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Résumé

Cette étude porte sur la représentation des déterminants de 1’état de santé lors de prises en charges
thérapeutiques. Nous décrivons ici la représentation d’infirmiers hospitaliers expérimentés (n=44) et
les différences de points de vue qu’ils envisagent avec leurs usagers. En se basant sur la finalité du
soin et I’asymétrique existante dans la relation soignant-soigné, nous faisons d’une part I’hypothése
que ces infirmiers exhiberont une représentation de I’état de santé centrée sur le soin a apporter : les
déterminants de 1’état de santé devant €tre percus comme ayant un impact général sur la vie des
patients tout en étant remédiables, c’est a dire susceptibles d’évoluer et controlables par 1’aide
apportée. D’autre part, on peut s’attendre a ce qu’ils attribuent au patient une position et une attitude
passive : les déterminants de son état de santé devant étre percus comme incontrélables par lui. Les
résultats et I’analyse des représentations qu’ils rapportent comme étant celles du patient et de sa
famille semblent justifier la perception et le réle soignant : les représentations supposées de ces
derniers seraient convergentes mais moins centrées sur le probleme de santé et minimiseraient
I’implication du patient, notamment en cas d’évolution défavorable. IIs sont discutés au regard du
Health Belief Model et de la norme sociale d’internalité, ainsi que des pratiques professionnelles en
milieu hospitalier.

Abstract

This study examines the representation of the determining factors of patients' states of health in
therapeutic care situations. We describe the average representation of experienced hospital nurses
(n=44) and the differences which they consider to exist between their own and their patients' points
of view. Taking as our starting point the purpose of the care provided and the asymmetry of the
carer/patient relationship, we hypothesize, on the one hand, that nurses will have a representation of
their patients' state of health which is based on the care to be provided, with the factors determining
the state of health being necessarily perceived as having a general impact on patients' lives while still
being remediable, i.e. capable of changing and being controlled by the provided care. On the other
hand, we expect them to attribute a passive position and attitude to their patients, with the factors
determining their state of health being necessarily perceived as being out of their own control. The
results and the analysis of the representations reported as being those of the patients and their
families seem to justify this perception and role of carer: the supposed representations of the latter
would appear to be convergent but less focused on health problems and would tend to minimize the
patient's involvement, in particular when the state of health declines. The results are discussed with
reference to the Health Belief Model and the social norm of internality as well as the professional
practices observed in hospital environments.

Motsclefs : Dimensions Causales — Norme Sociale — Maladie — Soignants — Health Belief Model
Keywords: Causal dimensions — Social norms - Iliness —Caregivers -Health Belief Model
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1. Introduction

Les recherches en psychologie de la santé abordent la question de la prise en charge
thérapeutique comme conditionnée par un systéme ou les points de vue de différents
acteurs interviennent et interagissent. Elles traitent parfois des interactions entre
soignants et patients et, depuis peu, de I'implication des aidants naturels. Cette
perspective dépasse la seule prise en compte de la représentation médicale de la maladie
et de son traitement. Elle vise a prendre en compte les représentations plus «naives» du
patient et de ses aidants naturels, intervenant également dans le déroulement de la prise
en charge thérapeutique. Nécessairement en interaction dans la mise en place des
comportements de soins, les représentations des différents acteurs semblent coexister,
s'influencer mutuellement et peuvent parfois interférer les unes avec les autres. On peut
alors s'interroger sur la facon dont ces acteurs s'accordent en général sur une
représentation commune de la maladie, de son origine et des actions de soins a mettre
en place. Si traiter une telle question demeure complexe et ambitieux, on peut tout au
moins s'intéresser, dans un premier temps, a la facon dont les soignants se représentent
les déterminants de I'évolution thérapeutique en relation avec les points de vue des
autres acteurs concernés (patients, familles). La prise en charge de la maladie étant
largement conditionnée par le savoir médical des soignants et leur préséance dans le
choix des soins, on peut alors se demander: 1/ quels sont, du point de vue des soignants,
les déterminants de I'état de santé du patient, 2/ s'ils s'attendent a ce que leur
représentation soit partagée par le patient et les aidants naturels (la famille), 2/ si leur
analyse causale de la maladie et les points de vue attendus de ces usagers seront les
mémes selon que l'état de santé s'améliore ou non. Cette contribution concerne donc la
représentation que des soignants ont de la maladie et de la prise en charge thérapeutique
en fonction des trois points de vue susceptibles d'intervenir dans le systeme de soins:
leur point de vue de soignant, celui du soigné et celui de son aidant naturel.

En partant du constat de I'asymétrie existante dans la relation du soignant avec
le patient, dont la santé est supposée dépendante du soin prodigué, des hypotheses
peuvent étre posées : 1/ en ce qui concerne la perception gque les soignants ont des
déterminants de I'état de santé : ces déterminants devraient étre percus comme décisifs,
susceptibles d'évoluer, dependants de I'aide recue plutot que du contréle du patient, 2/
en ce qui concerne le point de vue du malade (et de sa famille) qui serait supposé moins
centré sur le probleme : il sous-estimerait le fait que ces déterminants sont décisifs et
remédiables, et plus passif : il surestimerait 1’intervention d’éléments extérieurs,
incontrélables par lui-méme (en accord avec les travaux sur les points de vue attendus
dans les relations asymeétriques) 3/ enfin, lorsque I'état de santé s'est détériore, les
soignants devraient avoir une perception moins optimiste des determinants de I'état de
santé et évoquer des points de vue plus fortement divergents. Afin de servir cet objectif
de recherche, nous proposons dans un premier temps de passer rapidement en revue les
travaux soulignant l'importance d'une approche des relations soignant-patient-aidants
naturels. Dans un second temps, nous rappellerons quelques travaux montrant que les
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explications, ainsi que les points de vue envisageés pour autrui, sont dépendants des roles
professionnels et de I'asymétrie existant dans la relation.

L'intervention des aidants naturels, des patients et des soignants dans la prise en
charge thérapeutique

En posant la question de la prise en charge thérapeutiqgue comme résultant d'un
systeme composé des interactions entre patient, soignant et aidant naturel, les travaux en
psychologie de la santé tentent d'éclairer le réle spécifique de ces acteurs dans
I'observance et I'éducation thérapeutique(l). Ils ameénent a s'intéresser aux interactions
possibles entre soignant et patient (Elder, Ayala, Harris, 1999; Fischer, Tarquinio, 2006;
Goldring, Taylor, Kemeny, Anton, 2002; Hessen-Klemens & Lapinska, 1984). Ainsi,
concernant l'observance thérapeutique, trois facteurs semblent importants: (a) le soutien
gue le patient peut trouver dans son entourage familial et personnel, (b) les attentes que
le patient peut avoir quant a ses possibilités de guérison, 1’incitant & mettre en ceuvre des
comportements adéquats, et enfin (c) la qualité de la relation thérapeutique avec le
soignant.

Concernant tout d'abord la participation des aidants naturels, un élément
illustratif de lI'importance d'une approche «interactive », est que le soutien, ressenti par
le malade en provenance de son entourage, semble intervenir sur les conséquences de la
maladie et du traitement (Dew, Goyocoolea, Harris, Lee, Zomak, Dunbar-Jacob &
Rotondi, 2004; Pibernik-Okanovic, Prasek, Poljicanin-Filipovic, Pavlic-Renar, Metelko,
2004; van Wijngaarden, Schene, & Koeter, 2004).

Le systeme de croyances et de représentations des patients serait déterminant
dans la compréhension et la mise en ceuvre de comportements d'observance
thérapeutique. A ce sujet, le Health Relief Model (Rosenstock, 1974; Rosenstock,
Strecher & Becker, 1988) souligne l'importance des évaluations faites par les patients
concernant I'utilité des prescriptions et du respect du traitement médical. Ce modele
insiste plus précisément sur I'importance du sentiment d'efficacité personnelle du
patient, c'est-a-dire son sentiment de pouvoir controler, par des efforts personnels,
I'évolution de sa maladie (Goldring, Taylor, Kemeny & Anton 2002; Gao, Nau,
Rosenbluth, Scott & Woodward, 2000; Bradley, 1995; Home & Weinman, 1999). La
facon dont les patients concoivent l'origine de ce qui leur arrive serait une variable
importante. Ainsi le «Locus of control» différencierait les individus en deux catégories
extrémes: ceux qui envisagent les événements comme essentiellement dépendant de
facteurs externes (chance, destin, etc.) et ceux qui les envisagent comme essentiellement
dépendant de facteurs internes (liés a des caractéristiques et comportements personnels).
La vulnérabilité face a des agents stressants serait d'ailleurs plus importante pour les
individus fatalistes, percevant ce qui leur arrive comme provenant de facteurs externes.
Pour Rosenstock et al. (1988), les échecs dans l'observance des prescriptions ou dans
I'adoption de comportements de soins seraient également liés au fait que les individus
évaluent mal I'impact réel de la maladie sur leur vie. Ces échecs pourraient enfin étre
liés au fait que les efforts a faire par le patient pour éviter de telles conséquences sont
supérieurs au bénéfice direct du soin pour le patient (Home, James, Petrie, Weinman &
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Vincent, 2000; Home, & Weinman 1999; Bradley, 1994; Norman, 1995; Shiloh,
Rashuk-Rosenthal & Benyamini, 2002).

Enfin, la qualité de la relation thérapeutique avec le soignant est le facteur
prépondérant dans l'observance. Le patient peut rechercher ou percevoir des éléments
dans la relation avec le médecin qui vont le rassurer ou le soutenir psychologiquement.
La qualité de cette relation clinique serait un élément fondamental dans la mise en place
de comportements de soins. Hessen-Klemens et Lapinska (1984) ainsi que Squier et
Jackson (1990) ont montré que plus le médecin encourage et soutient son patient plus
celui-ci est observant dans la mise en ceuvre des comportements de soins. La chaleur
humaine et I'empathie seraient donc essentielles pour I'observance. De méme pour
Rosenstock et al. (1988), la qualité de la relation renforcerait la perception qu'a le
patient d'un contréle personnel sur I'évolution de la maladie et ses attentes positives
guant aux bénéfices d'un comportement observant. L'interaction ayant lieu lors de la
relation thérapeutique pourrait contribuer a un soutien psychoaffectif pour le patient,
soutien apporté par le médecin lorsque celui-ci retire également une satisfaction
personnelle de sa relation avec le patient (Squier, Jackson, 1990; Hessen-Klemens,
Lapinska, 1984; Gao, Nau, Rosenbluth, Scott, Woodward, 2000).

Asymétrie de la relation de soin, rationalisation des roles et points de vue attendus

A notre connaissance, aucun travail empirique ne s'est jusqualors intéressé a la
facon dont les soignants eux-mémes percevaient les interactions au sein de la triade
soignant- patient-aidant naturel, notamment en ce qui concerne la prise en charge et
I'évolution de la maladie.

Des travaux tentent pourtant d'analyser de facon générale la relation soigne-
soignant et de proposer des modeéles interprétatifs de cette relation (Le Sommer-Péré,
M., 2000). Un premier modele est un modéle de relation pouvant étre qualifié de
«paternaliste» ou le soignant, représenté dans une posture bienveillante, connait et sait
ce qui est bien pour le patient, du fait de son savoir et de son expertise médicale. Le
patient y est représenté dans une posture passive de dépendance et dattente vis-a-vis du
soignant et du soin. Un second modele plus récent se veut contractuel et soutient l'idée
du libre choix du patient, de son adhésion préalable au projet de soin et de son droit a
linformation. Un dernier modéle, de relation pédagogique, rappelle que le malade est en
situation de crise et que son état de souffrance altere temporairement la rationalité de sa
décision et ses capacités de coopération. Le soignant aura la responsabilité de la
conception du programme de soin et des conditions de sa mise en ceuvre, mais devra les
expliciter au patient tout au long du soin. En fait, quelque soit le modele envisagé,
l'objectif du soin est toujours la guérison et celle-ci passe nécessairement par l'aide du
soignant et sa maitrise des soins médicaux, représentant une asymétrie difficilement
contournable dans la relation entre soignant et patient. Il est vraisemblable que les
soignants élaborent leur représentation de I'évolution thérapeutique et de ses
déterminants sur la base de cette représentation de la relation soigné-soignant dont
l'objectif est la guérison par le biais de leur maitrise des actions de soins a mettre en
place.
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D'une fagcon générale, il est fréequent que les pratiques professionnelles
déterminent largement les représentations que les sujets ont d'un objet (Abric, Flament,
Guimelli, Mardellat, Morin & Singery, 2001). Dans de nhombreux secteurs d'activités, il
est obsenvé que les travailleurs sociaux rendent cohérente avec leur pratique l'analyse
causale des situations auxquelles ils sont confrontés. Ainsi, dans le domaine de
I'accidentologie routiére, les différents protagonistes tendent a minimiser leur propre
role dans la survenue des accidents et se centrent sur des déterminants justifiant leur
position ou leur role professionnel (Kouabenan, 2002). Dans les activités de maintien de
I'ordre, les policiers tendent a attribuer les comportements déviants a des déterminants
internes et stables aux personnes qu'ils doivent interpeller (par exemple leur personnalité
ou prédispositions déviantes). Les surveillants de prison, quant a eux, attribuent ces
mémes conduites déviantes a des facteurs essentiellement stables dans le temps,
justifiant ainsi l'incarcération (facteurs qui sont alors aussi bien d'ordre interne
qu’externe aux personnes les produisant ; Abdellaoui, Kouabenan & Gilibert, 1998).

Dans le domaine de I'éducation enfin, les enseignants tendent a considérer que
les performances scolaires sont majoritairement liées aux efforts des éleves
(caractéristiques internes et contrdlables par ces derniers) et ce d'autant plus gu'ils les
ont notés de facon polarisée ou qu'ils leur est demandé de rendre compte du niveau
scolaire de I'éleve (Matteucci & Gosling, 2004 ; Gosling, 1994 ; 1995). Les explications
des enseignants tendent aussi a étre différentes en fonction de la valeur scolaire de
I'éléve : alors que les résultats d'un éléve ayant un bon niveau sont attribués aux efforts
quiil aurait produits, ainsi qua la qualité de I'encadrement pédagogique, les résultats dun
mauvais €éléve sont essentiellement attribués a un mangue d'efforts au niveau scolaire (a
des éléments plus freqguemment internes, instables et spécifiques au domaine scolaire).
Les explications évoquées permettent ainsi de justifier les pratiques évaluatives et la
qualité de I’encadrement pédagogique.

Ouitre le fait que les causes envisagées varient en fonction du niveau scolaire de
I'éléve, il semble enfin que les enseignants s'attendent a des explications bien différentes
de la part des bons et des mauvais éléves ; explications pouvant justifier la moindre
performance de ces derniers. D'aprés les enseignants, le point de vue des mauvais éléves
a la différence de celui des bons éleves, serait que les performances (bonnes ou
mauvaises) sont imputables a des facteurs extérieurs ou incontrolables par eux. Dans ces
travaux basés sur un «paradigme d'identification », les sujets, les parents ou les
enseignants, doivent envisager et rapporter le point de vue d'un bon et d'un mauvais
éleve (Dubois & Beauvois, 1996; Beauvois, Gilibert, Pansu & Abdellaoui, 1998;
Dubois, 2003). Dans ce domaine, comme dans d'autres domaines de la perception
sociale, il apparait que les personnes les moins valorisées socialement, ici les mauvais
éleves, se voient attribuer les croyances externes qui sont peu valorisées socialement
(que la valeur soit définie sur la base du statut professionnel, académique, scolaire ou de
facon plus affective, Gilibert & Cambon, 2003 ; Pansu, Tarquinio & Gilibert, 2005).
Rappelons quen matiere dattributions causales, les croyances les moins valorisées sont
relatives a une détermination externe plutot qu'interne de nos résultats, ou encore a des
facteurs incontrdlables plutét que contrblables par soi-méme.
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Etant donnée le caractére asymétrique de la relation de soin, on peut alors
s’attendre a ce que les déterminants de 1’état de santé soient décrits par les soignants de
facon cohérente avec leur objectif de soin et leur maitrise du soin et de la prise en
charge du malade. On peut ainsi s’attendre (hypothéses unilatérales) a ce que :

1/ les soignants se représentent les déterminants de 1’état de santé comme :
a) ayant un impact général sur la vie du patient, mais b) demeurant toutefois
remédiables (le soin ayant pour finalité d'améliorer I'état de santé du patient), c'est-a-dire
mstables et susceptibles d'évoluer et ¢) contrdlables par I'aide d'autrui, mais a) n’étant
pas contrblables par le patient ni particulierement lié a lui-méme (1’état de santé étant
supposé dépendre du soin prodigué).

2/ les soignants se représentent le point de vue du malade comme moins centré
sur le probléme (sous-estimant le fait que ces déterminants sont décisifs et remédiables)
et plus passif (surestimant I’intervention d’¢éléments extérieurs et incontrolables par lui-
méme) ; justifiant ainsi leur préséance sur les soins. Non seulement le patient
surestimerait des croyances qui apparaissent comme néfastes dans le cadre du Health-
Belief Model (extemalité, incontrblabilité) mais il sous-estimerait aussi des croyances
utiles (généralité de lI'impact des déterminants de I'état de santé, instabilité, controlabilité
par autrui).

3/ lorsque I'état de santé s'est détérioré, les soignants devraient avoir une
perception moins optimiste des déterminants de I'état de santé et surtout rapporter des
points de vue plus fortement divergents de la part du malade et de sa famille : ceux-ci
seraient percus comme ayant des croyances externes et d’absence de contrdle,
particulierement prononcées dans les cas ou la prise en charge sest avérée difficile et
I'évolution de la maladie la moins favorable (en accord avec les travaux sur la norme
sociale d’internalité).

2. Méthode

Population:

La population était constituée de quarante-quatre soignants, dix hommes et
trente-quatre femmes, infirmier(e)s, diplomé(e)s d'état depuis plusieurs années
(infirmiers anesthésistes, puéricultrices, infirmiers, infirmiers psychiatriques, infirmiers
de bloc opératoire, manipulateurs-radio), en formation pour devenir soit cadres de sante,
puéricultrices ou anesthésistes. Leur age moyen est de 31,5 ans, dont plusieurs années
de service (en moyenne 8 ans).

Procédure:

La passation du questionnaire, lors de sessions de formation, était présentée
comme relevant d'une recherche dont I'objectif était de mieux comprendre les
déterminants des prises en charge thérapeutique et des comportements de soin.
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Phase 1 : évocation de deux cas clinigues contrastés en termes d'évolution

Apres quelgues informations signalétiques (spécialité, age, expérience), il leur
était demandé de se remémorer deux cas cliniques de leur domaine de spécialité qu'ils
avaient suivis et qu'ils avaient bien connus, atteints de la méme pathologie avec le
méme niveau initial de gravité. Pour I'un des patients, la prise en charge thérapeutique
devait s'étre plutdt bien passée avec une évolution favorable de la maladie et, pour
l'autre, la prise en charge devait avoir été plus difficile avec une évolution défavorable
de sa maladie. lls devaient tout d'abord rapporter le nom de la pathologie et le degré de
gravité initial des symptdmes. Les pathologies rapportées couvrent un vaste ensemble
de pathologies somatiques extrémement variées (peu de pathologies psychiatriques ont
été évoquées). lls devaient également, et pour chacun des deux cas séparément,
mentionner la durée de suivi. Le suivi de ces cas cliniques a duré en moyenne 202 jours,
gu'il se soit bien ou mal passé, avec une tres forte variabilité dans chaque cas du fait de
la variété des pathologies (bien passe: m=202.7 e-t.=539.6 vs. Mal passée: m=20 1.8 e-
t.=413.9).

Phase 2 : point de vue des soignants sur les déterminants de I'état de santé et points
de vue rapportés pour les patients et leurs familles

lls étaient avertis, qu'afin d'étre exhaustifs dans la recherche des déterminants
possibles de I'état de santé, qu’ils devraient non seulement donner leur propre point de
vue sur les déterminants de I'état de santé des patients, mais qu'ils devraient également
rapporter ce qu'était ou leur a semblé étre le point de vue de ces patients et de leurs
familles. Aprés avoir évoqué de facon qualitative les déterminants possibles de
I'évolution de I'un de ces deux cas, il leur était demandé a partir d'échelles
dimensionnelles de caractériser les éléments quiils estimaient étre déterminants de cette
évolution de la maladie du patient (évolution soit favorable ou soit défavorable, selon
l'ordre de réponse des questionnaires aléatoirement distribués aux infirmiers). Ces
échelles dimensionnelles sont basées sur les distinctions habituellement faites entre
facteurs de causalité (Weiner, 1985; Fontayne, Martin-Krumm, Buton & Heuzé, 2003) :
1/ le lieu d'origine de la cause interne ou externe au patient, 2/ la stabilité temporelle des
causes (permanentes ou aléatoires), 3/ la généralité de leur impact dans la vie du patient,
et 4/ la contrélabilité de causes: contrélables ou non par le patient. Une cinquieme
dimension relative a la contrélabilité de ces causes par l'aide d'autrui a paru pertinente
dans la mesure ou I'étude porte sur une relation d'aide et de soin apporté par autrui.

Aprés avoir donné leur opinion sur les determinants de I'évolution de la
maladie, les soignants étaient invités a indiquer, sur un format identique, ce qui leur
avait semblé étre 1’opinion du patient sur les déterminants de sa maladie, puis ce qui
leur avait semblé étre lI'opinion de sa famille(2). La procédure de réponse était répetée
alors pour le second cas clinique contrasté en terme d'évolution de la maladie (soit
favorable soit défavorable).
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Phase 3 : questions de veérification concernant les cas cliniques et I'évolution
thérapeutique

Dans un dernier temps les sujets complétaient un questionnaire de description
clinique pour chacun de ces deux cas. Il permettait d’évaluer la gravité de la maladie,
son évolution au cours de la prise en charge et Iimpact du traitement thérapeutique
(Clinical Global Impression Scale, voir partie « matériel ») ainsi que l'impact de la
maladie sur le fonctionnement psychosocial du patient (Global Assessment of
Functioning Scale).

Matériel

Représentation des déterminants de I'état de santé et de leurs caractéristiques
causales.

Dans un premier temps, il était demandé aux soignants, en fonction de leur
pratique clinique et leur expérience de la maladie, de mentionner par écrit des éléments
qui leur avait parus déterminants de l'apparition des symptdmes, de la consultation et de
I'évolution favorable (vs. défavorable) de sa maladie pour chaque cas clinique(3).
Concernant plus particulierement I'évolution (favorable vs. défavorable) du patient, il
leur était alors demandé si ce qui avait déterminé cette évolution a) Etait lice a des
éléments extérieurs a lui-méme. b) Etait liée a lui, a sa personnalité, a sa facon d'étre,
c) Etait stable et peu susceptible d'‘évoluer dans le temps d) Etait aléatoire et susceptible
d'évoluer dans le temps, €) Etait contrélable, maitrisable par lui, f) N'était pas
contrélable, n'est pas maitrisable par lui, g) N'était susceptible d'affecter son
comportement que dans peu de situations, h) Etait susceptible d'affecter son
comportement dans d'autres situations de la vie, i) Etait contrélable, maitrisable grace
a l'aide apportée par autrui, j) N'était pas contrélable, maitrisable grace a I'aide
apportée par autrui. En face de chacune de ces affirmations, les sujets indiquaient leur
degré d'accord (sur une échelle d'opinion de Likert en 7 points allant de «pas du tout » a
« tout a fait » par la suite codée de -3 a +3). Ces réponses permettaient d'évaluer leur
perception de l'origine de la maladie sur les cing dimensions attributives retenues pour
cette étude: le lieu d'origine de I'évolution thérapeutique, interne/externe au patient ; la
controlabilité/incontrélabilitée des éléments déterminants par le patient ; la stabilité/
I'instabilité dans le temps de ces déeterminants ; I'impact général/spécifique de ces
déterminants sur le comportement du patient et enfin leur contrélabilité/incontrolabilite
par l'aide d'autrui. Cette méthode de mesure est similaire a la version révisée de mesure
des attributions causales permettant de d'investiguer les dimensions causales les plus
pertinentes dans les théories de l'attribution (Causal Dimension Scale, adaptée en
francais par Fontayne, Martin-Krumm, Buton & Heuzé, 2003). Conformément a celle-
ci, nous traiterons de facon statistique la différence entre les deux items antagonistes
pour chacune des cinq dimensions (e.g. : I’attribution au patient moins I’attribution aux
éléments externes).

62



hal-00568207, version 1 - 8 Apr 2011

Daniel Gilibert et Ingrid Banovic / PTO —vol 14 — n°1

Questions de vérification concernant les cas cliniques et I'évolution thérapeutique

Afin de vérifier que chaque cas correspondait bien a une évolution favorable ou
défavorable de la maladie, il leur était demandé de produire une évaluation clinique de
chaque patient aprés sa prise en charge par le biais de la Clinical Global Impression
Scale en plusieurs échelles fréquemment utilisées dans le domaine médical (Guy,
1976)(4). Les valeurs de la premiére échelle (item 1) ont été comparées a une variante
présentée en tout début de questionnaire pour situer la gravité des symptémes (la
pathologie et les symptomes devait étre identiques entre les deux cas ; le niveau de
gravité initiale des symptdémes (m=5.43) au moment de la prise en charge correspondant
en moyenne a des cas se situant entre «manifestement » et « gravement malade »). Il
apparait que les symptdmes sont jugés tout aussi séveres en fin de traitement dans le cas
dévolution défavorable (m=5.16, F(1,43)=12 ns) mais qu’ils s’atténuent
significativement en cas d'évolution favorable (m=4.59, F(1,43)=8.69; p<.0l). La
seconde échelle, évaluant I'amélioration de I'état de santé, atteste d'une évolution
positive dans le cas favorable (m=2.04 ; «Fortement amélioré ») et d'une stagnation dans le
cas défavorable (m=3.82; «pas de changement », ces évolutions étant bien différentes;
F(1,43)=32.0; p<.0001). La différence entre les deux patients est confirmée par la
troisieme et derniere mesure de l'effet du traitement (CGI item3 : 3.98 vs. 8.24, F(1,4
1)=27. 1; p<.000 1) avec une «disparition importante des symptomes» rapportée pour le
cas favorable alors qu’un effet seulement «minime » est rapporté pour le cas
défavorable (1.50 vs. 2.52, F(1,41)=29.6 p<.0001), sans gu'il n'y ait plus des effets
secondaires rapportées pour le cas le plus défavorable (1.98 vs. 2.14, F(1,41)=0.8 ns).

En toute fin de questionnaire, les soignants devaient évaluer I'impact de la
maladie sur le fonctionnement du patient dans sa vie sociale, a l'issue de la prise en
charge (Global Assessment of Functioning Scale (5). Cette mesure atteste également
d'une différence d'évaluation en terme de fonctionnement psychosocial, entre les deux
cas (F(1,42)=60.65; p<.0001) avec une évaluation plutét positive du cas favorable
m=71.14%: «Quelques symptdmes légers ou une certaine difficulté dans le
fonctionnement social, professionnel ou scolaire mais fonctionne assez bien de fagon
générale et entretient plusieurs relations interpersonnelles positives » et une évaluation
clairement négative pour le cas défavorable m=40.84% : «Existence d'une certaine
altération de la communication - discours par moment inadapté - ou déficience majeure
dans plusieurs domaines (le travail, I'école, les relations familiales, le jugement) ».

3. Résultats

Pour chacune des 5 dimensions attributives, la différence entre les deux items
antagonistes a été traitée par analyse de variance selon un plan entiérement intrasujet, en
fonction de «I'évolution» de 1I’état de santé (cas Favorable vs. cas Défavorable) et en fonction «
des points de vue envisageés » sur l'origine de I'état de santé (le point de vue du Soignant lui-
méme Vvs. le point de vue qu'il rapporte comme étant celui du Patient concerné vs. le point de
vue quil rapporte comme étant celui de sa Famille). Les moyennes sont présentees dans le
tableau 1. Une premiére lecture descriptive des moyennes (une différence de 1 point avec zéro,
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est significative a un seuil p<.05) indique que les éléments contribuant a I'état de santé sont
globalement percus comme ayant un impact genéral (affectant le comportement du patient
dans dautres situations de la vie), instables (susceptibles dévoluer dans le temps) et clairement
controlables par l'aide apportée par autrui, mais plutdt incontrdlables par le patient (pour cette
demiere dimension p<.10).

Tableau 1 : Moyennes et écart-types des valeurs des échelles dimensionnelles pour
caractériser 1’évolution thérapeutique (favorable ou non) en fonction des points de vue
envisages par les soignants (eux-mémes, rapporté pour le patient, rapporté pour la famille).

Point de vue Point de vue Point de vue
du soignant rapporté rapporte
lui-méme pour le patient pour la famille
en cas en cas en cas en cas en cas en cas
d’évolution | d’évolution | d’évolution | d’évolution | d’évolution | d’évolution|
Favorable. Défav. |Favorable.| Défav. | Favorable. Défav .

Ce qui a déterminé

I'évolution de la maladie était...

-Général 2,5% 2,77° 1,11° 1,77 1,86"™ 1,75bc
«Etait susceptible d’affecter (2,90) (2,64) (2,82) (2,50) (2,59) (2,73)
son comportement dans
d’autres situations de la viey vs
«que dans peu de situations »

bc c a a bc

-Stable et peu susceptible 191 2,16 0,84 -129 L2 -1,59 %

d'évoluer
« Etait stable et peu susceptible (2.78) (281) (3.28) (3.12) (2.69) (2,97)
d’évoluer dans le temps » vs.

« aléatoire et susceptible
d’évoluer dans le temps »
ab

-Controlable par l'aide d'autrui 2,64% 1,91° 2,35% 1,15°¢ 2,682 2,05
« Etait contrblable, maitrisable (2,82) (2,60) (2,74) (3,11) (2,64) (2,95)
grace a [ "aide apportée par
autrui » vs. « n’était pas
contrblable ... »

-Interne au patient -0,43% -0,162 -0,572 -1,45° -0,39% -1,34°
« Etait lié a lui, a sa (2,93) (2,92) (2,61) (3,10) (2,58) (2,66)
personnalité, a sa fagon d “étrey
vs. « lié & des éléments
extérieurs au patient »

-Contrélable par le patient -080" 0,66 0,25° -157°¢ -0,03% -1,32°¢
«Etait contrdlable, maitrisable (3,78) (3.43) (2,85) (3,22) (3,35) (3,34)
par lui » vs. « n’était pas
contrélable, n’était pas
maitrisable par lui »

Note : Dans ce tableau, les moyennes ne portant en indice aucune lettre commune, sont
statistiguement différentes a un seuil p<. 05 (avec un test F de Fischer, ou a un seuil p-
bilatéral<.10, avec un test post-hoc LSD). Sont rapportées en gras les moyennes
divergeant du point de vue des soignants pour le cas d’évolution concerné.
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Les résultats seront présentés en trois temps : 1/ les effets de « I’évolution » de
I’état de santé sur la perception de ses déterminants, 2/ les effets des « points de vue
envisagés » réveélant des différences entre le point de vue du soignant et le point de vue
rapporté par ce soignant pour le patient et sa famille et 3/ I’interaction de ces deux
variables permettant de voir si les différences de points de vue sont dépendantes de
I’évolution de 1’état de sante.

Perception des déterminants de l’état de santé en fonction de son évolution
(favorable vs. défavorable)

Le fait que I’état de santé ait évolué favorablement ou non amene des
différences de description globale des déterminants de cette évolution. Les déterminants
tendent a €tre décrits comme étant moins controlables par I’aide d’autrui lorsque
I’évolution a été défavorable plutoét que favorable (1,70 vs. 2.56 vs. 0.03, F(1,43)=4.8
p<.02), a étre plus incontrolables par le patient (-1.18 vs. -0.19, F(1,43)=8.1 p<.01) et
d’autant moins liés au patient (-0.98 vs. -0. 46, F(1,43)=2.5 p<.06). Néanmoins si I’on
considere isolément les réponses des soignants, indépendamment des points de vue
qu’ils rapportent pour le patient et sa famille, seule la différence de contrélabilité par
I’aide d’autrui tend en partie a étre significative dans les réponses qu’ils endossent (2.64
vs. 1.91, F(1,43)=2.7 p<.06).

Différences entre les différents points de vue envisagés par le soignant (son propre
point de vue, le point de vue du patient et celui de sa famille)

Si on s'attache a étudier les différences globales de point de vue
indépendamment de la qualité de I'évolution thérapeutique (favorable vs défavorable),
les soignants rapportent des points de vue différents du leur pour le patient et sa famille
en ce qui concerne quatre dimensions causales sur cing (F(2,86)=6.2 p<.0l pour la
généralité de I'impact des éléments déterminants 1’évolution de la maladie, F(2,86)=3.83
p<.02 pour leur stabilité, F(2,86)=2.45 p<.05 pour la contr6labilité par l'aide d'autrui et
F(2,86)=2.24 p<.06 pour le lieu d'origine de ces éléments). La lecture du tableau 1
indigue que les soignants s'attendent a des points de vue du patient et de sa famille qui
sont moins polarisés que le leur mais allant néanmoins dans le méme sens.

Si ’on fait abstraction de la qualité de 1’évolution, peu de différences sont
envisagées avec le point de vue de la famille qui occuperait une position intermédiaire
entre le point de vue du patient et celui du soignant. Selon les soignants, la famille sous-
estimerait pourtant I’impact général des déterminants de santé comparativement a eux-
mémes (1.81 vs. 2.51, LSD p-bilatéral<.05).

En comparaison avec leur point de vue, les soignants présente le patient
comme moins centré sur la résolution de son probléme de santé : il sous-estimerait
I'impact des déterminants de santé (1.44 vs. 2.5 1, LSD p-bilatéral<.0 1), le fait qu'ils
soient remédiables, c’est a dire susceptibles d'évoluer (-1.07 vs. -2.04, LSD p-
bilatéral<.01) et controlables par lI'aide d'autrui (1.75 vs. 2.27, LSD p-bilatéral<. 10).
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Son point de vue serait également plus passif, dans la mesure ou il sous-estimerait le
fait que ces déterminants sont, au moins en partie, liés a lui-méme (-1.01 vs.-0,30, LSD
p-bilatéral<.05).

Aucune interaction significative n'apparait pourtant pour la controlabilité de
cette évolution par le patient lui-méme. Cette variable est pourtant d'intérét, tant au
regard des travaux sur le Health Relief Model que du point de vue de la valeur
socialement attribuée au contrdle personnel dans le cadre de la norme sociale
d'internalité. On peut néanmoins s'attendre a une différence de point de vue dépendante
le I'évolution (favorable ou non) de la maladie.

Interaction des deux variables : différences entre les points de vue envisagés en
Jfonction de I’évolution (favorable vs. défavorable)

Des divergences apparaissent entre les trois points de vue envisagés en
fonction de I'évolution favorable ou défavorable de la maladie, pour ce qui est de la
contrélabilité percue de la maladie par le patient (interaction F(2,86)=2.9 p<.05) ainsi
que du lieu d'origine de la maladie (interaction F(2,86)=2.5 p<.05). Les moyennes sont
représentées dans les figures 1 et 2. Aucune autre divergence significative entre les
points de vue, liée a I'évolution de la maladie, n'est observée pour les autres dimensions.

Pour la contrélabilité de la maladie, le point de vue du soignant lui-méme ne
semble pas changer que 1’évolution ait été ou non favorable : dans les deux cas, le
soignant est indécis et tendrait plutot a penser que ce qui a déterminé 1’évolution était
plutdt incontrblable par ces deux patients (6) (voir figure 1). Le soignant présente cette
incontrolabilité comme marquée dans I'esprit du patient et de la famille lorsque
I’évolution a ét¢ défavorable plutét que favorable (pour les patients : - 1.57 vs. 0.25, LSD
p-bilatéral<.01 et pour les familles : -1.32 vs. -0.02, LSD p-bilatéral<.05). En cas
d’évolution favorable, le patient est méme présenté comme percevant sa maladie
comme plus contrblable que ne le faisait le soignant (0,25 vs. -0.80, LSD p-
bilatéral<.08).
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Figure 1

Moyennes pour la contrlabilité des déterminants de 1’état de santé en fonction des points
de vue envisagés par les soignants (eux-mémes, selon la famille, selon le Patient) en
fonction de I’évolution (favorable vs. défavorable).

En ce qui conceme 1’origine de la maladie (figure 2), le soignant estime qu’elle
est tout autant liée au patient qu’a la situation extérieure, et ce quelque soit 1’évolution.
En cas d’évolution favorable, aucune différence n’apparait entre les trois points de vue
envisagés. En revanche, en cas d’évolution défavorable, des points de vue différents du
leur sont rapportés pour le patient et sa famille. Dans ce cas, les soignants présentent le
point de vue du patient comme contestant le fait que cette évolution défavorable soit
liée a la lui (-1.45 vs.-0.16, LSD p-bilatéral<.01). Selon eux, la famille, insisterait sur
I’origine situationnelle de cette évolution défavorable, de facon plus prononcée qu’ils
ne le feraient eux-mémes (-1.34 vs.-0.16, LSD p-bilatéral<.01).

Patient et famille sont ainsi présentés comme plus externes dans leurs

croyances lorsque 1’évolution est défavorable que lorsqu’elle est favorable (pour les
patients : -1.45 vs.-0.57, LSD p-bilatéral<.05 et pour les familles : -1.34 vs. -0.39, LSD
p-bilatéral<.05).
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Figure 2

Moyennes pour I’origine des déterminants de 1’état de santé en fonction des points de vue
envisagés par les soignants (eux-mémes, rapporté pour le patient, rapporté pour la famille)
en fonction de I’évolution (favorable vs. défavorable).

4. Conclusion

Les résultats observés sont globalement conformes aux attentes que 1’on
pouvait avoir en se basant sur la nature asymétrique de la relation de soins. Trois
éléments essentiels se dégagent et seront discutés successivement. Le premier élément
concerne la perception que les soignants ont des déterminants de 1’état de santé lors de
la prise en charge. Le second conceme les points de vue qu’ils rapportent comme étant
ceux des patients indépendamment de I’évolution de leur état de santé. Le demier a trait
aux points de vue rapportés comme étant ceux des patients et de ses aidants naturels
lorsque la maladie suit une évolution défavorable.

Une représentation de I’évolution de I’état de santé ancrée dans la nécessité du soin et
Pétat d’incapacité du patient

Concemant tout d’abord la représentation des déterminants de 1’état de santg,
elle semble pour le moins cohérente avec la pratique de soin hospitalier. Rappelons que
la relation soigné-soignant reste asymeétrique du fait des connaissances medicales, de la
maitrise du protocole de soin par les soignants et des places occupées par les différents
acteurs (Le Sommer-Péré, 2000). Une représentation paternaliste et savante du soin
continuerait d’influencer les attitudes des soignants et des malades en dépit de la
nécessite de faire participer le patient a la décision de soin. Rappelons qu’elle dresse le
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portrait d’un malade passif, nécessitant un soin, en attente face a un soignant
responsable et bienveillant, avec le risque d’une dépendance au discours et aux
décisions médicales.

Conformément a cette représentation paternaliste, il a été observé que, du point
de vue des soignants, le patient n’est pas en mesure de controler seul ce qui a déterminé
sa maladie et son évolution, alors que ces déterminants auraient pourtant un impact
général sur sa vie. Cette représentation est cohérente avec une vision du patient diminué,
en attente de soins et n’étant pas en mesure de remédier par lui-méme a son état de
santé. Cela suggere aussi que, pour les soignants, le patient reste au second plan et ne
ferait essentiellement que subir le soin et I’évolution de sa maladie. Par ailleurs, les
soignants envisagent les €léments faisant évoluer 1’état de santé comme remédiables :
instables dans le temps et contrOlables par 1’aide d’autrui. De fagon cohérente avec leur
objectif de soin, les soignants envisagent donc I’état de sant¢ comme maitrisable. Etant
les initiateurs des soins, I’évolution de la maladie est de leur point de vue contrélable
par I’aide apportée et non par le par le patient, dont le role est relégué au second plan (le
patient étant « pris en charge » par eux).

Cette représentation du suivi thérapeutique, par les soignants, justifie leur
fonction de soin (la maladie ayant un impact général, étant susceptible d’évoluer mais
controlable par 1’aide apportée) ainsi que la position de chacun dans une relation definie
comme asymétrique (la maladie étant contr6lable par ’aide apportée et non par le
patient lui-méme). Cette représentation de 1’évolution de santé est néanmoins a
relativiser au regard du contexte hospitalier. En effet, rappelons que les cas cliniques
évoqueés sont des cas le plus souvent graves et ayant nécessité une ou plusieurs
hospitalisations. Ceci pourrait expliquer le peu de contrdle supposé du patient sur
I’évolution de sa maladie et son impact, supposé important. Ces parameétres (pratique
soignante avec ou sans prises en charges successives, représentation la contribution
possible du patient au soin et de la relation avec lui, prise en charge ambulatoire)
mériteraient d’étre explorés dans une recherche ultérieure.

Enfin, de fagcon consistante avec les travaux sur les attributions causales de la
maladie (Weiner, 1985), les soignants attribuent d’autant moins au patient un controle
sur I’évolution la maladie, favorable ou non, que celle-Ci reléve d’une pathologie grave
ou lorsqu’ils la considérent comme invalidante pour le fonctionnement psychosocial du
patient. Le fait, sans doute le plus troublant dans la représentation des déterminants de la
prise en charge thérapeutique, est qu’elle ne semble quasiment pas varier en fonction de
I’évolution de cet état de santé (amélioration effective ou stagnation). Les déterminants
de I’état de santé tendent tout au plus a étre pergus comme légérement moins
controlables par I’aide apportée en cas d’évolution défavorable. Aucune différence n’est
observée concernant leur lieu d’origine, leur controlabilité par le patient, leur stabilité ou
leur impact sur la vie du patient. Les recherches en mati¢re d’analyse causale montrent
pourtant de facon récurrente des effets liés a la désirabilité du fait expliqué, les
explications divergeant facilement selon que les sujets aient a analyser une réussite ou
un échec. On aurait ainsi pu s’attendre a ce que les déterminants soient percus par les
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soignants eux-mémes comme peu susceptibles d’évoluer, plus lourds de conséquences
et moins contrdlables par le patient en cas d’évolution défavorable.

Il est vraisemblable que les infirmiers, de par leur fonction dans le cadre
hospitalier, n’ont pas d’analyse causale a produire suite a 1’évolution. Leur analyse
causale de la maladie semble définie a priori sur la base du savoir médical, en fonction
de la pathologie et de la gravité des symptomes (7). Il est aussi possible qu’invoquer des
connaissances médicales et la technicité du role professionnel puisse permettre aux
soignants de faire face aux affects pouvant étre liés a I’issue défavorable de la maladie.
Les éléments contribuant a 1’évolution favorable ou non de la maladie, seraient alors a
rechercher aupres d’autres soignants effectuant une action de prévention, un bilan du
traitement ou qui suivraient régulierement le patient : les médecins ou les infirmiers
ayant des activités de secteur, de réseaux ou en libéral, voir les aidants naturels et les
patients eux-meémes.

Des points de vues supposés convergents de la part des patients mais moins centrés
sur la résolution du probleme de santé

Le second élément ressortant de ces observations concerne les points de vue
qu’ils attendent globalement des patients. Certes les patients, en accord avec les
soignants, reconnaitraient I’impact des déterminants de la sant¢ dans leur vie ainsi que
leur caractere remediable, c'est-a-dire aléatoire dans le temps et controlable par ’aide
d’autrui (« maladie-du-malade », Canguilhem, 1972 ; Pedinelli, 1987). Néanmoins, ils
sous-estimeraient globalement I’'importance de ces aspects. Au regard des travaux sur le
Health Belief Model, on peut considérer que les soignants conferent aux patients des
croyances moins adaptées que les leurs. Les patients, moins que les soignants
percevraient ’impact des €léments pouvant contribuer a leur état de santé ; ils sous-
estimeraient en partie 1’aide qu’ils pourraient trouver dans leur environnement,
notamment soignant. Cette représentation, en quelque sorte moins experte ou moins
centrée sur le probleme de santé, pourrait justifier le réle des soignants ou leur
préséance dans le soin a apporter : tout en reconnaissant la nécessité, le patient en serait
moins convaincu, quelque soit d’ailleurs I’évolution de son état de santé.

Tout se passe donc comme si les soignants se représentaient le point de vue du
patient comme proche du leur, le confortant en partie mais justifiant néanmoins leur
fonction. On peut pourtant s’ interroger sur la convergence effective de ces points de vue
si les patients et les aidants naturels étaient réellement interrogés. En effet dans d’autres
secteurs, comme celui de I’éducation, on sait que les points de vue peuvent diverger
entre enseignants, éleves et parents (Gosling, 1992). Il est vraisemblable que les
infirmiers passent peu de temps avec leur patient pour le consulter quant a la fagon dont
il percoit ’origine de sa maladie : ’activité¢ diagnostique revient au médecin ; lorsqu’ils
disposent d’un peu de temps avec le patient c’est, vraisemblablement pour lui expliquer
le point de vue médical sur I’origine de sa maladie et de son traitement (en accord avec
un modele de relation pédagogique plutdt que contractuel).
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Un patient qui manifesterait son absence de controle en cas d’évolution défavorable
de son état de santé

L’¢élément le plus frappant concerne les représentations que les soignants
rapportent comme étant celles des patients, concerant 1’origine et la controlabilité des
éléments faisant évoluer la maladie (mesures qui sont particulierement pertinentes tant
au regard du Health Belief Model, qu’au regard des travaux la valeur sociale des
attributions causales). Si les soignants ne prennent pas position quant a savoir si ces
¢léments sont liés au patient ou a son environnement, ils s’attendent clairement a ce que
le patient sous-estime ou minimise le fait que ces éléments puissent étre liés a lui-méme.
Concernant les aidants naturels, ils s’attendent a ce que ceux-Ci insistent sur les
déterminants liés au contexte. De plus, cette différence avec leur propre point de vue
n’est observée que lorsque I’évolution s’est avéree défavorable.

En fait, d’apres les réponses données par les soignants, seuls les points de vue
des patients et de leur famille seraient sensibles a 1’évolution favorable ou non de la
maladie. Dans les cas d’évolution défavorable, ces derniers manifesteraient une réaction
« affective » : le patient préférait voir les raisons de 1’ échec thérapeutique comme
n’étant pas liées a lui-méme et sa famille tendrait a le dédouaner de la responsabilité de
cet échec thérapeutique, en évoquant la présence de facteurs contextuels. De la méme
facon pour la controlabilité¢ des déterminants de I’état de santé par le patient, les
soignants s’attendent a ce que les patients et la famille présentent 1’évolution comme
étant particulierement incontrélable par le patient lui-méme lorsqu’elle est défavorable.
Pour ces deux mesures (internalité et contrélabilité), les soignants semblent donc
attribuer une attitude passive et fataliste au patient qui ne guérit pas. Dans les cas
d’évolution défavorable, on suppose donc que le patient voit son évolution comme
essentiellement déterminée par des éléments situationnels et incontrélables par lui, sans
que I’on puisse déterminer si, du point de vue des soignants, une telle perception par les
patients serait la cause ou la conséquence de 1’évolution de leur état de santé (ou a long
terme les deux).

Du point de vue du systeme de relations entre soignant et patient, on peut
s’interroger sur la fagon dont les soignants réagissent face a des cas de patients
prétendant n’avoir aucun contrdle sur 1’évolution de leur maladie, notamment
lorsqu’elle n’est pas particulierement invalidante. Dans bien d’autres secteurs du travail,
on sait par exemple que les employeurs, les enseignants ainsi que les travailleurs
sociaux émettent des pronostics, des jugements ou prennent des décisions plus
fréquemment défavorables vis a vis des personnes faisant état de croyances externes ou
d’un faible sentiment de controle sur ce qui leur arrive (Desrumaux-Zagrodnicki &
Masclet 2001, Louche, Pansu & Papet 2001 ; Dubois, 2003 ; Pansu, 2006) (8). On peut
ainsi se demander quel peut étre I'impact de cette attitude sur la pratique soignante et la
prise en charge (en termes de soutien émotionnel apporté ou non, de qualité de suivi, de
choix du traitement medical ou de participation des patients a la décision thérapeutique).

71



hal-00568207, version 1 - 8 Apr 2011

Daniel Gilibert et Ingrid Banovic / PTO —vol 14 — n°1

Quoi qu’il en soit, la représentation de I’évolution de la prise en charge
thérapeutique que les soignants ont donnée ici a voir, semble extrémement normee par
le savoir et leur rble médical. Cette relation de soin asymétrique est sous tendue par une
bienveillance a 1’égard du patient et un objectif de guérison. Ainsi, les soignants
demeurent extrémement bienveillants en ne rejetant jamais la responsabilité de
I’évolution de la maladie sur le patient (celle-ci n’étant ni spécifiquement liée au patient,
ni contr6lable par lui et ce d’autant plus que la maladie est grave ; leur interprétation
meédicale ne variant d’ailleurs quasiment pas en fonction de I’évolution thérapeutique).
Ils considérent par ailleurs que ce qui détermine I’évolution de santé du patient, a un
impact tres général sur la vie du patient. En accord avec leur réle de soignant, ils
considerent les déterminants de cette évolution comme remédiables et contrblables par
I’aide apportée au patient. De plus, selon eux, les patients en conviendraient sans en étre
aussi conscients. L’évolution défavorable de la maladie affecterait essenticllement les
points de vue supposés du patient et de sa famille : le patient envisagerait ne pas pouvoir
controler sa maladie ; sa famille partagerait son point de vue et mettrait en avant sur les
circonstances de la maladie et de sa prise en charge.

Au niveau organisationnel, les évolutions qu’a connues la fonction infirmicre
semblent effectivement restreindre 1’activité et I’analyse des infirmiers a 1’application
des soins. Les progrées techniques de la médecine ont réduit la durée des prises en
charge ; leur nombre a augmenté (les pathologies devenant plus souvent chroniques que
directement 1étales) alors que 1’on fait face a difficulté a pourvoir les postes vacants
(nombreux départs a la retraite accompagnés d’une diminution des vocations durables).
La priorité alors donnée aux actes de soin (désormais quantifiés), plutdt qu’a I’échange
avec les patients, peut avoir conditionné directement la perception que les infirmiers
ont de I’état de santé de leurs patients (rdles nécessaires et prépondérants des soins et du
soignant) ainsi que leur perception des différents points de vue.

Note de fin

(1) S'il est evident que les points de vue des patients et de ses aidants naturels sont pris
en compte dans la pratique médicale afin d'établir les symptomes dont souffre le patient, la place
qui leur est attribuée dans le soin est le plus souvent périphérique: la littérature existante sur le
sujet mentionne majoritairement la prise en compte éventuelle de leur point de vue pour estimer
l'impact du traitement sur leur qualité de vie (Arnold, Ranchor, Sanderman, Kempen, Ormel &
Suurmeijer, 2004; Conroy, Guillemin & Kaminsky, 2002; Parker, Baile, de Moor & Cohen,
2003), I'impact de la prise en charge au domicile sur le fardeau, la charge ou I'épuisement
(burden) des aidants naturels ou encore les informations fournies par la famille sur I'évolution de
I'état de santé de patients dans l'impossibilité permanente ou temporaire de le faire (Andrieu,
Balardy, Gillette-Guyonnet, Bocquet, Cantet, Albarede, Vellas, Grand, 2003 ; Gwyther, 1998;
van Wijngaarden, Schene & Koeter, 2004; Reine, Lancon, Avorio, Duplan, Siméoni,
Aghababian, & Auquier, 2004 ; Magliano, Fiorillo, De Rosa, Malangone, & Maj, 2005).

(2) Seize questionnaires n’ont pas été pris en compte pour les analyses ici présentes,
dans la mesure ou certains infirmiers ont estimé ne pas étre en mesure de rapporter le point de vue
du patient et celui de sa famille (le plus souvent) pour 'un des deux cas requis. Pour les parties
complétées leurs réponses ne différaient statistiquement pas des autres.

(3) D'un point de vue qualitatif, les réponses fournies par les soignants sont
difficilement traitables. Concernant leur propre point de vue, elles sont essentiellement fondees
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sur l'état somatique (malformation congénitales, sur poids, tabac...) ou contextuelle (stress, travail
difficile physiquement...). Le tableau clinique décrit est celui de la pathologie considérée et du
traitement, assez indépendamment de son effet (le traitement lui-méme et éventuellement I'état
clinique antérieur plus complexe que prévu). Leur point de vue reste essentiellement centré sur le
domaine médical méme si l'influence de I'environnement familial est parfois évoquée (notamment
dans les prises en charge pédiatriques). Le point de vue qu'ils supposent étre celui des malades et
des aidants naturels témoigne d'assez peu de différences avec leur propre point de vue (parfois
avec une difficulté a énumerer autant d'éléments qualitatifs et a se décentrer de leur propre point
de vue). L'absence a priori de divergence au niveau qualitatif se manifesterait notamment lorsque
la prise en charge s'est bien passée: les malades et leur famille manifesteraient leur conscience des
symptomes et viendrait dans les services de soin se faire aider (incapacité a respirer seul, le désir
de guérir, le risque de perdre son autonomie...). En revanche, en ce qui concerne I'évolution
défavorable, certains éléments seraient mis en avant et pas uniquement dans le registre d'un état
clinique déja difficile. Dans ce dernier cas, des facteurs familiaux sont rapportés pour les malades
comme le divorce, le temps mis avant de se faire soigner ou la négligence de leur état somatique.
La famille quant a elle, remettrait parfois en cause de la qualité et de I'efficacité des soins,
invoquerait la fatalité liée souvent a I'état clinique déja mauvais, remettrait en cause de la
combativité du malade ou évoquerait sa propre difficulté a apporter une aide au malade (détresse,
épuisement; absence de visite...).

(4) La Clinical Global Impression est constituée de 3 items indépendants utilisés dans
presque toutes les études ou on évalue une prise en charge médicale ou I'efficacité d'un
médicament. Le principal avantage de ces trois items est leur simplicité demploi et le fait qu'ils
soient adaptés a toutes les pathologies. Le premier item (mesure de la gravité du trouble actuel du
patient) et le second (mesure de I'amélioration globale) sont quottés sur sept paliers de réponse. Le
troisieme item (mesure combinée de l'effet clinique et des effets secondaires) dispose de 16
réponses possibles. Cet item mesure a la fois le bénéfice thérapeutique (sur quatre paliers) et
l'absence d'effets secondaires néfastes induits par le traitement (sur quatre paliers aussi). Ces trois
items donnent lieu a trois mesures indépendantes et sont utilisés indépendamment les uns des
autres. L'intérét d'utiliser un tel outil est double. En début de questionnaire l'item 1 CGl,
permettait aux soignants de situer le degré de gravité; le niveau de gravité devant étre
explicitement identique au départ dans le choix de leurs deux patients, seule I'évolution devant
différer (évolution également vérifiable par les items 2 et 3).

(5) La Global Assessment of Functioning Scale (GAF) est une échelle d'origine
psychiatrique (American Psychiatric Association) qui évalue le fonctionnement psychologique,
social et professionnel de la personne (atteinte d'une pathologie psychiatrique dans sa version
initiale). 1l est demandé au praticien effectuant le suivi du patient dévaluer le fonctionnement
psychologique, social et professionnel global de celui-ci sur une échelle de 1 a 100%. Des
indicateurs clairs et concis sont offerts pour chaque tranche de 10 points de I'échelle. La GAF
constitue le résultat opérationnel de l'axe V de I'évaluation multiaxiale du DSM-IV. Il s'agit d'une
forme légérement modifiée du Global Assessment Scale et peut étre considérée comme fiable.
Afin de la rendre plus facilement utilisable dans des situations cliniques non psychiatriques, toutes
les références a un trouble mental ont été retirées ou remplacer par une référence simple :« la
maladie ». La forme initiale, pour le reste, a été conservee. La G.A.F. est pertinente ici car elle
donne une vision complémentaire a la CGI de I'évolution des deux patients en élargissant
I'évaluation des seules conséquences somatiques de la maladie au fonctionnement social du sujet.

(6) Indépendamment de I'évolution de la maladie (favorable ou non), la gravité initiale
des symptémes semble étre un facteur prédictif de I’incontrolabilité des déterminants de santé par
le patient. En effet les soignants considérent que la maladie était d'autant moins controlable par le
patient que ses symptomes étaient graves (pour le cas d'évolution favorable : R=-.39 avec la
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controlabilité et R=+.37 avec l'incontrolabilité ; de méme globalement pour I'évolution
défavorable : R=-.31 et R=0. 13ns). De la méme fagon, ils considerent que la maladie était d'autant
moins controlable par le patient que son fonctionnement psychosocial est altéré (mesuré par la
G.AF. ; pour le cas d'évolution favorable R=+.42 et R=.-.33 ; pour le cas défavorable R=+.39 et
R=-0. 18ns).

(7) Les infirmiers doivent avant tout suivre la bonne application du traitement prescrit
par le médecin. Le diagnostic d’une telle évolution de santé et du bénéfice des traitements choisis,
ne reléve a priori pas de leur réle, mais de celui d’un médecin référent. On peut pourtant
s’inquiéter du fait que les infirmiers hospitaliers ne puissent différencier les déterminants d’une
évolution effectivement défavorable et de ceux d’une évolution favorable, pour anticiper une telle
évolution dans leur soin.

(8) Au-dela des choix alors a faire dans le traitement (que les soignants peuvent
aisément controler par 1’application strict d’un protocole) on peut se demander si, face a I’attitude
de tels patients, leur satisfaction et la qualité de la relation n’est pas altérée de fagcon suffisamment
perceptible par le patient pour amener ces derniers, au travers d’un cercle vicieux, a une moindre
observance et une moindre croyance en I’effet du traitement (Hessen-Klemens & Lapinska,
1984 ; Squier & Jackson, 1990).
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