennent encore peu en considération les dimensions réflexives
des personnes malades. Et pourtant, de nouvelles approches des soins sont
expérimentées et promues. Gagnayre & d’Ivernois, (2003) nous rappellent
que la place du malade a considérablement évolué et au-dela méme des
connaissances acquises grace a I’éducation thérapeutique(Gagnayre &
D’Ivernois, 2003). Cette évolution s’accompagne de I’apparition de la
figure d’un patient non seulement porteur de véritables compétences et
ayant développé au fil du temps une connaissance de sa maladie mais aussi
considéré comme personne ressource pour les autres.

Dans le cadre de notre questionnaire, les professionnels de santé, a la
fois sur les deux territoires, déclarent constater que les malades sont de
plus en plus réflexifs. Cela vient conforter ce que nous avons pu mettre
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en évidence a travers I’enquéte qualitative. Cette recrudescence du phénomene
de réflexivité des malades peut étre mise en lien avec les contextes de
I’avénement de la démocratie en santé (contexte francais), la prévalence
des maladies chronique et la révolution numérique (contexte propre aux
deux territoires de 1’étude). Ce sont 1a des facteurs et conditions ayant
permis son apparition ainsi que son émergence.

Cependant, cette réflexivité des malades est pergue de facon plus ou moins
mitigée et controversée par les professionnels de santé. A Lille comme a
Niamey, les résultats montrent que les professionnels de santé pergoivent
la réflexivité des malades tantot, dans le cadre de la prise en soins, comme
frein, déstabilisatrice et facteur secondaire pour les uns, ou comme une
valeur ajoutée et un facteur favorable aux soins pour les autres. La réflexivité
des malades favorise tout de méme (surtout & Niamey) les apprentissages,
la définition des objets des discussions et les priorités des soins. Aussi, elle
permet aux soignants d’analyser leurs propres pratiques professionnelles,
modifier leurs perceptions et représentations des malades et contribue a
apporter des connaissances nouvelles grace aux expériences des malades.
En favorisant apprentissages, discussions et priorité des soins, en suscitant
la réflexivité des soignants, la réflexivité des malades ne peut alors qu’étre
une valeur ajoutée pour la prise en soins.

Finalement les approches des soins de type paternalisme ou coopération,
sont dépendantes des expériences et rapports (perceptions, représentations,
Jugements) que les soignants ont a la réflexivité des malades. Selon qu’ils
s’intéressent plus ou moins a la réflexivité des malades, les soignants
portent des jugements positifs ou négatifs sur cette derniere. Ceci est a
mettre en lien avec leurs expériences de I’accompagnement médical
(interaction avec les malades) ou peut étre avec leurs collegues. Peut-étre
I’ETP formalisée a Lille est-elle une des raisons du plus grand développement
du modele « coopératiste » que I’EP « native » a Niamey n’arriverait pas
a développer. L’EP « native » a Niamey a une interaction forte contrairement
a I’ETP a Lille mais elle est moins coopératiste et plus paternaliste.

— 188 -



Conclusion et perspectives

Cette recherche avait pour objectif de chercher a comprendre les dimensions
réflexives des personnes atteintes de diabéte qui entrent en jeu dans
I’expérience de la maladie et qui peuvent constituer des facteurs influencant
leur état de santé. Les résultats des trois investigations font d’abord ressortir
que la réflexivité des malades est bien évoquée dans la littérature a travers
certaines de ses dimensions et propriétés. Ensuite, les personnes malades
font preuve, dans le cadre la gestion de leur maladie, de capacité réflexive
qui est mobilisée par les professionnels de santé tant dans le diagnostic
médical et éducatif que dans 1’évaluation des acquis et la définition de
leurs projets thérapeutiques. Enfin, les professionnels de santé (médecins)
ont une approche des soins en lien avec leurs représentations de la réflexivité
des malades. En définitif, la réflexivité des malades est, selon les situations
pergues, tantot comme une valeur ajoutée et tantot comme un frein dans
le cadre de I’accompagnement médical.

Grace a cela, nous postulons que le « modéle de coopération réflexive »,
dans lequel la réflexivité des malades est prise en considération et qui
constitue une valeur ajoutée pour I’accompagnement médical et la relation
des soins, favoriserait les discussions (échanges, retour d’expérience),
le partage des décisions dans une logique de partenariat des soins. Aussi,
dans la relation de soins, la réflexivité permet-elle d’observer différents
régimes d’interactions et d’approches qui peuvent étre mise en lien avec
les modeles et démarches de soins en vogues dans le systéme de santé
(approche centrée sur le patient, modéle du partenariat patient). Dans
leurs principes, la plupart de ces modéles promeuvent la participation,
I’implication, et ’engagement des personnes malades dans les soins en
particulier et le systéme de santé en générale.
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En définitif, cette recherche peut avoir deux principaux apports ou
implications pour les sciences de 1’éducation et I’accompagnement
médical. Le premier apport est celui du « modele de la coopération
réflexive » ou la participation active et la réflexivité des malades sont
promues dans I’accompagnement médical favorisant des apprentissages
mutuels entre malades et soignants (raisonnement clinique, autoanalyse,
démarche réflexive, résolution de probléme, retour d’expérience). Nous
estimons qu’il peut aussi favoriser une plus grande agentivité des personnes
malades a des fins de I’autorégulation de leur santé. Le deuxiéme apport
est une contribution pratique a I’ingénierie des dispositifs d’ETP qui
faciliterait des apprentissages et des échanges des savoirs entre personnes
malades et équipe soignante. En effet, I’introduction de la démarche
réflexive dans I’activité d’EP permettrait aux acteurs (soignants et soignés)
de développer la compétence réflexive, favoriser le partage et la valorisation
des savoirs entre ces acteurs.
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