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« L’homme n’est rien d’autre que son projet, i l n’existe que dans la mesure
où il se réalise, i l n’est donc rien d’autre que l’ensemble de ses actes, rien
d’autre que sa vie » .

Jean-Paul Sartre

----------------------

Cette thèse est le fruit d’un projet de vie et en même temps l’occasion de
plusieurs rencontres humaines.
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Avant-propos

Du besoin en formation en ingénierie de formation

En ma qualité de gestionnaire du Centre de Formation Pierre et AnnejMarie
Moussa (CFPAM) au Centre de Recherche Médicale et Sanitaire (CERMES)
au Niger, j’ai conduit une quarantaine de dispositifs de formation entre
2013 et 2019. Il se trouvait que moi-même j’avais besoin de renforcement
de capacité en ingénierie de formation dans le cadre de ma mission. A
l’arrivée de Dr Jean Testa, tout premier directeur scientifique du CERMES,
j’ai élaboré un programme d’activités triennales (2017-2019) dans lequel
il a été inscrit le financement d’une formation du gestionnaire du CFPAM.
C’est à cette occasion que je me suis mis à chercher sur Internet les
établissements où je pourrais m’inscrire afin de renforcermes capacités
pourmieux conduire ma mission au CERMES.

Un heureuxhasard !

Par un simple hasard, je tombe sur un lien Internet de l’Agence Universitaire
de la Francophonie (AUF), envoyé par ancien apprenant du CFPAM. Dans
ce lien se trouvent de multiples offres de formations dans plusieurs
disciplines dont celle du Département Sciences de l’Éducation et de la
Formation des Adultes (SEFA) de l’université de Lille. Il y avait plusieurs
niveau et spécialités dans le domaine de la formation. Par chance, j’ai
trouvé un master en ingénierie de formation. C’est un dispositif en modalité
distancielle ce quime permet de rester surmon poste, conduire mes
activités et suivre en même temps ma formation. J’ai candidaté via la
plateforme de l’AUFpuis j’ai été retenu avec une demi-bourse.

Début d’une grande et belle aventure universitaire

C’est là le début d’une grande et belle aventure universitaire, la deuxième
depuis celle de l’université Abdou MOUMOUNI de Niamey, de 2006 à
2010, où j’ai passé le diplôme de maitrise en lettres modernes.

Au SEFA, j’ai fait la connaissance d’enseignants assidus et investis dans
la formation et l’encadrement des futures ingénieurs-formation, ingénieurs
pédagogiques (multimédias). Je n’oublie pas l’attention toute particulière
quim’a été accordée lorsque je formulais ma demande concernant
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l’orientation recherche du master ingénierie de formation. Il faut dire qu’à
l’époque, les étudiants avaient la possibilité de suivre un certificat universitaire
à orientation recherche complémentaire au diplôme de master. Il s’agissait
de suivre des cours supplémentaires préparant à l’entrée au doctorat dans
la discipline des sciences de l’éducation. J’ai sauté sur l’opportunité en
ajoutant cette perspective d’avoir la possibilité un jour de poursuivre en
doctorat.

Grace à mes enseignants et particulièrement à mon encadreur de mémoire,
PrOlivier LAS-VERGNAS, directeur du laboratoire Trigone et du Centre
Interuniversitaire de Recherche en Éducation de Lille (CIREL), qui deviendra
par la suite mon directeur de thèse, j’ai pu valider, en 2017-2018, le Master
Ingénierie de Formation et Recherche en Formation des Adultes (M2 IF
RFA) orientation recherche. J’étais parmi les ‘‘OR ‘’ 17-18 du M2 IFRFA,
ce petit et chaleureux nom que Pr Annie Jézégou (coordinatrice du parcours
et des études doctorales au laboratoire Trigone-CIREL) nous a attribué.
Ce fut le début de cette grande et belle aventure universitaire au sein du
SEFA à l’université de Lille.

L’appétit vient en mangeant

Aussitôt le masterM2 IFRFA validé, je semais l’idée d’entamer des études
doctorales qui pourrait ajouter un axe/profil Sciences Humaines et Sociales
(SHS) appliquées à la santé (à travers les sciences de l’éducation) au
portefeuille d’activités du CERMES. J’ai discuté avecDrJean Testa,
directeur scientifique du CERMES en même temps avec PrOlivier LAS-
VERGNAS pour trouver un sujet. Tous m’ont encouragé et soutenu dans
ce projet. Mieux, en discutant avec eux individuellement et avec PrÉric
ADEHOSSI (Professeur de médecine interne à l’université Abdou
MOUMOUNI de NiameyetPrésident du Conseil d’Administration du
CERMES), j’ai pu me fixer sur une thématique d’intérêt général etmême
personnel qu’est l’éducation du patient.

En débroussaillant, nous nous sommes rendu compte que cette activité
de prévention et de prise en charge des personnes atteintes de maladies
chroniques n’est pas suffisamment développée au Niger pour plusieurs
raisons qui sont discutées dans le corps de la thèse. La France peut
constituer un modèle du fait que le système des soins est bien organisé
et aussi que plusieurs programmes d’éducation du patient sont développés
depuis une trentaine d’année. D’où l’idée de m’inscrire à l’université de
Lille et poursuivre entamermes études. Cela requiert cependant un co-
encadrant dans le domaine de la santé maitrisant cette spécialité et des
ressources financières pour les séjours.
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Solutions simplement trouvées

Concernant le codirecteur, PrOlivier LAS-VERGNAS, mon directeur de
thèse a su convaincre DrNassirMESSAADI, médecin généraliste,
enseignant-chercheur à l’université de Lille et docteur en sciences de
l’éducation. Il se trouve que c’est la personne idéale pour la codirection
de ma thèse carétantmédecin, praticien et formateuren Éducation
Thérapeutique du Patient (ETP). Il avait réalisé plusieurs travauxde
recherche sur la thématique en particulier sa thèse de sciences de
l’éducation ce qui fait que sa relecture a été très précieuse. Son appartenance
à l’Union Régionale des Professionnels de Santé Médecin de Lille (URPS/ML)
de la région de Hauts-de-France va m’être d’un grand bénéfice. En effet,
cette organisation va me faciliter la diffusion de mon questionnaire
concernant la troisième investigation (enquête par questionnaire). Ce qui
m’a permis de recueillir un certain nombre de réponses.

S’agissant du financement, une demande de bourse a été faite parDr
Jean TESTA, directeur scientifique du CERMES auprès du Service de
Coopération et d’Action Culturelle (SCAC) de l’Ambassade de France au
Niger qui a en réponse a bien voulu financer une prise en charge de 6
mois de mobilité doctorale sur 3 années d’études. Cette prise en charge
m’a permis de prendre successivement les 3 ans d’inscription (2019-2020  ;
2020-2022 ; 2021-2022) ainsi que les déplacements, les hébergements
et les frais de subsistances. Cela m’a permis de réaliser, dans de meilleures
conditions, mes travauxde recherche (soit 3 investigations), suivre les
formations doctorales etm’assurer la documentation.

Thèse sur l’ETP, quel intérêt ?

Mener une recherche doctorale sur l’éducation du patient sous l’angle des
disciplines des sciences de l’éducation serait d’une grande utilité tant pour
les personnes malades que pour les praticiens (cliniciens, hospitaliers,
ambulatoires) et le monde scientifique. En effet, les bénéfices de l’ETP,
à la fois pour les personnes malades et le système de santé, ne sont plus
à démontrer. Une littérature abonde dans ce sens. Mais l’originalité pour
nous serait de mettre l’accent sur les rapports aux savoirs et la réflexivité
des personnes atteintes du diabète dans le cadre de l’ETP.

Pour le CERMES et le Niger, ce sera la première thèse en SHS appliquée
à la santé dont les résultats pourraient être transformés en programme
d’intervention et de développement de l’ETPselon le modèle obtenu.
L’ETPest aussi une thématique transversale au 3 principales missions
du CERMES de recherche médicale, de santé de publique et de formation.
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– La recherche médicale à travers les dispositifs/protocoles des
recherches ;

– La santé publique parce que l’ETP se conçoit comme activité
de prévention et prise en charge ;

– La formation à travers l’ingénierie des dispositifs d’ETP et de
formation des professionnels de santé intervenant dans l’activité.

Comme pathologie d’entrée le diabète était le meilleur candidat pour des
raisons personnelles mais aussi de par sa forte prévalence au Niger.

Entre chercheur-stagiaire et personne concernée

Le diabète ça me connait. Étantmoi-même diabétique je suis de près
concerné par la pathologie. L’expérience personnelle de cette maladie
(vivre au quotidien, soins, relation avec les soignants et d’autres personnes
atteintes du diabète) m’a fait comprendre à quel point il est nécessaire
d’avoir des dispositifs de prise en charge adapté comme celui de l’ETP.
Cela passe nécessairement par l’organisation et la structuration des soins
ainsi que par la mise en place d’équipes formées pour cette activité qui
est certes chronophage mais à ses débuts seulement.

A cheval entre les actions de santé publique (prévention primaire, secondaire
et tertiaire), les soins et l’éducatif, l’ETP vise à aider les patients à acquérir
ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec la maladie chronique. C’est une activité organisée dont les résultats
ont démontré le bénéfice à la fois pour la personne malade (prévention
de complication, qualité de vie, diminution de dépense de santé, estime
de soi) et pour le système de santé (décongestion, diminution de cas en
urgence).

Étudier cette problématique serait pourmoi un moyen de pouvoir
accompagner les établissements de soins en faisant monter en compétence
des équipes capables de mener cette activité de façon permanente. Mais
aussi en assurant un plaidoyerauprès des autorités sanitaires pour
l’organisation et la structuration de l’ETPdans le paquet d’activité des
soins et d’accompagnementmédical. Il me faut alors réaliser ce travail de
thèse en mettant l’accent tant sur les aspects de la recherche que ceux
de l’ingénierie des dispositifs d’éducation du patient.

En somme voilà comment je suis arrivé à réaliser cette recherche mais
aussi et surtout comment j’ai fait la rencontre d’hommes et de femmes
remarquables qui n’ontménagé aucun effort pourme guider surmon
chemin et permettre la réalisation de cette thèse de doctorat. Je fonde
l’espoir que les résultats (à la fois de recherche et d’ingénierie) issus de
ce travail de thèse puissent servir la « communauté des malades », des
soignants, des scientifiques et l’ensemble des acteurs du système de
santé intéressés par cette problématique.
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Résumé

En France comme au Niger, le diabète constitue une préoccupation de
santé publique, d’une part par sa prévalence importante et croissante et
d’autre part par son impact socioéconomique. D’où l’urgence et la nécessité
d’amplifier et d’optimiser les stratégies mises en place pour sa prévention
et son contrôle. En plus de progrès 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 des malades. Parmi ces réponses se trouvent les interventions
en éducation du patient qui mettent l ’accent sur le rôle de la personne
atteinte en tant qu’acteur de sa santé, qu’i l faut écouter et dont i l faut
renforcer le pouvoir d’agir sur ses déterminants de santé.

L’objectif de cette recherche est de contribuer à la compréhension des
facteurs influençant l’état de santé des personnes atteintes du diabète
sous l’angle de leurs rapports aux savoirs et de leurs réflexivités, en
particul ier dans le cadre de l’éducation du patient dans les territoires de
Lil le et de Niamey.

En réponse à la question de recherche, « comment la réflexivité des
personnes atteintes du diabète est-el le prise en considération dans
l’éducation du patient » , une méthodologie générale à dominante inductive,
de type théorie ancrée et à visée compréhensive, a été mise en place.
Puis trois investigations ont été menées à savoir : une étude de littérature
scientifique (N=48) et professionnelle (N=1 0), une enquête qualitative par
entretien (N=1 5) et une enquête par questionnaire (N=1 97).

Grace à ces dispositifs de recherche, nous sommes à mesure de constater
que : d’abord, la réflexivité des malades est bien évoquée dans la l ittérature
à travers certaines de ses dimensions (prise de conscience, prise de
décision, autoanalyse, autosurveil lance, implication). Ensuite, les personnes
malades font preuve d’activités réflexives qui peuvent être mobil isées par
les professionnels de santé tant dans le diagnostic médical et éducatif
que dans l’évaluation des acquisitions et la définition de leurs projets de
vie. Enfin, les professionnels de santé ont une approche des soins en lien
avec leurs représentations de la réflexivité des malades. A ce niveau, une
première catégorie de professionnels de santé perçoit, 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 sont dans une logique de coopération, perçoivent la réflexivité
des malades comme une valeur ajoutée à l’accompagnement médical.
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Ces conclusions ont permis de déterminer la place de la réflexivité des
malades et caractériser les représentations que les professionnels de
santé ont concernant cette dernière dans le cadre l’accompagnement
médical. Les professionnels de santé en particul ier et le système de santé
en général auront tout à gagner à prendre en considération la réflexivité
des malades. Cette dernière pourrait permette par exemple l’amélioration
des dispositifs de prise en charge (d’éducation du patient « modèle réflexif  » )
et au-delà la relation des soins et le partenariat médical.

Mots clés : rapports aux savoirs, réflexivité, éducation du patient, diabète
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Abstract

In France as in Niger, diabetes is a public health concern on the one hand
by its significant and growing prevalence and on the other hand by its
socio-economic impact. Hence the urgency and the need to put in place
strategies for its prevention and control. Answers are provided here and
there by the authorities and health establishments in collaboration with
the users who are the groups and patient associations. Among these
responses are patient education interventions that emphasize the role of
the sick person as an actor in their health who must be given the power
to act on their health determinants.

The objective of this research is to contribute to the understanding of the
factors influencing the state of health of diabetics from the angle of their
relationship to knowledge and their reflexivity within the framework of
patient education in the territories of Lil le and from Niamey.

In response to the research question, how is the reflexivity of diabetics
taken into account in patient education, a general methodology, predominantly
inductive, of the grounded theory type and with a comprehensive aim, was
put in place. Then three investigations were carried out, namely: a study
of scientific (N=48) and professional (N=1 0) l iterature, a qualitative interview
survey (N=1 5) and a questionnaire survey (N=1 97).

Thanks to these research devices, we are able to observe that: first, the
reflexivity of patients is well mentioned in the literature through some of
its dimensions (awareness, decision-making, self-analysis, self-monitoring,
involvement). Then, patients demonstrate reflexive activities that are
mobil ized by health professionals both in medical and educational diagnosis
and in the evaluation of acquisitions and the definition of their l ife projects.
Finally, health professionals have an approach to care linked to their
representations of the reflexivity of patients. At this level, a first category
of health professionals perceives, in a partnership logic, the reflexivity of
the patients as a brake and less necessary in the care. While a second
category of health professionals, who are in a logic of cooperation, perceive
the reflexivity of patients as an added value to medical support.

These conclusions made it possible to determine the place of the reflexivity
of the patients and to characterize the representations that the health
professionals have concerning the latter in the context of the medical
accompaniment. Health professionals in particular and the health system
in general wil l have everything to gain by taking into account the reflexivity
of patients. The latter could allow, for example, the improvement of care
systems (education of the patient “reflective model”) and beyond the
relationship of care and medical partnership.

Keywords: relationship to knowledge, reflexivity, patient education, diabetes
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Résumé des différentes parties

Problématisation et questionnement

Malgré les enjeux de santé et l’évolution du rôle et de la place des personnes
malades dans les systèmes de santé, la question de la prise en considération
de la réflexivité des malades demeure très peu étudiée et notamment
dans l’éducation du patient. La littérature est particul ièrement plus orientée
sur la question de réflexivité des soignants (Jaffré, 2003; Guerraud, 2006  ;
Guil laumin, C. , 2009 ; Garrino et al. , 201 0 ; Jouet et al. , 201 4; Gaigne,
201 7) du fait peut-être des enjeux de professionnalité et d’éthique plus
exigeants dans le domaine médical. Nous nous demandons alors comment
la réflexivité des malades personnes atteintes du diabète est-el le prise en
considération dans l’éducation du patient ? I l y a lieu de préciser que cette
recherche se veut une étude différentiel le qui s’inscrit sur deux territoires
que sont Lil le (France) et Niamey (Niger).

Cadre théorique et conceptuel

Pour étudier la place de la réflexivité des malades dans l’éducation du
patient, nous mobil isons à la fois les cadres théoriques et conceptuels
que sont : les rapports au savoir sous toutes leurs déclinaisons (Charlot,
1 997 ; Beil lerot et al. , 2000 ; Carré P. , 2005, 201 6; Gagnon, 201 1 ; Kaddouri,
201 1 ), les savoirs expérientiels et la réflexivité des malades (Guil laumin,
C. , 2009 ; Jouet et al. , 201 0a, 201 4; E. Simon et al. , 201 9; Hejoaka et al. ,
2020) et les théories subjectives et représentations de la maladie (Flick,
Moscovici, Jodelet, 1 992; Jodelet, 2006, 201 4). Ces travaux de recherches
s’intéressent entre autres à la construction des savoirs expérientiels et la
réflexivité des malades, à leurs dynamiques identitaires, leurs histoires
de vie, à l’apprenance en santé, aux théories subjectives et représentations
sociales de la maladie. I ls se développent à l’interface des sciences de
l’éducation et de la psychosociologie.

Construction de l’objet de recherche et méthodologie générale

Le processus de construction de l’objet de recherche a été un compromis
entre mes choix et ceux de mes directeurs de thèse. L’idée de départ était
orientée sur l’« ingénierie des dispositifs d’éducation du patient » avant
d’aboutir à la « place de réflexivité des personnes atteintes du diabète
dans l’éducation du patient » . I l faut entendre par réflexivité la capacité à
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réfléchir sur ses actions, de questionner les situations pour construire du
sens. Selon Tremblay et al. (201 3) la réflexivité est « une activité intel lectuelle
intentionnelle dans laquelle des individus explorent ou examinent une
situation, un enjeu ou un objet particul ier sur la base de leurs expériences
passées, en vue de développer de nouvelles compréhensions qui vont
influencer leurs actions »(Parent, 201 6). Du point de vue des personnes
atteintes du diabète, la réflexivité peut être définie comme un ensemble
de dispositions (prise de consciences, prise de décisions, prise d’initiative),
de comportements (résolution de problème, agentivité, autorégulation) et
de posture sociale (implication, participation, engagement, représentation)
dont font preuve les malades dans le cadre de la gestion de leur maladie.
Nous avons ensuite défini les éléments de la méthodologie générale à
dominante inductive, de type théorie ancrée (Glaser & Strauss, 201 7) et
une visée compréhensive qui vont permettre la mise en place des
investigations tant pour la phase exploratoire que pour la phase d’observation.

Étude de la littérature (phase exploratoire)

Cette investigation a été mise en place pour répondre à la première question
qui interroge la façon dont la réflexivité des malades est-el le évoquée ou
représentée dans la l ittérature scientifique et professionnelle sur l’éducation
du patient. Son objectif est de décrire la place de la réflexivité des malades
dans les textes sur l’éducation du patient. Pour cela, la méthode PRISMA
fondée ici sur une recherche d’articles dans la base documentaire Pubmed
couplée à l’identification des textes officiels, manuels et guides sur
l’éducation du patient, a été mobil isée. Les données recueil l ies ont été
analysées par analyse thématique et lexicométrique pour la l ittérature
scientifique puis par une gri l le spécifique synthétisait finalités, stratégies,
modalités et éléments de réflexivité des malades pour la l ittérature
professionnelle.

Enquête qualitative par entretien (phase exploratoire)

A la deuxième question, comment l’expérience vécue de la maladie
s’accompagne-t-el le d’activités réflexives, une enquête qualitative par
entretien a été mise en place. Son objectif est de repérer et caractériser
les manifestations d’activités réflexives des malades à travers leurs discours
sur leurs vécus et expériences du diabète. Uti l isant la méthode qualitative,
le recueil de données a été réalisé par la technique d’entretiens semiudirectifs
auprès de personnes atteintes du diabète (n=1 0) puis auprès de
professionnels de santé (n=1 3) sur les terrains d’études que sont Lil le et
Niamey. S’agissant de l’analyse, ce sont les techniques d’analyse thématique,
lexicométrique et à l’aide des catégories conceptuelles qui ont été appliquées.
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Enquête par questionnaire (phase d’observation)

Cette investigation a été conduite pour valider les résultats de l’enquête
qualitative par entretien qui a permis de mettre en évidence les formes et
les manifestations d’activités réflexives des personnes atteintes du diabète.
Elle permettra de ce fait de répondre à la troisième question, comment la
réflexivité des malades est-el le envisagée par les professionnels de santé.
Elle a pour objectif de : recueil l ir leurs observations à propos de ce qu’i ls
perçoivent des activités réflexives des malades ; décrire la place de la
réflexivité des malades dans le cadre de l’accompagnement médical ;
décrire les enjeux de l’accompagnement médical et de la relation médicale
face aux conditions socioéconomiques et culturelles ; et déterminer
l’influence de leurs représentations des savoirs des malades sur la pratique
des professionnels de santé. La technique d’enquête quantitative à travers
l’outi l questionnaire a permis le recueil de données auprès de 1 97
professionnels de santé sur les territoires de Lil le (n=73) et de Niamey
(n=1 24). Deux méthodes d’analyse ont été appliquées : statistiques
descriptives en ce qui concerne les données sociodémographiques et
Analyses en Composantes Principales (ACP) pour les variables quantitatives
en lien avec les modalités des variables qualitatives potentiel lement
significatives.

Discussion générale

Les constats suivants sont faits : premièrement, i l y a une quasi-absence
de l’uti l isation directe du terme réflexivité dans la l ittérature concernant
les personnes atteintes de maladies elles-mêmes. Deuxièmement, le
système de santé parait encore à bien des égards dominé par ce que l’on
peut qualifier de modèle paternaliste. Troisièmement, la réflexivité des
malades s’exprime dans un contexte lié aux rapports personnels aux
savoirs (rapport à soi, à la maladie, aux soignants et au système de santé)
se nourrit en particul ier des expériences vécues. Quatrièmement, la notion
de compétence (ensemble cohérent et indissociable de connaissances,
d'aptitudes et d'attitudes) peut en effet s’appliquer au concept de réflexivité.
Cinquièmement, la réflexivité, enfin, peut-être une valeur ajoutée pour la
prise en soin en particul ier et le système de santé en général.

Conclusion et perspectives

Grace aux dispositifs de recherche, nous sommes à mesure de constater
que : la réflexivité des malades est bien indirectement évoquée dans la
l ittérature à travers certaines de ses dimensions (prise de conscience,
autoanalyse, implication). Les malades font preuve, dans le cadre la gestion
de leur maladie, de capacités réflexives qui peuvent être mobil isées par
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les professionnels de santé tant dans le diagnostic médical et éducatif
que dans l’évaluation des acquisitions et la définition des projets de vie
des malades. Les professionnels de santé ont une approche des soins
en lien avec leurs représentations des activités émotionnelles et cognitives,
sans pour autant la réflexivité des malades. Deux logiques sont à l’œuvre  :
approche paternaliste, s’intéresse moins à la réflexivité des personnes
atteintes du diabète, est constitué des modalités unilatérale et collégiale
(caractéristique des professionnels de santé à Niamey) ; approche
coopération, s’intéresse plus à la réflexivité des personnes atteintes du
diabète, est composée des modalités bilatérale et partenariale (caractéristique
des professionnels de santé à Lil le).



xxii i

Table des matières

Avant-propos. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 3

Remerciements. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 7

Dédicaces. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 9

Sigles et abréviation. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 0

Table des figures. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 1

Table des tableaux. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 3

Résumé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 5

Abstract. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 7

Résumé des différentes parties. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 9

Problématisation et questionnement. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 9

Cadre théorique et conceptuel. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 9

Construction de l’objet de recherche et méthodologie générale. . . . . . . . 1 9

Étude de la l ittérature (phase exploratoire). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20

Enquête qualitative par entretien (phase exploratoire). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20

Enquête par questionnaire (phase d’observation). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21

Discussion générale. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21

Conclusion et perspectives. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21

Résumé introductif : Enjeux de santé et la place du « sujet  » comme acteur
de sa santé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 27

Introduction et contexte de la recherche. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 29

1 . Enjeux de santé mondiale, les Maladies Non Transmissibles (MNT). . . . . . .30

2. Diabète, un problème majeur de santé publique. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 31

3. Éducation pour la santé et Éducation Thérapeutique du Patient (ETP)
dans le contexte franco-nigérien. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 31

4. Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) « formalisée » . . . . . . . . . . . . 35

5. Éducation pour la santé « au secours de la médecine » ?. . . . . . . . . . . . . 36

6. La part de la recherche en sciences de l’éducation. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 36

7. Le positionnement de cette thèse. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 40

Synthèse de la problématisation. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 47

Quelle prise en considération de la réflexivité des malades ?. . . . . . . . . . . . 47

1 . Problématisation et questionnement. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 49

1 .1 . Évolution du rôle et de la place des personnes malades dans le
système de santé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 51

1 .1 .1 . Prévalence des maladies chroniques. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 51



xxiv

1 .1 .2. Accès aux soins et droits des usagers de santé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 53

1 .1 .3. Accès à l’information et l’interaction à travers le numérique. . . . 54

1 .2. Prise en considération de la réflexivité des personnes malades. 55

1 .3. Littérature scientifique orientée sur l’analyse de la réflexivité des
praticiens. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 56

1 .4. Questionnement. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 58

Synthèse de la partie cadre théorique et conceptuel de recherche. . . 63

2. Cadre de recherche. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 65

2.1 . Cadre de recherche : théorique et/ou conceptuel ?. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 66

2.2. Des concepts associés aux rapports aux savoirs en sciences humaines
et sociales. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 68

2.2.1 . Visée sociologique du rapport au savoir. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 68

2.2.2. Visée psychologie : cl inique du rapport au savoir. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 69

2.2.3. Perspectives des sciences de l’éducation et de la formation des
rapports aux savoirs au travers de l’apprenance. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 70

2.3. Dynamique de l’expérience vers une construction de savoirs expérientiels
des malades. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 72

2.3.1 . Caractéristiques des savoirs expérientiels. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 74

2.3.2. Construction des savoirs expérientiels des malades. . . . . . . . . . . . . . . . 75

2.3.3. Statut et validité des savoirs expérientiels. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 76

2.4. Théories subjectives et représentations sociales de la santé et de la
maladie. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 78

2.5. De la pédagogie de l’expérience à la réflexivité comme compétence. . .80

2.5.1 . Réflexivité comme compétence. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 82

Synthèse de la partie cadre méthodologique. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 87

3. Construction de l’objet de recherche et méthodologie générale. . . . 89

3.1 . Construction de l’objet de recherche. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 90

3.2. Méthode de la découverte de la théorie ancrée. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 91

3.2.1 . Notion et fonction d’une théorie suivant cette méthode. . . . . . . . . . . . 92

3.3. Démarche de recherche à visée descriptive, compréhensive et
différentiel le. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 92

3.4. Protocoles des investigations. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 93

3.5. Approches et outi ls des investigations. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 93

3.5.1 . Enquête qualitative par entretien. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 93

3.5.2. Étude de la l ittérature. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 94



xxv

3.5.3. Enquête par questionnaire. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 94

3.6. Méthodes d’analyses des données. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 95

Synthèse de l’étude de la l ittérature : Place de la réflexivité des personnes
atteintes du diabète dans les textes sur l’éducation du patient. . . . . . . . . 1 01

4. Étude de la l ittérature scientifique et professionnelle. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 03

4.1 . Introduction. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 03

4.2. Méthodologie de la revue de littérature. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 04

4.3. Résultats. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 22

4.3.1 . Analyse thématique des contenus des articles de littérature scientifique
(n=48). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 22

4.3.1 . Analyse thématique des contenus des articles de littérature scientifique
(n=48). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 24

4.3.1 .2. Expérimentation des outi ls de technologiques d’information et de
communication. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 24

4.3.1 .3. Gestion du diabète : processus nécessitant des compétences
d’autosoins et d’adaptation. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 25

4.3.1 .4. Évaluation de l’efficacité des interventions d’ETP. . . . . . . . . . . . . . . . 1 26

4.3.1 .5. Savoirs expérientiels des malades : « expérience patient » . 1 29

4.3.1 .6. Réflexivité des malades, des régimes d’engagements. . . . . . . . 1 29

4.3.2. Analyse lexicométrique des résumés des articles de la l ittérature
scientifique. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 30

4.3.3. Analyse des contenus des documents de littérature professionnelle
(n=1 0). . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 32

4.3.4. Synthèse des situations réflexives des malades mobil isées dans
l’ETP. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 37

4.4. Intérêt et l imite de l’étude de la l ittérature. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 39

Conclusion et perspectives. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 39

Synthèse de l’enquête qualitative par entretien : expérience vécue de la
maladie et activités réflexives des personnes malades. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 45

5. Enquête qualitative par entretien. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 47

5.1 . Introduction. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 47

5.2. Méthodologie. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 48

5.2.1 . Type d’étude. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 48

5.2.2. Technique de collecte de données. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 49

5.2.3. Outi ls de collecte de données. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 49

5.2.4. Méthode d’analyse. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 50



xxvi

5.2.5. Population et terrain de l’étude. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 50

5.3. Résultats. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 50

5.3.1 . Activités réflexives à l’œuvre dans les expériences vécues par les
personnes atteintes du diabète. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 51

5.3.2. Résultats de l’analyse lexicométrique des discours des personnes
atteintes du diabète. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 57

5.3.3. Caractérisation du phénomène de réflexivité des malades. . . . . 1 62

5.3.4. Résultats de l’analyse lexicométrique des discours des professionnels
de santé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 63

5.4. Intérêt et l imite de l’étude. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 68

Conclusion et perspectives. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 69

Synthèse de l’enquête par questionnaire : place de la réflexivité des
malades dans l’accompagnement médical. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 75

6. Enquête par questionnaire. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 77

6.1 . Introduction. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 77

6.2. Méthodologie. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 78

6.2.1 . Technique de collecte de données. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 78

6.2.2. Élaboration de l’outi l de collecte de données : le questionnaire 1 79

6.2.3. Famil le des questions. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 79

6.2.4. Données sociodémographiques. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 79

6.2.5. Lettre d’information et note introductive. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 80

6.2.6. Échelle de Likert. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 80

6.2.7. Test du questionnaire. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 81

6.2.8. Déclaration de conformité. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 81

6.2.9. Période de diffusion du questionnaire. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 81

6.2.1 0. Population et terrain de l’étude. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 81

6.2.1 1 . Méthode d’analyse. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 82

6.2.1 2. Liste des questions et codes des variables. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 82

6.3.1 . Répartitions de la population en fonction des données
sociodémographiques. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 84

6.3.2. Résultats des Analyses en Composantes principales (ACP). . 1 85

6.3.2.1 . Rapports à la réflexivité : observation, jugements sur la réflexivité
et apprentissages. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 86

6.3.2.2. Démarche de l’accompagnement médical : objectifs des soins,
prise de décision, perception de la relation. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 90

6.3.2.3. Contenus des interactions : priorités des soins, objets des



xxvii

discussions et attention aux dimensions. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1 93

6.3.2.4. Création de nouvelles famil les de variables et méta analyse 1 96

Conclusion et perspectives. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 209

Synthèse de la discussion : réflexivité des personnes atteintes du diabète
alors… ?. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 3

7. Discussion. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 5

7.1 . Une quasi absence de l’uti l isation directe du concept de réflexivité
des malades. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 6

7.2. De la gestion du diabète. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 7

7.3. De l’intervention en ETP. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 7

7.4. Des dimensions réflexives des personnes atteintes du diabète. 21 8

7.5. Un système de santé encore marqué par le modèle paternaliste21 9

7.6. Réflexivités des malades, une valeur mitigée et controversée pour
les soignants. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 220

7.7. Réflexivité des malades, des rapports aux savoirs des malades ?. . . . . . . .221

7.8. Réflexivité des malades, bases des savoirs expérientiels. . . . . . . . . . 222

7.9. Réflexivité des malades alimentée par théories subjectives et
représentations sociales. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 223

7.1 0. Réflexivité des malades, une compétence à valoriser. . . . . . . . . . . . . 223

7.1 1 . Intérêt et l imite de la recherche. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 223

Conclusion générale et perspectives. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 229

Références bibl iographiques. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 232

Annexes. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 243

Annexe 1 Guide d’entretien malade. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 243

Annexe 2 : Guide d’entretien professionnel de santé. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 245

Annexe 3 : Récépissé de déclaration de conformité. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 246

Annexe 4 : Questionnaire. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 247





INTRODUCTION ET
CONTEXTE DE LA RECHERCHE





◄ 3 ►

Résumé introductif : Enjeux de santé et la place du « sujet  »
comme acteur de sa santé

Aujourd’hui plus que jamais, la recrudescence des maladies transmissibles
et non transmissibles est devenue un enjeu de santé et de société dans
tous les pays quel que soit leur niveau de développement économique. I l
y a partout urgence de mettre en place des stratégies de lutte à travers
des programmes de prévention et de contrôle. Parmi les Maladies Non
Transmissibles (MNT) figure le diabète qui constitue un problème majeur
de santé publique d’une part par sa prévalence importante et croissante
(selon la Fédération International du Diabète1 personne sur 1 1 en 201 9)
et d’autre part par son impact socio-économique.

En plus des progrès 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. Parmi ces
réponses, on retrouve des dispositifs de prévention et de prise en charge
tels que l’éducation pour la santé, les stratégies thérapeutiques, l ’éducation
du patient. Ses interventions ont pour but de rendre les personnes actrices
de leur santé à qui i l faut donner plus de pouvoir d’agir sur ses déterminants
de santé. Dans ce contexte, le monde scientifique notamment de la
recherche en sciences humaines et sociales s’intéresse à la question de
la place du « sujet réflexif » en tant qu’acteur de sa santé.

En posant la question générale de recherche : comment la réflexivité des
malades est-el le prise en considération dans l’éducation du patient, cette
recherche se donne pour objectif de contribuer à la compréhension des
facteurs influençant l’état de santé des malades personnes atteintes du
diabète sous l’angle de leurs rapports aux savoirs et de leurs réflexivités.
Pour ce faire, l ’objet de recherche est délimité autour de : « place de
réflexivité des malades dans l’éducation du patient » . Aussi, cette recherche
se veut une étude différence entre les territoires de Lil le (France) et Niamey
(Niger).





◄ 5 ►

Introduction et contexte de la recherche

« Tout acte thérapeutique a un aspect éducatif qui le valorise, lui
donne sa pleine portée humaine et complète son efficience » ; ces

propos du Pr  Dolore (1 954) rapporté par Sandrin-Berton (2000) montrent
à quel point la dimension éducative est présente dans l’activité soignante
ou médicale. Pour être efficace l’acte de soins doit être compris et accepté
par celui qui le reçoit, en l’occurrence le malade mais aussi doit être porté
et poursuivi par ce dernier quand il s’agit des maladies chroniques (Sandrin-
Berthon, 2000). Ce n’est donc pas un hasard si l ’on retrouve des intentions
éducatives dans l’activité soignante qui est aussi faut-i l le préciser une
activité de reliance et de médiation (De Bal, 2003).

Les stratégies thérapeutiques, les techniques et approches des soins sont
présentées par les recommandations comme devant être de plus en plus
orientées pour prendre en considération les dimensions psychosociales,
socioprofessionnelles et affectives des personnes malades1 . Une part
importante des travaux concernant l’éducation et la santé s’est déployée
ces dernières années sur le fait social que constitue la « construction et
reconnaissance des savoirs expérientiels des malades (cf. la note de
synthèse éponyme de Jouet, Flora & Las-Vergnas, 201 0). L’émergence
d’une maladie donne lieu à une réorganisation des savoirs, des certitudes,
des croyances, des temporalités sociales ordinaires et aussi à une nouvelle
hiérarchisation des valeurs (Tourette-Turgis & Thievenaz, 201 4). De ce
fait, i l peut se comprendre que la santé et l’éducation soient des concepts
proprement anthropologiques, c’est-à-dire relatifs à des considérations
sur la nature même de l’Homme, et de fait en lien avec l’ensemble des
différentes dimensions de la vie humaine(Parayre & Klein, 201 4).

Aujourd’hui plus que jamais, la recrudescence des maladies transmissibles
et non transmissibles est devenue un enjeu de santé et de société donc
des préoccupations de santé individuelle et collective (publique) auxquelles
nous sommes tous concernés de près ou de loin. Des réponses sont
apportées çà et là par les services publics de santé en collaboration (quand
elle existe) avec les usagers que sont les collectifs et les associations des
malades.
1 . L’emploi du terme « personne malade » ou « malade » au singulier comme au pluriel est
générique. I l renvoie aux personnes atteintes d’une pathologie en l’occurrence le diabète pour
cette étude.
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Le monde scientifique notamment de la recherche en sciences humaines
et sociales s’intéresse aussi à cette question de la place du « sujet réflexif  »
en tant qu’acteur de sa santé à qui i l faut donner plus de pouvoir d’agir
sur ses déterminants de santé.

1 . Enjeux de santé mondiale, les Maladies Non Transmissibles
(MNT)

Selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 2008, les Maladies
Non Transmissibles (MNT), principalement les maladies cardiovasculaires,
le diabète, le cancer et les maladies respiratoires chroniques ont causé
36 mil l ions de décès dans le monde. Parmi ces décès, près de 90% des
personnes qui meurent prématurément de MNT vivent dans des pays à
faibles et moyens revenus.

En effet, les prévisions de l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé,
2021 ), montrent que le total des décès imputables aux maladies non
transmissibles augmentera de 1 7% dans les 1 0 prochaines années si
aucune stratégie efficace n’est mise en œuvre au niveau des États. La
recrudescence des MNT à l’échelle planétaire fait désormais d’el les, la
toute première cause de mortalité. Elles constituent aujourd’hui, un véritable
enjeu de santé publique pour les pays à ressources limitées déjà confrontés
à la charge des maladies infectieuses notamment le VIH/Sida, le paludisme
et la tuberculose.

Selon ces mêmes projections, les décès des suites de ces affections
représenteront 65% des décès dans le monde d’ici à 2020, alourdissant
ainsi la charge déjà considérable des maladies transmissibles. La charge
croissante de ces maladies va donc submerger des services de santé
déjà soll icités à l’extrême.

Ainsi, les projections de l’OMS prévoient-el les une augmentation des cas
de pathologies suivantes :

– le cancer : est de 804 000 cas avec 626 400 décès en 2020 ;

– les maladies cardiovasculaires : 20 mil l ions de personnes seront
affectées, surtout en zones urbaines avec 250 000 décès/an ;

– le diabète : augmentation attendue de 1 8,7 mil l ions en 2025 ;

– la consommation du tabac : 80% des 8.3 mil l ions des décès liés
au tabac prévus en 2030 surviendront dans les pays pauvres ;

– le reste des décès serait dû à la drépanocytose, aux accidents
de la route, aux affections mentales, à l’alcool et à la drogue.

I l y a donc urgence de mettre en place des stratégies de contrôle dans
les pays à travers des programmes de prévention et de lutte contre les MNT.
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2. Diabète, un problème majeur de santé publique

Parmi les MNT figure le diabète qui constitue d’une part un problème
majeur de santé publique par sa prévalence importante et croissante et
d’autre part par son impact socio-économique. En 2021 , l ’OMS (Organisation
Mondiale de la Santé, 2021 )a estimé que :

– le nombre de personnes atteintes de diabète est passé de 1 08
mil l ions en 1 980 à 422 mil l ions en 201 4.

– la prévalence du diabète a augmenté plus rapidement dans les
pays à revenu faible ou intermédiaire que dans les pays à revenu
élevé.

– le diabète est une cause importante de cécité, d’insuffisance
rénale, d’infarctus du myocarde, d’accidents vasculaires cérébraux
et d’amputation des membres inférieurs.

– entre 2000 et 201 6, la mortalité prématurée attribuable au
diabète a augmenté de 5 %.

– 1 ,5 mil l ion de décès étaient directement dus au diabète en 201 9
tandis que 2,2 mil l ions de décès étaient attribuables à
l’hyperglycémie en 201 2.

Avoir une alimentation saine, une activité physique régulière, un poids
normal et éviter la consommation de tabac, sont autant de moyens de
prévenir ou de retarder l 'apparition du diabète. Les actions d’éducation
pour la santé, promouvant les mesures hygiéno-diététiques de prévention,
sont complétées par des dispositifs d’Éducation Thérapeutique du Patient
(ETP) qui placent la personne malade au centre de la question en tant
qu’acteur de sa santé.

3. Éducation pour la santé et Éducation Thérapeutique du
Patient (ETP) dans le contexte franco-nigérien

Que ce soit en prévention (primaire, secondaire ou tertiaire) ou en soins
(diagnostiqué atteint de pathologie chronique), l ’intervention en éducation
pour la santé a pour but la transmission d’information, l ’acquisition de de
savoir, de savoir-faire et de savoir être permettant à chacun et à chaque
communauté d'atteindre le plus haut degré de santé possible (Fischer &
Tarquinio, 201 4). L’éducation pour la santé se définit comme « la construction
d’actions sociales planifiées et d’expériences d’apprentissage conçues
pour permettre à des personnes d’obtenir le contrôle des déterminants de
la santé et des comportements de santé, et les conditions qui affectent
leur état de santé et l’état de santé des autres » (Rusch, 2003).
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Dans une visée plus générale, l ’éducation à la santé, si l ’on entend sous
ce vocable une démarche de transmission de savoirs et de pratiques
visant au maintien, au retour ou à l’amélioration de la santé, est une activité
humaine fondamentale, précédant même la fondation d’une discipl ine
médicale à proprement parler (Parayre & Klein, 201 4). Pour ce faire,
«   plusieurs approches coexistent en éducation pour la santé, certaines
s’opposent sur certains points et d’autres se complètent. On pourra retenir
trois principales approches :

– l’approche injonctive ou persuasive, qui a pour objectif la
modification systématique des comportements des individus et des
groupes ;

– l’approche informative et responsabil isante, qui recherche la
prise de conscience par les individus de ce qui est bon pour eux ;

– l’approche participative, qui vise l’implication, la participation des
individus et des groupes » (Gueguen et al. , 201 0).

Ainsi, se retrouve la combinaison de ces mêmes approches dans les
démarches d’ETP. L’approche systémique est particul ièrement adaptée
aux éducations formalisées aboutissant à des compétences objectivables
chez les apprenants, ce qui est le cas de l’éducation thérapeutique qui
rend, selon nous, évident le recours à une systémique (d’Ivernois J. -F. ,
Gagnayre R. , 201 2).

– Contexte français

En France, le système de santé reste très centré sur le curatif. La santé
publique y occupe désormais une place plus importante mais son
développement s'effectue prioritairement dans le champ des urgences
sanitaires. Cependant, la prévention et l 'éducation pour la santé prennent
progressivement place dans le système depuis les années 1 990 (Fayard
& Marchand, 2008).

Les activités d’ETP, placées sous le contrôle de la Haute Autorité de Santé
(HAS), de santé publique et des Agences Régionales de Santé (ARS)
sont assez définies et formalisées. De ce fait, l ’existence de cadre
réglementaire et normatif, la diversité des programmes et la réunion des
principaux acteurs, en premier l ieu les personnes concernées, peuvent
constituer à la fois un gage de qualité et surtout d’accessibi l i té.

En éducation pour la santé comme en ETP, des méthodes pédagogiques
sont mobil isées afin de mieux permettre l’acquisition des compétences
nécessaires à l’autogestion de sa santé.
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« Que l’on parle d’éducation pour la santé ou d’éducation
thérapeutique, le but recherché est le même : acquérir des
compétences pour entretenir et développer son capital santé.
Cependant, les démarches pédagogiques qui les sous-tendent ne
sont pas similaires. Dans la première situation, la personne est
estimée en bonne santé, le temps nécessaire à l’appropriation de
compétences est donc sans conséquence immédiate par rapport à
ce qui est défini comme une maladie […]Dans la seconde
situation, pour la personne souffrant d’une maladie ou étant
réellement concernée par des facteurs de risques (…) les temps
biocliniques, psychologiques, sociaux et pédagogique ne sont pas
les mêmes » (D. Simon et al. , 201 3a).

Le développement fulgurant de l’ETP et sa promotion, du fait de la forte
prévalence des maladies chroniques (l iées au mode de vie) et de la
nécessité de faire impliquer les personnes malades, a permis son essor
dans le système de santé au détriment de l’éducation pour la santé.

« Plus récemment, l’éducation thérapeutique du patient a fait
l’objet d’une reconnaissance par la loi. En revanche, l’éducation
pour la santé dans les milieux de vie, en dépit des efforts de
formation, d’amélioration de la qualité́ et de rationalisation
développée par ses acteurs, a connu, ces dernières années, une
érosion régulière des moyens qui lui étaient alloués. Quant à la
démarche de promotion de la santé, sans laquelle on ne peut plus
concevoir les activités d’éducation pour la santé, elle peine encore
plus à être reconnue » (Demeulemeester, 201 3).

Le déploiement des programmes d’éducation pour la santé et surtout
d’ETP sont fonction du niveau de développement économique du pays et
aussi de l’investissement de son système de santé France présente ainsi
une bien meil leure offre de santé diffici lement comparable à celle du Niger.

– Contexte au Niger

Au Niger, à l’instar des autres pays membres de l’Organisation des Nations
Unis et conformément aux nouvelles orientations préconisées par l’OMS,
a créé en 201 2 un Programme National de Lutte Contre les Maladies Non
Transmissibles (PNLMNT) qui s’est doté d’un plan stratégique national
de prévention et de lutte contre les MNT (201 2-201 7). Ainsi des affections
prioritaires ont été définies sur la base qu’el les représentent une lourde
charge (en termes de mortalité, de morbidité et d’incapacité) ; sur la base
aussi qu’el les sont à l’origine de dépenses économiques importantes ou
de violations des droits de l’homme.
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Les affections prioritaires retenues au Niger sont : les maladies
cardiovasculaires, le cancer, le diabète, les maladies respiratoires chroniques,
les maladies mentales et neurologiques, la drépanocytose, les maladies
buccodentaire et le noma ; les violences et traumatismes et en fin les
maladies ostéo-articulaires et l ’insuffisance rénale.

S’agissant du diabète, cette pathologie est effectivement un problème
majeur de santé publique par sa prévalence importante et croissante d’une
part et son impact socio-économique que d’autre part. En effet, sa prévalence
augmente parallèlement au viei l l issement, à l’urbanisation, à la sédentarisation
et au développement où le diabète non insulinodépendant atteint parfois
une prévalence de 20 à 30% en raison d’une prédisposition génétique
couplée à une modification rapide du mode de vie.

Réalisée en 2002, l ’étude nationale sur la prévalence du diabète au Niger
a montré que la prévalence du diabète est de 2% dans la population en
générale. Le taux de mortalité intra hospital ière spécifique, quant à lui est
en moyenne de de 1 3% toujours selon la même étude. Et selon l’enquête
STEP réalisée en 2007, cette prévalence est passée à 4,3% soit une
évolution de 21 5% en 5 ans. L’ampleur de cette maladie ne cesse de
croitre car elle est responsable de graves perturbations de l’état de santé
et de décès précoces. Cette pathologie devient de plus en plus invalidante,
couteuse et associée à de lourdes complications avec des répercussions
en termes de coût, de soins de santé, d’absentéisme, d’invalidité et de
productivité nationale sur les individus, les famil les et les communautés.

Afin de lutter résolument contre ces maladies, le Programme National de
Lutte contre les Maladies Non Transmissibles (PNLMNT) s’est fixé comme
objectif principal de définir et de mettre en œuvre la politique nationale en
matière de prévention et de prise en charge des maladies non transmissibles
ciblées au Niger. La mise en œuvre de la politique nationale en matière
de prévention et de prise en charge des maladies non transmissibles se
fera à travers le Plan Stratégique National Intégré de Prévention et de
Contrôle des Maladies Chroniques Non Transmissibles qui définit à son
axe stratégique 1 : le renforcement de la lutte contre les MNT par les
actions prioritaires porteront entre autres sur la prévention primaire à
travers des actions d’information, d’éducation et de communication pour
le changement de comportement.

Les actions d’éducation pour la santé, menées par la division hygiène
publique et éducation en santé, sont orientées sur l’information et le
changement de comportement à l’intention du grand public. I l n’y a pas
de ciblage particul ier quant aux messages de prévention diffuser à travers
les grands médias (télé, radio et affiche). Pour en revenir aux interventions
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éducatives en direction des malades eux-mêmes, i l faut comprendre qu’au
Niger l’éducation du patient se déploie en quasi-total ité de manière informelle
à travers les colloques singuliers lors des consultations médicales qui
concerne en grande partie les personnes atteintes de maladies chroniques.
Les messages de prévention des risques de complication et l’information
thérapeutique constituent essentiel lement les objets de discussions. La
consultation médicale a un rôle éducatif de premier plan et peut être
considérée comme une ETP de forme « native » , c’est à dire informelle.
De fait, au Niger, les seuls programmes formalisés d’ETP mis en place
ne date pas d’i l y a longtemps. Ces programmes concernent la pathologie
du VIH-Sida et du diabète et sont développés à l’endroit des professionnels
de santé chargés de leur mise en œuvre.

Que ce soit en France ou au Niger les programmes d’ETP dont les buts
et les objectifs sont formalisés s’inscrivent dans la perspective de l’activité
d’accompagnement médical tel que recommandé par l’OMS.

4. Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) « formalisée »

Composante de l’éducation pour la santé mais axée sur les patients, l ’ETP
qu’el le soit native ou formalisée est une activité éducative intervenant
dans l’accompagnement médical. Selon l’OMS :

« L'éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux
patients d'acquérir et de conserver les capacités et compétences
qui les aide à vivre de manière optimale leur vie avec leurmalade.
Il s'agit, par conséquent, d'un processus permanent, intégré dans
les soins, et centré sur le patient. L'éducation implique des
activités organisées de sensibilisation, d'information,
d'apprentissage de l'autogestion et de soutien psychologique
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre
hospitalier et de soins, les informations organisationnelles, et les
comportements de santé et de maladie. Elle vise à aider les
patients et leurs familles à comprendre la maladie et le traitement,
coopérer avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou
améliorer leur qualité de vie ». (Organisation Mondiale de la Santé
Europe, 1 998a).

L’ETP (formalisée ou native) peut aussi être envisagée comme un processus
d’ « empowerment » c’est-à-dire une démarche de capacitation donnant
aux personnes malades les aptitudes pour le contrôle des facteurs sociaux,
et environnementaux influençant leur santé. Ruch (2003) la définit comme un :
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« Processus dans lequel des individus et des groupes agissent
pour gagner la maîtrise de leur vie, et donc pour acquérir un plus
grand contrôle sur les décisions et les actions affectant leur santé
dans un contexte de changement de leur environnement social et
politique. Leur estime de soi est renforcée, leur sens critique, leur
capacité de prise de décision et leur capacité d’action sont
favorisés. Toutes les personnes, même avec peu de capacités ou
en situation de précarité, sont considérées comme disposant de
ressources et de forces. Le processus d’empowerment ne peut
être produit mais seulement favorisé » (Rusch, 2003).

Dans cette optique et au vu des bénéfices possibles, i l va de soi que cette
vision de l’ETP intègre la question d’ « empowerment » dans ses démarches
qu’el le met au service de la médecine.

5. Éducation pour la santé « au secours de la médecine » ?

Le développement des approches d’éducation dans le champ de la santé
peut s’expliquer à travers plusieurs facteurs. D’une part, par l’incidence
et la prévalence des maladies chroniques qui sont croissantes du fait du
mode de vie, du viei l l issement de la population et de l’augmentation
importante de l’espérance de vie. D’autre part, la prise en charge médicale
de ces pathologies nécessite un long moment et est souvent complexe.
Par conséquent, pour être plus efficace, les thérapeutiques doivent être
comprises, acceptées et gérées par les malades au quotidien. Cela a eu
pour effet le changement du modèle biomédical, centré sur la maladie, au
modèle holiste qui prend en compte les dimensions psychologiques,
cognitives, sociales des malades.

De ce fait, la participation active des personnes malades aux démarches
des soins est de plus en plus soll icitée contraignant ainsi la médecine à
céder son « paternalisme » pour une implication forte et nécessaire des
personnes malades. Ainsi, « le développement de l’éducation pour la santé
est apparu comme une nécessité. Cette éducation est apparue aussi
comme une condition d’amélioration du fonctionnement du système de
soins et un élément déterminant de la qualité de la relation entre patients
et professionnels de santé » (Sandrin-Berthon, 2000).

6. La part de la recherche en sciences de l’éducation

Selon les auteurs qui se sont intéressés à l’histoire de la relation entre les
soins et l ’éducation, les premiers travaux de recherche dans le domaine
des sciences de l’éducation ont consisté à intégrer les approches d’éducation
dans le parcours de soin ainsi que les aspects psychopédagogiques dans
la formation des soignants (Georges Vigarello, Jean Francois D’Ivernois,
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Gagnayre, 1 995, 2008) tandis que d’autres recherches ont concerné le
thème plus général comme celui du lien entre éducation et santé (Parayre,
Klein, Avanzini, Triby, Eymard, Guévé et al. 201 4).

« Les chercheurs essayent tous de travailler en reconsidérant
d’abord la place du sujet, et en le mettant en valeur, tout en faisant
de leurmieux pour prendre en compte et en charge la personne
comme un ‘‘acteur’’ de sa santé, capable de devenir responsable
de ses choix et de ses actes en connaissance de cause, en
accordavec l’évolution des paradigmes de la santé et de
l’éducation » (Parayre & Klein, 201 4).

Plus globalement, de nouvelles thématiques de recherches sont venues
s’ajouter à celles citées précédemment. I l s’agit entre autres des thématiques
d’apprentissages expérientiels et savoirs expérientiels à travers l’expérience
vécue d’une maladie (Jouet et al. , Thievenaz, Tourette-Turgis, 201 0,
LasuVergnas, Renet, 201 6).

En France, la publication en 201 0 de la note de synthèse « Construction
et reconnaissance des savoirs expérientiels des patients » par un groupe
de chercheurs des sciences de l’éducation peut être considérée comme
une des premières étapes du tournant majeur de l’intervention de la
discipl ine dans les questions de santé notamment des personnes malades.

« La prise en compte de l’expérience et du savoir des malades se
révèle une des caractéristiques essentielles de l’évolution de la
représentation de la santé : les institutions de soins se
reconnaissent lieuxd’éducation et le système de santé se
revendique démocratie sanitaire. L’amélioration des thérapeutiques
et de la qualité́ de vie dans les maladies chroniques est
indissociable de cette prise au sérieux des savoirs des malades.
D’une part, les soignants développent des stratégies d’éducation
des patients visant à leur fournir la possibilité́ d’interpréter leurs
symptômes et d’améliorer leurs conduites. D’autre part, se
multiplient les mouvements des malades et de proches
ambitionnant l’entraide et la reconnaissance de leurs spécificités.
Parallèlement, en sciences de l’éducation, les thématiques de
l’autoformation et des formations par l’expérience se
développent  » (Jouet et al. , 201 0).

De fait, de nombreux chercheurs et professionnels vont par la suite
approfondir ces questions des expériences vécues par les personnes
malades à travers l’analyse de l’activité ou travail du malade (TouretteuTurgis,
201 4, Thievenaz, 201 2, 201 3).
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« Questionner ce que l’on entend habituellement par « travail » en
s’appuyant sur l’analyse des activités conduites par les patients à
l’occasion de leur parcours de soin. Les démarches d’analyse du
travail en lien avec l’éducation et la formation sont amenées à
élargir le champ des activités habituellement étudiées pour
accéder à des tâches relevant du domaine quotidien des sujets.
Une recherche conduite en immersion au sein d’un service
hospitalier nous a permis d’identifier des séquences d’activités qui
la plupart du temps demeurent dans l’« obscurité́ » de l’agir
humain car relevant des « services que l’on se rend à soi-même ».
En se référant aux théories etméthodes de la sociologie
interactionniste de l’école de Chicago, nous privilégierons ici une
analyse reposant sur une étude de cas » (Thievenaz, 201 7a).

Puis les questions de l’apprenance en santé (Vicherat, 201 7), de réflexivité
des malades (Jouet et al. , 201 4, Las-Vergnas, 201 6 ; 201 7) et de
transformation identitaire du sujet malade à travers l’expérience de la
maladie (Messaadi, 201 7) constituent un troisième moment dans les
réflexions sur les implications entre les expériences vécues, les formes
de coopérations et les apprentissages à l’œuvre dans des situations de
bonne santé ou de maladie.

Plus généralement, certains travaux de recherches se sont orientés sur
les attendus médicaux de l’éducation, autrement dit les effets et les
bénéfices de l’intervention éducative sur l’amélioration de l’état de santé
des malades(Grenier et al. , 2007; Lecimbre et al. , 2002; Marchand et al. ,
201 0 ; Pellecchia & Gagnayre, 2006). Des évaluations portent par exemple
sur les aspects biomédicaux à travers des indicateurs biomédicaux (indice
de masse corporelle, hémoglobine glyquée, pression artériel le), des aspects
psychosociaux tels que la qualité de vie, la satisfaction, la réduction de
l’anxiété et du stress, l ’estime de soi, le sentiment de bienêtre) et les
aspects pédagogiques sur les apprentissages, (acquisitions des compétences
d’autogestion, de savoirs et de savoir-faire) et les méthodes pédagogiques
uti l isées(D’Ivernois, & Gagnayre, 2007).

« Parallèlement au développement des actions et des modes
d’intervention, on observe le déploiement de dispositifs de
recherche visant la plupart du temps à fournir les éléments
nécessaires à l’optimisation des actions mises en œuvre. La
plupart des travaux de recherche ayant fait l’objet de publications
dans le champ francophone comportentmajoritairement une
intention d’évaluation ou d’optimisation des dispositifs
d’intervention » (Tourette-Turgis & Thievenaz, 201 4).
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Cependant, au-delà des thérapeutiques et de l’éducation du patient,
d’autres facteurs tels que les dimensions réflexives (autoanalyse, de prise
de conscience, prise de décision, d’agentivité et d’autorégulation) des
malades sont à prendre en considération dans l’accompagnement médical
des patients pouvant ainsi influencer leur l’état de santé.

« A chaque étape de la vie, l’état de santé d’un individu se
caractérise par des interactions complexes entre des facteurs à la
fois socio-environnementaux, économiques et individuels
(Dahlgren & Whitehead, 1992). Ces facteurs désignés comme
déterminants de santé n’agissent pas seuls, c’est leur combinaison
qui influe sur l’état de santé des individus (INPES, 2012) »
(Vicherat-Stoffel, 201 7).

La vie d’une personne malade, atteinte de maladie chronique comme le
diabète par exemple, est faite de questionnement, de stratégies d’ajustement,
d’adaptation et de recherche de solution aux situations qu’impose la
maladie. A ce propos on peut par exemple signaler l’approche de Barrier
(2008) qui indique que la personne malade s’inscrit dans une démarche
qu’i l qualifie d’autonormativité définissant des normes pour soi-même
indépendamment des normes médicales.

« [Son travail] rend compte d'une recherche récente en sciences
de l'éducation [...] Elle tente d'établir un concept capable
d'expliciter le phénomène d'abord observé chez lui, de
transformation du traumatisme de la chronicité en expérience à
valence positive. La réflexion effectuée sur le parcours personnel
trouve un écho théorique dans la conception de Georges
Canguilhem de la norme et de la pathologie. Elle s'appuie aussi
sur la méthode phénoménologique pour faire « passerà
l'expression » l'« épreuve » de la maladie, c'est-à-dire de cette
expérience réflexive d'un rapport singulier à la norme de santé »
(Barrier, 2008).

De la connaissance des symptômes aux autosoins en passant par les
stratégies de soi, la gestion quotidienne de la maladie a d’ai l leurs pu être
qualifiée de « travail du malade » par le sociologue américain Anselm
Strauss et ses collaborateurs (1 982) et elle fait aujourd’hui de plus en plus
l’objet de diplômes et d’analyses par des méthodes plus générales comme
celle de l’analyse de l’activité. Ces travaux permettent de confirmer que
c’est à travers des activités réflexives tels que les questionnements, les
ressentis, l ’expériences du corps, l ’autoanalyse, et l ’autorégulation, que
la personne malade devient son propre analyseur et en même temps une
sentinelle pour sa santé (Thievenaz, 201 7).
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De ce fait, les dimensions réflexives constituent des éléments essentiels
à prendre en considération dans l’accompagnement médical. En fait, la
prise en soins de manière générale et l ’ETP en particul ier perdraient en
efficacité si el les ne se nourrissent pas des savoirs expérientiels et des
dimensions réflexives des personnes malades.

7. Le positionnement de cette thèse

Ainsi, l ’objectif de cette thèse est de chercher à comprendre les dimensions
réflexives des personnes atteintes du diabète qui entrent en jeu dans
l’expérience de la maladie et qui peuvent constituer des facteurs influençant
leur état de santé.

De plus, centrée sur la prise en considération de la réflexivité et les savoirs
expérientiels des personnes atteintes du diabète dans le contexte de
l’accompagnement médical, cette thèse ambitionne-elle de travail ler, dans
le cadre d’une étude différentiel le entre les territoires de Lil le et Niamey,
à l’identification, la caractérisation et la compréhension du phénomène
qui est celui de la réflexivité des personnes atteintes du diabète.

Même si le niveau de développement du système de santé de la France
(assurance maladie universelle, infrastructure, disponibi l i té et accessibi l i té
des service, technologies médicales) n’est pas directement comparable
à celui du Niger, i l n’en demeure pas moins que les fondements de l’exercice
médical quotidien dans ces deux pays restent assez proches. Les principes
de l’accompagnement médical des personnes atteintes de maladies
chroniques telles que le diabète est presque le même. La différence
économique (France pays développé versus Niger pays en développement)
fait que les investissements dans le système de santé conditionnent le
niveau des prestations des services.

I l faut néanmoins signaler que même si les cadres des soins et de
l’accompagnement médical ne sont pas directement comparables, de
même que les conditions économiques (revue, indice du développement
humain), les protocoles de prises en charge des cas du diabète au Niger
restent dans les normes et standard de l’OMS.

De ce fait, nous présupposons qu’indépendamment des facteurs de
différentiation, cités précédemment, le type d’accompagnement médical
à travers les dispositifs d’ETP (ETP formalisée en France et « native » au
Niger) pourrait être un facteur déterminant d’une différence quant à la
prise en considération des dimensions réflexives des personnes atteintes
du diabète. Autrement dit, l ’existence des dispositifs formalisés d’ETP
diabète en France pourrait faire que l’accompagnement médical prendrait
différemment en considération les activités réflexives des personnes
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malades comparativement au Niger où le cadre et les conditions de la
prise en charge sont moins formalisées et plus pragmatiques. On pourrait
d’ai l leurs même imaginer que ces différences jouent dans les deux sens  :
un système plus formalisé est plus engageant, mais n’implique pas
forcément une écoute plus personnalisée.

Pour traiter cet objet de recherche sur les deux territoires, nous nous
posons la question générale de recherche qui est ainsi l ibellée et sera
étudiée dans les deux territoires : comment la réflexivité des personnes
atteintes du diabète est-el le prise en considération dans l’éducation du
patient ?

Précisons qu’i l faut entendre par réflexivité des malades la capacité à
réfléchir sur ses actions, de questionner les situations vécues pour en
construire du sens (Vacher, 201 5 ; Parent, 201 6 ; Charl ier et al. , 2020).
Elle peut s’observer à travers un ensemble de dispositions (prise de
consciences, prise de décisions, résolution de problème), de comportements
(autoanalyse, autorégulation) et posture sociale (implication, participation,
engagement) dont font preuve les malades dans le cadre de la gestion
de leur maladie. De ce fait, nous pensons que la capacité et les activités
réflexives des malades peut représenter un potentiel sur lequel les soignants
peuvent s’appuyer pour améliorer la qualité des soins offerts aux malades.

Une deuxième précision concerne les concepts d’éducation du patient et
de l’ETP qui représente la même réalité car mis au service du patient.
Fournier (2002), nous rappelle que la définition la plus communément
partagée de l’éducation du patient s’inspire de celle de Deccache (1 989)
selon qui :

« L’éducation du patient est un processus par étapes, intégré dans
la démarche de soins, 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, l’organisation et les procédures
hospitalières, les comportements de santé et ceux liés à la
maladie, et destinées à aider le patient (et sa famille) à
comprendre la maladie et les traitements, collaborer aux soins,
prendre en charge son état de santé, et favoriser un retour aux
activités normales » (Fournier, 2002).

Ainsi, procédant par une démarche inductive de type théorie ancrée
(Glaser  & Strauss, 201 7), le texte de la présente thèse va maintenant
s’organiser après cette introduction contextuelle, en sept parties :
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La première partie, présente le processus de la problématisation de la
question préliminaire de recherche et le questionnement qui a découlé de
celle-ci. Plus précisément, i l s’agit de l’objet et enjeux de recherche, les
groupes des personnes visées par la recherche, le concept en jeu, l ’état
de la question et la solution que la recherche espère apporter.

La deuxième partie, expose le cadre de la recherche qui s’articule autour
des théories et concepts du champ discipl inaire des sciences de l’éducation,
de la sociologie, de la psychologie sociale et cl inique. Ces théories et
concepts concernent les rapports aux savoirs, les théories subjectives,
les représentations sociales, les savoirs expérientiels et la réflexivité.

La troisième partie aborde le processus de construction de l’objet de
recherche et le cadre méthodologique. A ce niveau des détails sont donnés
concernant : le choix de la méthode générale de recherche, de l’approche
compréhensive, des types d’investigations en fonction de l’évolution du
questionnement, des méthodes d’analyses.

La quatrième partie présente la première étude exploratoire qui a consisté
à mener une enquête qualitative par entretien auprès des personnes
atteintes du diabète dans un premier temps puis dans un second temps
auprès de professionnels de santé intervenant dans l’éducation du patient.

La cinquième partie, constituant la seconde étude exploratoire, expose
l’étude de la l ittérature scientifique et professionnelle. La méthode
PRISMA(Mateo, 2020) a été mobil isé pour l’inclusion des articles de la
littérature scientifique. Un recueil de documents officiels, manuels et guides
de l’ETP a été opéré pour le choix de la l ittérature professionnelle.

La sixième partie aborde la phase compréhensive observationnelle qui
est celle de l’enquête par questionnaire. Elle a été menée essentiel lement
auprès de professionnels de santé prenant ou participant à l’accompagnement
médical des personnes atteintes du diabète.

La septième et dernière partie est constituée de la discussion générale
des résultats des trois investigations (enquête qualitative par entretien,
étude de la l ittérature, enquête par questionnaire). Les résultats sont
discutés au regard du cadre théorique mobil isé. I l en est de même pour
les portées, les l imites et les applications possibles de cette recherche.

Enfin la conclusion générale et l ’annonce des perspectives viennent clôturer
le travail de cette recherche.







PARTIE 1
PROBLEMATISATION ET
QUESTIONNEMENT
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Synthèse de la problématisation

Quelle prise en considération de la réflexivité des malades ?

L’avènement de la démocratie sanitaire, l ’évolution des approches des
soins dont i l est fait promotion (passage du modèle paternaliste au modèle
partenarial) , la construction et la reconnaissance des savoirs expérientiels
des personnes malades sont autant de conditions « sensées » favoriser
les approches des soins centrées sur le patient.

Cependant, malgré l’évolution du rôle et de la place des malades dans
les systèmes de santé, la question de la prise en considération de leurs
réflexivités est très peu étudiée et notamment dans l’éducation du patient.
La littérature est plus orientée sur la question de réflexivité des soignants
(Jaffré, 2003; Guerraud, 2006; Guil laumin, C. , 2009; Garrino et al. , 201 0  ;
Jouet et al. , 201 4 ; Gaigne, 201 7) du fait peut-être des enjeux de
professionnalités et d’éthiques plus exigeants dans le domaine médical.

A leur tour, les chercheurs de différentes discipl ines des sciences humaines
et sociales s’intéressent à l’analyse de la pratique réflexive et les processus
en jeu dans les situations de formation en groupe, ainsi que les effets de
ces dispositifs collectifs.

Partant de notre question préliminaire qui est comment la réflexivité des
malades est-el le prise en considération dans l’éducation du patient, nous
nous sommes posé les questions subsidiaires à savoir :

– Comment la réflexivité des malades est-el le évoquée ou
représentée dans les textes sur l’éducation du patient ?

– Comment le vécu et l’expérience du diabète s’accompagnent-i ls
d’activités réflexives des malades ?

– Comment la réflexivité des malades est-el le envisagée ou prise
en considération par les professionnels de santé dans le cadre du
suivi et de l’accompagnement médical ?
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1

Problématisation et questionnement

Les personnes diagnostiquées comme porteuses de maladies chroniques
vivent au quotidien leur condition de maladie avec tout ce que cela

comporte comme traitements long et complexe, retentissements dans la
vie, risques d’évolution. Elles sont aussi confrontées à des situations
d’angoisse, de questionnement, de décision à prendre qui concerne leurs
vies avec la maladie. Ces caractéristiques de maladies de longues durées
(chroniques) peuvent avoir pour conséquence une véritable prise de
conscience des personnes malades de leurs situations à travers les
souffrances symptomatiques, les facil i tés et les avantages qu’engendre
la maladie.

Dumez (201 4), nous rappelle la situation où des personnes qui se
transforment en profondeur, au fi l des mois et au rythme des prises de
conscience inhérentes à leur condition, des personnes qui cherchent, en
fonction de leur capacité et de leur singularité, des voies émancipatoires
qui leur permettront de réaliser leur projet de vie, malgré et éventuellement
avec la maladie (Jouet et al. , 201 4).

La prise en considération des dimensions réflexives (questionnement,
prise de conscience, autoanalyse, résolution de problème) des personnes
malades, en l’occurrence des personnes atteintes du diabète, dans le
cadre de l’éducation du patient est pour nous un objet de recherche à forte
valeur ajoutée pour le système de santé. Étudier la réflexivité des personnes
atteintes du diabète peut permettre, dans une certaine mesure, de
comprendre les difficultés ou facil i tés qu’i ls rencontrent au quotidien. Ceci
peut avoir des conséquences, bonnes ou mauvaises, sur les thérapeutiques.
Elle peut aussi faci l i ter les échanges et les partages d’expériences des
personnes malades avec les soignants dans une perspective de facil i tation
de la relation médicale, voire de meil leure compréhension de la maladie.
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Pour les sciences de l’éducation cette situation revêt un intérêt particul ier
dans la mesure où l’expérience vécue de la maladie permet de questionner
les conditions de production des savoirs des personnes malades et les
influences potentiel les de ces savoirs sur ceux des soignants.

« Les schémas de production et de reconnaissance des savoirs
dans le domaine de la santé se modifient profondément : pour les
pathologies chroniques notamment, les expertises propres aux
malades émergent comme sources de savoirs : les stratégies
classiques d’éducation thérapeutique, proposées par les soignants
pour améliorer l’observance des traitements, se doublent de
nouveaux courants issus des communautés de malades qui
rattachent les maladies à des formations expérientielles, voire à̀
des épisodes autodidactes. Après avoir été́ resituée
historiquement comme constitutive de l’idée de démocratie
sanitaire, ici l’objet d’une revue de littérature qui en regarde les
enjeux épistémologiques, thérapeutiques et de pouvoir » (Jouet et
al. , 201 0b).

Un autre l’intérêt pour les sciences de l’éducation est de pourvoir analyser
les situations où l’expérience vécue par les personnes malades se transforme
en savoirs reconnus, comme par exemple dans les processus de validation
des acquis ou d’Action de Formation en Situation de Travail (AFEST).

Selon l’Agence nationale pour l’amélioration des conditions de travail
(ANACT), une AFEST est une action de formation (Art L.631 3-1 1 °) en
situation de travail . El le mobil ise un formateur interne ou externe à
l’organisation et un salarié à former sur le l ieu même du travail et en cours
d’activité. Le matériau pédagogique principal est fourni par le travail . Deux
séquences pédagogiques distinctes mais articulées constituent le cœur
d’une AFEST : premièrement une mise en situation Le salarié est mis en
situation de réaliser une activité, avec une intention pédagogique dont i l
est informé. I l s’agit d’une vraie situation de production ; deuxièmement,
une phase de prise de recul (réflexivité).

Pour sa part, la validation des acquis est une procédure qui permet aux
individus ayant une expérience professionnelle d'obtenir un diplôme, un
titre ou un certificat reconnaissant sa qualification professionnelle, ou
d'accéder à des formations supérieures. En France, la validation des
acquis de l'expérience (VAE) vise notamment à rétablir une certaine parité
entre les acquis de l'enseignement classique et ceux résultant de parcours
parallèles ou autodidactes.
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« C’est au prix de nombreuses actions et mobilisations sociales
que l’acquisition de connaissances fondées sur un contact direct
avec des réalités et sur l’expérience s’est progressivement
dignifiée et a été socialement reconnue, pour être juridiquement
entérinée par la loi de modernisation sociale du 17 janvier 2002
qui institua la validation des acquis de l’expérience (VAE) »
(Lochard, 2007).

De fait, plusieurs auteurs se posent aujourd’hui la question de la mise en
place, en parallèle avec des formes d’ETP ou de formation d’intervenant
en ETP, de dispositifs fondés sur de tels processus de validation
(TouretteuTurgis et Thievenaz, 201 3).

Avant de procéder à la présentation de notre questionnement, rappelons
d’abord le contexte empirique et théorique de la recherche.

1 .1 . Évolution du rôle et de la place des personnes malades
dans le système de santé

Le rôle, le statut et la place des personnes malades dans le système de
santé ont beaucoup évolué au cours de ces dernières décennies. Cette
évolution du rôle ainsi que du statut des personnes malades dans le
domaine de la santé peut s’expliquer à travers plusieurs facteurs que sont
entre autres : la forte prévalence des maladies chroniques et leurs
conséquences économiques et sociales, l ’accès aux soins et l ’évolution
des droits des usagers dans le domaine de santé, l ’accès à l’information
et l’interaction à travers le numérique.

1 .1 .1 . Prévalence des maladies chroniques

La forte prévalence des maladies chroniques engendre des conséquences
économiques et sociales majeures en termes de dépense de santé pour
les malades et leurs proches et les pouvoirs publics ainsi qu’un impact
social fort. L’augmentation régulière des dépenses de santé demeure une
préoccupation constante des pouvoirs publics. Nous assistons à une
hausse très importante de l’incidence et de la prévalence des maladies
chroniques nécessitant une prise en charge longue et coûteuse. Cette
situation interroge nos sociétés sur leurs capacités à financer les solutions
de contrôle. Pour enrayer cette spirale des dépenses de santé, passer
d’une médecine curative à une médecine préventive devient donc une
nécessité absolue (Dominicé & Waldvogel, 2009). Plus que jamais, l 'individu
est invité à devenir acteur de sa santé en adoptant des comportements
favorables à la santé pour prévenir la survenue de maladies et préserver
ainsi plus longtemps sa qualité de vie (Vicherat-Stoffel, 201 7).
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Les maladies chroniques se caractérisent, selon le Plan pour l’amélioration
de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques
2007u201 1 (Haut Conseil de Santé Publique en France), par : la présence
d’un état pathologique de nature physique, psychologique ou cognitive,
appelé à durer ; une ancienneté minimale de trois mois, ou supposée
telle  ; un retentissement sur la vie quotidienne comportant au moins l’un
des trois éléments suivants : une limitation fonctionnelle des activités ou
de la participation sociale, une dépendance vis-à-vis d’un médicament,
d’un régime, d’une technologie médicale, d’un appareil lage ou d’une
assistance personnelle, la nécessité de soins médicaux ou paramédicaux,
d’une aide psychologique, d’une adaptation, d’une surveil lance ou d’une
prévention particul ière pouvant s’inscrire dans un parcours de soins
médicousocial (Haute Autorité de Santé Publique, 201 0).

Lorsque le diagnostic de la maladie est confirmé, la chronicité s’installe
au fur et à mesure de l’évolution de la pathologie qui fait naitre des difficultés
l iées à la vie quotidienne, sociale, famil iale et professionnelle ; difficultés
l iées aux soins, aux traitements et leurs éventuels effets secondaires.

Selon le Haut Conseil de Santé Publique (HCSP), la maladie chronique
fragil ise la personne à la fois dans son insertion sociale et professionnelle,
par l’absentéisme qu’el le est susceptible de générer, mais aussi par la
réduction de la capacité de travail qui peut l ’accompagner. Des difficultés
physiques et psychologiques peuvent apparaître, comme la culpabil i té
d’être malade ou la détestation de ce corps qui a trahi. La crainte de
l’exclusion, de la stigmatisation, du regard des autres, les représentations
biaisées de la maladie sont autant de « handicaps » à l’accessibi l i té et au
maintien dans l’emploi. De plus, dans les périodes de crise de l’emploi, le
spectre du chômage et le risque lié à la maladie s’ajoutent à l’angoisse
que ces handicaps génèrent, et ce d’autant plus que le reste à charge ne
cesse d’augmenter(Haute Autorité de Santé Publique, 201 0).

« De l’asthme infantile au diabète du jeune adulte, une maladie
chronique, quelle qu’elle soit, détériore la qualité de vie. Elle peut
entraîner des difficultés à suivre la scolarité ou une formation, un
risque de perte d’emploi en raison d’une inadaptation au poste de
travail, un refus d’assurance ou d’emprunt, une limitation de la
pratique du sport et d’autres activités nécessaires à l’équilibre
personnel. Elle peut aussi entraînerdes handicaps, parfois
lourds  ».

C’est en ce moment que se pose la question de l’accès aux soins aux
personnes atteintes de maladies chroniques.
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1 .1 .2. Accès aux soins et droits des usagers de santé

Les questions des droits à la santé et d’accès aux soins se sont posées
dès l’instant où les maladies chroniques sont considérées comme des
problèmes prioritaires de santé publique. Le droit à la santé est étroitement
l ié aux droits de l’homme comme le souligne l’OMS : « Droit de jouir du
meil leur état de santé possible implique que soient réunis un ensemble
de critères sociaux favorables à l’état de santé de tous, notamment la
disponibi l i té de services de santé, des conditions de travail sans risque,
des logements appropriés et des aliments nutritifs. La réalisation du droit
à la santé est étroitement l iée à la réalisation des autres droits de l’homme,
notamment le droit à l’al imentation, au logement, au travail , à l’éducation,
à la non-discrimination, à l’accès à l’information et à la participation »
(Organisation Mondiale de la Santé, 2021 ).

Le droit à la santé suppose à la fois des libertés et des droits :

– Les libertés comprennent le droit de l’être humain de contrôler sa
propre santé et son propre corps (par exemple les droits sexuels
et génésiques), ainsi que le droit à l’intégrité (par exemple le droit
de ne pas être soumis à la torture et de ne pas être soumis sans
son consentement à un traitement ou une expérience médicale).

– Les droits comprennent le droit d’accès à un système de
protection de la santé qui garantisse à chacun, sur un pied
d’égalité, la possibilité de jouir du meilleur état de santé possible.

De ce fait, des politiques publiques sont mises en place par les Etats à
travers des actions de prévention (sensibi l isation, éducation pour la santé
par exemple), de diagnostic (campagne de dépistage massif) et de prise
en charge (éducation thérapeutique ou par des programmes spécifiques).

L’évolution des droits des usagers dans le domaine de santé a été en
particul ier marquée ces dernières décennies par l’influence des communautés
de malades. On peut citer particul ièrement celles regroupant des personnes
malades atteintes du Sida, car cette maladie a fait émerger dès les années
80 des associations qui se sont organisées en collectifs pour modifier la
place des personnes malades dans la gestion de leur maladie (Jouet et
al. , 201 0a). De nombreux travaux ont montré que ces associations sont
progressivement devenues de véritables interlocutrices des pouvoirs
publics, reconnues et écoutées dans le cadre de dispositifs formels ou
informels de représentation des usagers. Elles contribuent ainsi à faire
comprendre que les différentes organisations doivent donner aux malades
la place de sujets agentifs, artisan de leur guérison et surtout considérés
comme des acteurs à part entière de leur santé. Cette reconnaissance
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nouvelle du savoir et du statut des patients modifie considérablement la
relation médecin-patient (Tourette-Turgis & Thievenaz, 201 4), transformation
que la révolution numérique viendra conforter.

1 .1 .3. Accès à l’information et l’ interaction à travers le
numérique

De nombreux auteurs ont noté que la révolution numérique démocratise
l’accès au grand public à l’information en santé en la rendant disponible
pour tous. Cette accessibi l i té à moindre coût et surtout rapide a d’abord
favorisé le développement de la l ittératie en santé (Messaadi, 201 6).
Néanmoins, el le ne va pas sans poser de multiples questions tant sur la
fiabil i té et la pertinence des informations accessibles que sur le contenu
des dialogues entre les personnes malades, leurs proches et les
professionnels de santé. Dumez (201 4), rapportait ainsi les inquiétudes
d’un soignant qui s’interroge : « nos patients arrivent désormais dans nos
cabinets non plus uniquement avec des symptômes mais aussi avec des
diagnostics. Comment faire face à une telle situation, comment changer
nos pratiques collaboratives pour relever ce nouveau défi qui vient
soudainement complexifier la relation que nous avons avec eux et qui
remet en question notre posture historique d’expert ? » .

Le numérique a aussi rendu possible une nouvelle catégorie d’interactions
entre les personnes malades (Bayen et al. , 2021 ) mais aussi entre les
malades et la communauté médicale. Somme toute, l ’introduction des
nouvelles technologies dans le champ de la santé, contribue également
à transformer les pratiques des individus et l’on a vu apparaître la figure
d’un « patient 2.0 » désireux de s’impliquer activement dans les choix qui
déterminent sa santé (Vicherat-Stoffel, 201 7). Et l ’on assiste progressivement
à un bouleversement de la place du sujet dans cette nouvelle société de
l’information et de la connaissance dont les enjeux dépassent la sphère
individuelle (Lecimbre et al. , 2002).

Ces facteurs vont remettre à jour le rôle et la place du malade et au-delà
leurs associations dans le système de santé. La forte croissance de
personnes atteintes par au moins une maladie chronique et la nécessité
d’impliquer les personnes malades dans la gestion de leur maladie à
travers des modalités de participation ou des dispositifs comme celui de
l’éducation du patient (développement des compétences d’autogestion,
d’adaptation, autonomisation) matérial ise cette évolution de paradigme
dans le système de santé.

Cependant, les programmes d’éducation à la santé qui en découlent
témoignent tout autant d’une volonté de maîtriser les dépenses de santé
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que d’un profond changement de paradigme dans l’approche soignante.
I l s’agit désormais de rendre l’individu plus autonome en l’incitant à
s’impliquer activement dans la gestion de sa santé. C’est un modèle qui
bouleverse les pratiques de soins classiques en considérant que le patient
est en capacité de contribuer lui-même à son traitement et au maintien
de son état de santé (Vicherat-Stoffel, 201 7).

Cet appel à la réflexivité des personnes malades par leur implication,
engagement, participation mais aussi partage d’expérience dans le système
de santé va constituer un tournant majeur pour la démocratie sanitaire.

1 .2. Prise en considération de la réflexivité des personnes malades

Le fait de se soucier de son état de santé ou de ceux de ses proches et
de chercher des solutions par les moyens qui sont à sa portée est aujourd’hui
une préoccupation partagée par la quasi-total ité de la population. En effet,
les personnes atteintes de maladies et leurs proches se questionnent, i ls
sont en quête de compréhension sur leurs problèmes de santé et les
possibi l i tés thérapeutiques. I ls ont aussi besoin de pouvoir sur leur choix
de santé. Ces prises de conscience et questionnements sur ses propres
capacités à prendre soin de soi-même, avec tout ce qu’el les véhiculent
comme enjeux d’autonomisation et d’autodétermination participent à
l’émulation de leurs réflexivités.

La démocratie sanitaire part du principe que l’on doit garantir le droit à
une information éclairée, au choix d’accepter ou pas les soins ainsi qu’à
la possibi l i té d’être impliqué dans la prise des décisions concernant sa
personne. Elle promeut la participation des personnes malades dans la
gestion du système de santé. Cette participation se fait en particul ier à
travers leurs représentants dans les instances et conseils au sein des
établissements sanitaires.

Nonobstant, le constat dans la pratique de tous les jours, les études
bibl iométriques montrent qu’i l est bien plus question de réflexivité des
soignants que celle des personnes malades dans la l ittérature scientifique.
(Las Vergnas Jouet et Renet, 201 7b). Pourtant, à travers leurs expériences,
i l semblent que les malades soient de plus en plus soll icités par les
soignants dans des formes de relations, de collaborations, de type partage
d’expériences, témoignages consacrés par des dispositifs et approches
de types partenariats de soins, de formation et de recherche(Jouet et al. ,
201 4 ; Boivin et al. , 201 7 ; Leloux et al. , 201 9 ; Christoffersen et al. , 2020).

Rappelons que la présente thèse se donne comme objectif de questionner
les dimensions réflexives des personnes malades et la valeur ajoutée que
celles-ci pourraient apporter dans le cadre de l’accompagnement médical
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et éducationnelle. La capacité réflexive des personnes malades représenterait,
à notre avis, un potentiel sur lequel les soignants peuvent s’appuyer pour
améliorer la qualité des soins offerts aux malades. On pourrait penser que
la qualité des soins et de l’accompagnement médical a tout à gagner à la
prise en considération de la réflexivité. Sans doute les professionnels
doivent se rendre compte qu’i ls auraient des bénéfices à prendre en
considération cette réflexivité.

Nous envisageons dans un premier temps d’explorer la compréhension
du phénomène de réflexivité des personnes malades et les processus
psychosociaux à l’œuvre qui expliqueraient comment les malades se
comportent dans leur condition de malade. Puis dans un second moment
explorer la façon dont les professionnels de santé s’expriment sur la façon
dont i ls gèrent, voire mobil isent le cas échéant la réflexivité des personnes
malades dans le cadre de l’accompagnement médical.

1 .3. Littérature scientifique orientée sur l’analyse de la réflexivité
des praticiens

Les activités de formations visant à développer les compétences réflexives
sont mises en place dans différents champs professionnels (Guil laumin,
2009 ; Charl ier et al. , 201 3 ; Lison, 201 3; Jouet et al. , 201 4 ; Parent, 201 6).
Cela a suscité l’intérêt de l’Association canadienne-française pour
l'avancement des sciences qui a organisé deux colloques spécial isés en
201 5 et 201 6 qui ont analysé les liens entre réflexivité, expérience
déstabil isante et changement d’une part, et réflexivité, compétences,
identité d’autre part. Puis en 201 7 un troisième colloque sur le thème de
Réflexivité collective : quels processus et effets ? Ces assises ont regroupé
des chercheurs de différentes discipl ines des sciences humaines et sociales
s’intéressant à l’analyse de la pratique réflexive mais aussi les processus
en jeu dans ces situations de formation en groupe, ainsi que les effets de
ces dispositifs collectifs.

Des plus, les chercheurs en sciences humaines et sociales apportent les
distinctions entre réflexion et réflexivité (Orianne et al. , 2008). Réfléchir
c’est mettre en mental, adopter une position méta par rapport à la situation,
grâce à un système de représentations (souvent le langage). Alors que
la réflexivité permettrait au praticien d’adopter une posture d’extériorité
en se distanciant d’une partie de la situation.

« La personne regarde la situation de l’extérieur pour tenter de
l’objectiver, mais réalise aussi un retour sur elle-même, se
regardant agir en situation et analysant les surdéterminations qui
contribuent à structurer son rapport à sa pratique et aux acteurs
concernés. Cette posture d’extériorité est facilitée par un tiers :
personnes ou grilles de lecture » (Schön, 1 994).
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Plus particul ièrement dans le champ de la santé, l ’avènement de la
démocratie sanitaire, la construction et la reconnaissance des savoirs
expérientiels des personnes malades, l ’évolution des approches médicales
(volonté de passer du modèle paternaliste au modèle de partenariat des
soins), sont autant de conditions « sensées » favoriser les approches des
soins centrées sur le patient et donc la prise en considération de leurs
réflexivités. I l en est de même de l’éducation du patient, certes un dispositif
permettant l ’acquisition des compétences (autosoins, sensoriel le, adaptation)
mais exploitant peu la dimension réflexive du patient.

La littérature est plus orientée sur la question de réflexivité des soignants
(Jaffré, 2003 ; Guerraud, 2006 ; Guil laumin, C. , 2009 ; Garrino et al. , 201 0  ;
Jouet et al. , 201 4 ; Gaigne, 201 7) du fait peut-être des enjeux de
professionnalités et d’éthiques plus exigeants dans le domaine médical.

Parmi les quelques travaux de recherches qui se sont appesantis sur la
question de réflexivité du point de vue des personnes malades, certains
(Jouet et al. , 201 4 ; Las Vergnas et al. , 201 7b) caractérisent le phénomène
dans des situations de coopération entre malades et professionnels de
santé. Les auteurs distinguent les situations de faible réflexivité (collecte
des données) et de haute réflexivité (valorisation des savoirs acquis à
partir de l’expérience des troubles et de la maladie) qui s’observent à
travers une coopération collective grâce à un groupe ou une association
de malades.

D’autres recherches se sont penchées sur question du « travail » s’appuyant
sur l’analyse des activités conduites par les patients à l ’occasion de leur
parcours de soin. Les démarches d’analyse du travail en lien avec l’éducation
et la formation sont amenées à élargir le champ des activités habituellement
étudiées pour accéder à des tâches relevant du domaine quotidien des
sujets (Thievenaz, 201 7a).

Mais le phénomène dominant est surtout le fait que cette l ittérature reste
peu développée en nombre. Ce constat démontre combien le système de
santé formel prend peu en considération les dimensions réflexives des
personnes malades malgré l’évolution du rôle et du statut de ces derniers
dans le cadre de la démocratie sanitaire. Une des questions au centre de
ce travail est celle de savoir si l ’on ne pourrait pas dire que les rares fois
qu’i l est fait recours à cette réflexivité des malades c’est dans des situations
où des soignants font face à des problématiques de recherches dans
lesquelles i l y a absences de solutions thérapeutiques.
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1 .4. Questionnement

Notre question préliminaire était : comment la réflexivité des malades
estuel le prise en considération dans l’éducation du patient ? Afin d’affiner
et d’orienter suffisamment les investigations à mettre en place, trois
questions subsidiaires ont été identifiées. I l s’agissait d’abord de vérifier
comment la réflexivité des personnes atteintes du diabète est-el le représentée
dans la l ittérature scientifique et professionnelle sur l’éducation du patient.
Ensuite, de chercher à repérer les manifestations d’activités réflexives
dont font preuve les personnes atteintes du diabète et ce qu’en pensent
les soignants. Enfin, décrire comment la réflexivité des malades est
envisagée ou prise en considération par les professionnels de santé dans
le cadre du suivi et de l’accompagnement médical.

Répondre à ces questionnements a nécessité la mise en place d’une
démarche de recherche de type inductive inspirée par l’approche désignée
par les sociologues américains Glaser et Strauss (201 7) sous le nom de
« découverte de la théorie ancrée » . Les résultats escomptés permettront
d’abord de proposer des solutions allant dans le sens d’améliorer la
perception des soignants concernant la réflexivité des malades. Ensuite,
d’améliorer les dispositifs d’éducation et d’accompagnement en prenant
en compte les dimensions réflexives des malades. Enfin, de renforcer le
partenariat dans la relation médicale et les approches des sois.

Ainsi, à la suite de la présentation de ce contexte de la première analyse
et la formulation des questions de bases nous abordons le point 2 qui
concerne le cadre de la recherche à savoir les cadres théoriques et
conceptuels que nous mobil isons.







PARTIE 2
CADRE THEORIQUE ET

CONCEPTUEL DE RECHERCHE





◄ 39 ►

Synthèse de la partie cadre théorique et conceptuel de
recherche

« Le cadre de recherche […] est une explication fondée sur des
énoncés de relations issus de théories ou sur des écrits
empiriques ; il concerne la façon dont les concepts de l’étude sont
agencés ou liés entre eux et les raisons à l’appui de ces relations.
Le cadre de recherche peut être théorique ou conceptuel, selon le
niveau des connaissances atteint dans un domaine donné » (M-F
Fortin et J. Gagnon, 201 6).

Pour comprendre et analyser le phénomène de réflexivité qu’engendre
l’expérience vécue de la maladie, nous mobil isons le cadre de recherche
(théorique et conceptuel) autour des éléments que sont :

– Les différentes acceptions des rapports aux savoirs (Charlot,
1 997; Beil lerot et al. , 2000; Carré P. , 2005, 201 6; Gagnon, 201 1 ;
Kaddouri, 201 1 ) ;

– Les savoirs expérientiels et la réflexivité des malades
(Guil laumin, C. , 2009; Jouet et al. , 201 0a, 201 4; E. Simon et al. ,
201 9; Hejoaka et al. , 2020) ;

– Les théories subjectives et les représentations de la maladie
(Flick, Moscovici, Jodelet, 1 992; Jodelet, 2006, 201 4).

Ces travaux de recherche s’intéressent entre autres à la construction des
savoirs expérientiels et la réflexivité des malades, à leurs dynamiques
identitaires, leurs histoires de vie, à l’apprenance en santé, aux théories
subjectives et représentations sociales de la maladie. I ls se développent
à l’interface des sciences de l’éducation et de la psychosociologie.
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2

Cadre de recherche

La littérature scientifique actuelle développe l’idée selon laquelle
l’expérience vécue d’une maladie de surcroit chronique peut être une

expérience apprenante et donc formative, c’est-à-dire organisée, autocontrôlée
et distanciée, au sens où la personne malade est transformée par les
manifestations organiques et/ou psychiques qu’engendre sa maladie. En
effet, dans le cas où les angoisses et le déni de soi ne prennent pas le
dessus sur l’espoir et la vie, l ’expérience vécue peut conduire, dans
certaines mesures, la personne malade à adopter un ensemble d’attitudes,
de comportements et de postures en vue de comprendre puis de stabil iser
sa maladie pour éviter ou retarder les complications. Cette quête pour un
mieux-être conduit la personne malade à adopter des activités réflexives
dans une optique d’agentivité et d’autorégulation de sa santé.

Pour de nombreux auteurs, cette expérience vécue de la maladie est
aujourd’hui reconnue comme source d’apprentissage et de savoirs
expérientiels pour la personne malade et ses proches. Ce fait est attesté
d’une part par des textes de lois, des diplômes, et des emplois matérial isant
la reconnaissance de ces savoirs d’expériences (Jouet et al. , 201 0a, 201 4  ;
E. Simon et al. , 201 9 ; Hejoaka et al. , 2020). D’autres travaux de recherches
confortent cette reconnaissance en s’intéressant à la construction des
savoirs expérientiels et la réflexivité des malades (Jouet et al. , 201 0a  ;
Tourette-Turgis, 201 3 ; Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4 ; Las Vergnas
et al. , 201 7b) à leurs dynamiques identitaires (Kaddouri, 201 1 ; Messaadi,
201 7) leurs histoires de vie (Niewiadomski, 201 2 ; Soncarrieu, 2001 ) à
l’apprenance en santé (Vicherat-Stoffel, 201 7) et aux théories subjectives
et représentations sociales de la maladie (Flick, Moscovici, Jodelet, 1 992).
Ces recherches se développent à l’interface des sciences de l’éducation
et de la psychosociologie (Jodelet, 2006, 201 4). Elles se nourrissent de
l’idée des savoirs expérientiels dans la l ignée des travaux de Borkman (1 976).

Dans l’optique d’une efficacité des soins et de la démocratie sanitaire, la
prise en considération des savoirs expérientiels de la personne malade
et sa réflexivité deviennent donc une nécessité pour le système de santé.
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Dès lors que soigner ou maintenir en bonne santé est conçu comme un
ensemble d’interactions intel l igentes avec des personnes susceptibles de
réfléchir et disposant de leur l ibre arbitre, ces questions des places qui
sont données et prises par leur réflexivité doivent devenir centrales pour
tous les acteurs de la santé (Las Vergnas, 201 4).

Ainsi, pour comprendre le phénomène de réflexivité qu’engendre l’expérience
vécue de la maladie, nous mobil isons le cadre de recherche autour des
éléments que sont : rapports aux savoirs (Charlot, 1 997; Beil lerot et al. ,
2000; Carré P. , 2005, 201 6; Gagnon, 201 1 ; Kaddouri, 201 1 ), savoirs
expérientiels et réflexivité des malades (Guil laumin, C. , 2009; Jouet et al. ,
201 0a, 201 4; E. Simon et al. , 201 9; Hejoaka et al. , 2020) et théories
subjectives et représentations de la maladie (Flick, Moscovici, Jodelet,
1 992; Jodelet, 2006, 201 4).

2.1 . Cadre de recherche : théorique et/ou conceptuel ?
L’une des questions majeures que se pose un chercheur débutant est de
pouvoir s’accorder sur un cadre de recherche qui concorde avec sa
problématique de recherche. Dans notre cas, les questions que nous nous
posons d’abord est en quoi consiste un cadre théorique de recherche ?
De quoi est-i l constitué ?

Selon Fortin et Gagnon (201 6) « le cadre de recherche […] est une
explication fondée sur des énoncés de relations issus de théories ou sur
des écrits empiriques ; i l concerne la façon dont les concepts de l’étude
sont agencés ou liés entre eux et les raisons à l’appui de ces relations.
Le cadre de recherche peut être théorique ou conceptuel, selon le niveau
des connaissances atteint dans un domaine donné » (M-F Fortin et
J.   Gagnon, 201 6). Ces auteures nous précisent que « le cadre théorique
est une brève explication fondée sur une ou plusieurs théories existantes
se rapportant au problème de recherche ; le cadre conceptuel est une
brève explication fondée sur l’agencement logique d’un ensemble de
concepts et de sous-concepts l iés entre eux et réunis en raison de leur
affinité avec le problème de recherche ».

A la lumière des définitions ci-dessus, nous sommes à mesure d’affirmer
que nous mobil isons à la fois un cadre de recherche théorique et conceptuel
dont i l faut définir les éléments constitutifs.

« Les éléments d’élaboration d’un cadre de recherche théorique ou
conceptuel nécessite un certain nombre d’actions : 1) choisir et
définir les concepts dans le contexte de l’étude ; 2) lier les
concepts entre eux au moyen d’énoncés de relation ou agencer
les concepts pertinents issus de la recension des écrits ; et 3)
représenter les rapports entre les énoncés de relations à l’aide
d’un diagramme. Le cadre de recherche décrit ou analyse les
concepts en vue de fournir une base de raisonnement pour l’étude
à réaliser » (M-FFortin et J. Gagnon, 2016).

De ce fait, les théories et les concepts que nous mobil isons sont présentés
dans le tableau 1 .

Tableau 1 : éclairages apportés par des travaux en Sciences Humaines
et Sociales sur le cadre de recherche
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Ainsi, nous fournirons dans le chapitre qui suit des résumés des principaux
apports des Sciences Humaines et Sociales au cadre théorique et conceptuel
qui ont été synthétisés dans le tableau 1 .

2.2. Des concepts associés aux rapports aux savoirs en sciences
humaines et sociales

2.2.1 . Visée sociologique du rapport au savoir

Plusieurs courants des sciences de l’éducation s’intéressent aux différentes
façons de regarder et explorer les rapports aux savoirs.

Dans une visée inspirée en particul ier par des questions de sociologie,
Bernard Charlot (1 997) définit le rapport au savoir comme le rapport au
monde, à l’autre et à soi-même d’un sujet confronté à la nécessité
d’apprendre. I l poursuit : « le rapport au savoir est l ’ensemble des relations
qu’un sujet entretient avec tout ce qui relève de ‘‘l ’apprendre’’ et du savoir  »
(Charlot, 1 997).

Pour comprendre cette définition i l faut d’une part préciser le sens de
certains termes comme ‘‘savoir’’, ‘‘relation’’ ou ‘‘apprendre’’ et d’autre part
présenter les différentes dimensions du rapport au savoir que sont le
rapport épistémique, rapport identitaire et rapport social.

PourCharlot (2017) le rapport au savoir est un « rapport du sujet
au monde, à soi-même et aux autres. Il est rapport au monde
comme ensemble de signification, espace d’activité et inscrit dans
le temps (passé, présent, avenir) ». C’est un rapport à la fois
symbolique, actif et temporel. Comme le rappellent ici Laterrasse
et Brossais (2014) : « une relation de sens, et donc de valeur,
entre un individu (ou un groupe) et les processus ou produits du
savoir […]. Outre l’accent mis sur la relation de sens, la dialectique
entre sens et valeur est ici remarquable : « L’individu valorise ce
qui fait sens pour lui, ou inversement confère du sens à ce qui
pour lui présente une valeur » (Laterrasse & Brossais, 201 4).

L’objet savoir en tant qu’ensemble de connaissances et d’informations qui
sont appropriées par le sujet se différencie du rapport au savoir qui s’entend
comme ensemble de relation de sens et de valeur qui présentent certaines
dimensions : épistémique, identitaire et sociale.

Le rapport épistémique au savoir suppose qu’apprendre c’est acquérir un
savoir-objet, maitriser une activité ou uti l iser un objet et entrer dans des
formes relationnelles. Pour Charlot d’abord, apprendre, c’est alors « se
mettre des choses dans la tête » , entrer en possession de savoirs-objets,
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de contenus intel lectuels qui peuvent être nommés, de façon précise […]
ou vague […]. Ensuite, apprendre, ce peut être aussi maîtriser une activité
ou se rendre capable d’uti l iser un objet de façon pertinente.

Enfin, apprendre […] c’est alors entrer dans un dispositif relationnel,
s’approprier une forme intersubjective, s’assurer un certain contrôle de
son développement personnel, construire de façon réflexive une image
de soi (Charlot, 1 997). Ce rapport à la « connaissance de » ou cet
«   ensemble de relation à » implique d’autres formes ou dimensions de
rapport au savoir.

Analyser le rapport identitaire du sujet c’est faire sens à partir de l’histoire
du sujet : ses attentes, ses repères, sa conception de la vie, à l’image qu’i l
a de lui-même et celle qu’i l veut donner aux autres. « Tout rapport au
savoir est aussi rapport à soi-même à travers ‘‘l ’apprendre’’ quelle que
soit la figure sous laquelle i l se présente » et « tout rapport au savoir est
également rapport à l’autre » (Charlot, 1 997). Mais c’est aussi un rapport
au monde.

Comprendre le rapport social du sujet c’est analyser sa dimension
relationnelle, son être social, l ’ensemble de ses positions sociales, son
histoire, sa culture. Pour Charlot (201 7), « analyser le rapport au savoir
c’est étudier le sujet confronté à l’obligation d’apprendre dans un monde
qu’i l partage avec d’autres » et « l’analyse du rapport au savoir comme
rapport social doit se faire à travers les dimensions épistémiques et
identitaires » .

Ainsi, Charlot a esquissé la mise en place des matériaux nécessaires à
la construction d'une théorie sociologique du sujet qui apprend et qui sait,
construction qui comprend un dialogue avec d'autres discipl ines, notamment
la psychologie et l 'anthropologie (Lessard, 1 998).

2.2.2. Visée psychologie : clinique du rapport au savoir

Complémentairement et avec une visée plus clinique, Jacky Beil lerot
(1 996) définit le rapport au savoir comme un processus par lequel un sujet,
à partir de savoirs acquis, produit de nouveaux savoirs singuliers lui
permettant de penser, de transformer et de sentir le monde naturel et
social (Mosconi et al. , 1 996).

Laterrasse et Brossais (201 4) précisent que : « Beil lerot présente le rapport
au savoir comme « une notion en formation » . I l montre les multiples fi ls
qui se tissent entre savoir et rapport « du sujet » . Le rapport au savoir est
toujours une mise en lien. I l nomme « une représentation du sujet qui
exprimera un vécu conscient ou non, plus que la production, la circulation
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ou la réalité cognitive et sociale du savoir » . Bref « le rapport au savoir ne
nomme pas le savoir mais une liaison d’un sujet et d’un objet » ou encore
« le rapport au savoir n’est pas tant un attribut qu’un processus » qui n’est
« analysable que dans la relation entre la situation donnée et ce que le
sujet produit » .

Selon ces auteurs, les travaux de l’équipe « clinique du rapport au savoir  »
du Centre de Recherche en Education et Formation (CREF) s’orientent
vers une définition du rapport au savoir comme processus créateur d’un
sujet donateur de sens. « Le rapport au savoir pour un sujet (individuel
ou collectif) tient à la nécessité d’analyser sa situation, sa position, sa
pratique et son histoire pour lui donner son propre sens […]. Le rapport
au savoir devient donc un processus créateur de savoir, par lequel un
sujet intègre tous les savoirs disponibles et possibles du temps ».

2.2.3. Perspectives des sciences de l’éducation et de la
formation des rapports aux savoirs au travers de l’apprenance

Phil ippe Carré (2005), dans une autre équipe du CREF (intitulée à l’époque
« apprenance et formation des adultes »), aborde la question des rapports
aux savoirs sous l’angle de l’apprenance qu’i l définit comme « un ensemble
durable de dispositions favorables à l’acte d’apprendre dans toutes les
situations qu’el les soient formelles ou non, expérientiel les ou didactiques,
autodirigées ou dirigées, intentionnelles ou fortuites » (Carré P. , 2005). I l
explore cette notion d’une part dans un contexte qu’est celui de la
mondialisation et de l’économie de la connaissance porteuses de la figure
du « travail leur du savoir » et mettant au premier plan le rôle du « sujet
social apprenant » et ses nombreux rapports aux objets sociaux. Selon
cet auteur « Le terme d’apprenance pose l’hypothèse selon laquelle les
influences concourantes des mutations du travail , de la mondialisation
économique, des transformations culturelles et de l’explosion technologique
entraînent l’émergence d’un nouveau rapport au savoir dans les sociétés
occidentales » (Carré P. , 201 6). I l poursuit en complétant la définition de
la notion d’apprenance à travers ses trois pôles constitutifs qui sont
dispositions personnelles à apprendre, pratiques d’apprentissage et
environnements apprenants. Dans le prolongement de cette modélisation,
Olivier Las-Vergnas (201 1 ; 201 6) introduit l ’idée qu’en fait cette
«   apprenance  » peut aussi être appréhendée comme recouvrant des
dispositions qui dépendent des thématiques d’apprentissage. I l propose
ainsi que considérer pour chaque individu un spectre d’apprenance dans
lequel on peut observer aussi bien des pics que des trous d’apprenance
pour certains sujets.
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Dans une logique connexe à celles des rapports aux savoirs, Kaddouri
(201 1 ) pour sa part explore la relation entre les « rapports à la formation  » ,
les formes d’engagement et les dynamiques identitaires. Le rapport à la
formation se présente comme un rapport impliqué et actif à la formation
en lien avec les motifs d’engagements.

« […] Dans ces dispositifs, l’engagement s’exprime sur un horizon
temporel ponctué par trois types de décisions majeures. La
première est relative à l’entrée dans le dispositif, la seconde à
l’implication dans l’appropriation des savoirs qui y circulent et la
troisième à l’élaboration, en cours ou à terme, d’un nouveau
rapport (de rupture ou de continuité) à la formation » (Kaddouri,
2011 ).

Étudiant la question d’Apprentissages en situations informelles et construction
de soi à travers le cas des personnes atteintes de diabète, Messaadi
(201 7), pour sa part, cherche à comprendre les interactions entre les
processus identitaires, les apprentissages en situations informelles et le
rapport à la maladie. La confrontation au quotidien à une maladie questionne
les différentes dimensions et composantes de l’identité et génère des
périodes de turbulences identitaires dont nous avons fait l ’hypothèse
qu’el les constituent des moments propices aux apprentissages (Messaadi,
201 7). Pour ce faire, i l catégorise, à travers des profi ls, « les stratégies
mises en place par des personnes atteintes de diabète dans une tentative
de requalification du rapport à soi, aux autres et à ses différents
environnements, d’une part, de resignification du vécu subjectif de la
trajectoire dans ses différentes dimensions spatio-temporelles, d’autre part » .

Ainsi, notre premier cadre théorique qu’est le rapport au savoir que nous
définissons comme une dynamique en lien avec les expériences vécues
par un sujet. Les expériences participent à la construction des connaissances,
des savoirs et donc de l’identité du sujet en tant qu’être social affecté ou
non par une maladie.

Le deuxième cadre théorique de notre travail concerne les savoirs
expérientiels des malades. Détail ler l ’histoire de l’émergence de la
reconnaissance des savoirs expérientiels serait trop long pour cette partie
de thèse donc nous partons du principe de la résumer en trois étapes
telles que présentées dans les paragraphes suivants.
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2.3. Dynamique de l’expérience vers une construction de savoirs
expérientiels des malades

Source potentiel le de savoirs, l ’expérience vécue d’une maladie chronique
peut s’analyser d’une part à travers un ensemble de facteurs ayant favorisé
la reconnaissance de cette expérience et d’autre part par des travaux
scientifiques qui ont permis une meil leure prise en considération de cette
expérience.

Plusieurs auteurs se sont intéressés aux facteurs susceptibles d’avoir
contribué ces dernières décennies à l’évolution des représentations des
professionnels et des relais d’opinion concernant la reconnaissance de
l’expérience que peut apporter le vécu d’une maladie, comme une source
d’apprentissage, de connaissance et de savoirs pour la personne malade
et possiblement pour son entourage. Ces auteurs, dont nous rapportons
ici l ’essentiel de leur analyse, s’accordent pour citer tout d’abord la
démultipl ication des mouvements des patients à travers les groupes
d’entraide et d’autosupport et singulièrement l’écho des mobil isations qui
se sont déployées parmi les populations touchées par l’épidémie du Sida,
la montée en puissance de la reconnaissance des affections chroniques
et l’explosion des ressources numériques déployées en ligne en matière
d’échange entre les personnes concernées.

Premièrement, dans une démarche activiste, les mouvements des patients
se sont inscrits dans une lutte politique pour faire valoir leurs droits en tant
qu’usager des services de santé. Ainsi, la reconnaissance des compétences
des personnes malades, l ’affirmation de son autodétermination ainsi que
la critique du modèle médical, entre autres éléments, ont été prônés à
l’occasion de ces mouvements (Gross et al. , 201 6).

Deuxièmement, l ’épidémie du Sida, dans les années 1 980, a, dans une
certaine mesure, permis l’affirmation et la construction des savoirs des
malades et de leurs proches. I ls sont devenus interlocuteurs crédibles
dans le processus de construction des savoirs et ont contribué à faire
évoluer les pratiques épistémiques de la recherche biomédicale (E. Simon
et al. , 201 9).

Troisièmement, le caractère chronique de certaines affections, avec une
prévalence de plus en plus forte, a poussé les acteurs du système de
santé à chercher quelle est la meil leure réponse à apporter. La nécessité
d’impliquer les personnes malades dans la gestion de leur maladie en leur
donnant les compétences (autosoins, adaptation) pour y faire face (Revil lot,
201 6b) s’est fait sentir. La plus-value de l’implication des personnes
malades dans la gestion de leur maladie n’a plus besoin d’être démontré.
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Quatrièmement, l ’essor du numérique a rendu l’accès à l’information en
santé disponible, rapide et gratuite pour tous. Les personnes malades
saisissent de ce fait l ’occasion pour non seulement s’informer des actualités
sur leurs pathologies ainsi que les traitements mais aussi pour entrer en
relation avec soit d’autres malades et parfois avec des soignants à travers
des forums de discussions et autres outi ls technologiques(Messaadi, 201 6;
Bayen et al. , 2021 ).

Ces différents exemple montrent des conditions qui ont amené à la mise
en place des stratégies définies sous le nom de démocratie sanitaire (Lois
du 2 janvier et 4 mars 2002 ; Loi HPST du 21 jui l let 2009 ; Loi de
modernisation du système de santé). Cette notion recouvre la participation
citoyenne aux politiques de santé. C’est une démarche qui associe
l'ensemble des acteurs du système de santé dans l'élaboration et la mise
en œuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de
concertation, la démocratie sanitaire a favorisé.

Nous ne creuserons pas ce point-là ici parce que nous voulons nous
focaliser particul ièrement sur les analyses empiriques. Mais nous tenons
à préciser que les textes de loi sur la démocratie sanitaire ont pris en
considération l’affirmation des savoirs expérientiels des malades et la
reconnaissance de l’expérience de la maladie vécue par les patients
comme une source de savoir et d’expertise (Tourette-Turgis, C. , 201 5).

« Les savoirs issus de cette expérience – communément appelés
« savoirs expérientiels » – sont devenus un concept phare
mobilisé par les patients, les acteurs associatifs et les institutions
sanitaires qui promeuvent la participation citoyenne des usagers
au système de santé. Au niveau académique, les savoirs
expérientiels figurent au cœur de nombreux travauxmenés sur le
patient contemporain et les figures associées que sont l’expert
profane » (E. Simon et al. , 2020).

De nombreux travaux scientifiques ont permis de faire avancer une meil leure
prise en considération de savoirs expérientiels des malades dans le champ
de la santé. En France nous pouvons citer les nombreux travaux durant
la dernière décennie (Jouet et al. , 201 0; Tourette-Turgis, 201 3; Jouet et
al. , 201 4; Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4; Tourette-Turgis, 201 5;
Gross  &  Gagnayre, 201 7; Gross, 201 7; Jouet & Las Vergnas, 201 1 ; Las
Vergnas et al. , 201 7b; Las Vergnas & Jouet, 201 7) auxquels nous allons
nous référer par la suite.
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C’est ainsi que plusieurs discipl ines en sciences humaines et sociales
(sociologie, anthropologie, sciences de l’éducation, psychologie) se
saisissent de la question des savoirs expérientiels des malades en
interrogeant leur nature, leur condition d’élaboration, leur uti l i té et leur
statut. C’est ainsi qu’i l a été démontré que les caractéristiques de généralité,
d’extériorité et de pouvoir coercitif du « fait social » s’appliquaient à la
notion des savoirs expérientiels (Jouet et al. , 201 4) qu’i l faut en définir
concrètement.

2.3.1 . Caractéristiques des savoirs expérientiels

Yves Lochard (2007) explique dans son texte L’avènement des « savoirs
expérientiels » que le concept de savoir expérientiel n’est pas particul ier
au champ de la santé car i l est aussi mobil isé dans les domaines de
l’économie, de la gestion, du marketing, de l’environnement ou encore de
l’éducation et la formation où il trouve ses origines (Lochard, 2007).

Dans les revues de littérature consacrées aux savoirs expérientiels des
personnes malades, comme récemment celle de Hejoaka et al. (2020),
les auteurs s’accordent qu’un des premiers textes princeps sur les savoirs
expérientiels dans le domaine de la santé est à attribuer à Thomasina
Borkman (1 976).

« Cette sociologue américaine s’est intéressée à la question des
savoirs expérientiels dans les années 1970, dans le cadre de
recherches sur les groupes d’entraide ». Selon la traduction de ces
auteures Borkman définit les savoirs comme « Une vérité apprise
par l’expérience personnelle d’un phénomène plutôt qu’une vérité
acquise à travers un raisonnement discursif, une observation ou
une réflexion sur des informations fournies par d’autres  » (Hejoaka
et al. , 2020).

Selon Thomasina Borkman citée par Hejoaka et al. (2020), ce qui fonde
la valeur des savoirs expérientiels est qu’i ls incarnent de facto une certaine
conformité entre un énoncé et la réalité que vivent et ressentent
subjectivement les patients.

Pour Borkman les caractéristiques principales des savoirs expérientiels
sont qu’i ls sont prédéterminés par le type d’information (c’est-à-dire que
le savoir-faire acquis à partir de l’expérience) et l ’attitude envers cette
information (c’est-à-dire la certitude que l’individu a que l’expérience a
produit du savoir). El le poursuit son analyse en comparant les savoirs
expérientiels aux savoirs professionnels. Par rapport aux savoirs
professionnels, les savoirs expérientiels sont individuels, pragmatiques,
concernent « l’ici et maintenant » et sont holistiques et totaux (concernent
un phénomène dans sa totalité et non fragmenté).
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Hejoaka et al. (2020) font remarquer un autre point fondamental à retenir
des travaux de Borkman : si le savoir d’expérience est individuel, i l peut
être partagé et devenir expertise s’i l donne lieu à des usages dans un
cadre collectif (Hejoaka et al. , 2020).

Hejoaka et al. (2020) proposent de penser « les savoirs d’expériences  […]
non pas en opposition à d’autres formes de savoir (par exemple le savoir
biomédical) , mais bien en tant que : 1 ) continuum dynamique de
connaissances composites issues d’une multitude de situations et
d’expériences vécues ; 2) processus de transformation de ces connaissances
composites allant du vécu aux savoirs et des savoirs au vécu » .

Ces définitions permettent d’identifier ce que sont les savoirs expérientiels
(connaissances composites issues des expériences vécues) et comment
i ls deviennent des savoirs (à travers un processus de transformation).
Alors dans quelles conditions s’élaborent les savoirs expérientiels des
malades ?

2.3.2. Construction des savoirs expérientiels des malades

Tous les auteurs (Hejoaka et al. , 2020) travail lants sur les savoirs
expérientiels partent du principe que l’expérience vécue à travers la maladie
engendre un ensemble d’activités réflexives (perception, ressenti ,
représentation, angoisse, résolution de problèmes) chez la personne
malade. De ce fait, la personne malade s’interroge sur la situation, met
en place des stratégies ou des solutions en réponse à la situation donnée.
Ces moments font naître des désirs et des besoins qui à leur tour déclenchent
des processus conduisant à certaines formes d’activités réflexives. I ls
peuvent être un besoin de comprendre, une quête de savoir, un déficit
d’information (cas des maladies orphelines) ou une confrontation avec
d’autres savoirs (exemple non satisfaction du savoir biomédical) .

C’est ainsi que, selon les auteurs, l ’expérience sensible (situation éprouvée)
se transforme en connaissance (représentation personnelle et réelle de
la situation) qui à son tour par un processus de verbalisation et de partage
devient savoirs (ensemble d’énoncé ou de procédure socialement constitué
et légitimé).

Dans la revue de littérature qu’el les consacrent aux savoirs expérientiels
en santé, Hejoaka et al. (2020) précisent que les auteurs qui ont travail lé
sur les savoirs expérientiels affirment qu’i ls s’élaborent à travers un partage
collectif et soutenu entre pairs et résultent d’un cheminement et un travail
réflexif personnel. Les savoirs expérientiels émergent dans des situations
d’interaction entre malades dans différents espaces de médiation. Cet
entre-soi et cette mise en commun sont essentiels, car i ls contribuent au
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long « travail » de prise de conscience, de questionnement, d’élaboration,
de prise de distance, de réévaluation et de transmission que fait le patient
(Thievenaz, Tourette-Turgis, Khaldi, 201 3) » .

Pour ces auteurs, l ’expérience de la maladie – au double sens du vécu
puis de construction d’un ensemble de connaissances concrètes acquises
par l’usage et le contact avec la réalité de la maladie – se transforme en
savoirs à travers le partage avec des pairs vivant une même condition de
patient ou d’aidant (Hejoaka et al. , 2020).

Ainsi, les savoirs peuvent-i ls être de type « propositionnel » connaissance
objectuelle particul ière ou « procédural » des gestes, des manières de
prêter attention sur certains symptômes.

Pour sa part, le processus de verbalisation et de partage de l’expérience
vécue peut s’opérer dans des formats tels que la mise en récit (narration),
l ’écriture de soi, le témoignage, la discussions-échanges sur des forums
et plateforme en ligne. Aussi, les savoirs expérientiels des malades
doiventui ls être analysés sous l’angle des rapports sociaux et identitaires.

D’une part, parce que la condition de maladie est à envisager dans des
situations plus globales ou dans des rapports sociaux de la personne
malade. En effet, c’est un rapport au monde qui s’envisage au travers de
l’être (la personne malade) dans son identité et sa position sociale en
interaction avec son environnement. C’est analyser la personne malade
dans sa condition sociale.

D’autre part, l ’expérience vécue de maladie transforme la personne malade
en ce sens que les connaissances nouvelles modifient ses perceptions
et ses représentations mais aussi el les prennent place dans les anciennes
connaissances (Messaadi, 201 7). Cela implique des modifications tant au
niveau cognitif mais aussi identitaire dans un rapport à soi. I l s’agit ici de
comment la personne malade perçoit el le-même son image. Aussi, le
rapport identitaire implique-t-i l des rapports aux autres dans une interaction
sociale. La personne malade ne vit pas seule, el le est en interaction
perpétuelle avec son entourage famil ial, son mil ieu médical en somme
son environnement social. Ces interactions renvoient une image des autres
sur soi et de soi aux autres dans des formes d’échanges et de relations
diverses.

2.3.3. Statut et validité des savoirs expérientiels

Si les savoirs expérientiels sont des « savoirs pratiques » uti les dans un
contexte donné ils ont de ce fait une valeur pratique et une uti l i té sociale
pour la personne malade voir pour la « communauté des malades » .
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Interroger le statut et la validité des savoirs expérientiels des malades
c’est se demander à savoir s’i ls sont « uti les pour » ou « reconnu par » et
leurs rapports aux autres formes de savoirs par exemple scientifiques ou
biomédicaux. Deux réponses sont possibles à cette question. I l s’agit d’une
part de l’uti l i té des savoirs expérientiels pour les malades eux-mêmes qui
les mobil isent dans des situations de gestion de la maladie. D’autres part,
la reconnaissance des savoirs expérientiels des malades pour leur uti l i té
pour la communauté scientifique.

La reconnaissance des savoirs expérientiels des malades pour leur uti l i té
sociale passe par leur légitimation qui s’est confirmée à travers des
dispositifs tels que l’université des patients, les référentiels des compétences
des malades et l’inscription dans un cadre juridique de la validation des
acquis de l’expérience.

« Une retombée de la recherche pour la formation : la mise en
place à l’université d’un dispositif de reconnaissance, de validation
de l’expérience et de professionnalisation des malades. Les
études que nous avons réalisées sur le « travail des malades » ont
eu des retombées du point de vue de la recherche (l’identification
et la reconnaissance de nouvelles formes d’activités humaines)
mais également d’un point de vue praxéologique à travers
l’aménagement de dispositifs d’intervention éducative. Ces
résultats ont participé à la conception et à la mise en œuvre d’un
parcours de professionnalisation diplômant et reconnu par
l’université dans le champ de l’éducation des malades :
«  l’université des patients » adapté aux besoins spécifiques de ce
public » (Tourette-Turgis & Thievenaz, 201 4).

La reconnaissance des savoirs expérientiels des malades pour leur uti l i té
pour la communauté scientifique s’opère à travers un mode de coopération
consistant à l’implication des malades pour leur réflexivité et leur savoir
dans des dispositifs de recherche scientifique. Deux types d’implication
des malades comme co-chercheurs : d’une part les malades comme
collecteurs de données et d’autre part les malades comme porteurs d’une
pratique réflexive tout au long du processus scientifique (recherches
participatives classiques et celle des épidémiologies populaires) (Las  Vergnas,
201 4). I l nous apparaît donc essentiel de retenir que les savoirs expérientiels
doivent être pensés et « travail lés » dans le cadre d’une approche
diachronique permettant de prendre en considération les différentes étapes
de la maladie, l ’évolution du vécu suivant les événements cliniques (positifs
ou négatifs) et enfin, l ’élaboration progressive d’une expérience en fonction
des événements, des professionnels de santé ou des pairs rencontrés,
ou encore de l’information identifiée (Hejoaka et al. , 2020).
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Comme annoncé notre cadre théorique s’appuie aussi sur de éléments
importants de l’analyse du vécu des maladies chroniques les modèles
des représentations sociale et des théories subjectives. Nous allons creuser
ces éléments théoriques dans les paragraphes qui suivent.

2.4. Théories subjectives et représentations sociales de la santé
et de la maladie

Selon Groeben et Scheele (1 982) cités par Flick, Moscovici et Jodelet,
(1 992) « les théories subjectives doivent être conçues, comme ‘‘un agrégat
de cognitions (à l’état virtuel) relatif à l’image de soi et du monde et doté
d’une structure argumentative du moins implicite qui admet une explication
ou reconstruction (pour le moins) partiel le […] analogue à la structure des
théories scientifiques » . Les auteurs précisent que les théories subjectives
ont pour fonction de servir à la définition de la situation, permettre l’encodage
rapide de l’état de choses en assurant l’orientation, rendre possible
l’explication à postériori des évènements avec parfois un caractère justificatif,
permettre la prévision des évènements futurs, faci l i ter la formulation de
recommandations, assurer dans une certaine mesure le contrôle ou la
direction de l’action, servir à la stabil isation ou à l’optimisation du sentiment
de sa propre valeur.

A la lumière de leurs définitions et de leurs fonctions, les théories subjectives
peuvent être mises en relation avec les savoirs issus de l’expérience vécue
par les personnes malades en ce sens qu’el les permettent de rendre
intel l igible le contexte de production et la nature de ces savoirs. « La
perception quotidienne trouve sa conceptualisation dans le concept ‘‘théorie
subjective’’. Les présuppositions fondamentales sous-tendant ce concept
suggèrent que, dans sa vie quotidienne, le sujet émet comme le
scientifique  [… ] certaines hypothèses sur lui-même et sur le monde. Ces
hypothèses, rel iées entre elles par leur thématique, forment un tout cohérent
et donc une théorie »(Flick, Moscovici, Jodelet, 1 992).

Cependant, les auteurs attirent l ’attention de ne pas confondre ressenti
et expérience. « I l convient à plus forte raison, dans le cas des théories
subjectives de la maladie, de faire la part des aspects émotionnels d’un
tel savoir et des expériences et appréhensions qui s’y sont insinuées » .
Mais comment définir cette expérience vécue à travers la maladie ?

Dans son analyse sur la place de l’expérience vécue dans les processus
de formation des représentations sociales, Jodelet (2006) donne cette
définition de l’expérience :
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« Il faut d'abord dire que l'expérience est directement associée à la
dimension du vécu par le sujet qui peut être envisagé à des
niveaux plus ou moins abstraits ; la notion d’expérience confère
alors à la conscience que le sujet a du monde où il vit ; cette
dimension de conscience est importante à souligner, d'autant que
l'expérience vécue dans sa réaction au monde peut impliquer, à un
niveau plus concret, le ressenti » (Jodelet, 2006).

Selon Jodelet (2006), l ’expérience vécue comporte deux situations que
sont le vécu et l’expérience. « Le premier phénomène, le ‘‘vécu’’ renvoie
à un état que le sujet éprouve et ressent de manière émotionnelle par
exemple les cas de l'expérience esthétique ou amoureuse. Bien qu'i l existe
une autre acception plus intel lectualisée de la notion de vécu sur laquelle
je reviendrai, on peut voir que, dans ce premier phénomène, l 'état ressenti
par la personne correspond à son envahissement par l 'émotion, mais
aussi un moment où elle prend conscience de sa subjectivité, de son
identité » . Tandis qu’ « à côté de cette dimension vécue, l 'expérience
comporte une dimension cognitive dans la mesure où elle favorise une
expérimentation du monde et sur le monde et concourt à la construction
de la réalité selon des catégories ou des formes qui sont socialement
données » .

Étudiant les mécanismes sociocognitifs à l’œuvre dans la pensée sociale
et leurs rôles dans l’orientation des conduites et des pratiques sociales,
Jodelet (1 984) introduit le concept de représentations sociales qu’el le
définit alors en ces termes :

« Le concept de représentation sociale désigne une forme de
connaissance spécifique, le savoir de sens commun, dont les
contenus manifestent l’opération de processus génératifs et
fonctionnels socialement marqués. Plus largement, il désigne une
forme de pensée sociale. Les représentations sociales sont des
modalités de pensée pratique orientées vers la communication, la
compréhension et la maîtrise de l’environnement social, matériel et
idéel » (Fl ick, Moscovici, Jodelet, 1 992).

Pour Moscovici (1 984) « Lorsque nous étudions les représentations
sociales, nous étudions l’homme dans la mesure où il pose des questions
et cherche des réponses et non pas traite des informations ou agit. Plus
exactement, dans la mesure où son but n’est pas d’agir mais de
comprendre  » .
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L’idée de la représentation sociale prend pour point de départ les processus
quotidiens de compréhension et de conceptualisation, et plus précisément
les processus de production et de construction de la réalité par le sujet
dans la vie quotidienne : les représentations sociales « sont des phénomènes
spécifiques qui relèvent d’une certaine façon de comprendre et de
communiquer - une façon qui produit et réalité et perception quotidienne  »
Moscovici (1 984).

Ainsi, les représentations sociales et théories subjectives de la maladie
se développent-el les à partir des expériences vécues de la maladie. Nous
allons maintenant poser la question sur ce que peut apporter le regard
sur la réflexivité.

2.5. De la pédagogie de l’expérience à la réflexivité comme
compétence

Plusieurs auteurs se sont intéressés au concept de réflexivité dans le
cadre de certaines activités professionnelles dites de médiation comme
l’enseignement ou la médecine. D’abord, John Dewey, un des fondateurs
du mouvement philosophique qu’est le pragmatisme, va proposer une
théorie de la connaissance en se basant sur la dimension pédagogique
de l'expérience. Selon Rozier (201 0) « La pédagogie de Dewey met l’enfant
et ses activités au centre de ses préoccupations. I l propose de repenser
ce que nous entendons par expérience et de ne plus séparer expérience
de vie et expérience d’apprentissage. Par ail leurs, la pensée pédagogique
de John Dewey tente de mettre en relation la sphère théorique avec la
dimension pratique […] pour lui, toute expérience vécue dans un domaine
particul ier a pour fonction d’enrichir le reste de nos expériences possibles  »
(Rozier, 201 0). Ainsi est née une nouvelle théorie de la connaissance qui
offre à l’action, et plus largement à l’interaction, un rôle fondamental.

Par la suite, Donald A. Schön (1 994), à l 'origine de travaux sur les stratégies
d’apprentissages réflexifs par la pratique, développe l’épistémologie de
l’agir professionnel qui consiste en la réflexion en cours de l’action. Dans
son ouvrage le praticien réflexif, à la recherche du savoir caché dans l’agir
professionnel, Schön se donne pour objectif d’étudier le savoir des
professionnels, savoir issu de leur pratique professionnelle, par opposition
au savoir académique ou universitaire appris en formation. Partant de
là, Schön a développé le concept de la réflexion en cours et sur l’action :

« […]Dans le monde concret de la pratique, les problèmes
n’arrivent pas tout déterminés entre les mains du praticien ». Le
praticien doit savoir reconstruire le problème en un problème qu’il
peut résoudre. Il s’agit en quelque sorte d’une problématisation.
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C’est son expérience, élaborée à partir de répertoires de situations
similaires, qui lui permet de « […] construire des modèles d’action
qui sont responsables de l’organisation subjective des éléments de
la situation et donc du cadre ». C’est la réflexion dans l’action. Le
professionnel réfléchit ensuite au résultat de son action au vu des
résultats produits, c’est la réflexion sur l’action. Ainsi, « l’individu
agit comme un chercheur au sens où: il construit dans un premier
temps une problématique (un cadre de lecture de la situation), il
pose ensuite des hypothèses en agissant selon un certain modèle
d’action il vérifie enfin ses hypothèses en analysant les résultats
de son action » (Lagadec, 2009).

Mettant en avant le principe que l’être humain apprend par l’expérience,
David A. Kolb (1 984) développe sa théorie sur l’apprentissage par la
découverte et l 'expérience. Pour lui l 'apprentissage est le processus par
lequel la connaissance est créée par la transformation de l'expérience.
Selon Lagadec (2009) David Kolb a proposé une modélisation du processus
d’apprentissage comme un cycle composé de quatre étapes :

« L’expérience concrète, suivie de l’observation et la réflexion, qui
conduit à la formation des concepts abstraits et des
généralisations, qui mène à la création d’hypothèses portant sur
les implications des concepts abstraits dans des situations
nouvelles. La vérification des hypothèses dans des situations
réelles conduit à de nouvelles expériences, et le cycle peut
recommencer ».

Selon le modèle théorique élaboré par Kolb, i l y a deux façons différentes
de se saisir de l’expérience : l ’une est basée sur la compréhension de la
réalité donc elle passe par des représentations mentales, une théorisation.
L’autre se base sur l’expérience concrète, les faits, c’est l ’appréhension  »
(Lagadec, 2009).

Ainsi suivant les mêmes mécanismes de la « réflexion en cours de l’action  »
ou de « l’apprentissage par la découverte et l 'expérience » , la réflexivité
des personnes malades s’appuie sur le concept des savoirs expérientiels.
En effet, l ’expérience vécue de la maladie peut être source d’apprentissage
à travers l’ensemble d’activités réflexives et d’interactions sociales qu’el le
génère chez les personnes malades. Cette réflexivité des malades est
mobil isée dans le cadre de la gestion de la maladie, du partenariat des
soins, de la formation ainsi que de la recherche. Ainsi, se construit des
coopérations réflexives désignant des situations dans lesquelles personnes
malades et personnes concernées co-élaborent ensemble des savoirs
partagés, pouvant par exemple concerner la construction et la gestion de
leurs thérapeutiques (Las Vergnas et al. , 201 7b).
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2.5.1 . Réflexivité comme compétence

La réflexivité des malades, ensemble de dispositions, de comportements
et postures sociales, peut s’analyser sous l’angle de la compétence en
tant qu’« ensemble cohérent et indissociable de connaissances, d'aptitudes
et d'attitudes » . En effet, des activités réflexives (prise de consciences,
prise de décisions, résolution de problème) sont mobil isées par les
personnes malades avant, pendant et après l’action. Ces instants constituent
des moments où le sujet réfléchi et intel lectualise la situation à laquelle i l
fait face. Tremblay et al. (201 3) définissent la réflexivité comme « une
activité intel lectuelle intentionnelle dans laquelle des individus explorent
ou examinent une situation, un enjeu ou un objet particul ier sur la base
de leurs expériences passées, en vue de développer de nouvelles
compréhensions qui vont influencer leurs actions » cité par(Parent, 201 6).

L’hypothèse qu’i l est fait ici est que la prise de conscience, la connaissance
de la réalité ou de la situation vécue ainsi que la réflexion avant, pendant
ou après l’action et le retour sur l’action (expérience) sont des éléments
constitutifs de la réflexivité. La mobil isation de cette réflexivité par un sujet
est non seulement fonction des situations vécues mais aussi détermine
la compétence qui se développe à travers elle.

Selon Perrenoud (1 999) « les compétences englobent les savoirs mais
ne s'y enferment pas ! Au contraire des connaissances qui sont des
représentations organisées de la réalité ou de la façon de la transformer,
les compétences sont des capacités d'action. Manifester des compétences
professionnelles, c'est de façon générale, face à une situation complexe,
être capable [. . . ] en cours ou à l'issue de l'action, de tirer certains
enseignements pour une autre fois [. . . ] A mes yeux, précise la compétence
ne suppose pas I ‘immédiateté, el le admet la réflexivité et le détour
analytique. La réflexivité est donc au cœur de l'agir avec compétence »
cité par (Guil laumin, C. , 2009).

La réflexivité est donc au cœur de l’action (avant, pendant, après) de
l’expérience vécue qui, par la fréquence et la régularité des évènements,
produit de la compétence, du savoir-agir (savoir-faire) applicable aux
situations.

Ainsi, dans le contexte de maladie chronique comme le diabète, nous
nous appuyons sur le fait que l’expérience vécue par le malade est une
expérience apprenante. Les concepts qui sont mobil isés à savoir rapport
au savoir, savoirs expérientiels, théories subjectives et représentations
sociales de la maladie et réflexivité permettent de mieux comprendre les
phénomènes à l’œuvre à travers les expériences vécues en situation de
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maladie. Ces phénomènes peuvent concerner les dynamiques identitaires
des malades (médiateurs santé, pairs, patients formateurs ou éducateurs…),
l ’analyse et la compréhension des comportements de santé (malade
«   al légeant » , « agentif » , « fataliste »), les régimes d’engagements des
malades (implication, participation, adhésion…) et des dispositifs
d’accompagnement médical (éducation thérapeutique par exemple).

Si tant est que les personnes malades ont des dispositions, comportements
et postures réflexives, comment celle-ci (réflexivité) peut-el le contribuer
à mieux accompagner ces personnes notamment dans le cadre de dispositif
d’éducation thérapeutique ?

Répondre à cette question nécessite d’abord et avant tout une définition
plus fine de l’objet de recherche ainsi que du cadre méthodologique général
approprié que nous abordons dans la partie qui suit.





PARTIE 3 :
CADRE METHODOLOGIQUE
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Synthèse de la partie cadre méthodologique

Plusieurs facteurs ont concouru à la définition de l’objet de cette recherche.
D’une part, notre intérêt pour l’ingénierie des dispositifs de formation du
fait de notre activité professionnelle de gestionnaire de centre de formation
ainsi que nos précédentes études d’ingénierie de formation et recherche
en formation des adultes. D’autre part, c’est dans une optique d’apporter
des solutions aux problématiques de santé publique telle que celles
engendrées par les maladies chroniques telles que le diabète.

De ce fait, l ’option de conduire une recherche au tour des dispositifs
d’éducation du patient se profi lait devant nous. Cela a été un compromis
entre les différents protagonistes que sont : le doctorant que nous sommes,
le directeur de thèse et la direction scientifiques de notre institution au
nom de laquelle le projet est conduit.

En formulant la question générale de recherche « comment la réflexivité
des personnes atteintes du diabète est-el le prise en considération dans
l’éducation du patient ? » , nous cherchons à délimiter notre objet de
recherche autour de « place de réflexivité des malades dans l’éducation
du patient » . Pour répondre à la question, nous recourons au devis de
recherche mixte combinant enquête qualitative par entretien et étude de
la littérature pour la phase exploratoire puis par enquête par questionnaire
pour la phase compréhensive.

Le choix de ce devis de recherche s’explique par l’orientation de la
méthodologie générale qui est une méthode à dominante inductive, de
type théorie ancrée et à visée compréhensive. Cette méthode « consiste
à progresser heuristiquement dans une recherche en adaptant de manière
systématique la conduite des investigations à l’interprétation la plus
inductive possible des données déjà recueil l ies » (Carré & Caspar, 201 7).
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3

Construction de l’objet de recherche et méthodologie générale

Partant de notre question générale de recherche « comment la réflexivité
des personnes atteintes du diabète est-el le prise en considération

dans l’éducation du patient ? » nous cherchons à délimiter notre objet de
recherche autour de la place de réflexivité des malades. Nous postulons
que ce phénomène de réflexivité des malades est en lien avec l’expérience
vécue de la maladie et pour le comprendre il faut chercher à caractériser
sa nature, ses manifestions, ses conditions d’apparition ou d’émergence.

« L’objet d’une recherche est la question générale (ou encore la
problématique) que la recherche s’efforce de satisfaire, l’objectif
que l’on cherche à atteindre. C’est en quelque sorte la réponse à
la question : «  Qu’est-ce que je cherche ? » (Allard-Poesi &
Marechal, 201 4).

Alors i l y a lieu de se poser la question « quel objet de recherche pour
quelle méthodologie de recherche ? » Selon Tremblay et Perrier (2006)
citées par Renet (201 6), depuis près d’une vingtaine d’années, plusieurs
chercheurs s’entendent sur l’existence d’au moins deux grandes
méthodologies ou grands paradigmes de recherche en sciences de
l’éducation, considérés comme très différents, voire diamétralement
opposés : la recherche quantitative et la recherche qualitative. C’est
l’histoire du développement des sciences qui montre que deux traditions
se distinguent dans leur façon de concevoir le réel. Dans le cadre des
sciences humaines et sociales, les méthodes de recherche sont des
procédures définies qui sont uti l isées en vue de développer la connaissance
scientifique des phénomènes humains cité par (Renet, 201 6).

Un dispositif de recherche en trois étapes a été mis en place. I l s’agit
d’abord de regarder dans la l ittérature comment la question de la réflexivité
des malades est abordée pour mieux comprendre la question. Ensuite,
investiguer sur le terrain pour caractériser les formes et les manifestations
d’activités réflexives des personnes atteintes du diabète. Enfin, comprendre
comment les professionnels de santé se représentent les activités réflexives
des personnes atteintes du diabète dans le cadre de l’accompagnement
médical.
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De ce fait, nous recourons au devis de recherche mixte combinant enquête
qualitative par entretien et étude de la l ittérature pour la phase exploratoire
puis enquête par questionnaire pour la phase compréhensive. Le choix
de cette approche s’explique par la méthode générale qui est celle de la
découverte de la théorie ancrée. Cette méthode « consiste à progresser
heuristiquement dans une recherche en adaptant de manière systématique
la conduite des investigations à l’interprétation la plus inductive possible
des données déjà recueil l ies » (Carré & Caspar, 201 7). Comme l’expliquait
Guil lemette (2006), cité par Soulet dans l’avant-propos de la traduction
du livre La découverte de la théorie ancrée : stratégies pour la recherche
qualitative, les grandes opérations dans cette méthode consistent à « la
suspension temporaire du recours à des cadres théoriques existants ; une
définition progressive de l’objet de recherche ; l ’interaction circulaire entre
collecte et analyse de données ; des procédures d’analyse favorisant une
ouverture à l’émergence de faits » (Glaser & Strauss, 201 7).

Avant de donner plus de détails méthodologiques, présentons d’abord
comment s’est construit de notre objet de recherche.

3.1 . Construction de l’objet de recherche

La construction de notre objet de recherche a été caractérisée par un
certain nombre de facteurs. D’une part, notre intérêt pour l’ingénierie des
dispositifs de formation du fait de notre activité professionnelle de gestionnaire
du centre de formation au Centre de Recherche Médicale et Sanitaire
(CERMES-Niger) et de nos études de master en ingénierie de formation
et recherche en formation des adultes. D’autre part, pour des raisons
famil iales et personnelles (suivi d’un parent diabétique et parce que
moiumême je suis atteint de diabète) mais aussi dans une optique d’apporter
des solutions aux problématiques de santé publique telle que celles
engendrées par les maladies chroniques telles que le diabète.

L’option de conduire une recherche autour des dispositifs d’éducation du
patient se profi lait devant moi. Dès lors, le projet initial était de monter un
dispositif de formation à l’endroit des professionnels de santé afin de
pouvoir réaliser l’activité d’éducation thérapeutique dans le cadre de
l’accompagnement médical des malades chroniques. Comme pathologie
de départ le diabète était forcément choisi pour les raisons citées ci-haut.

La proposition a été faite au directeur scientifique de notre institution le
CERMES ainsi qu’à notre directeur de thèse et ces derniers ont effectivement
compris notre intérêt pour cet objet de recherche. Finalement, pour ne
pas se limiter à une approche de pure ingénierie, le projet initial de thèse
déposé à l’école doctorale a été reformulé en « étude différentiel le des
rapports aux savoirs des malades sur le diabète ente Lil le et Niamey ».
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Cet objet de recherche ne portant pas directement sur le dispositif d’éducation
thérapeutique, un compromis a été trouvé entre notre directeur de thèse
et nous en partant de l’idée de nous intéresser alors à la question de la
prise en compte de la réflexivité des malades (notion qui complète les
différents travaux sur les rapports aux savoirs) dans le cadre des différentes
modalités de l’éducation du patient. Ainsi, de l’ingénierie de l’éducation
thérapeutique du patient, le travail de recherche s’est orienté vers la prise
en considération de la réflexivité des personnes atteintes du diabète dans
le cadre de l’accompagnement médical à travers notamment l’éducation
du patient. Plus globalement i l a été retenu l’idée que l’approche
méthodologique de la recherche (découverte de la théorie ancrée) en
appui de la démarche compréhensive qui va être mobil isée dans la conduite
des investigations allait de toute façon permettre encore d’affiner notre
objet de recherche.

3.2. Méthode de la découverte de la théorie ancrée

Développée par Glaser et Strauss (1 967), la méthode de « découverte de
la théorie ancrée » (appellation souvent raccourcie en « méthode de la
théorie ancrée » ou « théorisation ancrée ») est une méthode de recherche
empirico-inductive qui aujourd’hui s’applique le plus souvent aux études
qualitatives mais peut aussi être étendue à certaines études quantitatives,
comme cela est exposé par Glaser et Strauss (201 7) dans le chapitre 8
« l’élaboration théorique des données quantitatives » . Le choix de cette
méthode se justifie en particul ier pour sa pertinence vis-à-vis du flou de
notre objet d’étude qui de toute façon interdisait d’uti l iser des méthodes
hypothético-déductive et logico-déductive qui el les se positionnent dans
une posture de vérification de la théorie.

Dès l’entame de leurs propos, Glaser et Strauss (1 967) nous précisent
«   s’atteler à l’entreprise tout aussi importante de découverte de la théorie
à partir des données, collectées et analysées de façon systématique. La
stratégie principale que nous allons largement uti l iser pour progresser
dans la découverte de la théorie ancrée consiste en une méthode générale
d’analyse comparative »(Glaser & Strauss, 201 7). Pour ce faire, la méthode
s’opérationnalise à travers une logique de comparaison s’appliquant sur
des « unités sociale » ou « unité organisationnelle » de n’importe quelle tai l le.

Pour Glaser et Strauss (1 967), « produire de la théorie à partir des données
signifie que la plupart des hypothèses et des concepts non seulement
proviennent des données mais qu’i ls sont systématiquement élaborés en
rapport avec les données au cours de la recherche ».
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3.2.1 . Notion et fonction d’une théorie suivant cette méthode

Glaser et Strauss (1 967) définissent ce qu’est la notion de théorie
sociologique. « Ainsi, la théorie en sociologie est une stratégie pour traiter
les données de recherche, pour fournir des modes de conceptualisation
en vue de décrire et d’expliquer. La théorie devrait fournir des catégories
et des hypothèse suffisamment claires pour que les plus importantes
puissent être vérifiées lors de recherches particul ières » (Glaser & Strauss,
201 7).

Toujours selon Glaser et Strauss (1 967), une théorie en sociologie à pour
fonctions entre autres de favoriser la prévision et l’explication des conduites  ;
fournir une indication sur les conduites, une posture vis-à-vis des données  ;
être uti l isable pour des applications pratiques, pouvoir prédire et expliquer
afin de permettre aux intervenants une compréhension ainsi qu’un certain
contrôle des situations ; guider un style de recherche dans l’analyse des
conduites sociales.

Ainsi, « la théorie ancrée peut être présentée soit comme un ensemble
bien codifié de propositions, soit comme une discussion théorique en cours
uti l isant les catégories conceptuelles et leurs propriétés. Les éléments de
théorie élaborés à partir de l’analyse comparative comprennent, tout
d’abord, les catégories conceptuelles et leurs propriétés et, en deuxième
lieu, les hypothèses ou les relations générales à l’intérieur de catégorie
ainsi que leur propriétés »(Glaser & Strauss, 201 7).

3.3. Démarche de recherche à visée descriptive, compréhensive
et différentielle

Pour mieux analyser notre objet d’étude nous adoptons donc une telle
démarche de recherche à visée descriptive et compréhensive. I l s’agit
pour nous dans un premier moment de caractériser le phénomène central
en émergence que décrivent les catégories conceptuelles ainsi que leurs
propriétés. Dans un deuxième temps opter pour une démarche de
phénoménologie visant à comprendre le phénomène, à saisir l ’essence
du point de vue des personnes qui en font ou en ont fait l ’expérience
(MuF  Fortin et J. Gagnon, 201 6).

Pour étudier le phénomène de réflexivité des malades, nous partons des
expériences vécues par les personnes malades à travers la maladie
chronique dont les caractéristiques sont : longue durée, probabil i té
d’évolution, nécessité de suivi régulier, des conséquences et une répercussion
sur le quotidien.
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I l y a lieu de préciser que cette recherche est aussi une étude différentiel le
qui s’inscrit sur deux territoires que sont Lil le (France) et Niamey (Niger).
I l est envisagé de comparer les données liées à l’observation du phénomène
de réflexivité des malades dans les deux mil ieux d’études. Cette approche
peut à notre sens permettre d’expliquer des variations (s’i l y en a) dans
les caractéristiques ou manifestations du phénomène mais aussi à travers
certaines variables explicatives ou contextuelles.

3.4. Protocoles des investigations

Pour répondre au questionnement, des investigations de deux types ont
été mises en place. I l s’agit d’une part de deux premières investigations
considérées comme une phase exploratoire et d’autre part, une deuxième
investigation considérée comme phase compréhensive.

Les deux premières investigations ont été conduites en simultanée bien
que la méthode théorie ancrée ne le recommandait pas. Pour nous, une
autre manière de mettre en œuvre la méthode théorie ancrée est de faire
se coïncider les activités de collecte et analyse systématique de données
et de regarder dans la l ittérature scientifique les théories et modèles
existant qui sont en lien avec notre objet de recherche.

La deuxième investigation a bénéficié pour sa mise en place des résultats
issus des deux premières investigations. Chacune de ces investigations
a été menée selon une approche méthodologique et d’outi l approprié.

3.5. Approches et outils des investigations

Trois différentes sortes d’investigations ont été menées que sont : une
enquête qualitative par entretien, une étude de la l ittérature et une enquête
par questionnaire. Nous faisons le choix de donner plus de détails
méthodologiques dans les parties qui vont exposer une à une les
investigations.

3.5.1 . Enquête qualitative par entretien

Cette enquête exploratoire s’est donnée comme objectif de décrire et
caractériser le phénomène de réflexivité des malades à travers leurs
discours sur leurs expériences vécues avec le diabète. Plus exactement
ce sont leurs connaissances, perceptions, attitudes et représentations sur
ce sujet qui ont été recueil l ies de façon approfondie.

« L’approche qualitative est un type de recherche qui s’appuie sur
des données de type récits de la vie, observation et entretien en
d’autres termes, une recherche basée sur une collecte
d’information non chiffrées. Elles sont aussi basées sur le recueil
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et témoignages individuels et la perception personnelle d’une
situation, d’un phénomène et sont utilisées pour récolter des
données non comptables (trajectoire, émotion). Elles consistent à
produire des connaissances, à partir d’une rencontre établie entre
le chercheur et l’objet à étudier » (Van Campenhoudt et al. , 201 7).

La technique de collecte de données était celle de l’entretien semi-directif
mené sur la base d’un guide d’entretien, outi l préalablement élaboré, en
fonction des différents thèmes contenus dans les questions posées. La
population d’études était notamment des personnes atteintes du diabète
(n=1 0) puis des professionnels de santé (n=1 3) réalisant ou intervenants
dans l’ETP. I l faut préciser que l’étude a concerné les deux territoires que
sont Lil le et Niamey.

3.5.2. Étude de la littérature

Pour sa part l ’étude de la l ittérature a été réalisée à travers la méthode
PRISMA qui consiste à chercher, à partir des mots clés, des références
bibl iographiques dans des bases de données. Nous avons suivi une
méthode proche de celle de Méto (2020) à travers une démarche spécifique.

« La première étape décrit l'importation des références dans
Zotero puis dans Excel ; la seconde, permet d'identifier les
doublons, puis de les supprimer ; la troisième porte sur
l'identification des articles éligibles d'après la lecture du titre et du
résumé ; la quatrième présente l'éligibilité des articles pour leur
inclusion dans la revue sur la base de la lecture entière du
manuscrit. Une vérification de l'absence d'erreurs est présentée
pour chaque étape du processus » (Mateo, 2020).

Cette étude de littérature a concerné à la fois la l ittérature scientifique
(n=48) et l ittérature professionnelle (n=1 0) autour de la question de la
réflexivité des malades. Comment la réflexivité des malades est-el le
évoquée ou représentée dans la l ittérature ? Comment la réflexivité des
malades est-el le prise en considération dans les textes officiels, manuels
et guide d’éducation du patient ? Ce sont là les questions qui ont guidé
ce travail conduit toujours dans une perspective différentiel le sur les deux
territoires que sont Lil le et Niamey.

3.5.3. Enquête par questionnaire

Pour sa part, l ’enquête par questionnaire a été essentiel lement l’investigation
de la seconde phase de cette recherche. Elle a concerné uniquement les
professionnels de santé sur les deux territoires (n=1 97) soit Li l le (n=73)
et Niamey (n=1 24). Le questionnaire, comme outi l de collecte de données,
a été élaboré à partir des verbatims issus des entretiens exploratoires
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avec les personnes atteintes du diabète et ceux des professionnels de
santé mais aussi à partir de certaines orientations des textes normatifs,
manuels et guides d’ETP définissant le cadre de l’accompagnement
médical ainsi que des éléments issus de la l ittérature scientifique.

Ainsi, les détails sur les conditions d’élaboration du questionnaire, de son
teste ainsi que de sa diffusion sont donnés dans le chapitre concernant
cette l’investigation. Aussi, pour des considérations éthiques, l ’obtention
d’un récépissé de conformité auprès du Délégué à la Protection des
Données (DPO) de l’université de Lil le a été nécessaire avant la diffusion
du questionnaire. Une lettre d’information a été placée en début du
questionnaire pour informer le participant sur l’objet de l’étude, les objectifs,
le déroulement, l ’absence des risques et recueil le par la même occasion
son consentement.

3.6. Méthodes d’analyses des données

Des méthodes d’analyses ont été appliquées aux données en fonction de
la nature des investigations. I l s’agit des méthodes d’analyse thématique,
lexicométrique, par catégories conceptuelles, statistiques et l’Analyse en
Composantes Principales (ACP).

Pour l’enquête qualitative par entretien deux méthodes d’analyse de
contenu ont été mobil isées. I l s’agit d’abord de l’analyse par catégories
conceptuelles (P. Pail lé et A. Mucchiel l i , 201 6; Glaser & Strauss, 201 7;
Lejeune, 201 9) ainsi que l’analyse lexicométrique (Salem, 1 982; Reinert,
1 983, 1 986; Labbé & Labbé, 201 3; Ratinaud & Marchand, 201 5; Khelifi , 2021 ).

L’analyse thématique (P. Pail lé et A. Mucchiel l i , 201 6) et lexicométrique
(Salem, 1 982; Reinert, 1 983, 1 986; Labbé & Labbé, 201 3; Ratinaud &
Marchand, 201 5; Khelifi , 2021 ) ont été appliquées aux données de la
littérature scientifique puis une gri l le d’analyse spécifique a été élaborée
pour analyse documentaire qui a concerné la l ittérature professionnelle.

« Le traitement d'analyse des données textuelles par la méthode
Alceste cette méthode d'analyse lexicale permet de dégager la
structure formelle des cooccurrences existant entre les mots
présents dans les différents énoncés d'un corpus discursif. Ceci
permet de dégagerdes ‘‘mondes lexicaux’’quimettent en
évidence une dimension d'organisation du texte qui ‘‘mémorisée,
porte trace de ses conditions de production’’. Ces mondes lexicaux
peuvent être apparentés à des représentations sociales et l'on
peutmettre en regard les variables (entre autre les catégories
d'appartenance des sujets) qui, extérieures au corpus, rendent
compte de leur production » (Jodelet, 2006).
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Pour les données de l’enquête par questionnaire, deux méthodes d’analyse
ont été appliquées. I l s’agit de la statistique descriptive en ce qui concerne
les données sociodémographiques (variables qualitatives) et de l’Analyses
en Composantes principales (ACP) pour les variables quantitatives
(Guerrien, 2003; XLSTAT by addinsoft, 2021 ). Le package FactoMine R
du Logiciel R a été uti l isé qui est un package dédié à l'analyse exploratoire
multivariée des données (Husson et al. , 2008).

Ainsi, nous allons, à la suite de la présentation d’objet de recherche et du
cadre méthodologique, présenter successivement les trois investigations
qui ont été réalisées. I l s’agit d’abord de l’étude de la l ittérature, ensuite
de l’enquête qualitative par entretien et enfin de l’enquête par questionnaire.







PARTIE 4 :
ETUDE DE LA LITTERATURE

SCIENTIFIQUE ET PROFESSIONNELLE
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Synthèse de l’étude de la littérature : Place de la réflexivité
des personnes atteintes du diabète dans les textes sur

l’éducation du patient

Les situations où les personnes atteintes du diabète apprennent sur leurs
maladies de façon expérientiel le continuent à susciter l ’intérêt des
scientifiques tout comme la question de la prise en considération de leurs
réflexivités. Cette investigation a pour but d’objectiver, à travers une étude
de la l ittérature, la question de la place de la réflexivité des personnes
atteintes du diabète dans les textes sur l’éducation du patient.

La méthode a consisté dans un premier temps à identifier (méthode
PRISMA) et analyser (analyses thématique et lexicométrique) des articles
issus de la l ittérature scientifique (n=48). Puis dans un second temps à
analyser (gri l le spécifique) les textes de la l ittérature professionnelle (n=1 0).

Les résultats démontrent que la réflexivité des malades est bien évoquée
dans l’éducation du patient :

– à 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 rôle des
personnes malades en tant qu’acteurs clé dans la gestion de leurs
maladies ;

– dans les étapes de l’ETP sous la forme de compétences
d’autosoins et d’adaptations (apprentissage de savoirs, de
savoirufaire et de savoir être).

Dans la perspective d’approfondir l ’exploration de cette problématique,
une enquête qualitative empirique est à envisager afin de répondre au
questionnement suivant : Comment le vécu et l’expérience du diabète
s’accompagnent-i ls d’activités réflexives ? Quels rapports les malades
ont-i ls avec les professionnels de santé ? Comment les professionnels de
santé perçoivent-i ls la réflexivité des malades ?
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4

Étude de la littérature scientifique et professionnelle

4.1 . Introduction

Aujourd’hui dans le champ de la santé tout le monde s’intéresse au
raisonnement clinique2 et à la métacognition3 des professionnels de

santé et occasionnellement aux malades. Ce regain d’intérêt pour les
questions de réflexivité s’établit dans le cadre des activités soignantes,
notamment dans les questions de formation des soignants et secondairement
dans la coopération entre malades et soignants(Jaffré, 2003; Guerraud,
2006; Guil laumin, C. , 2009; Garrino et al. , 201 0; Jouet et al. , 201 4; Gaigne,
201 7). La démarche réflexive est mobil isée dans l’optique de renforcer
les capacités des professionnels de santé en se voulant comme élément
décisif dans la construction de l’agir avec compétence. Le choix de cette
« pédagogie de l’agir professionnel » s’appuie sur l’idée selon laquelle la
pratique réflexive « permettrait au praticien d’adopter une posture d’extériorité
en se distanciant d’une partie de la situation » (Schön, 1 994). De ce fait,
la l ittérature est particul ièrement plus orientée sur la question de la réflexivité
des professionnels de santé du fait peut-être des enjeux de professionnalité
et d'éthique plus exigeants dans le domaine médical. Dans ce contexte,
cette investigation s’est donnée pour objectif de regarder si l ’Éducation
Thérapeutique du Patient (ETP) se pose aussi ces questions de réflexivité.

I l faut entendre par réflexivité la capacité à réfléchir sur ses actions, de
questionner les situations pour construire du sens. Selon Tremblay et al.
(201 3) la réflexivité est « une activité intel lectuelle intentionnelle dans
laquelle des individus explorent ou examinent une situation, un enjeu ou
un objet particul ier sur la base de leurs expériences passées, en vue de
développer de nouvelles compréhensions qui vont influencer leurs actions  »
(Parent, 201 6).

2. Démarche systématique qui intègre et met en lien, à partir d’un examen physique et d’une
écoute active, les signes et les symptômes recueil l is (Psiuk, 201 2).

3. La métacognition est définie comme un processus cognitif intervenant dans toute conduite en
tant que prise d'information permettant une régulation de l'action (Paquay & al. , 1 990).
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Par définition, l ’ETP vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les
compétences dont i ls ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique(Organisation Mondiale de la Santé Europe, 1 998b).
Elle se veut comme un processus d’« empowerment » c’est-à-dire un
«   processus dans lequel des individus et des groupes agissent pour gagner
la maîtrise de leur vie, et donc pour acquérir un plus grand contrôle sur
les décisions et les actions affectant leur santé dans un contexte de
changement de leur environnement social et politique» (Rusch, 2003).

Le développement de l’ETP a été fortement marquée par l’évolution des
théories et des concepts en médecine, en psychologie, et en pédagogie
(Grimaldi, 201 7). En France, l ’ETP était à ses débuts fondée sur le
paradigme biomédical et principalement orientée sur l’enseignement de
notions sur les maladies et les gestes thérapeutiques (D. Simon et al. ,
201 3b; D’Ivernois, & Gagnayre, 201 8; Giordan, 201 0; Giordan & Golay,
201 5). En réponse à la forte prévalence des maladies chroniques, l ’ETP
se structure et se développe en vue de permettre aux personnes malades
l’acquisition des compétences d’autosoins et d’adaptation.

Alors comment l’ETP mobil ise-t-el le la réflexivité des malades ? Comment
la réflexivité des malades est-el le envisagée dans l’ETP ? Pour répondre
à ces questions, cette enquête questionne la place de la réflexivité des
malades dans l’ETP à travers une étude de la l ittérature scientifique et
professionnelle.

4.2. Méthodologie de la revue de littérature

Deux méthodes d'analyse de contenus de textes ont été appliquées sur
les articles retrouvés dans Pubmed le 20/07/21 : analyse thématique par
lecture humaine(Pail lé & Mucchiel l i , 201 6) et analyse lexicométrique par
le logiciel Iramuteq (Reinert, 1 983, 1 986; Ratinaud & Marchand, 201 5).
Le corpus d’articles a été constitué par des requêtes dans la base de
données bibl iographique internationale Pubmed en suivant la méthode
Prisma (Mateo, 2020) sur la période de 1 986 à 2021 .

La recherche a d’abord été effectuée avec les termes ((reflexivity[Title])
AND ((patient education[Title]) OR (therapeutic education[Title])) AND
(diabete*[Title]) qui ne sort aucun article. Si on élargit avec reflexivity sans
préciser aucune localisation on ne tombe que sur un seul article (Harry,
Gangnayre, 201 3). Cette quasi absence d’article démontre que ce terme
et ce thème sont peu employés. I l a donc fallu élargir à des aspects
connexes de la réflexivité ((((patient collaboration) OR (patient engagement)
OR (patient participation) OR (patient reflexivity) OR (patient involvement))
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AND ((patient education[Title]) OR (therapeutic education[Title])))) AND
(diabete*[Title]) . La littérature grise a permis de rajouter 1 6 publications
non trouvées sur Pubmed (figure 1 ).

Figure 1 : Diagramme du processus d’inclusion des articles

La synthèse des informations clés de la l ittérature scientifique est présentée
dans le tableau 2.
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Tableau 2 : documents de la l ittérature scientifique
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La littérature professionnelle, représentée par les textes officiels, manuels
et guides d’ETP (Tableau 3) a été analysée par une gri l le spécifique. Cette
gri l le synthétisait les finalités, les stratégies et les modalités de l’ETP ainsi
que les éléments renvoyant aux dimensions de la réflexivité des malades.

Tableau 3 : document de la l ittérature professionnelle
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4.3. Résultats

4.3.1 . Analyse thématique des contenus des articles de
littérature scientifique (n=48)

Les références, repérées dans Pubmed (n=32), concernent le rapport des
professionnels de santé aux personnes atteintes du diabète dans le
contexte d’éducation du patient. Ce rapport se traduit par le fait que les
professionnels de santé soll icitent la collaboration, l ’implication, l ’engagement,
la participation des personnes atteintes du diabète dans des dispositifs
d’ETP. La littérature grise (n=1 6) 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 thèmes présentés
à travers l’arbre thématique qui suit. Les six thèmes concernent : variété
de dispositifs d’éducation thérapeutique ; gestion du diabète ; expérimentation
d’outi ls technologiques d’information et de communication ; évaluation de
l’efficacité des interventions, savoirs expérientiels des malades et réflexivité
des malades.

La figure 2 qui suit schématise les différents thèmes et les sous-thèmes
relevés dans les textes examinés.
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Figure 2 : arbre thématique
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Les six thèmes peuvent être fédérés en un thème central qui porte sur les
« rapports aux personnes atteintes du diabète dans le cadre de l’ETP ».
C’est un thème majeur tant du point de vue des enjeux qu’i l exprime que
des promesses d’avenir qu’i l suscite pour les différents acteurs en présence
dans le système de santé. I l s’agit de montrer les bénéfices à faire participer
les personnes malades dans les dispositifs d’ETP, de recherche ou de
formation des professionnels de santé. Les paragraphes ci-après présentent
les contenus des six thèmes.

4.3.1 .1 . Variété de dispositifs d’éducation thérapeutique

Les dispositifs d'éducation du patient sont des mécanismes coordonnés
d’actions décomposées en étapes et des contenus éducationnels élaborés
pour les patients dans le cadre de leur accompagnement. I ls visent à aider
les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont i ls ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique(Fournier, 2002).
Les actions se composent en plusieurs étapes comme par exemple celle
du diagnostic éducatif qui est une condition préalable à l’élaboration d’un
programme d’ETP (Sandrin-Berthon, 201 0; Traynard, 201 0). Certains
dispositifs d’ETP présentent des interventions axées sur le changement
de comportement en matière de santé, d’adaptation des stratégies
d’apprentissage, aux soins centrés sur la personne et la nécessité de
former les médecins à intégrer l’ETP dans le paquet de service de
soins(Jansà & Vidal, 201 5).

Sont aussi présentés dans cette rubrique les grands modèles pédagogiques
qui sous-tendent l’activité d’ETP(Giordan, 201 0) et le plaidoyer en faveur
de la promotion d’une approche globale, coordonnée et pérenne(Peljak,
201 1 ). Le bilan des programmes prône les approches pluri professionnels
et multidiscipl inaires, qui ont concerné d’abord le diabète avant de s’étendre
à d’autres maladies chroniques et dont l’expertise a été reconnue à l’échelle
internationale(Galindo Rubio et al. , 201 5).

En offrant la possibi l i té d’améliorer la communication médecin-patient
(Fournier & Kerzanet, 2007), l ’ETP est aussi bien un champ de pratique
qu’un champ de recherche (Tourette-Turgis & Thievenaz, 201 4) qui saisit
l ’opportunité qu’offre la révolution numérique.

4.3.1 .2. Expérimentation des outils de technologiques
d’information et de communication

Ce thème aborde l’application des solutions issues des technologies de
l’information et de la communication dans les interventions en éducation
du patient. Ces applications concernent l’uti l isation de plateforme interactive
d’éducation du patient diabétique. En exemple, le logiciel Kaizen uti l ise le
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principe de ludification pour améliorer l’engagement et les échanges avec
les soignés sur l’éducation à l’autogestion et à l’approche clinique
inversée(Talley et al. , 201 9). I l existe la plateforme d’ETP basée sur le
dialogue et centrée sur la personne visant à expérimenter trois outi ls
dialogue : « ma maladie et moi » , « objectifs et plan » , « roue de
changement  » (Jensen et al. , 201 6). Une autre application consiste à
l’uti l isation d’un DVD interactif entre personnes atteintes du diabète de
type 2 et les soignants en ETP pour l’introduction d’une insulinothérapie.
Le développement et l ’évaluation de cet outi l ont démontré son efficacité
sur la diminution des fausses idées concernant l’insulinothérapie, le
changement significatif de l’attitude, la compréhension de l’insuline (Patel
et al. , 201 5). C’est aussi le cas des initiatives d’ETP sur le diabète via des
appels automatisés dont les résultats ont démontré que les patients étaient
réceptifs aux messages d’autosoins et d’éducation diététique(Piette, 1 999).

Harry & Gagnayre (201 3) traitent, en plus des sujets concernant les
autosoins, les compétences d’adaptation, les questions de temporalité
(temps prescrit et temps social) , de contenu, de message, de la durée,
des fi ls actifs dans l’uti l isation des forums de discussion, en particul ier
pour les personnes atteintes du diabète de type 1 en ETP. I l est noté
également, l ’implémentation des Technologies de l’Information et de la
Communication (TIC) et la perception de la télémédecine afin de facil i ter
l ’accès aux services liés à l’ETP diabète(Mathieson et al. , 201 7) ainsi que
l’uti l isation du carnet de santé diabète comme outi l de suivi des malades
dans le cadre de la gestion du diabète(Eberl, 2000).

4.3.1 .3. Gestion du diabète : processus nécessitant des
compétences d’autosoins et d’adaptation

La gestion du diabète pour le malade consiste à se prendre en charge,
c’est-à-dire d’être capable d’effectuer des autosoins, d’assurer une auto
surveil lance et d’interpréter ses résultats. L’autogestion concerne aussi
bien des épisodes d’hypo ou hyperglycémie que des situations d’angoisses
ou de stress. Accompagner une personne diabétique dans cette gestion
à travers un programme d’ETP peut nécessiter l ’intervention d’une infirmière
éducatrice spécial isée. La personne malade peut elle-même jouer un
grand rôle dans la prévention et la gestion du diabète de type de 2 à travers
les développement de ses capacités d’autogestion, d’identification et de
résolution des problèmes ainsi que par la collaboration avec le système
de santé(Coppola et al. , 201 6). L'importance de l'éducation et de la
participation des patients dans la gestion du diabète est démontrée à
travers les résultats des programme d’interventions pour les malades ainsi
que celles relatives à la formation des professionnels de santé (Etzwiler,   1 986).
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Par ail leurs, la spécificité des programmes d’ETP pour le diabète de type  1 ,
pour lequel la mise en place d’une insulinothérapie intensive et flexible,
nécessite l’acquisition de compétence d’autogestion, de partenariat
soignants-soignés, d’interaction de groupe, de la multidiscipl inarité et de
la pluriprofessionnalité. Cela passe par l’implication des personnes malades,
le renforcement de leur motivation et le travail sur leurs attitudes afin de
se rapprocher du modèle patient acteur et non objet des soins (Boavida,
201 3). La nécessité d’intégrer des preuves concernant les changements
de comportement et l ’efficacité de l’autogestion à travers des essais
contrôlés randomisés soulève la question des preuves et de la valeur
ajoutée des interventions d’ETP (Heller et al. , 2020).

4.3.1 .4. Évaluation de l’efficacité des interventions d’ETP

L’évaluation de l’efficacité des programmes et interventions conduits dans
le cadre de l’ETP se présente sous différentes formes, approche et
méthodes :

–étude observationnelle transversale pour la mise en œuvre de
programme d’ETP diabète et les autosoins explorant les attitudes,
souhaits et les besoins non satisfait en autogestion des malades
(Galindo Rubio et al. , 201 5) ;

–étude prospective sur les effets du contrôle métabolique de l’ETP
et l’insulinothérapie sur la qualité de vie(Braun et al. , 2008) ;

–évaluation basée sur la théorie par l’analyse des résultats
autoudéclarés des patients (Pals et al. , 201 6) ;

– évaluation, par le biais de l’outi l questionnaire, de l’amélioration
des compétences d’autogestion, d’acceptation de la maladie, de
diminution des réponses émotionnelles et d’impact de l’ETP sur la
santé (Laursen et al. , 201 7).

Le tableau 3 ci-dessous résume les principales caractéristiques de ces
méthodes d’évaluation.
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Tableau 4 : objet, nature et méthode d’évaluation des interventions d’ETP
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Les rapports à la maladie et au système de santé soulèvent aussi les
questions des apprentissages et des savoirs d’expériences que ces rapports
peuvent induire chez les personnes malades.

4.3.1 .5. Savoirs expérientiels des malades : « expérience
patient »

L’expérience d’une maladie est analysée comme un processus de
construction de savoirs expérientiels des malades (Jouet et al. , 201 0a).
En effet, les expériences des malades deviennent sources de savoirs
expérientiels, voire d’apprentissage autodidactes, mobil isés dans le cadre
de l’autogestion et mobil isables par les soignants dans des situations
d’accompagnement des malades. Le vécu de la maladie est d’abord
exploré en tant que producteur des savoirs d’expériences et aussi comme
une « activité des malades » (Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4). De ce
fait, soigner et prendre soin d’autrui deviennent des enjeux pour l’éducation
et la formation(Thievenaz & Olry, 201 7). Certains chercheurs se demandent
en quoi les savoirs des malades peuvent-i ls être regardés comme des
savoirs amateurs (Jouet & Las Vergnas, 201 1 ) tandis que d’autres explorent
la place du sujet et des savoirs des patients et ceux des soignants en
éducation thérapeutique (Tourette-Turgis, 201 0). Les personnes malades
deviennent de plus en plus actrices de leur santé et arborent des nouvelles
« postures sociales » en investissant de nouveaux espaces sociaux. Les
innovations sociales dans le champ de l’« expérience patient » augurent
des perspectives nouvelles par le biais de nouveaux dispositifs comme
celui de l’« université des patients » vu comme une reconnaissance
institutionnelle des savoirs des malades(Tourette-Turgis, 201 3). Ceci n’a
été possible que parce que les malades sont des personnes qui réfléchissent
et veulent d’avantage s’impliquer dans leur propre prise en charge.

4.3.1 .6. Réflexivité des malades, des régimes d’engagements

Le rôle et la place de la réflexivité des malades dans le système de santé
sont à mettre en lien avec l’évolution de leurs droits en tant qu’usagers
des services de santé. C’est aussi une conséquence du changement de
modèle et des approches des soins qui promeuvent la nécessité de faire
participer les malades aux soins. Cette réflexivité des malades est mobil isée
dans des dispositifs qui étudient les perceptions des malades concernant
l ’intérêt et l ’efficacité des programmes d’ETP pour diabète de type 2
(Laursen et al. , 201 7). Elle concerne aussi l ’implications des malades dans
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la gestion du diabète type 1 et 2(Boavida, 201 3) ou dans la conception
des politiques de soins(Kalamaro et al. , 201 8). D’autres travaux étudient
différents régimes d’engagement, des typologies de coopérations réflexives
et des modes de collaboration où des malades sont reconnus comme
couchercheurs (Las Vergnas, 201 4; Las Vergnas et al. , 201 7b).

Une analyse lexicométrique des résumés de ces articles a été réalisée
en vue de recouper ses résultats à ceux de l’analyse thématique.

4.3.2. Analyse lexicométrique des résumés des articles de la
littérature scientifique

Une analyse lexicométrique des résumés des articles a été réalisée dans
le but de recouper ses résultats à ceux de l’analyse thématique. Pour cela,
c’est le logiciel Iramuteq®, fondé sur l’algorithme de M. Reinert qui a été
uti l isé pour identifier des groupes de mots souvent ensemble dans les
résumés(Reinert, 1 983, 1 986; Ratinaud & Marchand, 201 5). Les résultats
des analyses lexicales montrent ainsi sept famil les de mots caractéristiques
des principales thématiques abordées dans le corpus des résumés. I l
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 diabète (classe 5), visées des interventions d’ETP diabète
(classe 6) et indicateurs d’évaluation des interventions d’ETP diabète
(classe 7).
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A la différence de l’analyse thématique, l ’analyse lexicométrique des
résumés des articles fait apparaitre des vocabulaires importants comme
ceux concernant les indicateurs d’évaluation des interventions en ETP
(classe 7). Cette famil le de mots présente dans une certaine mesure des
éléments du quotidien des personnes atteintes du diabète dans le cadre
de l’autosurveil lance et du suivi de la maladie.

L’analyse de contenus a permis d’objectiver les thèmes qui sont traités
dans la l ittérature scientifique. Ces thèmes concernent pour rappel les
rapports des professionnels de santé aux personnes atteintes du diabète
et à leurs réflexivités dans le cadre de l’ETP et de la gestion de leur maladie.
Qu’en est-i l alors de la l ittérature professionnelle ?

4.3.3. Analyse des contenus des documents de littérature
professionnelle (n=1 0)

Cette opération a consisté dans un premier temps, à examiner, à travers
une gri l le de lecture spécifique, les stratégies, les modalités de l’ETP et
les éléments faisant mention des dimensions de la réflexivité des personnes
malades, dans les textes de la Haute Autorité de Santé(Haute Autorité de
Santé, 2020), les manuels et les guides d’ETP(D. Simon et al. , 201 3b;
Giordan & Golay, 201 5; Revil lot, 201 6b; D’Ivernois, & Gagnayre, 201 8).
Puis dans un second temps, à analyser, par le biais de cette même gri l le,
les stratégies, les modalités d’ETP et les éléments de réflexivité des
malades dans les documents et les guides des organisations et associations
proposant des activités éducatives à l’endroit des personnes malades. I l
s’agit de : Union Régionale des Professionnels de Santé Médecins Libéraux
(URPS/ML), Maison du diabète, Santelys, Association Forsani, Division
ETP du ministère de la santé publique du Niger).

I l ressort que les mentions faites aux dimensions réflexives des malades
mobil isables peuvent être regroupées en trois catégories. I l s’agit des
attitudes (prise de conscience, de décision, raisonnement créatif, réflexion
critique…), des comportements (autocontrôle, autotraitement, protocole
des soins…) et des postures sociales (implication et participation dans la
pris en soins et dans le système hospital ier…). Ce sont en grande majorité
des activités que les personnes atteintes du diabète réalisent au quotidien.
D’autre part, les professionnels de santé font appel aux dimensions
réflexives des personnes atteintes du diabète dans les étapes d’ETP.
C’est le cas par exemple lors des bilans éducatifs partagés, durant les
sessions ou lors des évaluations de fin d’un programme d’ETP. Ces
opérations sont entre autres centrées sur les dimensions biomédicales,
cognitives, socioprofessionnelles, psychoaffectives et projet de vie. Elles
empruntent différents formats et modalités tel les que le dialogue, le recueil
des besoins, la mise en situation…etc. Les tableaux 4 et 5 présentes les
principales informations issues de cette analyse.
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La gri l le d’analyse de la l ittérature professionnelle a permis de synthétiser
les informations clefs définissant le cadre normatif, les finalités, stratégies
et modalités de l’activité d’ETP. Elle a surtout permis de ressortir (dernière
colonne) les éléments renvoyant aux dimensions réflexives (aspect cognitif,
perceptif et psychoaffectif, d’échange, de dialogue…etc. ) et/ou les
manifestations d’activités réflexives des malades (prise de conscience,
raisonnement créatif, prise de décision, réflexion critique, processus actif
d’apprentissage, autosurveil lance, autotraitement, s’observer, s’évaluer,
se renforcer…etc. ) . La réflexivité des malades est effectivement abordée
dans les textes de la l ittérature professionnelle concernant l’ETP. C’est
par le biais de certaines dimensions réflexives des personnes atteintes
du diabète que les professionnels de santé établissent le diagnostic,
réalisent le bilan éducatif et déploient les activités d’ETP.

4.3.4. Synthèse des situations réflexives des malades
mobilisées dans l’ETP

Que ce soit dans la l ittérature scientifique ou professionnelle, des situations
réflexives des malades sont mobil isées dans l’ETP. Ces situations peuvent
être classées en fonction de leur amplitude (grande amplitude ou faible
amplitude) et de la durée la tâche (long terme ou court terme). Aussi, el les
peuvent être réparties en trois catégorisées : participation des malades
dans les étapes de l’ETP (diagnostic éducatif, définition des objectifs,
évaluation 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 diabète (acquisition des compétences
d’autosoins et d’adaptation). Certaines de ces situation ou activités du
malades (Thievenaz, 201 7b) peuvent avoir des temporalités faibles de
même que leurs amplitudes. C’est l ’exemple des activités « se soulager
les symptômes » ou « réaliser des gestes techniques et des soins » . A
l’opposé de ces activités se retrouvent d’autres activités de type « participer
au diagnostic éducatif » ou « être patient formateur » qui mobil isent une
grande réflexivité. Ces situations sont représentées dans la figure 4.
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4.4. Intérêt et limite de l’étude de la littérature

Cette étude de littérature a le mérite de faire d’abord la recension des
textes à la fois de la l ittérature scientifique et professionnelle concernant
les rapports aux personnes atteintes du diabète dans le cadre de l’ETP.
Ensuite, el le a permis d’appliquer des méthodes d’analyse thématique et
lexicométrique afin de saisir les contenus des textes. Puis, à travers une
gri l le spécifique, l ’étude a analysé les textes officiels, manuels et guides
d’ETP constituant le cadre normatif de l’activité. Enfin, l ’étude de la l ittérature
a montré que la notion de réflexivité des personnes malades (dans certains
articles les personnes atteintes du diabète) est bien évoquée au travers
de certaines dimensions.

Celle-ci (la réflexivité des malades) est abordée de la manière suivante :
(1 ) au travers des formes d’implication, de participation et d’engagement
des personnes malades dans des dispositifs d’ETP, de recherche ou de
formation des professionnels de santé, (2) el le est aussi approchée à
travers la reconnaissance des savoirs d’expérience et des rôles des
personnes malades dans la gestion de leurs maladies.

Pour sa part, l ’analyse documentaire fait ressortir des éléments de réflexivité
des personnes malades qui sont mentionnés dans les guides et les textes
normatifs concernant l’ETP. Cette réflexivité des malades est énoncée à
travers des formes d’échange, de dialogue et de partage de l’expérience
lors activités de suivi et des séances du bilan éducatif partagé.

Cependant, par absence du mot clé « réflexivité » lors de la requête
effectuée dans la base de données Pubmed, la recherche des références
a dû s’étendre aux termes proches pouvant permettre de saisir le phénomène
à l’étude. I l y a d’une part une quasi absence de l’uti l isation directe du
concept dans la l ittérature. Et d’autre part, l ’ETP en tant qu’activité ne
l’aborde que sommairement car son objectif étant le développement ou
l’acquisition des compétences par les personnes malades.

Conclusion et perspectives

Cette investigation a le mérite de faire la recension des textes de la
littérature à la fois scientifique et professionnelle concernant la place de
la réflexivité des personnes atteintes du diabète dans les textes sur l’ETP.
Elle a permis de constater que la notion de réflexivité est bien mobil isée
ou prise en considération dans la l ittérature à travers certaines de ses
dimensions (cognitives, psychoaffectives et psychosociales). Celle-ci (la
réflexivité des personnes atteintes du diabète) est abordée de la manière
suivante. (1 ) D’abord, à travers le rôle actif des personnes malades dans
la gestion de leurs maladies et la reconnaissance de leurs savoirs
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d’expériences. (2) Ensuite, el le est aussi approchée à travers des formes
d’engagement (implication, participation, collaboration) des malades dans
des dispositifs d’ETP, de recherche ou de formation des professionnels
de santé. (3) Enfin, par les apprentissages des compétences d’autogestion
et d’adaptation nécessaire à l’autonomisation et à une meil leure qualité
de vie des personnes atteintes du diabète.

A la suite de l’étude de la l ittérature, nous procédons à une enquête
qualitative par entretien auprès de personnes atteintes de diabète et des
professionnels de santé pour caractériser les formes d’activités réflexives
des personnes malades et vérifier comment les professionnels de santé
s’y prennent pour appliquer ce qui est recommander dans la l ittérature.







PARTIE 5 :
ENQUETE PAR ENTRETIENS
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Synthèse de l’enquête qualitative par entretien : expérience
vécue de la maladie et activités réflexives des personnes

malades

Cette investigation a été conduite dans le but d’explorer les formes et les
manifestations d’activités réflexives des personnes malades notamment
personnes atteintes du diabète. I l s’agit de recueil l ir, à travers l’expérience
vécue, les implications en termes de rapport à la maladie, aux professionnels
de santé et au système de santé, particul ièrement dans le contexte de
l’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP).

Uti l isant la méthode qualitative, le recueil de données a été réalisé par la
technique d’entretiens semi-directifs auprès de personnes atteintes du
diabète (n=1 0) puis auprès de professionnels de santé (n=1 3) sur les
terrains d’études que sont Lil le et Niamey. S’agissant de l’analyse, ce sont
les techniques d’analyses par catégories conceptuelles et lexicométriques
ont été appliquées.

Les résultats démontrent que :

– Dans le contexte de la gestion du diabète, les 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 du diabète,
les professionnels de santé soll icitent l ’implication des personnes
atteintes du diabète en mobil isant leurs réflexivités tant dans le
diagnostic médicale et éducatif que dans l’évaluation des acquis et
la définition de leurs projets thérapeutiques.

Ainsi, dans la poursuite de la démocratie sanitaire, la question de la
mobil isation de la réflexivité des personnes atteintes du diabète dans le
cadre de l’accompagnement médical va probablement augurer de
perspectives nouvelles. Cette dernière pourrait permette par exemple le
perfectionnement des dispositifs d’ETP « modèle réflexif » dans le but
d’apporter un accompagnement médical des personnes malades.
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5

Enquête qualitative par entretien

5.1 . Introduction

Les expériences vécues à travers la maladie peuvent offrir des opportunités
d’apprentissages et de réflexivité aux personnes malades. En effet,

ces dernières vivent des situations modifiant leurs vécus qui sont
potentiel lement sources de réflexivité. Les expériences vécues par les
personnes malades sont aujourd’hui reconnues comme source
d’apprentissages et de savoirs pour ces personnes et leurs proches. Ce
fait est attesté d’une part par des textes de lois, des diplômes, et des
emplois matérial isant la reconnaissance de ces savoirs d’expériences
(Jouet et al. , 201 0a, 201 4; E. Simon et al. , 201 9; Hejoaka et al. , 2020).
D’autre part par des travaux de recherches s’intéressent à la construction
des savoirs expérientiels et la réflexivité des malades (Jouet et al. , 201 0a;
Tourette-Turgis, 201 3; Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4; Las Vergnas et
al. , 201 7b) à leurs dynamiques identitaires (Kaddouri, 201 1 ; Messaadi,
201 7) leurs histoires de vie (Niewiadomski, 201 2; Soncarrieu, 2001 ) à
l’apprenance en santé (Vicherat-Stoffel, 201 7) et aux théories subjectives
et représentations sociales de la maladie (Flick, Moscovici, Jodelet, 1 992).
Ces recherches se développent à l’interface des sciences de l’éducation
et de la psychosociologie (Jodelet, 2006, 201 4). I ls se nourrissent de l’idée
des «savoirs expérientiels » dans la l ignée des travaux de (Borkman, 1 976).

Du point de vue des personnes atteintes du diabète, l ’expérience du
diabète peut donc être à la base de transformations affectant leurs rapports
à la maladie, aux soignants et au système de santé. Aussi, cette expérience
peut s’accompagner de réflexivité comme capacité à réfléchir sur ses
actions, de questionner les situations vécues pour en construire du
sens(Vacher, 201 5; Parent, 201 6; Charl ier et al. , 2020). De ce fait,
l ’expérience patient peut s’analyser à travers ses implications aux rapports
aux savoirs des malades(Charlot, 1 997; Mosconi et al. , 1 996; Beil lerot et
al. , 2000; Carré, 2005), aux savoirs expérientiels des malades (Jouet et
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al. , 201 0a; Tourette-Turgis, 201 3; Parayre & Klein, 201 4; Tourette-Turgis,
201 5; Renet, 201 6; Las Vergnas et al. , 201 7a; Tourette-Turgis & Pelletier,
201 4), à leurs réflexivités(Jouet et al. , 201 4; Las Vergnas et al. , 201 7b)
et à leurs engagements dans le système de santé (Carman et al. , 201 3;
Flora, 201 5; Gross, 201 7; Boivin et al. , 201 7).

L’objectif de cette investigation est d’explorer, à travers le vécu et l’expérience
des personnes atteintes du diabète, les manifestations d’activités réflexives
et les implications en termes de rapport à la maladie, aux professionnels
de santé et au système de santé, particul ièrement dans le contexte de
l’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP). Cette investigation fait suite
à l’étude de la l ittérature et permettra de baliser le terrain pour l’enquête
par questionnaire qui doit suivre.

Sachant que l’ETP vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les
compétences dont i ls ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique(World Health Organization. Regional Office for Europe,
1 998), l ’acquisition et le maintien des compétences d’autosoins et
d’adaptation (psychosociales), dans le contexte médical, ne peuvent se
réaliser qu’à travers la mise en place de dispositif éducatif. Ainsi, dans le
but de permettre l’apprentissage des compétences spécifiques aux
personnes malades, l ’ETP constitue aussi un cadre dans lequel se réalise
un ensemble d’interactions entre soignants et soignés et entre soignés
eux-mêmes qui peuvent constituer des opportunités d’apprentissages.

Donc, c’est dans ce contexte de la relation des soins et de l’interaction
médicale, notamment à travers le dispositif d’ETP, que se présente
l’opportunité de chercher à comprendre les enjeux mais aussi les possibles
apprentissages à l’œuvre. Pour ce faire, un ensemble de questionnement
a été formulé pour guider la conduite de l’étude.

I l s’est agi de se poser les questions : comment les expériences vécues
par les personnes atteintes du diabète s’accompagnent-t-el les d’activités
réflexives ? Comment les professionnels de santé envisagent-i ls la réflexivité
des personnes malades ?

5.2. Méthodologie

5.2.1 . Type d’étude

Cette étude de type qualitative se donne pour but d’objectiver, à travers
les discours et opinions des personnes malades, les principaux phénomènes
liés à leur vécu et expérience avec diabète. Ce sont plus exactement leurs
connaissances, perceptions, attitudes et représentations sur ce sujet qui
sont recueil l ies de façon approfondie.
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« L’approche qualitative est un type de recherche qui s’appuie sur
des données de type récits de la vie, observation et entretien en
d’autres termes, une recherche basée sur une collecte
d’information non chiffrées. Elles sont aussi basées sur le recueil
et témoignages individuels et la perception personnelle d’une
situation, d’un phénomène et sont utilisées pour récolter des
données non comptables (trajectoire, émotion) »
(Van Campenhoudt et al. , 201 7).

5.2.2. Technique de collecte de données

La technique de collecte de données uti l isée est l 'entretien semi-directif.
C’est une technique qui permet de recueil l ir les représentations, le
témoignage vivant d'acteurs, de témoins directs des faits étudiés afin
d'interpréter et d'analyser les significations que les acteurs sociaux confèrent
à leurs pratiques. C'est un procédé d'investigation scientifique, uti l isant
un processus de communication verbale pour recueil l ir des informations.
(Van Campenhoudt et al. , 201 7).

5.2.3. Outils de collecte de données

Les entretiens semi-directifs sont menés au moyen de guide d’entretien,
préalablement élaboré, en fonction des différents thèmes contenus dans
les questions posées. Deux guides d’entretien ont été élaborés sur la base
des cibles. Le premier guide d’entretien concerne les personnes malades
dont les thèmes portent sur le vécu et l’expérience avec le diabète. De
l’annonce du diagnostic aux rapports avec les soignants en passant par
la gestion du quotidien, les savoirs, les stratégies et les perceptions de la
maladie sont abordés lors des entrevus avec les malades. Le deuxième
guide d’entretien est celui des professionnels de santé qui réalisent l ’activité
d’ETP à l’endroit des personnes malades. Les thèmes abordés concernent :

– le cadre réglementaire de l’ETP (textes normatifs, guides,
formations des professionnels) ;

– les stratégies et les modalités de l’ETP (déroulement d’une
séance d’ETP, objectif, contenu, méthode, période, durée, étapes,
approches) ;

– les interactions et les rapports avec les malades (savoirs des
malades, expérience patient) ;

– les dimensions du malades (biomédicale, cognitive,
socioaffective, socioprofessionnelle, projet de vie) et les activités
réflexives des malades (réflexions, prise de conscience, prise de
décision, fixations d’objectifs, résolution de problèmes,
représentations, idées reçues).
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5.2.4. Méthode d’analyse

Les méthodes d’analyse de contenu qui ont été mobil isées sont de deux
ordres. I l s’agit d’abord de l’analyse par catégories conceptuelles (Pail lé  &
Mucchiel l i , 201 6; Lejeune, 201 9) qui repose sur la création et le raffinement
des catégories se situant d’emblée à un certain niveau d’abstraction,
revendiquant une posture conceptuelle et non pas descriptive face aux
données à analyser(P. Pail lé et A. Mucchiel l i , 201 6). Les procédés de
cette méthode d’analyse sont la codification, la catégorisation, l ’identifier
les catégories principales, du phénomène central et de la préoccupation
principale.

Puis, un deuxième type d’analyse dénommée analyse lexicométrique a
été appliqué(Reinert, 1 983, 1 986; Ratinaud & Marchand, 201 5; Khelifi ,
2021 ). Elle permet de traiter de vastes ensembles de textes (corpus),
d’établir leur vocabulaire, de classer les vocables en fonction de leur
fréquence, de leur répartition, de leurs catégories grammaticales. Elle
établit les contextes d’emploi d’un vocable et les combinaisons les plus
fréquentes dans lesquelles i l entre, ce qui permet de déterminer le ou les
sens de ce vocable (Labbé & Labbé, 201 3). Pour cela, c’est le logiciel
Iramuteq, fondé sur l’algorithme de M. Reinert qui a été uti l isé pour identifier
des groupes de mots souvent ensemble dans les résumés.

5.2.5. Population et terrain de l’étude

L’enquête a concerné des personnes atteintes du diabète de type 1 comme
de type 2 (n=1 0) et des professionnels de santé (médecin, kinésithérapeute,
pharmacien, infirmière) réalisant ou intervenants dans l’ETP (n=1 5) dans
les territoires que sont Lil le en France et Niamey au Niger. Pour des
raisons logistiques indépendantes de notre volonté (vol du sac de l’ordinateur
à notre domici le) seuls les contenus de 07 entretiens des personnes
malades et 07 des professionnels de santé ont pu être retrouvés sur une
ancienne sauvegarde et entièrement exploités.

5.3. Résultats

Dans la perspective de jeter les bases d’une théorisation des phénomènes
étudiés, seules les trois premières opérations de la démarche prônée par
Pail lé et Mutcchiel i (201 6) que sont la codification, catégorisation et la
mise en relation ont été effectuées. Nous nous sommes limités à ces trois
étapes du fait qu’el les nous permettent de l’identification et la formulation
des catégories et leurs propriétés qui sont nécessaires pour la préparation
du questionnaire l’outi l de collecte de données pour l’enquête quantitative.
De ce fait, un ensemble de codes et des catégories émergeantes ont été
identifiés de même que leurs indicateurs et propriétés. I ls sont présentés
dans les lignes qui suivent.
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5.3.1 . Activités réflexives à l’œuvre dans les expériences
vécues par les personnes atteintes du diabète

Des stratégies de soi

Cette catégorie regroupe un ensemble de stratégies déployées ou mises
en œuvre par les personnes atteintes du diabète dans le cadre de la
gestion quotidienne de la maladie. I l s’agit, entre autres, d’un ensemble
de dispositions (prise de conscience, autoanalyse) et de comportements
(hygiène de vie, observance thérapeutique, activités physiques) qui sont
observés dans les discours des personnes atteintes du diabète. C’est par
exemple le cas de ce patient qui mobil ise un ensemble de conduite en
vue de maintenir son état de santé : « moi, j’essaie de préserverma santé,
c’est très important. Je fais ce qui est indispensable comme prendre mes
médicaments, faire mes activités physiques, manger des légumes et des
féculents, faire le suivi régulièrement » . Cela démontre la volonté du patient
de respecter non seulement les recommandations de son médecin mais
aussi avoir le contrôle des choses et être acteur de sa santé.

Des phénomènes de prise de conscience, de prise de

décisions et d’initiatives

Les dispositions conduisent à des situations comme la prise de conscience
que les souffrances physiques (douleur et épuisement corporel, faim
excessive, perte de poids, urines gênante, insomnie) sont des conséquences
réelles du déséquil ibre du diabète. Ces « souffrances symptomatiques »
doublées d’un « cri du corps » incitent les personnes atteintes du diabète,
dans certains cas, à une réelle prise de conscience. « La prise de conscience
est importante pourmoi personnellement » déclare un patient et un autre
de dire : « je vous assure, 1 mois mais ça été une grande leçon maintenant
je prends conscience que mon dois je dois me ménager » .

Cette prise de conscience se fait à travers l’analyse de sa propre situation
comme c’est ici le cas pour ce patient qui recouvre le sommeil après la
mise en place d’une hygiène alimentaire : « vous savez finalement on
tourne autour du potmais si le régime…, moi je vois le soir par exemple
je ne mange pas grand-chose-chose, bah je dors bien maintenant alors
qu’avant je faisais n’importe quoi » .

Les différents questionnements et la prise de conscience sont succédés,
dans beaucoup de cas, par la mise en place d’un certain nombre d’initiatives
personnelles comme l’automédication, la phytothérapie ainsi qu’un effort
au sujet de l’hygiène alimentaire. En effet, c’est par la volonté de prendre
soi-même le contrôle de sa santé que s’observe des phénomènes de prise
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de d’initiative comme celle l iée aux ajustements thérapeutiques « je  m’arrange
à augmenterma dose d’insuline pour pouvoir stabiliser ça (la glycémie)  »
ou au contrôle des moments d’al imentation « un effort surhumain pour
avoir… écoutez entre nous soyons claire qu’est ce qui estmieux ?Que
je bouffe n’importe quoi et que le soir je ne dors même pas c’est le supplice
ou alors j’arrête de manger le soir à partir d’une certaine heure » . Des
situations de prise de décision sont aussi à l’œuvre. C’est par exemple le
cas du patient qui décide unilatéralement de modifier la recommandation
sur la prise de son médicament : « Et là récemment j’ai décidé de ne pas
prendre mon Levothyrox à jeun je prends d’abordma tisane là comme je
vous ai dit…etc. et je les ai pris pendant un certain temps elle est
redescendue elle était très très haut la TSH (Thyroid Stimulating Hormone)
elle est descendue » .

Un ensemble de comportements agentifs

Au-delà des « stratégies de soi » s’observent des comportements qui
peuvent être qualifiés d’agentifs ou d’autorégulation. Ce sont entre autres
des conduites d’autosoins, de résolution de problèmes qui viennent
renforcer le sentiment d’efficacité personnel dans la recherche d’équil ibre
glycémique. A force de rencontrer des situations, ce patient se sent
suffisamment expérimenté : « Moi je suis un spécialiste bah oui à force
d’avoir vécu tous les aléas de l’estomac je suis devenu presque un docteur
dans les maladies de l’estomac dans le diabète je suis devenu presque
un spécialiste du diabète quelque part » .

Une autre situation est de maitriser les angoisses liées à la peur de la
survenue des complications dues au diabète. Pour ce faire, des stratégies
d’auto renforcement sont déployées comme c’est ici le cas : « Ça va finir
mais avec le temps ça va aggraver on essaie de maitriser la situation de
prendre le relai il y a des inquiétudes quandmême malgré la connaissance
les complications ça peut arriver du jour au lendemain » . Les souffrances
physiques et les angoisses impactent les perceptions des malades
concernant le diabète. En effet, différentes représentations et qualificatifs
sont associés à la maladie.

Le diabète, une maladie affligeante !

Le diabète est perçu comme une affection affl igeante à travers les
souffrances physiques, l ’impact psychologique et le sentiment de victimisation
qu’i l induit.

La pathologie est aussi perçue comme une maladie à vie, héréditaire et
dangereuse qui prive les envies et dont les conséquences conduisent à
l’hospital isation et parfois même à l’amputation. I l faut avoir beaucoup de
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courage pour mieux l’accepter et la gérer comme en témoigne ce patient  :
« ce n’est pas bon parce que le diabète attaque les yeux, les reins, le
cœur, c’est les trois organes principaux que le diabète entrain de viser,
de créer des complications alors bien sûr je crains ce genre de maladie
parce qu’on essaie quandmême de se préserver les maximum » .

Une résilience malgré la maladie…

Malgré le poids affl igeant de la maladie, i l faut garder le moral positif et
continuer à déployer des efforts pour rebondir et apprendre à vivre avec
la maladie. Cette attitude ou comportement résil ient se manifeste aussi
dans le discours des malades qui expriment le besoin et la nécessité de
pouvoir faire face à la maladie : « mais avec cela euh… je m’arrange à
me tenir débout à chaque fois parce que le diabète ça nécessite vraiment
un courage vraiment fort pour pouvoir vraiment vire avec quoi… surtout
pour celui qui fait des insulines » .

Les efforts d’adaptation passent aussi par le respect d’une hygiène de vie
de qualité : « j’essaie d’équilibrer, de respecter les règles d’hygiène de
vie. Ça c’est très important l’hygiène de vie et ce n’est surtout pas d’abus
au niveau de l’alimentation surtoutmoi je pense que le diabète c’est de
faire des activités physiques, de marcher, marcher beaucoup… » .

I l faut aussi apprendre à surmonter les quelques déceptions qui surviennent
dans la quête de l’équil ibre glycémique : « voilà souvent quand je vais-je
vois malgré les traitements, les efforts physiques souvent je ne suis pas
loin parce que ma préoccupation c’est de trouver le taux normalmais
malgré tout cela quand tu viens, tu vois que ça ne va pas » . Mais au bout
du compte, le sentiment de satisfaction pointe à l’horizon comme quoi
après l’effort vient le réconfort : « oui bien sûr je suis satisfait même si je
suis satisfait en faisant violence surmi (sourire) parce que qu’il faut faire
le régime, il faut prendre les médicaments, il faut faire le sport, il faut faire
le contrôle euh… de la glycémie » .

Rapport aux soignants

Les interactions entre soignants et soignés s’effectuant dans le cadre de
l’accompagnement médical jouent sur les représentations des malades
concernant leurs rapports aux professionnels de santé. Cela se démontre
par exemple sur la figure du médecin qui est perçu comme partenaire
pour les soins « un partenariat échange avec le patient c’est par la suite
que le médecin va prescrire des médicaments » .
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La mise en place du partenariat nécessite l’instauration d’un climat de
confiance, de respect réciproque être appliqué par rapport aux conseils
qu’i l donne comme l’i l lustrent les propos suivants : « Je pense c’est
important que le patient entreprenne une relation très proche du médecin
il y a des questions à poser et de réponses on ne sera pas comme un
cobaye qui prend le médicament point barre » . « C’est un médecin que
je respecte beaucoup, c’est lui qui me suit depuis qu’on m’a diagnostiqué
le diabète, cela fait 19 ans donc si je peuxme permettre je dirais que je
suis comme son enfant » .

Schématisation

En somme, une multitude d’activités réflexives sont à l’œuvre dans les
expériences vécues par les personnes atteintes du diabète. Un essai de
schématisation est fait en vue d’identifier les articulations entre les principales
catégories d’analyse. Les figures qui suivent reprennent schématiquement
la construction des catégories conceptuelles retrouvées dans les discours
des personnes atteintes du diabète. Un essai de mise en relation des
catégories conceptuelles est fait et se présente comme suit.
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L’analyse des discours des personnes atteintes du diabète fait ressortir
diverses catégories de manifestations d’activités réflexives qui vont de la
prise de conscience à la résolution des problèmes qu’engendre le diabète
en passant par des stratégies propres à chaque personne malade. De
plus, la question du rapport à la maladie et aux soignants fait apparaitre
diverses catégories caractérisant le rôle et la relation avec les soignants
ainsi que la perception de la maladie. Complémentairement à l’analyse
par catégories conceptuelles, une deuxième analyse, cette fois lexicométrique,
est effectuée sur les corpus des discours des personnes malades.

5.3.2. Résultats de l’analyse lexicométrique des discours des
personnes atteintes du diabète

Cette analyse a permis de mettre en évidence les vocabulaires les plus
uti l isés ensemble dans les discours des personnes atteintes du diabète.
I ls sont répartis en 7 classes qui sont : réflexions et questionnement des
personnes atteintes du diabète (classe 1 ) ; expérience sur la médication
(classe 2) ; autosurveil lance (classe 3) ; gestion quotidienne du diabète
(classe 4) ; expérience de l’hospital isation (classe 5) ; expérience de
l’insulinothérapie (classe 6) et contrôle au laboratoire (classe 7).
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En plus de fournir cette arborescence, le logiciel Iramuteq permet également
de projeter graphiquement selon une analyse factoriel le des correspondances
(AFC) ces différentes classes de mots. Les mots centraux sont les plus
communs et la distance au centre suggère le niveau de spécificité de tel
ou tel mot. Les figures 8 et 9, destinées à être superposées, montrent le
premier plan de cette analyse, respectivement pour les classes de mots
et pour les modalités de la variable « localité » .
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D’abord, ce premier plan facteur sépare nettement la classe 2 et 7 relatives
à l’expérience sur la médication et au contrôle au laboratoire (en abscisses
et en ordonnées négatives) des autres classes. Ensuite, les classes 1 et  3
sont jumelées et centrées sur le plan facteur (en abscisses et en ordonnées
positives). Enfin, les classes 4, 5 et 6 sont aussi jumelées entre elles sur
le plan facteur (en abscisses négatives et en ordonnées positives). Cela
démontre en effet une assez grande proximité des vocabulaires des classes
1 et 3 puis des classes 4, 5 et 6 entre elles.

En plus de l’AFC, le logiciel Iramuteq permet également de réaliser un
test de chi2 de la variable « localité » en relation avec les classes des
mots. Le graphique de la figure 1 0 permet de voir que les lexiques regroupés
dans la classe 2 et 3 sont essentiel lement uti l isés par les personnes
atteintes du diabète de la localité Niamey. Tandis que les classes 3 et 6
sont à forte prédominance sur la localité Lil le, les lexiques de la classe
4  et 5 ne sont pas assez significatifs.

Figure 1 0 : relation des classes de lexiques avec les localités Lil le et
Niamey (Chi2 déterminer par le logiciel Iramuteq)

Ainsi, l ’analyse lexicométrique des discours des personnes atteintes du
diabète a permis de ressortir les vocabulaires et à catégoriser les famil les
des mots. Cette technique d’analyse vient compléter l’analyse en lecture
humaine appliquée sur le même corpus. A la suite de ces deux techniques
d’analyses, i l convient de déterminer les caractéristiques, les indicateurs
ainsi que les propriétés du phénomène émergeant qui est celui de la
réflexivité des malades.
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5.3.3. Caractérisation du phénomène de réflexivité des
malades

Le phénomène émergeant des discours des personnes atteintes du diabète
est celui de la « réflexivité » à qui i l est donné la définition suivante :
ensemble de dispositions (autoanalyse, prise de conscience, prise de
décision), de comportements (autosurveil lance, résolution de problème,
autorégulation) et de postures sociales (implication, participation, engagement)
que les personnes atteintes du diabète adoptent en vue de comprendre
leur situation dans une optique de résil ience face à la maladie. La réflexivité
des personnes atteintes du diabète peut s’observer à travers des indicateurs
et leurs propriétés qui sont présentés dans le tableau qui suit.

Tableau 7 : indicateurs et propriétés du phénomène de réflexivité des
malades personnes atteintes du diabète

La réflexion avant, pendant et après l’action, les retours et partages
d’expériences entre malades et/ou entre malades et soignants sont autant
de mécanismes développés et mobil isés pour facil i ter la vie avec la maladie.
Les premiers résultats des entretiens avec les personnes atteintes du
diabète ont permis d’objectiver le phénomène de « réflexivité des personnes
atteintes du diabète » , ses indicateurs et ses propriétés. Pour rappel,
l ’objet de recherche concerne la question des rapports aux savoirs et la
réflexivité des personnes atteintes du diabète. Explorer cet objet de
recherche revient à étudier la question du rapport à la maladie (vécu,
perception, expérience, savoirs), aux soignants en particul ier (soins,
interaction, apprentissages) et au système de santé en général (implication,
collaboration, engagement).



◄ 1 39 ►

Cependant, comment se déroulent ces interactions avec les professionnels
de santé ? Comment les professionnels de santé procèdent-i ls dans
l’accompagnement médical et éducationnel ? Quels sont les enjeux et les
mécanismes à l’œuvre dans cette interaction ? Comment envisagent-i ls
la réflexivité des personnes atteintes du diabète ?

5.3.4. Résultats de l’analyse lexicométrique des discours des
professionnels de santé

Les résultats de l’analyse lexicométrique des discours de professionnels
de santé (présentés par le dendrogramme de la figure 1 1 ) montrent
6  famil les de mots caractéristiques des principales thématiques abordées
dans le corpus. Pour aborder la question de l’accompagnement médical
et éducationnel ainsi que la réflexivité des personnes malades, les
professionnels de santé ont recours à différentes catégories de lexiques.
I l s’agit de : gestion des angoisses et du stress (classe 1 ) ; activités en
atelier d’ETP (classe 2) ; Dimensions en compte dans l’ETP (classe 3) ;
stratégies thérapeutiques des personnes atteintes du diabète (classe 4)   ;
formation des professionnels en ETP (classe 5) et régimes alimentaires
des personnes atteintes du diabète (classe 6).
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Cette analyse a permis de mettre en évidence les vocabulaires les plus
uti l isés ensemble dans les discours des professionnels de santé. Comme
lors l’analyse lexicale précédente, en plus de fournir cette arborescence,
le logiciel Iramuteq permet également de projeter graphiquement selon
une analyse factoriel le des correspondances (AFC) ces différentes classes
de mots.



◄ 1 42 ►

F
ig
ur
e
12
:A
na
ly
se
F
ac
to
rie
lle
de
s
C
or
re
sp
on
da
nc
es

de
s
cl
as
se
s
de
di
sc
ou
rs
de
s
pr
of
es
si
on
ne
ls
de
sa
nt
é

F
ig
ur
e
13
:A
na
ly
se
F
ac
to
rie
lle
de
s
C
or
re
sp
on
da
nc
es

de
s
di
ffé
re
nt
es
lo
ca
lit
és
et
pr
of
es
si
on
s



◄ 1 43 ►

Le plan facteur sépare nettement la classe 6 relative au régime alimentaire
des personnes atteintes du diabète (en abscisses et en ordonnées
négatives) est opposée à la classe 5 (en abscisses et en ordonnées
positive), ces deux classes sont séparées des autres classes. Puis, les
classes 1 et 4 sont jumelées entre elles sur le plan facteur (en abscisses
et en ordonnées négative). Enfin, les classes 2 et 3 sont aussi jumelées
et centrées sur le plan facteur (en abscisses et en ordonnées positives).
Cela démontre en effet une assez grande proximité des vocabulaires des
classes 1 et 2 puis 3 et 3 et 4 entre elles.

La répartition des classes des lexiques entre les localités Lil le et Niamey
des discours des professionnels de santé montre une grande disparité
entre les classes 1 , 3, 4 et 6. Le classe 1 est exclusivement Lil le pendant
que le classe 5 est ni Li l le ni Niamey.

Figure 1 4 : relation des classes de lexiques avec les localités Lil le et
Niamey (Chi2 déterminer par le logiciel Iramuteq)

L’analyse des discours des professionnels de santé a fait ressortir les
sujets sur lesquels se concentrent leurs échanges avec les personnes
atteintes du diabète dans le cadre de l’accompagnement médical et
éducationnel. Les professionnels de santé échangent avec les personnes
atteintes du diabète par exemple dans le cadre du bilan éducatif partagé
axé sur 5 dimensions : biomédicale, socioprofessionnelle, cognitive,
psychoaffective et projet de soin. Cet échange s’effectue aussi lors de
l’évaluation des actions réalisées et est aussi axé sur 5 dimensions que
sont : satisfaction des malades, apprentissage et compétence développées,
changement opéré, évolution de la santé, évolution de la qualité de vie.
Ces interactions avec les personnes atteintes du diabète permettent de
faire des retours d’expériences sur leur vécu en général avec la maladie
mais aussi concernant les traitements et leurs difficultés quotidiennes
(recherche d’équil ibre, régime alimentaire, activités physique).
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5.4. Intérêt et limite de l’étude

L’investigation a permis de révéler les formes des manifestations d’activités
réflexives dont font preuve les personnes malades auxquelles les
professionnels de santé ne font pas beaucoup attention. En effet, les
figures 5 et 6 ont permis de constater que les malades ont des activités
réflexives qui peuvent être qualifiées de dispositions (autoanalyse, prise
de conscience, résolution de problème), de comportements (autosurveil lance,
autorégulation). Cependant, i l est à noter que les deux territoires présentent
des caractéristiques assez différentes.

A Lil le, les programmes d’ETP sont très encadrés (approche programme)
par la Haute Autorité de Santé (HAS) à travers les Agences Régionales
de Santé (ARS). En dépit des recommandations pour une approche centrée
sur le patient, i l est constaté que dans la pratique c’est plus des approches
transmissives, comportementalistes et constructivistes qui sont développées.
La réalisation du Bilan éducatif partagé (BEP), bien qu’axé sur 5 dimensions
(biomédicale, socioprofessionnelle, cognitive, psychoaffective, projet de
soin) ne sert pas à adapter ou personnaliser le contenu à animer lors des
séances d’ETP. Alors que l’étape du bilan (ex ante) devrait normalement
servir à ajuster le programme aux besoins et attentes de la personne
malade en fonction des objectifs convenus dans le cadre de l’activité
d’accompagnement en ETP.

C’est peut-être là les insuffisances qui peuvent être constatées concernant
l’approche programme des dispositifs d’ETP. Ces dispositifs sont transposés
et déroulés tel quel alors qu’i ls sont proposés à titre indicatif et ont été
élaborés comme un programme standard qu’i l faut nécessairement
contextualiser. Pour sa part, l ’évaluation partagée (ex post), axée elle
aussi sur 5 dimensions (satisfaction du malade, apprentissage et compétence
développées, changement opéré, évolution de la santé, évolution qualité
de vie), fait appel à plus d’interaction avec le malade pour sa réalisation
et donc peut-être plus de réflexivité.

Nonobstant, dans les étapes du BEP et de l’évaluation partagée, les
dimensions retenues font a priori appel à la réflexivité des malades sauf
que les dimensions ne sont pas définies avec des critères ou des indicateurs
objectivables. Par exemple comment évaluer la satisfaction du malade ou
l’évolution de sa qualité de vie ? I l faudrait alors définir des indicateurs qui
permettront ainsi d’apprécier les changements opérés ou non sur les
différentes dimensions tant du BEP que de l’évaluation partagée qui sont
des étapes importantes du dispositif de l’ETP.
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A Niamey, i l faut d’abord noter l’absence d’un cadre règlementaire ou
normatif régissant l’activité d’ETP. Cette activité n’est pas instituée (au   plan
dispositif) par les autorités et les établissements de santé publiques comme
privés. Tout de même, les professionnels de santé ne sont pas restés
sans réaction suite aux constats que les malades sont insuffisamment
informés, qu’i ls ont énormément d’idées reçues (influence du discours
social) participant à l’échec thérapeutique. Quelques-uns se sont organisés
à réaliser les activités d’ETP de façon intuitive malgré les difficultés. Les
quelques activités ETP qui sont organisées se font sous la forme transmissive
(information thérapeutique, hygiène de vie, mesures hygiéno-diététiques…)
du fait aussi du manque de temps lié à la surcharge de travail .

Dans ces conditions, les apprentissages des compétences d’autosoins et
d’adaptation (psychosociales) ne sont pas nécessairement réalisés et sont
délaissés au profit de la transmission des connaissances sur la maladie
et ses traitements. Concernant précisément les formes d’activités réflexives
des malades, les professionnels de santé se servent plutôt de cette
dimension (échange, interaction, comportement agentif) pour le recueil
d’information et le retour d’expérience en vue adapter les soins et les
mesures hygiéno-diététiques face aux conditions socioéconomiques et
culturelles des personnes malades.

En définitive, l ’ETP semble se préoccuper presque exclusivement en
théorie de la réflexivité des malades. Pour leur part, les professionnels de
santé ne semblent se rendre compte de l’intérêt qu’i l y aurait à se servir
de la réflexivité des malades que quand ils sont confrontés au fait que les
malades leur apparaissent réflexifs. Pourtant on pourrait penser que la
qualité des soins et de l’accompagnement médical a tout à gagner à la
prise en considération de cette réflexivité. Sans doute que, les professionnels
doivent se rendre compte qu’i ls auraient des bénéfices à prendre en
considération cette réflexivité qui peut favoriser des formes d’apprentissages
dans le contexte de maladie.

Conclusion et perspectives

Cette investigation a été réalisée dans l’optique d’objectiver le phénomène
des rapports aux savoirs et la réflexivité des malades sur le diabète et
par-delà leurs rapports aux professionnels de santé en particul ier et au
système de santé en général. De ce fait, le phénomène émergeant, la
réflexivité des personnes atteintes du diabète, peut s’observer à travers
un ensemble de dispositions, de comportements et de postures dont font
preuve les personnes malades dans le contexte de la gestion du diabète.
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Dans leurs interactions avec les personnes atteintes du diabète, les
professionnels de santé soll icitent l ’implication des personnes atteintes
du diabète dans la gestion de la maladie. I ls mobil isent aussi la réflexivité
des malades tant dans le diagnostic médicale et éducatif que dans
l’évaluation des acquisitions et la définition des projets de vie.

En réponse au questionnement de départ, l ’investigation a permis d’identifier
les manifestations d’activités réflexives des personnes atteintes du diabète
(prise de conscience, résolution de problèmes, connaissance de soi,
autoanalyse, stratégies de soi). El le a surtout permis de montrer comment
les personnes atteintes du diabète transforment cette réflexivité comme
un outi l dans une perspective d’apprentissage, de transformation de soi
et de résil ience face à la maladie.

A la suite de cette enquête qualitative par entretien, ayant permis d’identifier
et caractériser les formes d’activités réflexives des personnes atteintes
du diabète, nous nous servons de ces éléments pour construire le
questionnaire pour l’enquête quantitative qui va suivre.







PARTIE 6 :
ENQUETE PAR QUESTIONNAIRE
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Synthèse de l’enquête par questionnaire : place de la
réflexivité des malades dans l’accompagnement médical

Cette investigation a été conduite autour de la question de la place de la
réflexivité des personnes atteintes du diabète dans l’accompagnement
médical. Elle a pour but de recueil l ir les observations des activités réflexives
des malades ; décrire la place de la réflexivité des malades dans
l’accompagnement médical ; décrire les enjeux de l’accompagnement
médical et de la relation médicale face aux conditions socioéconomiques
et culturelles et enfin déterminer l’influence des savoirs des malades sur
la pratique des professionnels de santé.

La technique d’enquête par questionnaire a permis le recueil de données
auprès de 1 97 professionnels de santé sur les territoires de Lil le (n=73)
et de Niamey (n=1 24). Deux méthodes d’analyse ont été appliquées : les
statistiques descriptives en ce qui concerne les données sociodémographiques
et de l’Analyses en Composantes Principales (ACP) pour les variables
quantitatives.

Les résultats font apparaitre deux catégories d’approches de soins et de
représentations de la réflexivité des malades :

– Paternalisme qui s’intéresse moins à la réflexivité des personnes
atteintes du diabète et constitué des modalités unilatérale et
collégiale (caractéristique des professionnels de santé à Niamey) ;

– Coopération qui s’intéresse plus à la réflexivité des personnes
atteintes du diabète et composée des modalités bilatérale et
partenariale (caractéristique des professionnels de santé à Lil le).

Ces conclusions ont permis dans le cadre de cette recherche de caractériser
les représentations que les professionnels de santés ont concernant la
réflexivité des personnes atteintes du diabète dans le cadre
l’accompagnement médical et au-delà dans le contexte de la relation des
soins.
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6

Enquête par questionnaire

6.1 . Introduction

Les nouvelles coopérations réflexives en santé et la prise en considération
des dimensions réflexives des personnes malades offrent des perspectives

nouvelles à l’accompagnement médical. En effet, la nécessité et le bénéfice
d’impliquer ou de faire participer les personnes malades à leurs propres
prises en charge par l’acquisition des compétences nécessaires à leurs
autonomisations est devenue un enjeu pour le système de santé. I l en est
pour preuve, la multitude des travaux de recherche, de dispositifs et
d’approches des soins mises en œuvre autour des questions de l’expérience
patient(Jouet et al. , 201 0a; Tourette-Turgis, 201 3, 201 5), de la relation
des soins et du partenariat en santé(Jouet et al. , 201 4; Boivin et al. , 201 7;
Lecocq et al. , 201 7; Gross, 201 7; Leloux et al. , 201 9). Les personnes
malades font preuve d’activités réflexives qu’el les mobil isent dans le cadre
de la gestion de la maladie.

La réflexivité, cette capacité à réfléchir sur ses actions, de questionner
les situations vécues pour en construire du sens, s’explore à travers un
ensemble de disposition (prise de conscience, prise de décision, autoanalyse)
de comportement (résolution de problème, agentivité, autorégulation) et
de posture sociale (implication, engagement, participation) qui peuvent
être mis au service de l’accompagnement médical. I l s’agit de donner aux
personnes malades la possibi l i té d’être acteurs et non objet dans le
processus thérapeutique ainsi que lors des activités éducatives (Boavida,
201 3).

Ainsi, à la suite de l’enquête qualitative exploratoire (présentée dans le
chapitre précédent), qui a permis d’identifier et caractériser les formes et
les manifestations d’activités réflexives des personnes atteintes du diabète,
cette phase d’observation, à travers une enquête quantitative, a été mise
en place en vue d’une démarche compréhensive à visée quantitative. De
ce fait, dans la poursuite de la démarche compréhensive initiale et de
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l ’approche théorie ancrée quantitative (Glaser & Strauss, 201 7), i l est
question de se demander : comment la réflexivité des malades personnes
atteintes du diabète est-el le envisagée ou prise en considération par les
professionnels de santé dans le cadre de l’accompagnement médical?

Cette enquête s’est donnée pour objectifs de :

– Recueil l ir les observations des activités réflexives des malades ;

– Décrire la place de la réflexivité des malades dans le cadre de
l’accompagnement médical ;

– Décrire les enjeux de l’accompagnement médical et de la
relation médicale face aux conditions socioéconomiques et
culturelles ;

– Déterminer l’influence des savoirs des malades sur la pratique
des professionnels de santé.

Pour réaliser ces objectifs, un ensemble d’outi ls et de méthodes ont été
mobil isés afin d’assurer une meil leure collecte de données et permettre
une observation en grand nombre.

6.2. Méthodologie

Pour rappel, i l s’agit d’une enquête quantitative qui se base sur les cadres
théoriques concernant les rapports aux savoirs au sens large (Carré P. ,
2005, 201 6; Charlot, 1 997; Gagnon, 201 1 ; Kaddouri, 201 1 ; Revue française
de pédagogie, 2004), les savoirs expérientiels, les représentations de la
maladie et la réflexivité des malades (Flick, Moscovici, Jodelet, 1 992;
Hejoaka et al. , 2020; Jodelet, 2006; Jouet et al. , 201 4; Las Vergnas, 201 4;
Las Vergnas et al. , 201 7a; Messaadi, 201 7; Renet, 201 6; E. Simon et al. ,
201 9; Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4; Vicherat-Stoffel, 201 7) à partir
desquels est mise en place cette enquête quantitative.

« La recherche quantitative est appropriée lorsqu’il existe un cadre
théorique déjà bien reconnu dans la littérature. En effet, celle-ci ne
converge que très rarement sur un seul cadre. Elle en propose
souvent plusieurs. Il faut alors les comparer et les combiner, ce qui
est plus complexe » (Giordano  & Jolibert, 2016).

6.2.1 . Technique de collecte de données

Pour la collecte de données, le choix a été fait de procéder par la technique
d’enquête quantitative au moyen de l’outi l questionnaire parce qu’el le
constitue la méthode la plus adéquate.
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6.2.2. Élaboration de l’outil de collecte de données : le
questionnaire

Le choix a été porté sur le questionnaire comme outi l de collecte de
données. I l a été élaboré à partir des verbatims issus des entretiens
exploratoires avec les personnes atteintes du diabète et ceux des
professionnels de santé. I l se base aussi sur certaines orientations données
par la l ittérature scientifique et professionnelle (textes normatifs, manuels
et guides d’ETP).

Les analyses par catégorie conceptuelle et lexicométriques des données
issues de l’enquête exploratoire personnes malades et professionnels de
santé faisaient ressortir un certain nombre de résultats :

– les catégories (souffrances symptomatiques, stratégies de soi,
autorégulation, agentivité, perception du diabète, rapport au
soignant) ;

– les manifestations d’activités réflexives (prise de conscience,
prise d’initiative, prise de décision, résolution de problèmes) ;

– les famil les de mots (suivi médical, médications-traitements,
rapport-rôle du médecin, stratégies et modalité en ETP et quête
d’équil ibre par l’hygiène alimentaire).

Ces résultats ont donc permis de construire un questionnaire en transformant
certaines catégories en variables d’intérêts formulées dans les questions
et les items. La structuration du questionnaire est présentée par rubriques
ou famil les de questions.

6.2.3. Famille des questions

Les famil les des questions sont regroupées en 3 rubriques que sont :
rapport à la réflexivité des malades, démarche de l’accompagnement
médical et contenus des interactions. De ce fait, 1 0 questions, avec chacune
des modalités, ont été élaborées. Elles portent sur : les observations de
la réflexivité, les jugements sur la réflexivité (valeur et uti l i té perçue), la
perception de relation avec le malade, le mode de prise de décision, les
objectifs des soins, les priorités des soins, les objets des discussions avec
les malades et en fin les attentions aux différentes dimensions des malades.

6.2.4. Données sociodémographiques

A ces questions sont ajoutés les recueils de données sociodémographiques
(variables explicatives) que sont :
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– Genre ;

– Localité ;

– Catégorie professionnelle ;

– Lieu d’exercice professionnel ;

– Durée d’exercice professionnel ;

– Canal de diffusion.

6.2.5. Lettre d’information et note introductive

Une lettre d’information a été placée en début du questionnaire imprimé.
Elle informe le participant sur l’objet de l’étude, les objectifs, le déroulement,
l ’absence des risques et recueil le par la même occasion son consentement.
Une note introductive présente le questionnaire en ligne en ces termes :

Vous êtes un professionnel de santé qui suit ou accompagne des malades
atteints d’affections chroniques et notamment de diabète, votre point de
vue nous intéresse. Merci de nous consacrer un peu de votre temps pour
renseigner le questionnaire ci-dessous.

Ce questionnaire est administré dans le cadre d’un travail de thèse portant
sur les « rapports aux savoirs des personnes atteintes du diabète et à
leurs réflexivités (analyse et examen de sa situation, réflexion sur soi et
décision, fixation d’objectifet résolution de problème) dans la cadre de
l’accompagnementmédical ». Il a pour but de recueillir les observations
des activités réflexives des malades ; décrire la place de la réflexivité des
malades dans le cadre de l’accompagnementmédical ; décrire les enjeux
de l’accompagnement médical et de la relation médicale face aux conditions
socioéconomiques et culturelles ; déterminer l’influence des savoirs des
malades sur la pratique des professionnels de santé.

Nous utilisons une échelle de Likert de 1 à 5 (1=valeurminimale à 5=valeur
maximal), cochez la case sous la valeur qui correspond à votre réponse
pour chacune des modalités des questions posées.

1=Jamais ; 2=Rarement ; 3=Souvent ; 4=Très souvent ; 5=Toujours

6.2.6. Échelle de Likert

L’échelle est une forme d’évaluation composite d’une caractéristique
combinant plusieurs énoncés qui donne lieu à l’attribution de valeurs ou
de scores(M-F Fortin et J. Gagnon, 201 6). Pour le cas d’espèce c’est
l ’échelle de Likert qui est appliquée. C’est une échelle d'attitude ou
d’observation des fréquences des faits comprenant 5 degrés à travers
laquelle i l est demande à l’observateur d'exprimer le degré d’observation
relatif à une affirmation.
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6.2.7. Test du questionnaire

Un premier draft du questionnaire a d’abord été élaboré puis envoyé dans
notre entourage professionnel ainsi que dans notre groupe de travail . Les
collègues nous ont fait des observations en retour qui ont été intégrées.
Le questionnaire a ensuite été testé par des professionnels de santé des
2 territoires avant sa large diffusion. Cela a permis d’anticiper sur les
réponses mais aussi vérifier si le questionnaire est compris par la cible
représentée ici par une dizaine de répondants. Ainsi, à l’occasion de ce
test et grâce aux retours reçus, des corrections de formes et de fonds ont
été apportées en vue de l’amélioration de l’outi l .

6.2.8. Déclaration de conformité

L’obtention d’un récépissé de conformité auprès du Délégué à la Protection
des Données (DPO) de l’université de Lil le a été nécessaire avant la
diffusion du questionnaire. La délivrance de ce récépissé a permis d’attester
que le traitement est conforme à la réglementation applicable à la protection
des données personnelles. Qu’i l est désormais possible de mettre en
œuvre le traitement de données dans le strict respect des mesures qui
ont été élaborées avec le DPO et qui figurent sur la déclaration.

6.2.9. Période de diffusion du questionnaire

La diffusion du questionnaire a été effectuée de mars à jui l let 2021 selon
3 modalités et en prenant en compte les contextes sanitaires (Covid-1 9)
qui prévaut dans les 2 territoires. Une première modalité de diffusion est
celle de l’envoi par courrier postal aux professionnels de santé appartenant
à l’Union Régionale des Professionnels de Santé (URPS) Hauts-de-France
qui a surtout concerné la médecine de vil le. Le deuxième mode de diffusion
est celui de la distribution du questionnaire imprimé aux établissements
santé (hospital ier et de vil le) à Niamey du fait de l’accessibi l i té de ces
derniers. La troisième modalité a été celle de diffusion par l’outi l numérique
pour compenser le faible taux de réponse enregistré sur le territoire de Lil le.

Pour ce faire, le questionnaire a été mis en ligne et le l ien (http://www.cemg-
l i l le. fr/l imesurvey/index.php/38921 1 ?lang=fr) a été diffuser par le canal de
quelques contacts qui sont des professionnels de santé exerçant dans la
localité.

6.2.1 0. Population et terrain de l’étude

L’enquête a concerné des professionnels de santé que sont médecins,
kinésithérapeutes, pharmaciens et infirmières qui participent à
l’accompagnement médical des personnes atteintes du diabète intervenant
ou pas dans l’ETP. En somme 1 97 professionnels de santé dont 1 24 de
Niamey et 73 de Lil le ont répondu au questionnaire.
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6.2.1 1 . Méthode d’analyse

Deux méthodes d’analyse ont été appliquées. I l s’agit des statistiques
descriptives en ce qui concerne les données sociodémographiques
(variables qualitatives) et de l’Analyses en Composantes principales (ACP)
pour les variables quantitatives. Pour rappel l ’ACP sert à décrire un jeu
de données comportant de nombreux individus et variables quantitatives.
L’analyse permet d’extraire l’information pertinente et la synthétise sous
forme de composantes principales, nouveaux axes pour décrire le jeu de
données(Guerrien, 2003). Cette méthode d’analyse combinée à l’outi l
Likert (en projetant certaines variables quantitatives comme variables
qualitatives supplémentaires) va permettre la sélection des variables en
cherchant à optimiser la représentation des différents axes pour rendre
visible le phénomène.

6.2.1 2. Liste des questions et codes des variables

La liste des questions et les codes des variables sont fournis dans le
tableau qui suit.

Tableau 8 : l iste des questions et codes des variables
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6.3. Résultats

Sont essentiel lement présentés les quelques résultats de la répartition de
la population en fonction des données sociodémographiques (considérées
en variables qualitatives) et ceux des ACP des groupes des variables.
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6.3.1 . Répartitions de la population en fonction des données
sociodémographiques

Pour rappel l ’étude a touché 1 97 professionnels de santé (1 24 à Niamey
et 73 à Lil le) avec une forte prédominance du sexe masculin à Niamey
soit 67,7% tandis qu’à Lil le 54,7% des répondants s’abstiennent à déclarer
leur genre. La répartition en nombre d’année d’expérience professionnelle
fait ressortir une forte proportion de la catégorie de 0 à 5 ans (64,5 %)
suivi de 6 à 1 0 ans (32,2%) à Niamey et la catégorie de plus 21 ans
d’expérience (43,8%) suivi 0 à 5 ans (31 ,5%) à Lil le. La moyenne des
années d’expérience à Niamey est de 4,6 ans tandis qu’à Lil le elle est de
1 6,9 ans. Une forte prédominance de praticiens hospital iers à Niamey soit
74% tandis qu’à Lil le 89,7% des répondants exercent en médecine de
vil le. Le taux de réponse à Niamey est de 24,8% tandis qu’i l est de 1 4,6%
à Lil le. Cette disparité s’explique par le fait que les canaux de diffusion
des questionnaires n’ont pas été les mêmes pour des raisons liées aux
contextes et conditions de réalisation de l’enquête.

Figure 1 5 : répartition par genre des professionnels de santé des 2 localités

Une forte prédominance du sexe masculin à Niamey soit 67,7% tandis
qu’à Lil le 54,7% des répondants s’abstiennent à déclarer leur genre.

Pour plus de lisibi l i té les durées des expériences professionnelles ont été
classées par catégories : A (0 à 5 ans), B (6 à 1 0 ans), C (1 1 à 1 5 ans),
D (1 6 à 20 ans) et E (plus de 21 ans).

I l ressort une forte proportion de la catégorie A (64,5 %) puis B (32,2%)
à Niamey et la catégorie E (43,8%) puis A (31 ,5%) à Lil le. La moyenne
des années d’expérience à Niamey est de 4,6 ans tandis qu’à Lil le elle
est de 1 6,9 ans.
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Figure 1 6 : répartition par catégorie de la durée d’expérience des
professionnels de santé des 2 localités

Une forte prédominance de praticiens hospital iers à Niamey soit 74%
tandis qu’à Lil le 89,7% des répondants exercice en médecine de vil le.
Cette disparité s’explique par le fait que les canaux de diffusion des
questionnaires n’ont pas été les mêmes pour les raisons citées ci-haut.

Figure 1 7 : répartition par l ieu d’exercice professionnelle des professionnels
de santé des 2 localités

6.3.2. Résultats des Analyses en Composantes principales
(ACP)

A la question de comment procéder à l’analyse des données avec près
d’une cinquantaine de variable, i l a été opéré le choix de regrouper quelques
famil les de questions afin de donner plus de lisibi l i té et facil i ter la
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compréhension. I l s’agit des groupes thématiques suivants : rapports à la
réflexivité (observation, jugements sur la réflexivité et apprentissages),
démarche de l’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).

Les résulats de chacun des groupes thématiques sont donnés à l’aide de
tableaux présentant les statistiques descriptives des famil les des questions
ainsi que des figures issues des ACP (plan facteur des variables, plan
facteur des individus et des ell ipses de confiance des variables qualitatives
et qualitatives supplémentaires).

6.3.2.1 . Rapports à la réflexivité : observation, jugements sur
la réflexivité et apprentissages

Une grande partie des variables de ces famil les de questions ont des
écarts types faibles (inférieurs à 1 ) donc significatif et ceci explique une
assez bonne homogénéité de la population.

Tableau 9 : Statistiques descriptive des 3 famil les de questions portant
sur les rapports à la réflexivité : observation, jugements sur la réflexivité
et apprentissages

Le plan factoriel des variables est présenté pour déterminer les l iens de
corrélation qui pourraient exister entre les variables de ces famil les de
question. I ls peuvent être interprétés comme suit : les variables positivement
corrélées sont regroupées ; les variables négativement corrélées sont
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positionnées sur les côtés opposés de l’origine du graphique (quadrants
opposés). La distance entre les variables et l’origine mesure la qualité de
représentation des variables. Les variables qui sont loin de l’origine sont
bien représentées par l’ACP.

Figure 1 8 : ACP des variables des famil les des questions portant sur les
rapports à la réflexivité : observation, jugements sur la réflexivité et
apprentissages

L’ACP des variables des famil les des questions portant sur les rapports
à la réflexivité (observation, jugements sur la réflexivité et apprentissages)
se présente comme suit : 1 ) les axes opposent les professionnels de santé
pour qui la réflexivité a peu d’intérêt à ceux qui lui trouve beaucoup d’intérêt
(encadrés de couleur orange) ; 2) les flèches (en biais à gauche) représentent
les professionnels de santé pour qui la réflexivité a peu d’intérêt et dont
el le pose des problèmes ; 3) les flèches (en biais en haut à droite)
représentent les professionnels de santé pour qui la réflexivité a beaucoup
d’intérêt et constitue un facteur favorable ; 4) les flèches (en biais en bas
à droite) représentent les professionnels de santé pour qui la réflexivité a
beaucoup d’intérêt et qui leur permet d’apprendre des malades.
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Ainsi, cette opération permet-el le de quantifier les corrélations entre les
variables du jeu de données. Les groupes de variables ayant des tendances
identiques identifiés sur le cercle des corrélations sont : réflexivité pose
des problèmes, réflexivité est un facteur favorable et réflexivité permet
des apprentissages.

La carte factoriel le des individus ci-dessus présente la distribution de ces
derniers. Les individus présentant une simil itude sont alors placés à côté
sur les cartes factoriel les. Les individus placés en haut et/ou à droite du
repère sont notés positivement.
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6.3.2.2. Démarche de l’accompagnement médical : objectifs
des soins, prise de décision, perception de la relation

Une partie des variables de ces famil les de questions ont des écarts types
faibles (inférieurs à 1 ) donc significatifs et ceci explique qu’une partie de
la population est assez homogène.

Tableau 1 0 : Statistiques descriptive des 3 famil les de questions portant
sur la démarche de l’accompagnement médical (objectifs des soins, prise
de décision, perception de la relation)

L’ACP des variables des famil les des questions portant sur la démarche
de l’accompagnement médical (objectifs des soins, prise de décision,
perception de la relation) se présente comme suit : 1 ) les axes opposent
les professionnels de santé pour qui la réflexivité a peu d’intérêt dans la
démarche de l’accompagnement médical et ceux qui lui trouve plus d’intérêt
(encadrés de couleur orange) ; 2) les flèches (en biais à gauche) représentent
les professionnels de santé pour qui les décisions doivent être uniquement
de leur ressort et considèrent qu’i ls sont dans une relation de type médicale  ;
3) les flèches (en biais en haut à droite) représentent les professionnels
de santé pour qui la réflexivité influe sur la définition des objectifs des
soins à travers une décision de type collégiale ; 4) les flèches (en biais en
bas à droite) représentent les professionnels de santé pour qui la réflexivité
influe sur les types des relations partenariale et de co-thérapie avec des
prises de décisions avec les malades et leurs proches. Les groupes de
variables ayant des tendances identiques identifiés sur le cercle des
corrélations sont : prise en charge en modalité unilatérale, prise en charge
en modalité collaborative, prise en charge en modalité bilatérale et
partenariale.
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Figure 20 : ACP des variables des famil les des questions portant sur la
démarche de l’accompagnement médical ( objectifs des soins, prise de
décision, perception de la relation )

La carte factoriel le des individus ci-dessus présente la distribution de ces
derniers ainsi qui suit : les individus présentant une simil itude sont alors
placés à côté sur les cartes factoriel les ; les individus placés en haut et/ou
à droite du repère sont notés positivement.
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6.3.2.3. Contenus des interactions : priorités des soins, objets
des discussions et attention aux dimensions

Ici aussi une grande partie des variables de ces famil les de questions ont
des écarts types faibles (inférieurs à 1 ) donc significatif et ceci explique
une assez bonne cohérence de la population.

Tableau 1 1 : Statistiques descriptive des 3 famil les de questions portant
sur les contenus des interactions (priorités des soins, objets des discussions
et attention aux dimensions)

L’ACP des variables des famil les des questions portant sur les contenus
des interactions (priorités des soins, objets des discussions et attention
aux dimensions) se présente comme suit : 1 ) les axes opposent les
professionnels de santé dont les interactions avec les malades sont faibles
à ceux ayant des interactions fortes (encadrés de couleur orange) ; 2) les
flèches (en biais en haut à droite) représentent les professionnels de santé
dont les interactions avec les malades sont fortes et celles-ci portent sur
les priorités des soins ; 3) les flèches (en biais à droite et au mil ieu)
représentent les professionnels de santé dont les interactions avec les
malades sont fortes et celles-ci portent sur les attentions certaines
dimensions des malades; 4) les flèches (en biais en bas à droite) représentent
les professionnels de santé dont les interactions avec les malades sont
fortes et celles-ci portent sur les objets des discussions.

Les groupes de variables ayant des tendances identiques identifiés sur
le cercle des corrélations sont : priorités des soins, attention aux dimensions
du malade et objets des discussions.
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Figure 22 : ACP des variables des famil les des questions portant sur les
contenus des interactions (priorités des soins, objets des discussions et
attention aux dimensions)

La carte factoriel le des individus ci-dessus présente la distribution de ces
derniers ainsi qui suit : les individus présentant une simil itude sont alors
placés à côté sur les cartes factoriel les ; les individus placés en haut et/ou
à droite du repère sont notés positivement.
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Les 3 ACP des famil les des questions permettent de constater qu’une
première catégorie des professionnels de santé considère que la réflexivité
a peu d’intérêt car elle pose des problèmes (frein, déstabil isation) à
l’accompagnement médical (uni latéral) et à faibles interactions. Tandis
qu’une seconde catégorie des professionnels de santé considère que la
réflexivité a beaucoup d’intérêt car elle constitue un facteur favorable
(permet des apprentissages) à l’accompagnement médical (influe sur les
objectifs et la relation des soins) et aux contenus des interactions avec
les malades (priorités des soins, attention aux dimensions du malade et
objets des discussions).

6.3.2.4. Création de nouvelles familles de variables et méta
analyse

Après le regroupement des famil les des variables sur la base de leurs
thématiques, des nouvelles famil les de variables (au nombre de 1 0) ont
été créées à partir des moyennes des groupes des variables corrélées.
Une nouvelle ACP a été réalisée en vue d’objectiver le phénomène
émergeant qui est celui de la catégorisation des rapports des professionnels
de santé à la réflexivité des personnes atteintes du diabète dans le cadre
de l’accompagnement médical.

Figure 24 : ACP des 1 0 nouvelles variables portant sur les rapports à la
réflexivité des personnes atteintes du diabète et approches des soins
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Ainsi, l ’ACP a permis de sortir 2 catégories de professionnels de santé au
regard de leurs rapports à la réflexivité des personnes atteintes du diabète
et les approches des soins. La figure qui présente ces 2 catégories.

Tableau 1 2 : catégories des professionnels de santé et leurs rapports à
la réflexivité des personnes atteintes du diabète et approches des soins

Une première catégorie des professionnels de santé s’intéresse moins à
la réflexivité des personnes atteintes du diabète et est dans une approche
des soins de type paternaliste. A l’intérieur de cette catégorie on retrouve
une approche paternaliste en modalité unilatérale et une seconde modalité
collégiale. Les professionnels de santé représentés par la modalité collégiale
estiment que la réflexivité leur permet des apprentissages à partir des
expériences des malades concourant à mieux définir les priorités des soins.

La seconde catégorie des professionnels de santé s’intéresse plus à la
réflexivité des personnes atteintes du diabète. Contrairement à la première
catégorie, celle-ci est dans une approche des soins de type coopération.
Ainsi, 2 modalités se présentes : une première qui est la modalité bilatérale
estime que la réflexivité des personnes atteintes du diabète est un facteur
secondaire et peut être déstabil isatrice ou constituer un frein à
l’accompagnement médical. En revanche, la seconde modalité de type
partenariale trouve que la réflexivité des personnes atteintes du diabète
est un facteur favorable à l’accompagnement médical et permet d’avantage
d’échanges autour des objets des discussions (état d’esprit, produits
alimentaires, pharmaceutiques et les mesures d’hygiènes).

A la suite des ACP, des ell ipses de confiance des variables qualitatives,
qualitatives supplémentaires et leurs modalités ont été tracées afin de
déterminer les éléments de significativités (Figure 23, 24, 25 et 26).
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Ainsi i l ressort que certaines variables ainsi que leurs modalités sont
significatives. I l s’agit de la variable DiscMesHyg (discussions sur les
mesures d’hygiène de vie, al imentation, activité physique, sommeil) . Toutes
les modalités de cette variable sont significativement différentes les unes
des autres. Donc cela signifie qu’i l existe une corrélation forte entre les
modalités et les variables qualitatives.

Figure 29 ; Ell ipse de confiance de la variable qualitative DiscMesHyg

S’agissant de la variable DiscPrdPharm (discussions sur l’accessibi l i té
aux produits pharmaceutiques), à ce niveau aussi toutes les modalités de
cette variable sont significativement différentes les unes des autres.

Figure 30 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative DiscPrdPharm

La variable PrioAutosoin (priorité apprendre au malade comment faire de
l’autosoin, de l’auto-surveil lance) présente pour sa part 2 modalités (1   et  5)
plus significatives par rapport aux autres.
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Figure 31 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative PrioAutosoin

La variable ObjConnMal (objectif améliorer les connaissances du malade)
a les modalités 4 et 5 significativement différentes des autres. On remarque
la modalité 1 n’a pas du tout été sélectionnée.

Figure 32 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative ObjConnMal

Au niveau de la variable ObjParcVie (objectif aider à la construction de
parcours de vie du malade), les modalités 3, 4 et 5 sont significativement
différentes les unes des autres.
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Figure 33 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative ObjParcVie

Concernant la variable DeciMalProch (décision partagée/concertée avec
le malade et ses proches), à ce niveau aussi toutes les modalités sont
significativement différentes les unes des autres.

Figure 34 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative DeciMalProch

La variable AttDimSoci (attention à la dimension sociale du malade) pour
sa part présente des modalités significativement différentes les unes des
autres comme l’i l lustre la figure ci-dessous.
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Figure 35 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative AttDimSoci

Au niveau de la variable ApprDif (apprendre à mieux appréhender les
difficultés du malade), pratiquement toutes les modalités sont significativement
différentes les unes des autres.

Figure 36 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative ApprDif

Pour la variable ApprReflPro (apprendre à analyser mes propres pratiques
professionnelles), à ce niveau aussi toutes les modalités sont significativement
différentes les unes des autres.
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Figure 37 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative ApprReflPro

De même, la variable ApprModifPer (apprendre à modifier les perceptions
et représentations que j’ai des malades), toutes les modalités sont
significativement différentes les unes des autres.

Figure 38 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative ApprModifPer

Cependant, les variables qualitatives « Genre » , « Profession » , « Nombre
d’année d’expérience » et « Vil le » ne font pas apparaitre une assez grande
différence entre les catégories sociodémographiques des professionnels
de santé des 2 territoires. Seule la variable « Pays » pour la localité fait
apparaitre une différence significative entre les 2 modalités Lil le et Niamey.
En lisant toutes les ell ipses des variables en lien avec la variable pays on
remarque que la localité Lil le a plus noté les valeurs inférieur ou égale à
4 tandis que la localité Niamey a plus attribué la valeur 5.
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C’est ainsi que les professionnels de santé à Niamey sont plus dans une
démarche de type paternalisme (réflexivité à peu d’intérêt et approche
des soins de type collégiale). Pour leur part, les professionnels de santé
à Lil le sont dans une démarche de type de coopération (s’intéressent plus
à la réflexivité dans une approche plus bilatérale que partenariale).

Figure 39 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative Pays

Par contre les différences significatives des variables qualitatives « Lieu
de pratique professionnelle » et « canal de diffusion » , s’expliquent par le
fait que dès le départ les modalités étaient différentes dans les territoires.
Patricien hospital ier et diffusion à travers le collègue à Niamey versus
praticien de vil le et diffusion vis le réseau de l’URPS à Lil le. Les figures
38 et 39 ci-dessous il lustrent ces éléments de différence.

Figure 40 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative Prati (Lieu de
pratique professionnelle)
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Figure 41 : Ell ipse de confiance de la variable qualitative CanalDif (Canal
de diffusion)

6.4. Intérêts et limites

Cette enquête quantitative a pu se réaliser malgré le contexte sanitaire
qui n’a pas été très favorables à la fois dans les 2 territoires (Lil le et
Niamey). L’investigation a tout de même permis de recueil l ir les réponses
de 1 97 observateurs ce qui n’est pas négligeable car i l faut le rappeler la
démarche théorie ancrée quantitative qui a sous tendue l’enquête ne vise
pas la représentativité ni même l’exhaustivité mais plutôt l ’éventail de la
population pouvant permettre la vérification et/ou le test des
hypothèses(Glaser & Strauss, 201 7).

Ainsi, i l a été possible au travers les 1 0 nouvelles variables (moyennes
des variables corrélées tirées des 3 ACP des famil les des questions) de
dégager 2 catégories de professionnels de santé au regard de leurs
rapports à la réflexivité des personnes atteintes du diabète et les approches
des soins : paternalisme (modalité unilatérale et collégiale) et coopération
(modalité bilatérale et partenariale).

Cependant, l ’enquête aurait pu gagner en pertinence premièrement si
l ’outi l de collecte de données en l’occurrence le questionnaire avait été
présenté différemment c’est-à-dire si la présentation des items (propositions)
avait été faite en désordre et non en regroupement de famil le de questions.
Le fait de mélanger les items des propositions des famil les des questions
pourrait peut-être permettre de mieux élucider le phénomène des « rapports
aux savoirs des malades personnes atteintes du diabète et à leurs
réflexivités  » ou de découvrir de nouvelles catégories. Deuxièmement,
l ’enquête aurait pu gagner en pertinence si el le avait pu enregistrer un
plus grand nombre d’observateurs car plus large est l’éventail de la
population enquêtée plus pertinent serait les résultats.
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Conclusion et perspectives

Cette investigation a été conduite au tour de la question des rapports aux
savoirs des personnes atteintes du diabète et la place de leurs réflexivités
dans le cadre de l’accompagnement médical. Elle avait pour but de recueil l ir
les observations des activités réflexives des malades ; décrire la place de
la réflexivité des malades dans le cadre de l’accompagnement médical ;
décrire les enjeux de l’accompagnement médical et de la relation médicale
face aux conditions socioéconomiques et culturelles et enfin déterminer
l’influence des savoirs des malades sur la pratique des professionnels de
santé.

Les résultats auxquels elle a abouti permettent, au regard de leurs rapports
à la réflexivité des personnes atteintes du diabète et les approches des
soins, de dégager 2 catégories d’approches et de représentations qu’en
font les professionnels de santé. I l s’agit de :

– Paternalisme, s’intéresse moins à la réflexivité des personnes
atteintes du diabète, est constitué des modalités unilatérale et
collégiale (caractéristique des professionnels de santé à Niamey) ;

– Coopération, s’intéresse plus à la réflexivité des personnes
atteintes du diabète, est composée des modalités bilatérale et
partenariale (caractéristique des professionnels de santé à Lil le).

Ces conclusions ont permis, dans le cadre de cette recherche, de caractériser
les représentations que les professionnels de santé ont concernant la
réflexivité des personnes atteintes du diabète dans le cadre
l’accompagnement médical et au-delà dans le contexte de la relation des
soins. Celles-ci peuvent par exemple dans des perspectives prochaines
être testées et vérifiées en vue d’une théorisation plus affinée du phénomène
à l’étude.

A la suite de ces investigations composées de l’étude de la l ittérature, de
l’enquête qualitative et l’enquête quantitative, une discussion générale
des résultats, au regard de la l ittérature scientifique, est consacrée dans
la partie qui suit.





PARTIE 7 :
DISCUSSION
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Synthèse de la discussion : réflexivité des personnes
atteintes du diabète alors… ?

Rappelons que nous entendons par réflexivité des malades, l ’ensemble
de disposition, comportement et posture (prise de conscience, résolution
de problème, prise de décision, autorégulation, implication, engagement)
dont font preuve les malades dans le contexte de la gestion de la maladie.
Mais aussi comme ensemble de perceptions, ressentis, représentations
et connaissances issues de l’expérience vécue à travers la maladie (Jouet
et al. , 201 4).

Cette rechercher à l’intérêt d’avoir permis de :

– décrire la place de la réflexivité des malades dans les textes sur
l’éducation du patient ;

– démontrer que les malades font preuve de capacité réflexive
dans le cadre la gestion de leur maladie ;

– décrire la nature et les formes d’activités réflexives des
malades  ;

– caractériser les approches des soins en lien avec les
représentations qu’ont les soignants de la réflexivité des malades

Les résultats des trois investigations (étude de la l ittérature, enquête
qualitative par entretien et enquête par questionnaire) sont discutés au
regard de la l ittérature et du cadre théorique et conceptuel mobil isé. Ces
résultats permettent de dégager les constats suivants :

– une quasi absence de l’uti l isation directe du terme réflexivité
dans la l ittérature ;

– un système de santé encore marqué par le modèle paternaliste ;

– la réflexivité des malades implique effectivement des rapports
aux savoirs en se fondant sur les savoirs expérientiels ;

– la notion de compétence peut en effet s’appliquer au concept de
réflexivité ;

– la réflexivité enfin peut être une valeur ajoutée pour la prise en
soin en particul ier et le système de santé en général.
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7

Discussion

Cette recherche a été menée dans le but d’objectiver la prise en
considération par les soignants de la réflexivité des personnes atteintes

du diabète dans la cadre de l’éducation du patient. Cela a nécessité la
mise en place de deux investigations pour la phase exploratoire et d’une
investigation pour la phase d’observation. Rappelons d’abord la définition
que nous avons choisie d’uti l iser pour caractériser notre objet de recherche
qu’est la réflexivité des personnes atteintes de maladies chroniques.

I l faut entendre par réflexivité des malades, l ’ensemble de disposition,
comportement et posture (prise de conscience, résolution de problème,
prise de décision, autorégulation, implication engagement) dont font preuve
les personnes atteintes du diabète dans le contexte de la gestion de la
maladie. A cela i l faut ajouter l’ensemble des perceptions, ressentis,
représentations et connaissances issues de l’expérience vécue à travers
la maladie (Jouet et al. , 201 4).

Partant de notre question principale de recherche, comment la réflexivité
des personnes atteintes du diabète est-el le prise en considération dans
l’éducation du patient, des questions subsidiaires ont été formulées.
Répondre à ces questions a nécessité la mise en place de trois investigations.
I l s’agit de répondre aux questions suivantes :

– Comment la réflexivité des personnes atteintes du diabète est-
el le représentée dans la l ittérature sur l’éducation du patient ?

– Comment l’expérience vécue du diabète s’accompagne-elle
d’activités réflexives ?

– Comment les professionnels de santé envisagent-i ls la réflexivité
de personnes atteintes du diabète dans le cadre de
l’accompagnement médical ?

Les résultats auxquels nous sommes parvenus au moyen des investigations
mises en place sont maintenant discutés au regard de la l ittérature et du
cadre de recherche mobil isé.
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7.1 . Une quasi absence de l’util isation directe du concept de
réflexivité des malades

L’un des premiers constats dans la recherche documentaire sur la base
de données Pubmed est la quasi absence de l’emploi du mot « reflexivity  »
à propos des malades que nous avons mis en évidence. Nous avons
repéré que cela se remarque principalement lors de la formulation d’une
requête uti l isant spécifiquement ce terme.

I l faut cependant signaler qu’une idée équivalente est abordée dans
certaines recherches ainsi que dans la l ittérature professionnelle à travers
d’autres expressions : i l 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 à travers les
notions d’acquisition des compétences d’autogestion, sensoriel les,
psychosociales et d’adaptation que l’on retrouve des aspects qui renvoient
à certaines dimensions du concept de réflexivité.

Que ce soit dans la l ittérature scientifique ou professionnelle, la réflexivité
des malades est donc ainsi indirectement abordée car certaines de ces
notions citées ci-dessus renvoient à ce que nous avons repéré, à travers
l’enquête qualitative, comme des indicateurs et des propriétés de la
réflexivité des personnes atteintes du diabète.

Cette quasi absence d’uti l isation directe du terme « réflexivité » dans la
l ittérature est d’autant plus notable que la réflexivité comme élément
essentiel aux démarches en formation est grandement mobil isée dans le
cadre des activités soignantes (analyse des pratiques, raisonnement
clinique). Cela se marque principalement dans les questions de formation
des soignants et secondairement dans la coopération entre malades et
soignants(Jaffré, 2003; Guerraud, 2006; Guil laumin, C. , 2009; Garrino et
al. , 201 0; Jouet et al. , 201 4; Gaigne, 201 7).

Nous avons ainsi bien noté que la démarche réflexive est mobil isée dans
l’optique de renforcer les capacités des professionnels de santé en se
voulant comme élément décisif dans la construction de l’agir avec
compétence. Nous avons en particul ier bien noté que le choix de cette
«   pédagogie de l’agir professionnel » s’appuie sur l’idée selon laquelle la
pratique réflexive « permettrait au praticien d’adopter une posture d’extériorité
en se distanciant d’une partie de la situation »(Schön, 1 994). Une des
questions que notre travail nous conduit à poser est celle de savoir si cette
vision de l’importance de la réflexivité des professionnels ne devrait pas
avoir son pendant en termes de vision de l’importance de la réflexivité des
malades.
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7.2. De la gestion du diabète

Les analyses des discours des professionnels de santé issus de l’enquête
qualitative montrent et se recoupent avec les recommandations de la
littérature professionnelle (directives et manuels). Nous remarquons surtout
qu’i l existe peu de textes officiels définissant le cadre réglementaire de la
prise en charge par l’ETP des personnes atteintes du diabète. Effectivement,
selon leurs visées et approches, les interventions en ETP sont multiples
et variées. Du développement des compétences d’autosoins à
l’autonomisation des personnes atteintes du diabète, les dispositifs d’ETP
participent à l’accompagnement médical et à la recherche du bien-être
des personnes malades. C’est pourquoi les personnes atteintes du diabète
sont placés au cœur des dispositifs d’ETP en tant qu’acteur à qui i l faut
développer les compétences d’autosoins et d’adaptation(Haute Autorité
de Santé, 2007).

Les résultats de l’enquête quantitative (recueil des représentations de la
façon dont les professionnels de santé se représentent les activités
réflexives des personnes atteintes du diabète) démontrent qu’effectivement,
les apprentissages de l’autosoins consistent à faire apprendre aux personnes
atteintes du diabète un ensemble de compétences tels que soulager les
symptômes, prendre en compte les résultats d’une autosurveil lance, d’une
auto mesure, adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement,
réaliser des gestes techniques et des soins, faire face aux problèmes
occasionnés par la maladie (Haute Autorité de Santé, 2007; Giordan,
201 0; Revil lot, 201 6b).

Complémentairement, des compétences d’adaptations (psychosociales)
sont aussi mise en avant. I l s’agit donc de renforcer la motivation des
malades, la connaissance, la confiance et l’estime de soi, le raisonnement
créatif et la réflexion critique. Autrement dit, les personnes atteintes du
diabète doivent apprendre à s’observer et à se prendre eux-mêmes en
charge (ou avec l’aide de leurs entourages) dans une visée d’autonomisation.

7.3. De l’ intervention en ETP

Que ce soit une ETP formalisée à Lil le ou « native » à Niamey, nous
remarquons que l’objectif pour les professionnels de santé est de rendre
les personnes malades assez autonomes vis-à-vis du diabète. Cela
s’observe principalement dans les discours des professionnels de santé
et aussi à travers l’enquête par questionnaire. Cette observation rejoint
ce que nous recommande la littérature qui stipule que l’une des principales
visées de l’ETP est l’autonomisation du malade par le biais du renforcement
des compétences d’autogestion de la maladie (Organisation Mondiale de
la Santé Europe, 1 998b).
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Cette visée se retrouve dans plusieurs textes de la l ittérature (investigation  1 ,
objet de la présente recherche). I l s’agit, en effet, de rendre les personnes
atteintes du diabète capables d’assurer une autosurveil lance, des autosoins,
des autocontrôles. Ceci dans l’optique d’améliorer son équil ibre glycémique
mais aussi pour une meil leure adaptation (motivation, estime de soi) afin
de gagner une meil leure qualité de vie. Cette visée d’autonomisation passe
nécessairement par l’expérimentation des modèles et approches
pédagogiques.

Plus particul ièrement à Lil le, contrairement à Niamey, des dispositifs d’ETP
qui mobil isent une combinaison d’approches pédagogiques sont expérimentés
par les professionnels de santé ayant reçu une formation en ETP. Ce qui
est surtout souhaitable, ce sont les combinaisons des pédagogies dites
actives et de modèles d’ETP (systémique, allostérie) dans lesquels la
participation active des malades est favorisée. De ce fait, les approches
centrées sur le patient sont promues mais pas forcément appliquées
(Haute Autorité de Santé, 201 5). Elles consistent à identifier les besoins
du patient et convenir d’un programme avec lui. Pour ce faire, des outi ls
sont développés pour rendre les dispositifs d’ETP plus efficaces.

7.4. Des dimensions réflexives des personnes atteintes du diabète

Les résultats de l’enquête qualitatives ont montré que les personnes
atteintes du diabète font preuve d’activités réflexives qu’el les mobil isent
au quotidien. Cette observation se recoupe avec les exhortations qui sont
faites dans la l ittérature. En effet, que ce soit dans les textes officiels
(directives, recommandations) ou dans les guides et les manuels, la
l ittérature professionnelle sur l’ETP exhorte les professionnels de santé
à la mobil isation des dimensions réflexives des malades. Cela passe par
les apprentissages de compétences d’autosoins et d’adaptation des
personnes atteintes du diabète mais aussi par l’implication active de ces
derniers dans la prise en soin. Pour ce faire, ces apprentissages se
déploient au travers la mobil isation des dimensions cognitives,
psychoaffectives et psychosociales des personnes atteintes du diabète
nécessaires à la gestion de la maladie. Ceci passe par une adaptation
des apprentissages aux besoins des malades. Ainsi, l ’implication et la
participation des malades dans la gestion du diabète ou dans des dispositifs
d’ETP produit des résultats satisfaisants en particul ier pour les personnes
atteintes du diabète et pour le système de santé en général.

Cependant, nous remarquons que la prise en considération des dimensions
réflexives des malades n’est pas effective. A Lil le, où les dispositifs d’ETP
sont formalisés, la mise en œuvre de l’ETP ne prend pas beaucoup en
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compte les éléments des diagnostics. Autrement dit, le diagnostic éducatif
ne sert pas à adapter les sessions d’ETP qu’i l faut personnaliser. A Niamey,
seule une première évaluation du niveau de connaissance des malades
est faite avant la prise en charge qui reste largement thérapeutique
qu’éducationnelle. Les professionnels de santé essaient de situer l’état
de connaissance de la personne malade sur la base de laquelle va se
fonder les interactions nécessaires à la prise en charge.

7.5. Un système de santé encore marqué par le modèle paternaliste

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

Nos résultats confirment ainsi que, malgré ces évolutions et les appels à
la réflexivité des malades, on peut dire que le système de santé reste
encore fortement marqué par le modèle paternaliste (Jouet et al. , 201 0a).
Cela est peut-être dû au fait que les nouvelles approches des soins,
démarche centrée sur le patient(Haute Autorité de Santé, 201 5), modèle
de partenariat patient (Boivin et al. , 201 7; Lecocq et al. , 201 7; Leloux et
al. , 201 9), prennent du temps pour se mettre en place. Dès lors, le modèle
biomédical reste ancré dans la pratique comme le mentionnaient Jouet
et al. (201 0), « les modèles biomédical et managérial se sont imposés
dans l’accompagnement médical de la santé et de la maladie dans de
telles sociétés. Le sujet est réifié dans son expérience de la pathologie »
(Jouet et al. , 201 0a). D’un autre côté, i l faut préciser que dans les situations
de maladies aigües, le soignant reste maitre du jeu en conservant son
«   paternalisme ».

Pourtant, nous pensons que l’accompagnement médical en particul ier, à
travers l’éducation du patient, ou l’accompagnement médical des malades
en général pourrait gagner en efficacité, en efficience et en qualité s’i l
prenait en compte les dimensions réflexives qu’implique l’expérience vécue
de la maladie.
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De fait, la revue de littérature montre qu’en dépit de la prégnance du
paternalisme médical, plusieurs dispositifs, interventions et approches
des soins tel les que les universités des patients (Tourette-Turgis, 201 3),
patient expert (Tourette-Turgis & Pelletier, 201 4; Tourette-Turgis, 201 5;
Jodelet, 201 7), patient formateur et patient co-chercheur (Jouet et al. ,
201 4; Flora, 201 5; Boivin et al. , 201 7) sont en train d’être de plus en plus
expérimentés. Les résultats de ces interventions sont d’ores et déjà
concluants du fait que d’une part i ls apportent des améliorations significatives
au système des soins et permettent d’autre part de la pleine
opérationnalisation de la démocratie sanitaire (Gross, 201 7).

7.6. Réflexivités des malades, une valeur mitigée et controversée
pour les soignants

Dans le cadre de notre questionnaire, les professionnels de santé, à 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
en évidence à travers l’enquête qualitative. Cette recrudescence du
phénomène de réflexivité des malades peut être mise en lien avec les
contextes de l’avènement de la démocratie en santé (contexte français),
la prévalence des maladies chronique et la révolution numérique (contexte
propre aux deux territoires de l’étude). Ce sont là des facteurs et conditions
ayant permis son apparition ainsi que son émergence.

Cependant, cette réflexivité des malades est perçue de façon plus ou
moins mitigée et controversée par les professionnels de santé. A Lil le
comme à Niamey, les résultats montrent que les professionnels de santé
perçoivent la réflexivité des malades tantôt, dans le cadre de la prise en
soins, comme frein, déstabil isatrice 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 même (surtout à Niamey)
les apprentissages, la définition des objets des discussions et les priorités
des soins. Aussi, el le permet aux soignants d’analyser leurs propres
pratiques professionnelles, modifier leurs perceptions et représentations
des malades et contribue à apporter des connaissances nouvelles grâce
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’être 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 à la réflexivité des malades. Selon qu’i ls
s’intéressent plus ou moins à la réflexivité des malades, les soignants
portent des jugements positifs ou négatifs sur cette dernière. Ceci est à
mettre en lien avec leurs expériences de l’accompagnement médical
(interaction avec les malades) ou peut être avec leurs collègues.
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7.7. Réflexivité des malades, des rapports aux savoirs des
malades ?

A la lumière des manifestions d’activités réflexives des malades (enquête
qualitative par entretien), nous concluons qu’en effet le phénomène de
réflexivité des personnes malades peut se comprendre en termes de
rapports aux savoirs. De ce fait, trois dimensions différentes des rapports
aux savoirs sont éclairées par ce travail de thèse.

La première dimension est la dimension épistémique (Charlot, 1 997; Carré
P. , 2005, 201 6; Vicherat-Stoffel, 201 7) qui est induite par les formes
d’activités réflexives. En effet, comme nous l’avons vérifié à travers l’enquête
qualitative sur les deux terrains, l ’expérience vécue de la maladie peut
être source d’apprentissage mais aussi de transformations et/ou de
bouleversements. C’est souvent le cas dès à l’annonce du diagnostic au
malade. L’apparition des symptômes, les angoisses et les questionnements
conduisent les personnes malades dans des formes d’activités réflexives,
tel les que la recherche d’informations sur la maladie, les symptômes, les
traitements, que l’on peut qualifier de quête de connaissances donc des
« savoirs objets » .

De plus, i l est observé que certaines dispositions, comme la prise de
conscience, prise de décision, prise d’initiative, sont caractéristiques d’un
état d’esprit et de comportement qualifié d’agentif. L’agentivité est le
contrôle exercé par les sujets sur leur propre fonctionnement, leurs
conduites et l ’environnement (Jézégou, 201 4). Ce sont là entre autres des
comportements (résolution de problèmes, stratégies de soi, autoanalyse,
autocontrôle) qui mobil isent des savoir-faire nécessitant la maîtrise d’un
certain nombre d’activités.

Lorsque la personne malade est dans des formes de relations avec des
personnes plus ou moins concernées par sa condition de maladie. I l s’agit
ici des relations qui se nouent soit avec ses proches aidants, soit avec
d’autres « communautés de personnes malades » ou soit enfin avec les
soignants. Ces formes de « savoir-être » (relation intra et intersubjectives)
naissent, se développent et s’entretiennent tout au long de la vie avec la
maladie.

Processus conscient désiré (Mosconi et al. , 1 996), ensembles de dispositions
(Carré P. , 201 6), appris de façon formelles ou non, expérientiel les ou
didactiques, autodirigées ou dirigées, intentionnelles ou fortuites, les
savoirs (savoirs, savoir-faire, savoir-être) impliquent des rapports à la
connaissance en général qui se réalise dans des conditions plus ou moins
imposées par la situation de la maladie. C’est le cas par exemple lorsque
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des épisodes de crises viennent perturber le relatif équil ibre et provoquent
des questionnements qui vont à leur tour conduire à des comportements
agentifs (résolution de problèmes, réponses aux questionnements).

La deuxième dimension de ces rapports est de type identitaire (Charlot,
1 997; Kaddouri, 201 1 ; Messaadi, 201 7). Elle concerne les rapports à
soiumême et aux autres qui découlent de la situation de la maladie. Les
bouleversements et les transformations dus à la maladie agissent sur
l’image qu’on a de soi-même par le fait d’accepter l’identité de soi en tant
que personne malade. Cette identité prend progressivement place dans
la trajectoire de vie et appelle à une réorganisation de celle-ci. Cette
«   identité de soi » nécessite le deuil de l’ancienne identité et l ’acceptation
de la nouvelle. A la suite de ce processus débute un nouveau cheminement
qui implique un nouveau rapport aux autres (famil le, entourage, soignants)
avec qui on interagit au quotidien.

La troisième dimension renvoie au rapport social (Charlot, 1 997). L’histoire
personnelle, les engagements et les implications de la personne malade
sont autant de variables qui définissent sa position sociale. Le rapport à
la maladie devient aussi un rapport au monde par le fait que la maladie
devient une composante dans les parcours et projets de vie de la personne
malade. Ce rapport au monde se nourrit des connaissances et apprentissages
qu’impose l’expérience de la maladie.

7.8. Réflexivité des malades, bases des savoirs expérientiels

La littérature étudiée nous indique que l’’expérience vécue de la maladie,
à travers les connaissances sensibles, les expériences du corps, les
ressentis, confère à la personne malade des savoirs qu’el le mobil ise à
des fins de gestion de la maladie. Dans une uti l i té pratique et sociale,
l ’application et le partage de ces savoirs d’expériences se révèlent d’une
grande importance pour la personne malade et au-delà pour la « communauté
des malades » avec qui i l partage les mêmes réalités.

Le processus de construction des savoirs expérientiel s’appuie sur les
dimensions et les capacités réflexives de la personne malade. I l part de
l’expérience sensible au partage des connaissances construites en passant
par la phase d’analyse de la situation, du questionnement et de la
distanciation. Cette analyse de la situation, avant, pendant ou après
l’expérience, est en réalité le ciment et la base de la réflexivité (Charl ier
et al. , 2020).
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7.9. Réflexivité des malades alimentée par théories subjectives
et représentations sociales

Nous avons constaté, surtout par le biais de l’enquête qualitative, que
l’autoanalyse, la verbalisation, la mise à mots de l’expérience vécue et
subjective de la personne malade ne pourraient se faire qu’à travers un
processus réflexif. De la prise de conscience des situations vécues aux
« agrégats de cognition » , le processus réflexif se développe et se nourrit
des théories subjectives et représentations sociales de la personne malade.
Ce phénomène est surtout observé à Niamey où les rapports sociaux et
les facteurs culturels (espaces de sociabil i té et relations sociales) semblent
plus forts.

De ce fait, ces facteurs peuvent affecter les perceptions, ressentis,
représentations quotidiennes de la santé et de la maladie (savoirs du sens
commun, pensées sociales, pensées pratiques, connaissances spécifiques,
images de soi et du monde doté d’une structure argumentative) mais aussi
i ls concourt dans la définition, l ’explication, l ’anticipation des situations
vécues(Charl ier et al. , 2020). Ce sont donc là des capacités réflexives et
des compétences mobil isées et/ou mobil isables au quotidien par la personne
malade.

7.1 0. Réflexivité des malades, une compétence à valoriser…

Comme nous l’avons vu ; la réflexion avant, pendant et après l’action, les
retours et les partages d’expériences entre personnes malades et/ou entre
personnes malades et professionnels de santé sont autant de mécanismes
développés et mobil isés pour facil i ter la vie avec la maladie. Nous pouvons
ainsi postuler que les capacités réflexives (prise de conscience, prise de
de décision, prise d’initiative, autoanalyse, agentivité, autorégulation)
développées par les personnes malades peuvent se traduire en compétence,
un ensemble cohérent de connaissance, aptitude, attitude mobil isable
(Guil laumin, C. , 2009), pour être déployées en fonction des évènements
du quotidien. Selon nous, les capacités réflexives des personnes malades
sont alors des compétences à identifier, développer et à valoriser pour un
mieux-être des personnes malades et au-delàs à mettre au service du
système de santé.

7.1 1 . Intérêt et limite de la recherche

En plus d’avoir proposé les bases d’une définition de la réflexivité des
personnes malade ancrée aux données des trois investigations (étude de
la littérature, enquête qualitative par entretien et enquête par questionnaire),
cette recherche a le mérite d’avoir permis de :
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– décrire la place de la réflexivité des malades dans les textes sur
l’éducation du patient ;

– fournir des il lustrations de la façon dont des personnes atteintes
de diabète font preuve de capacité réflexive dans le cadre la
gestion de leur maladie ;

– décrire la nature et les formes d’activités réflexives des
malades  ;

– caractériser les approches des soins en lien avec les
représentations qu’ont des professionnels de santé (médecin) de
la réflexivité des malades

– distinguer quatre types de postures des professionnels de santé
vis-à-vis de la réflexives des malades.

Cependant la recherche conduite ici présente des limites de différentes
natures. De notre point de vue, celles sur lesquelles nous voudrions insister
à ce stade concernent le fait de :

– n’avoir pas pu aller -faute de temps- au bout de la démarche de
théorisation prônée par (Pail lé & Mucchiel l i , 201 6);

– n’avoir pas eu suffisamment de données pour une analyse
comparative continue(Glaser & Strauss, 201 7) ;

– et ainsi de ne pas avoir eu les moyens d’établir une plus grande
comparaison entre les territoires Lil le et Niamey.

Aussi, nous tenons à préciser que le contexte sanitaire l ié à la pandémie
de la Covid-1 9 n’a pas beaucoup facil i té les recueils de données des deux
enquêtes sur les deux territoires. En effet, i l ne nous a pas été possible
de nous rendre physiquement auprès de professionnels de santé à la fois
à la Lil le comme à Niamey pour administrer le questionnaire directement
auprès des professionnels concernés.

De fait, les mesures imposées par le confinement et la charge de travail
des établissements de santé n’ont pas facil i té le recueil de données. I l
nous a fallu recourir à des méthodes de diffusion secondaire via des
réseaux en place dans des institutions (envoi par courrier postal à Lil le et
par le canal des chefs des services à Niamey) pour avoir suffisamment
de réponses.

A la suite de ces quelques éléments de discussion de notre travail , une
conclusion générale et les perspectives sont présentées dans les pages
qui suivent.







CONCLUSION GENERALE
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Conclusion générale et perspectives

Cette recherche avait pour objectif de chercher à comprendre les dimensions
réflexives des personnes atteintes du diabète qui entrent en jeu dans
l’expérience de la maladie et qui peuvent constituer des facteurs influençant
leur état de santé. Pour ce faire, nous avons circonscrit notre objet de
recherche autour de la « place de réflexivité des personnes atteintes du
diabète dans l’éducation du patient » en se posant la question de recherche
suivante : comment la réflexivité des personnes atteintes du diabète estuel le
prise en considération dans l’éducation du patient ?

Répondre à cette question a nécessité la mobil isation des cadres théoriques
et conceptuels autour du rapport au savoir (Charlot, 1 997; Beil lerot et al. ,
2000; Carré P. , 2005, 201 6; Gagnon, 201 1 ; Kaddouri, 201 1 ) ; savoirs
expérientiels et réflexivité des malades (Guil laumin, C. , 2009; Jouet et al. ,
201 0a, 201 4; E. Simon et al. , 201 9; Hejoaka et al. , 2020) ; et théories
subjectives et représentations de la maladie (Flick, Moscovici, Jodelet,
1 992; Jodelet, 2006, 201 4).

De même, i l a fal lu mettre en place, à travers une méthodologie générale
à dominante inductive de type théorie ancrée et à visée compréhensive,
trois investigations en deux phases à savoir : une étude de la l ittérature
et une enquête qualitative par entretien pour la phase exploratoire ; une
enquête par questionnaire pour la phase d’observation.

Les résultats des trois investigations font d’abord ressortir que la réflexivité
des malades est bien évoquée dans la l ittérature à 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
mobil isée par les professionnels de santé tant dans le diagnostic médical
et éducatif que dans l’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.
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En définitif, la réflexivité des malades est, selon les situations perçues,
tantôt comme une valeur ajoutée et tantôt comme un frein dans le cadre
de l’accompagnement médical. Grace à cela, nous postulons que le
«   modèle de coopération réflexive » , dans lequel la réflexivité des malades
est prise en considération et qui constitue une valeur ajoutée pour
l’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-el le d’observer
différents régimes d’interactions et d’approches qui peuvent être mise en
lien avec les modèles et démarches des soins en vogues dans le système
de santé (approche centrée sur le patient, modèle du partenariat patient).
Dans leurs principes, la plupart de ces modèles promeuvent la participation,
l ’implication, et l ’engagement des personnes malades dans les soins en
particul ier et le système de santé en générale.

S’agissant de la visée comparative de cette recherche, nous avons confirmé
la grande disparité entre les deux territoires de Lil le et de Niamey. Ces
disparités concernent l’activité d’ETP, les enjeux de l’accompagnement
médical, les approches des soins et les observations d’activités réflexives
des malades.

A Lil le, i l faut noter l’existence d’un cadre normatif et réglementaire (HAS,
ARS) régissant l’activité de l’ETP qui se déploie à travers une démarche
programmes structurée en quatre étapes et des méthodes pédagogiques
mixtes (transmissives, comportementalistes, constructivistes). Cependant,
à Niamey il se remarque l’absence de cadre normatif et réglementaire
instituant l ’activité d’ETP qui se pratique de façon forme native à travers
des méthodes pédagogiques transmissives (information thérapeutique,
hygiène de vie, mesures hygiéno-diététiques).

La prise en charge à Lil le présente moins d’enjeux face aux conditions
socioéconomiques du fait du niveau de développement du système de
santé et de l’assurance maladie. Comparativement à Niamey, i l y a une
plus grande prise en compte des facteurs économiques (revenu, condition
de vie, accessibi l i té des produits pharmaceutiques et alimentaires) et
socioculturels (rel igion, représentations de santé).

Dans le cadre de l’accompagnement médical, à Lil le, les dimensions
réflexives des malades concourent à la définition du programme d’ETP
en travail lant sur les cinq axes (biomédicale, psychoaffective,
socioprofessionnelle, cognitive et projet de vie) alors qu’à Niamey elles
orientent la définition de protocole thérapeutique bien souvent influencé
le discours social.
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Les approches des soins et représentation de la réflexivité des malades
par les professionnels de santé peuvent être qualifié, à Lil le, d’une approche
de type coopération (s’intéresse plus à la réflexivité des diabétiques, est
composée des modalités bilatérale et partenariale) tandis qu’à Niamey
c’est une approche qui peut être plutôt qualifié de paternaliste (s’intéresse
moins à la réflexivité des diabétiques, est constitué des modalités unilatérale
et collégiale).

En définitif, cette recherche peut avoir deux principaux apports ou implications
pour les sciences de l’éducation et l’accompagnement médical. Le premier
apport est celui du « modèle de la coopération réflexive » où la participation
active et la réflexivité des malades sont promues dans l’accompagnement
médical favorisant des apprentissages mutuels entre malades et soignants
(raisonnement clinique, autoanalyse, démarche réflexive, résolution de
problème, retour d’expérience). Nous estimons qu’i l peut aussi favoriser
une plus grande agentivité des personnes malades à des fins de
l’autorégulation de leur santé.

Le deuxième apport est une contribution pratique à l’ingénierie des dispositifs
d’ETP qui facil i terait des apprentissages et des échanges des savoirs
entre personnes malades et équipe soignante. En effet, l ’introduction de
la démarche réflexive dans l’activité d’ETP permettrait aux acteurs (soignants
et soignés) de développer la compétence réflexive, favoriser le partage
et la valorisation des savoirs entre ces acteurs.

Dans la perspective de la poursuite de cette recherche ou de l’application
de ses résultats, un travail d’ingénierie pourrait offrir un cadre à partir
duquel un dispositif d’éducation du patient mettrait l ’accent sur la mobil isation
des dimensions réflexives des malades atteints de pathologies chroniques
dans le contexte de l’accompagnement médical. I l s’agit par exemple de
la mise en place de dispositif de formation des médecins et des soignants,
de co élaboration avec des patients partenaires (Centre d’Innovation du
Partenariat avec les patients et le Public), de la prise en considération de
l’expérience patient (institut de l’expérience patient).

I l pourrait aussi s’agir par exemple d’une intervention en éducation du
patient qui aura pour objectif de : développer les compétences et les
capacités réflexives des malades au raisonnement clinique (prise de
conscience, connaissance de soi, autoanalyse, autosurveil lance, résolution
de problème, agentivité, autorégulation) ; encourager les professionnels
de santé à mieux prendre en considération la réflexivité des malades dans
l’accompagnement médical ; évaluer les effets de cette intervention sur
l’amélioration de l’état de santé des malades et la relation médicale entre
malades et soignants. C’est en cela que va consister la prochaine étape
à la suite de cette recherche.
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Annexes

Annexe 1 Guide d’entretien malade

Rapport au diabète : expérience vécue, perception, représentation

– Parlez-nous de votre vie avec le diabète

– Comment se passait votre vie avant la découverte du diabète ?

– Comment se passe votre vie depuis que vous êtes diabétique ?

– Qu’est-ce que le diabète pour vous ?

– Comment le diabète s’intègre-t-i l dans votre vie au quotidien ?

Connaissance sur le diabète

– Que savez-vous sur le diabète ?

– Comment vous renseignez-vous ?

Traitement/soins

– Comment vous soignez-vous ?

– Parlez-nous de vos traitements

– Parlez-nous de l’accessibi l i té de vos traitements (disponibi l i té,
coût)

– Faites-vous recourt à d’autre formes de traitement ?

Hygiène de vie

– Que faites-vous pour améliorer votre état de santé ?

– Comment ça se passe avec votre alimentation ?

– Que faites-vous comme activité physique ?

Expérience

– Parlez-nous de choses que vous avez apprises sur votre
maladie

– Comment se posse votre quotidien ?

– Qu’avez-vous appris sur le diabète ?

– Que savez-vous sur l’éducation thérapeutique ?
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Rapport aux soignants

– Parlez-nous de vos consultations médicales

– Comment se déroulent vos échanges avec votre soignant ?

– Quel rôle joue votre soignant ?

– Quel regard avez-vous sur vos interactions avec votre soignant ?

– Comment percevez-vous votre la relation avec votre soignant ?

Environnement économique, social et culturel

– Quel rôle joue votre entourage, famil le, amis…?

– Parlez-nous des moyens que vous déployer dans la gestion de
votre diabète

– Parlez-nous de votre condition de vie

– Qu’est-ce selon vous est la cause de votre diabète ?
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Annexe 2 : Guide d’entretien professionnel de santé

Premier contact avec le malade

– Parlez-nous d’une séance de consultation avec un diabétique

– Comment se passe l’accompagnement médical ?

– Quels sont les enjeux ?

Activité d’éducation thérapeutique du patient

– Parlez-nous de l’activité d’éducation thérapeutique du patient

– Dans quel cadre se déroule cette activité ?

– Comment l’ETP est-el le régie ou réglementée ?

– Expliquez-nous comment vous dérouler une activité d’ETP ?

– Quelle stratégie, méthode, pédagogie déployez-vous ?

Rapport au malade

– Comment se passent vos interactions avec le malade ?

– Comment percevez-vous votre relation avec le malade ?

Expérience patient

– Parlez-nous de vos échanges avec les malades

– Comment trouvez-vous les connaissances dont les malades sont
porteurs ?

Facteur économique, social et culturel

– Parlez de vos prescriptions médicales

– Quel rôle joue l’environnement social et culturel dans
l’accompagnement médical ?
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Annexe 3 : Récépissé de déclaration de conformité
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Annexe 4 : Questionnaire

Nous uti l isons une échelle de Likert (Jamais, Rarement, Souvent, Très souvent et Toujours),
cochez la case qui correspond à votre réponse pour chacun des items posé.
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Merci d’avoir pris le temps de répondre au questionnaire !!!




