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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

®* Nos ressentis et nos observations ne correspondent pas forcement a la réalité de nos patients.

® Le médicament est une source de questions mais ce n'est pas forcement la seule ou la prioritaire.

® Tout en mettant en avant leur bonne volonte, les professionnels restent encore trop souvent dans leur bulle et leur realité de soignant

® Une consultation pharmaceutique pour des patients ciblés ainsi qu’'une formation en ETP des soignants travaillant dans les services des hopitaux affiliés vont étre proposees
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1 INTRODUCTION

« Me rapprocher du patient et étre en mesure de lui apporter I'information dont il a besoin
avec le support qui lui convient » telle est mon besoin de pharmacien hospitalier lorsque je
décide de m'inscrire au Dipléme de Formation Continue en Education du Patient (DIFEP).
Cette décision se fait suite d une conférence que donne le Professeur Alain Golay lors d'un
congres des pharmaciens hospitaliers. Le déclic s'est effectué. L'axe « Soignant- soigné / Je

sais —tu apprends » ne m'a jamais convenu, a la fin de cette présentation je sais pourquoi.

Mon but : réussir & m'inscrire & ce DIFEP. A ma hiérarchie, je motive le besoin de développer
I'activité clinique, qui & mon sens ne doit plus se restreindre aux partenaires de soins comme
c'est le cas aujourd’hui mais élargir cette activité au patient lui-méme. Pourquoi sommes-
nous la seule profession médicale et paramédicale d ne pas avoir de lien direct avec le
patient 2 Soyons novateur. En Suisse la consultation pharmaceutique n’existe pas en
systématique. Mes arguments sont porteurs mon projet devient un axe de développement
de la pharmacie.

J'envoie mon dossier d'inscription avec deux particularités : je suis dépourvu d'expérience en

Education Thérapeutique du Patient (ETP), je n'ai pas de patientele. Je suis sélectionné.

Cette inscription a deux significations pour moi :

1) Etre appuyé par les directions des hopitaux pour développer mon projet. Le
financement est validé par toutes les directions des hopitaux affiliés & la pharmacie ;
cela signifie que les directions donnent leur feu vert au développement de la
consultation pharmaceutique.

2) Découvrir une approche relationnelle nouvelle. J'espére qu’a la fin de ces années de
cours j'aurai acquis les outils pour approcher le patient sur un mode relationnel qui est

en accord avec mes valeurs.

Premier module, premiére phrase choc : «vous sortirez des ces trois ans complétement

différents ». Je me suis dit : « On verra ».

Les modules débutent, se terminent ; les retours dans le cadre professionnel sont de plus en
plus durs. On se rend compte que ceux qui disent connditre I'ETP n'en connaissent que la
vifrine, leur fond de commerce reste «je sais / fu apprends». N'est-ce d'ailleurs pas plus
rassurant de se dire cela?

La philosophie déteint sur le relationnel au quotidien, et Id aussi le décalage s'opere.



« Vous sortirez des ces trois ans complétement différents». Je me dis: « Je commence &

VOIr ».

Les modules débutent, se terminent, il faut rendre des travaux en travaillant avec des
patients et je n'en ai pas. Il faut s’inspirer de nos expériences avec les patients et j'en ai peu,
il faut utiliser son expérience et...je n'en ai pas. Au fil du temps ces contraintes deviennent
des ressources. Je dois trouver d'autres maniéres de répondre aux attentes des enseignants
pour valider ces fameux modules.

Dans deux unités de médecine ou je participe aux visites médicales je demande aux
médecins chefs si une rencontre avec un de leur patient est possible. La réponse est positive,
les portes sont ouvertes pour que le pharmacien renconire le patient.

L'heure du travail de diplébme sonne. Pour moi il est clair que ce fravail a deux sens. Le
premier est de finaliser cette formation en réalisant un fravail d'éducation du patient, le
second est en lien avec le motif de mon inscription. C'est avec ce travail que je vais accéder

au patient.

Vouloir introduire le pharmacien auprés du patient en méme temps I'éducation
thérapeutique, n'est-ce pas un peu beaucoup ¢ Un spécialiste de plus avec une pratique
éducationnelle qui demande une reconsidération de son fonctionnement propre dans un
contexte économique et politique qui pousse au contraire et qui offre de moins en moins de
temps... Qui est prét & accepter cela en bloc 2 Me dis-je.

La réponse je la frouve dans cette citation d'Alain Deccache « un projet prend force lorsqu'il
s'ancre dans la réalité ». La réalité de ce projet s'inscrit dans un contexte institutionnel et
organisationnel et supposera I'implication de divers acteurs. Ces acteurs avancent tous a
leur vitesse, comme moi. Mon projet a pris force avec les interviews de patfients et de
soignants, les feedbacks aux différents responsables. Mon projet en découvrant la réalité

s'est tfransformé, a évolué, et s'y est ancré.

En débutant la formation je pensais proposer une consultation pharmaceutique pour
certaines pathologies que j'estimais clé; aujourd’hui avec I'acquis, le recul et les résultats de
ce travail je considére que I'on ne peut pas aligner les unes apres les autres les consultations
infirmieres, médicales, diététiques, pharmaceutiques sous prétexte qu'un patient d une
certaine maladie. Le patient doit étre ciblé au moyen d'une évaluation de ses besoins, de
ses attentes et une évaluation de ses priorités doit étre faite.

Le leitmotiv n'est plus quelle pathologie a besoin de conseil mais quel patfient exprime un

besoin d’aide dans I'apprentissage.



Cet état de réflexion est le fruit de ce travail ainsi pour mieux le comprendre je vous propose

de reprendre depuis le début et d'avancer ensemble le long du chemin de mon projet de

recherche - action.

« Vous sortirez des ces trois ans completement différents ». Je me dis : « C'est tout vu je suis

passé, et de plus volontairement, de I'autre cété du miroir... »



2  PREMIERE PARTIE: ENTRETIENS AVEC LES PATIENTS

2.1 THEORIE

Ce travail est réalisé dans deux centres de réadaptation affiliés a une des trois institutions
desservies par la pharmacie des hopitaux du nord vaudois et de la Broye (PHNVB) ouU je
travaille actuellement. Nous nous frouvons dans le nord du canton de Vaud entre le Jura et

le lac Léman.

2.1.1 Cadre du travail

La pharmacie des H6pitaux du Nord Vaudois et de la Broye

Cette pharmacie hospitaliére est une association. Elle offre des prestations centralisées et sur
sites aux tfrois institutions membres :
- Le Centre de Soins et de Santé Communautaire (CSSC) du Balcon du Jura avec
I'h6pital de Sainte-Croix
- Les établissements Hospitaliers du nord vaudois (eHnv) avec les hépitaux de
Chambilon, d'Orbe, d'Yverdon, de Saint-Loup et de la Vallée
- L'Hbpital Inter cantonal de la Broye (HIB) avec les hépitaux de Payerne et

d'Estavayer-le-Lac

Elle compte également comme clients deux institutions non membres:
Le Secteur Psychiatrique Nord (SPN) avec le Centre hospitalier du Nord Vaudois
(CPNVD)

L'établissement médico-social de Cottier-Boys & Orny

La PHNVB a été créée en 2001 et ses locaux se trouvent aux abords de I'hopital d'Yverdon &

Yverdon-les-Bains, centre géographique des régions qu’elle dessert.

Cette pharmacie hospitaliere offre avec ses nombreux secteurs de nombreuses prestations

telles que :

= Secteur d'achat - distribution
- Négociation de conditions d’achat aupres des fournisseurs
- Stockage des produits dans les conditions répondant aux normes en vigueur

- Distribution des articles aux services des hdpitaux



» Secteur de Fabrication
Préparation centralisée des chimiothérapies
Préparations stériles adaptées aux besoins des utilisateurs
Préparations non-stériles standardisées

Préparations magistrales confectionnées sur demande

= Secteur d'analyse

- Contréle de la qualité et de I'authenticité des matieres premieres réceptionnées

= Secteur de formation
Partficipation a I'enseignement des étudiants en pharmacie
Site formateur de pharmacien au fitre de pharmacien hospitalier FPH

Enseignement pharmaceutique aux partenaires professionnels

= Secteur de recherche

- Développement de projet de recherche en pharmacie hospitaliere

= Secteur de gestion de la qualité
- Pérennisation des certifications acquises : ISO 9001, RQPH

- Développement des outils de gestion

= Secteur d'assistance pharmaceutique et de pharmacie clinique
- Collaboration aux visites médicales
- Assistance pharmaceutique par téléphone

- Expertise des pharmacies d'unité de soins

C'est dans le cadre de ce secteur d'assistance pharmaceutique que ce présent travail
s'inscrit. Les hépitaux choisis sont les deux Centres de traitement et de réadaptation des eHnv
de Chamblon et d'Orbe.

Les établissements des Hopitaux du nord vaudois et de la Broye

Cette institution créée en 2005 regroupe cing hépitaux et est né de la fusion de deux groupes
d'hépitaux de la région:
Le CHYC quiregroupait les hépitaux d'Yverdon et de Chamblon

Le ResHo qui regroupait les hdpitaux de Saint-Loup, Orbe et La Vallée



Globalement les eHnv ce sont :
En terme de ressources humaines :
- 142 équivalent plein temps (EPT) médecins
- 459 EPT soignants

- 319 EPT autres disciplines médicales

en terme de capacité d'accueil :
- 241 lits de soins aigus

- 105 lits de réadaptation

en terme de patients traités :
- 10627 patients aigus
- 1702 patients de réadaptation
= 848 patients & Chamblon
= 854 patients & Orbe

2.1.2 Cadre théorique

La lecture des chapitres suivant permeftra de mieux saisir le choix du sujet de cefte
recherche action.

2.1.2.1 La pharmacie clinique

La profession de pharmacien est depuis quelques années en pleine évolution. Ceci tant dans
I'activité en pharmacie communautaire que dans le milieu hospitalier. Du réle de producteur
et distributeur de médicament il devient un prestataire de service et de soins, partenaire des
autres professionnels de la santé plus proche du patient.

C’est au début des années 1960, aux Etats-Unis que cette nouvelle direction professionnelle
voit le jour sous le nom de pharmacie clinique.

Dans les années 1990, trois pharmaciens américains Hepler, Strand et Cipolle! développent le
concept de soin pharmaceutique (pharmaceutical care) qui présente un peu plus encore le
pharmacien comment prestataire de soin auprés du patient. lls proposent en méme temps
un changement de philosophie de pratique ; ils différencient ['activité de distribution de

produit et celle de fournir des soins pharmaceutiques comme deux systémes différents.

Le soin pharmaceutique implique le pharmacien dans la gestion du médicament aupres du
patient dans le but d'améliorer la qualité de la prise en charge thérapeutique. On s'intéresse
d la compréhension du patient, ses attentes, ses préoccupations et son comportement en

lien avec son traitement médicamenteux.



Pharmacie clinique en Suisse

En Suisse les premiéres activités cliniques débutent réellement dans les années 1980, avec des
collaborations et des participations aux visites médicales a I'hdpital de Sion, puis a Bdle et
Genéve. Les prestations offertes s'adressent alors surtout aux autres professionnels de santé?,
les médecins, infirmieres, diététiciens, etc. Aujourd’hui, la quasi totalité des hdpitaux romands
et tessinois offre une prestation de pharmacie clinique, les hdpitaux alémaniques partis plus
tardivement sur cette voie sont en plein développement. L'activité couvre essentiellement les
prestations d’assistance pharmaceutique (centre d'information sur le médicament) et la
participation aux visites médicales dans différents services tels que médecine interne,
chirurgie, soins intensifs, pédiatrie, soins palliatifs, réadaptation, hémodialyse, etc.
Ponctuellement, des prestations avec un contact direct avec le patient sont fournies plutdt
sous la forme de projet de recherche ou de projet pilote. Cela concerne les anamnéses
médicamenteuses d I'entrée des patients, I'explication de I'ordonnance de sortie d la fin du
séjour, les conseils pharmaceutiques sur les médicaments dits & haut risque tel que le

Sintrom®.

Un signe fort de I'implantation de cette activité dans notre pays est la récente approbation
par I'assemblée générale de la Société Suisse des Pharmaciens de ' Administration et des

Hopitaux d'une définition officielle de la pharmacie clinique.

La Société Suisse des Pharmacien de I'Administration et des hépitaux définit la pharmacie
clinigue comme un domaine de la pharmacie visant le développement et la promotion
d'une utilisation appropriée, sGre et économique des produits thérapeutiques. A I'hdpital, elle
comprend des activités pharmaceutiques orientées directement vers le patient,
développées dans les unités de soins en collaboration avec les autres professionnels de
santé. Le pharmacien doit disposer de compétences correspondant aux spécificités du
service (pédiatrie, neurologie, Sl, etc.) ou du domaine (traitement de la douleur, du diabete,
infectiologie, etc.) dans lequel il travaille. Il est intégré dans I'équipe multidisciplinaire, présent
quotidiennement ou & titre de consultant régulier dans les services.

Le pharmacien clinicien est au bénéfice d'une formation spécifique et assume la

responsabilité de ses interventions.
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Ses activités s'organisent selon trois axes.

1) Axe lié au patient : collaborer & I'éducation du patient et & la continuité des soins

* Historique médicamenteux
* Adhésion thérapeutique

« Transition avec I'ambulatoire et explication du traitement & la sortie de I'hopital

2) Axe lié au traitement : analyser la thérapie médicamenteuse pour I'optimiser et limiter
la sur-, sous- et mauvaise utilisation des médicaments, en tenant compte des points

mentionnés sous 1)

e Choix des médicaments en incluant les rapports risques/bénéfices (prend en
compte notamment les interactions médicamenteuses et les effets secondaires
prévisibles) et les rapports colts/efficacité

* Indications et exhaustivité des traitements

» Contre-indications en fonction de I'état physiopathologique

e Adaptation et individualisation du fraitement

3) Axe lié au processus : sécuriser le circuit du médicament pour s'assurer que le patient

recoive le bon médicament au bon moment selon la prescription

* Soutien a de bonnes pratiques de prescription

 Elaboration de directives concernant la préparation et I'administration des
médicaments

« Elaboration de recommandations thérapeutiques en collaboration avec les équipes
médico - infirmiéres des services concernés

e Développement d'aides 4 la décision pour les systémes de prescription et
d'administration informatisés

* Prévention et documentation de la iatrogénie médicamenteuse dans 'unité de

soins

Par ailleurs, font parties intégrantes des fonctions du pharmacien clinicien, en lien avec ces 3

axes:

- Une participation & la formation des médecins, des infirmiéres et des pharmaciens.

- Des activités de recherche et développements.
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La pharmacie clinique a la PHNVB
En 2011 six des sept hopitaux membres (Yverdon, Chamblon, Saint-Loup, Payerne, Orbe et

Sainte-Croix) ont bénéficié tout au long de I'année des prestations de pharmacie clinique.

Hopital Service

Hopital de Payerne service de médecine

Hoépital de Sainte-Croix service de médecine

Hoépital de Saint-Loup service de médecine

Hopital d'Orbe services de réadaptation et soins palliatifs
Hopital de Chamblon service de réadaptation

Hépital d'Yverdon service de médecine et pédiatrie

Un pharmacien collabore aux visites médicales dans les hépitaux d'Orbe, Sainte-Croix,

Payerne, Saint-Loup, Yverdon.

2.1.2.2 Le diabéte

L'Organisation Mondiale de la Santé3 (OMS) définit le diabéte comme étant une maladie
chronique qui survient lorsque le pancréas ne produit pas assez d'insuline ou lorsque
l'organisme n'est pas capable d'utiliser efficacement linsuline gu'il produit. Il en résulte une

concentration accrue de glucose dans le sang ou hyperglycémie.

Il existe deux types de diabéte :
+ Le diabéte de type 1 (connu auparavant sous le nom de diabete insulinodépendant

ou diabete juvénile) se caractérise par une production d'insuline insuffisante.

e Le diabete de type 2 (appelé jadis diabete non insulinodépendant ou diabéte
adulte) résulte de I'utilisation inadéquate de linsuline par I'organisme. Il est souvent la

conséguence d'un excés pondéral et de linactivité physique.

Dans les pays fortement industrialisés le diabéte de type 2 est diagnostiqué dans 85 a 95%
des cas. Ce pourcentage est encore plus élevé dans les pays émergeants.
Les conséguences pour le patient sont nombreuses d'autant plus qu'avec le temps, le

diabéete peut endommager le coeur, les vaisseaux sanguins, les yeux, les reins et les nerfs.

Les statistiques de I'OMS révelent les chiffres suivants :
o0 Le diabete augmente le risque de cardiopathie et d'accident vasculaire cérébral.
Cinquante pourcents des diabétiques meurent d'une maladie cardio-vasculaire

(principalement cardiopathie et accident vasculaire cérébral).
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0 Associée 4 une diminution du débit sanguin, la neuropathie qui touche les pieds
augmente la probabilité d'apparition d'ulcéres des pieds et, au bout du compte,
d'amputation des membres.

o La rétinopathie diabétique est une cause importante de cécité et survient par suite des
|ésions des petits vaisseaux sanguins de la rétine qui s’accumulent avec le temps. Au bout
de 15 ans de diabéete, pres de 2% des sujets deviennent aveugles et environ 10%
présentent des atteintes visuelles graves.

0 Le diabete figure parmi les principales causes d'insuffisance rénale. Dix & vingt pourcents
des diabétiques meurt d'une insuffisance rénale.

o La neuropathie diabétique fait suite aux Iésions nerveuses dues au diabéte et touche
jusqu'a 50% des diabétiques. Bien que de nombreux problemes différents puissent résulter
d'une neuropathie diabétique, les symptdmes courants sont les suivants: fourmillement,
douleur, engourdissement ou faiblesse au niveau des pieds et des mains.

o Lerisque général de déces chez les diabétiques est au minimum deux fois plus important

gue la population non diabétique.

Situation dans le monde
Selon les sources34 entre 220 et 285 millions de personnes sont diabétiques dans le monde soit

environ 6,5% de la population globale. Les cing continents ne sont cependant pas touchés
de la méme maniere, le pacifique ouest est aujourd’hui le plus tfouché avec une prévalence
de 10% alors qu'en Afrique que de 4%. Il est attendu que le nombre de patients diabétiques
augmente jusqu’a environ 450 millions, soit 7,8% de la population dans les années 2030 avec
une tres forte atteinte du continent africain.

Cependant ces données sont d prendre avec une certaine distance tant il est difficile de
connaitre les chiffres exactes pour les pays émergeants. Il est reconnu que moins de la moitié
des cas sont diagnostiqués. Dans ces pays le diabéte est souvent détecté lorsque les
complications associées apparaissent.

Aujourd’hui 70% des cas sont répertoriés dans les pays émergeants I'Inde et la Chine sont les
plus concernés. Le diabéte concerne principalement les 40-59 ans. Cependant s'il I'on tient
compte de I'évolution de la pyramide des &ges, en 2030 les 60-79 ans seront les plus touchés.
En 2005 le diabéte a tué 1,1 million de personnes principalement dans les pays d revenu
faible ou intermédiaire. Cinquante pourcents de ces décés se produisent chez des gens &gés
de moins de 70 ans; 55% d’entre eux fouchent les femmes. En 2010, les cas de décés
attribuables au diabéte ont encore augmenté de plus de 5% par rapport a 2007. Pour I'OMS

ce nombre de décés par diabéete devrait doubler entre 2005 et 2030.

D'un point de vue économique le diabéte et ses complications auront dans le futur

d'importantes répercussions sur les personnes et familles mais également sur les systemes de
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santé et sur les revenus nationaux. Il est intéressant de relever cette estimation de I"OMS
réalisée pour la période 2005-2015; en raison des seuls accidents vasculaires cérébraux,
cardiopathies et diabeéete, la Chine va perdre 558 milliards de dollars de revenu national,
I'Inde 337 milliards, la Russie 303 milliards, le Brésil 49 milliards et la Tanzanie, comme dernier

exemple, 2,5 milliards.

Situation en Europe
Selon International Diabetes Federation (IDF)# il est tout aussi difficile d'avoir des données

fiables pour I'Europe car la plupart des chiffres sont basés sur des enquétes établissant la
prévalence du diabete diagnostiqué. Il est estimé que le nombre d'adultes atteints du
diabete dans cette région s'éleve a 55.2 millions en 2010, soit 8.5% de la population adulte
totale. Cette prévalence présente de large variation allant de 2,1 % pour I'lslande jusqu’'a
12,0% pour I' Alemagne. Il n'existe aucune preuve de quelque différence entre la prévalence
des milieux urbains et ruraux.

Il est estimé que plus de 630.000 personnes sont mortes des suites du diabéte en 2010, soit 11%
des décés dans la tranche d'é@ge 20-79 ans.

D’'un point de vue économique les estimations (faites en dollars américains) indiquent qu’'au
moins 106 milliards ont été dépensés en soins de santé liés au diabéte dans la région

européenne en 2010, soit 28% des dépenses mondiales.

Situation en Suisse

Pour la Suisse il est également difficile d'obtenir des chiffres précis car le diabete n'est pas
une maladie qui doit étre annoncée a I'Office Fédéral de la Santé Publique (OFSP).

L' Association Suisse des diabétiques® a extrapolé les données de I'IDF. Il est possible de dire
gu'en Suisse une personne sur 20 est atteinte du diabéete de type 2 soit 300'000 personnes
dont 150 & 200'000 non-diagnostiqués. Il est en effet considéré qu'un diabétique sur deux

ignore gu'il est malade. Selon I'IDF il y a en Suisse 3350 morts en 2010 d0 au diabéte.

Aujourd’hui le mécanisme qui permet au sucre d’'étre absorbé grdce a l'insuline est mieux
compris. La recherche concentre ses efforts sur la production de cellules sécrétant I'insuline
pouvant étre tfransplantées dans le pancréas et sur la génétique. Malgré tout le diabete reste
une maladie chronique dont on ne guérit pas. Cependant 80% des cas peuvent étre évités

par la prévention, I'hygiene de vie, I'alimentation et la perte de poids.
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2.1.2.3 La prise médicamenteuse

Ces dernieres années la technologique médicale et génétique a progressé & pas de géant,
tout comme les connaissances en physiopathologie. La médecine basée sur les preuves
(evidenced based medecin) s'est imposée comme fondement des recommandations
médicales. Pourtant actuellement les maladies chroniques ne sont pas mieux traitées dans la
population qu’'auparavants. Une recommandation de I'OMSle souligne: « Améliorer
I'adhésion & un traitement chronique devrait s'avérer plus bénéfique que n'importe quelle

découverte biomédicale? ».

Les résultats obtenus chez les patients restent éloignés des objectifs fixés par les guidelines.
L'une des raisons est la prise médicamenteuse irréguliere. Il faut compter qu'environ 50% des
malades ne prennent pas ou que partiellement leurs médicamentsd?. Lorsque le traitement
est frés complexe ou demande des modifications du type de vie ou d'habitude cette non
observation du traitement peut augmenter jusqu’a 70%!0.

Ce constat est alarmant et concerne toutes les maladies chroniques. Il est démontré par
exemple, qu'un tiers des ré-hospitalisations de patients souffrant d'insuffisance cardiaque est
d0 a un mauvais suivi du traitement!!. |l est également démontré que le taux d’adhésion au
traitement antihypertenseur chute de 65% & 34 % entre la deuxieme et la froisieme année de
traitementi2.

Le nombre de médicaments a avaler quotidiennement joue un réle également. Les patients
prenant 13 pilules ou plus par jour, ont un taux d'adhérence au traitement de 20%.

La raison de ce mauvais suivi est souvent mulfiple : une question de conception et de
définition, un manque de suivi dans la gestion de la médication et /ou un refus du patient

d'entrer en matiere.

Une question de conception et de définition

Le médicament

Le mot « Médicament » vient de la racine latine medicus et de ce fait est lié au médecin, &
son savoir. C'est la préparation susceptible de traiter la maladie diagnostiquée par le
médecin!3. Cependant cette préparation ne représente par forcément la méme chose pour
le soignant et pour le soigné. Pour le prescripteur il représente le soin. Pour le patient ce
méme médicament représente aussi le soin et I'espoir de guérison mais également sa
maladie, sa souffrance, ses craintes. Il est intéressant de constater que le mot grec pour
définir le médicament est pharmakon et integre cette ambivalence. Il signifie reméde et

poison'4, c'est-a-dire efficacité et effets indésirables.
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La prescription

Un acte important de la consultation médicale est la prescription, c’est-a-dire le moment de
la rédaction de I'ordonnance par le médecin. Sylvie Fainzang dans « Médicaments et
sociétén écrit: «ll est ainsi désormais admis que, a travers la prescription, le médecin
reconnait le probléeme ou la plainte du patient. Délivrer une ordonnance, c'est admettre
qu'il y a une justification, voire une légitimité & la soigner. Inversement, refuser une
prescription pourrait jeter le doute sur I'authenticité de la plainte!s .

Pour le médecin il est indiscutable que la prescription fait partie d'un contrat qui doit étre
suivi. Pour le patient ceci est nettement moins évident. Une étude a montré que 15% des
patients ne vont méme pas chercher leur médicament & I'officine apres une consultation
médicale's. Une autre étude décrit que les patients oublient 56% des informations juste apres

avoir quitté le cabinet1?,

Un manque de suivi dans la gestion de la médication
Par manque de suivi peut-on parler de probleme de compliance ¢ Faut-il plutét parler d'un

probleme d’'adhésion au traitement 2 Ou alors d'un probléme d’observance 2

La compliance et I'adhérence sont deux mots sont souvent utilisés de facon générique
pourtant ils different fortement par leur définition et leur dynamique. La compliance est un
anglicisme qui signifie consentement, obéissance, suivi de la prescription. Le patient est
passif dans la décision et suit les recommandations, la prescription du soignant. L'adhésion
au traitement integre l'implication du patient dans le choix thérapeutique qu’'il lui est
proposé. Le patient participe, il est actif.

Cette adhésion thérapeutique est parfois confondue avec I'observance thérapeutique. A.J.
Sheen dans son article : Non-observance thérapeutique : causes, conséquences, solutions,

les distingue clairement en placant I'observance comme une étape de I'adhésion.

L'adhésion!” englobe :

- I'adhésion primaire :  décrit pour un patient nouvellement diagnostiqué le respect de
la premiere prescription.

- I'observance : décrit la maniére dont le patient respecte la posologie de son
fraitement au quotidien.

- la persistance : représente la durée de prise d'un médicament.

Ces différences sont essentielles et le choix du terme définit le positionnement du soignant vis-

&-vis du soigné et le mode de relation qu'il y a aura entre eux. Etre compliant demande au

16



patient de suivre les objectifs définis par le soignant. Adhérer au traitement demande au
soignant de faire converger ses objectifs vers ceux du patient et/ou de son enfourage.

Ainsi parler de compliance ou d'adhésion dépendra du point de vue que le soignant aura
décidé de prendre. Dans ce fravail le point de vue choisi est celui de I'adhésion au
traitement.

Il est constaté que les patients adherent peu au traitement. Pourquoi 2 Ces traitements sont
pourtant I1& pour les aider. Quelles sont les raisons qui font qu'ils décident de ne pas prendre

leurs médicaments 2

Un refus du patient d’entrer en matiére

Lorsqu’un patient refuse un traitement, est-il résistant ou subit-il une résistance des soignants 2
Souvent les thérapeutes parlent de résistance des patients au traitement lorsque ceux-ci
refusent une prise en charge. lls tentent de comprendre en se focalisant sur le pourquoi de la
résistance & la place de se concentrer sur le « comment ». Ce « comment » proposerait au
soignant une direction nouvelle, faisant une place au contexte relationnel en amenant un
réel changement!® dans la position soignant-soigné. Cette étiquette de personne résistante
est d mettre en parallele avec celle de personne rigide que I'on entend souvent dans le
domaine des relations sociales. Il est & mon sens logique de les interpréter de la méme
maniéere. En psychologie considérer une personne rigide c'est se ramener 4 sa propre rigidité,
d sa propre incapacité & accepter une différence de comportement chez I'autre. Cela
reprend les propos de Bandler et Grinder, théoriciens de la programmation neurolinguistique :
«Si les soignants reconnaissaient que lorsqu’ils parlent de « résistance» ils font un
commentaire & leur propre sujet et non au sujet des clients, la thérapie évoluerait & un

rythme plus rapide’? ».

Les raisons pour un patient de ne pas suivre son fraitement, les raisons de ces comportements
inappropriés sont multiples et complexes. Pour les appréhender il faut d'abord prendre en
compte la dimension chronique de la maladie, s'intéresser aux expériences de vie de ces
patients et aussi a leurs représentations de la maladie, & leurs croyances tout en tenant
compte du contexte socioculturel. Un musulman, par exemple, ne prendra pas son
traitement ou modifiera la posologie pendant la période de ramadan, il ne se traitera que si
sa vie est en danger et non pas pour protéger sa santé et considérant le coeur comme un

organe noble et vital il suivra particulierement bien ce traitement 1a15.

Il est également nécessaire de comprendre quelle représentation le médicament a pour les
patientsl?. En effet en plus des croyances et théories populaires sur les bienfaits ou méfaits

des produits, le médicament peut étre investi de symbolique forte. Il peut en effet avoir une

symbolique irrationnelle valorisant la personne en lui donnant le statut de malade ou &
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I'inverse étre I'élément mettant en évidence I'handicap, la dégradation physique. Il peut
avoir également une symboliqgue métaphorique en incarnant un objet de soulagement ou

étre la preuve tangible d'un état de maladie?!.

Une étude canadienne?? a étudié la compréhension des bénéfices et des risques de leur
traitement au moyen d’interview semi structuré auprées de diabétiques. Il en ressort que la
majorité des patients comprennent les bénéfices du traitement. Cependant le nombre et le
colt des médicaments est percu comme un risque au début des traitements et sont un
facteur non bénéfique pour la santé. lls reconnaissent les bénéfices des produits et que ceux-
ci jouent un réle vital dans la prise en charge du leur diabéte mais ils ne le transposent pas
toujours en comportement adhérent. Il y a ambivalence. lls considerent ces traitements
comme un fardeau et un régime lourd 4 suivre. D'autant plus qu'il se complexifie au fil des

ans et qu’il les accompagnera tout au long de leur vie2s,

Un affect émotionnel a des répercussions physiques sur I'hnomme, symptémes de I'angoisse
par exemple. Réciproguement cela a du sens de considérer qu'une atteinte physique
(comme une maladie chronique) a des répercussions émotionnelles?4. Claudie Haxaire de la
faculté de médecine de Brest a une interprétation de cette problématique trés pertinente:
« Pour qu'un patient adhere a un traitement prescrit, il faut que le médicament apparaisse
comme reméde d ses maux. Le terme de remede se différencie de celui de médicament
par le fait qu'il est beaucoup plus large, gu'il integre une notion d'écart ». Pour comprendre
cela revenons a la racine du mofremede qui est remedius. A I'origine ce mot désigne
I'écart autorisé entre une piéce d'argenterie et son titre réel. Ensuite ce mot en est venu &
désigner la thérapeutique qui vise & combler I'écart entre un état percu comme normal et
un état dont I'anormalité était percu comme pathologique. Il est important de noter ici que
ce terme ne préjuge en rien de la nature de cet écart. Le reméde obéit & d'autres critéres
d’'efficacité que le médicament, il est classé, catégorisé, différemment, en fonction de
« principes organisateurs » en rapport avec les représentations du corps et de la personne.

Cet écart entre « normal » et «kanormal », entre « en bonne santé » et « malade » ne coincide
pas nécessairement avec I'écart percu par le médecin. Dans le contexte émotionnel de la
maladie le patient interpréte cette maladie, cette anormalité selon un modéle de
représentation du corps. Ce modele est plus proche de ses perceptions immédiates que de
la physiopathologie. Les contraintes que font peser sur Iui le réle de malade I'amene a

aménager le traitement de facon & rendre sa vie plus supportable!s. 25,

Cette complexité qui entoure le patient, qui le guide et I'influence dans ses choix nous

demande de repenser la maniére d'apprendre au patient comment prendre ses
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médicaments. Un patient a beaucoup plus de mal & adopter les conceptions d'un

professionnel qu’un professionnel & adopter celles du patientl?.

2.1.2.4 Changer le mode d’approche du soignant
La solution peut se trouver dans la maniére de communiquer, d'écouter, d'évaluer.
Le récit d’'un patient est une source directe d’information, une photographie qui fournit des
informations sur ce qui est important & ce moment précis de sa vie. En comprenant mieux ce
qui motive ou démotive le patient & prendre ses médicaments, le soignant sera en meilleure
position pour I'aider a prendre des décisions sur sa santé2¢, Le récit peut étre la clé pour
comprendre pourquoi certaines personnes sont compliantes avec les instructions et d’'autres
pas. Parmi les outils a disposition pour améliorer I' utilisation par le patient des médicaments
celui de I'écoute active est peu employé. Les études qui explorent la compliance
s'intéressent au pourcentage de compliance au lieu d'explorer en quoi I'utilisation d'un
médicament est utile pour un patient dans son contexte de vie et si cette utilisation a du sens
dans ce contexte. Le test de Morisky-Green?’ en est un exemple illustratif. Ce test se base sur
quatre questions pour définir une adhérence ou une non adhérence au traitement.

1) Avez-vous une fois oublié de prendre vos médicaments 2

2) Négligez-vous parfois votre traitement 2

3) Quand vous vous sentez mieux, vous arrive-t-il d'arréter de prendre vos

médicaments 2
4) Lorsque vous vous sentez moins bien apres la prise de médicaments, arrétez-vous de
les prendre 2

Avec quatre points le patient adhére & sa thérapie, avec trois, il n'est pas adhérant. Nous
nous frouvons dans du quantitatif pur sans prendre en compte la partie psycho sociale. Le
risque est alors grand de ne pas comprendre la sifuation et de ne pas pouvoir apporter le
soutien adéquat. De plus ces études concluent en mentionnant le fait que le soignant doit
étre capable de donner une information sur I'importance de prendre ses médicaments, que
le patient devrait comprendre sans stress surajouté qu’elle est I'importance du médicament
pour lui. Il est bien de mentionner le qui et le quoi, il serait plus profitable d'aborder le
comment. Or, malheureusement, le contenu d'une bonne information n'est quasiment

jamais décrit, ni & quel moment propice il faudrait la communiquer.

2.1.2.5 Apport de I'éducation thérapeutique du patient

L'OMS définit le concept d'ETP comme suit : « L'éducation thérapeutique du patient doit
permettre aux patients d’acquérir et de conserver les compétences les aidant a vivre de
maniere optimal avec leur maladie. Il s’agit 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 I'autogestion et de soutien psychologique, concernant la

maladie et le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
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organisationnelles et les comportements de santé et de maladie. L'éducation thérapeutique
vise a aider les patients et leur famille & comprendre la maladie et le traitement, & coopérer

avec les soignants, a vivre plus sainement et & maintenir ou améliorer leur qualité de vie. »

Cette définition exprime ce que doit permettre I'ETP mais ne dit pas ce qu’est I'ETP. Chantall
Eymard2® décrit trois différentes modalités d'ETP en fonction des interactions qu'il y a entre les
modeéles de I'apprentissage qui peut étre le behaviorisme ou le constructivisme et les
différentes visées et modeles de |'éducation que sont I'instruction, le développement du sujet

et la socialisation.

- L'ETP priviégie la transmission des savoirs et s’inscrit dans une « approche
behavioriste », dans un rapport expert (soignant) / novice (patient). L'apprenant

gu'est le patient n'est pas considéré comme co-constructeur de son éducation.

- L'ETP ceuvre pour I'obtention de comportements adaptés par le patient et s'inscrit
dans une « approche behavioriste par I'action » partant d'un postulat que seuls les

comportements observables peuvent étre évalués

- L'ETP vise la connaissance de soi du patient dans un environnement social et s'inscrit
dans une «approche constructivistey ou les savoirs d'expérience du patient

occupent une place centrale dans I'activité éducative.

Il est aisément compréhensible qu’en fonction de l'interaction choisie, la relation patient —

soignant prendra des directions fort différentes.

La notion de processus par étape38 , est manquante dans la définition de I'OMS qui ne parle
que d'un processus permanent. La permanence de I'éducation est bien sOr cruciale mais
n'a de sens, & mon avis, que si elle est séquencée par des étapes clairement posées. Il y a
tout d'abord le diagnostic éducatif avec I'entretien de compréhension et I'analyse des
observations, puis le projet éducatif au cours duquel le soignant s'accorde avec le patient
sur la définition des besoins éducatifs et les compétences & acquérir. L'évaluation vient

ensuite.
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Le diagnostic éducatif

S'entretenir avec le patient I'aide & mieux comprendre sa difficulté et I'amene vers une
meilleure gestion de sa santé. Pour atteindre ce but le soignant s’appuie sur un outil appelé
« entretien de compréhension». Cet entretien est semi-structuré et basé sur un guide
d'entretien qui permet au patient de s'exprimer sur son vécu et son quotidien avec la
maladie. En posant des questions ouvertes, le soignant invite le patient a faire part de ses
conceptions, ses peurs, d parler de ses comportements de santé le conduisant d mieux se
comprendre. En reformulant les dires du patient et en les résumant, le soignant s'attache &

établir une communication adéquate.

Pour arriver au diagnostic il faut en premier lieu retranscrire verbatim les propos du patient
puis suivre une méthodologie incluant sélection, classement et analyse des observations.

La sélection des observations n'est pas chose aisée tant le verbatim est riche en information.
Ce tri se fait sur la base de la pertinence du propos recueilli pour comprendre la situation du
patient. Les observations utiles sont extraites du verbatim et doivent étre a présent classées
selon des themes en relation au patient du type : « degré de compréhension de la maladie »,
« gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise », « difficultés rencontrées dans le
quotidien en rapport avec la maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de
santé », etc.

Les observations préalablement triées sont listées dans ces différents themes en prenant soin
de les retranscrire tels quels. L'analyse permet de metire en lien les observations de méme
nature et d’en faire des déductions qui composeront le diagnostic éducatif. Ces analyses se
font d'abord théme apres theme puis en inter théme. Dans notre situation le but de I'analyse
est de ressortir des besoins éducatifs d'un groupe de patient cette analyse se fera également

fransversalement entre patient.

L'étape suivante est de s'accorder avec le patient sur la problématique et sur les

compétences d acquérir : le projet éducatif.

Le projet éducatif

A chaqgue patient correspond un projet éducatif. Le patient est avant tout une personne
unique avec son propre VEécu, ses propres conceptions et son propre degré d'acceptation
de la maladie. Chaque patient avance a son rythme, le soignant doit adapter le projet et les
objectifs en conséquence. Pour définir le stade de changement du patient, le professionnel
peut s'aider de la classification en cing stades proposée par Prochaska et Di Clemente : la
pré-contemplation, la contemplation, la décision, I'action et la rechute. Cet état

d'avancement sera déterminant pour s'accorder sur les objectifs thérapeutiques. D'un stade
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de pré-contemplation d un stade d'action, les objectifs vont varier de « faire prendre

conscience » d « mettre en pratique ».

A l'aide du diagnostic éducatif, le soignant fait ressortir les problémes, les freins, les
ambivalences et surtout les ressources du patient. Ces informations sont par la suite restituées
lors d'un nouvel entretien afin de s’accorder sur la compréhension commune de la réalité du
patient. A ce stade du processus le soignant possede les éléments pour présenter au patient
ses besoins éducatifs. Le besoin éducatif est ce que peut apprendre un individu pour
améliorer ses compétences afin d'aller d'un état insatisfaisant mis en avant gréce d
I'entretien de compréhension et un état souhaité.

La recherche des besoins éducatifs est une phase clef tant pour le soignant que pour le
patient. Pour le soignant, il s’agit du socle de sa démarche éducative ; une base solide sur
laquelle il va proposer et négocier la construction des objectifs éducatifs. Pour le patient,
c'est un moment d'auto-découverte. Un patient a souvent plusieurs besoins éducatifs et il est
rarement possible de les travailler simultanément. Il va falloir les hiérarchiser par degré
d'importance afin de les aborder un par un.

Le patient et le soignant auront sans doute un point de vue différent sur cette priorisation. La
négociation va permettre de se mettre d'accord sur la prise en charge et permettre de
définir les objectifs.

Le soignant pour avancer avec le patient se doit d'accepter la négociation et tenir compte
du stade de changement. Sans cela, le partenariat est difficile voir impossible d obtenir et un
décalage entre le soignant et le patient s'installe. Le patient ne se sentant pas concerné
dans le projet proposé (imposé) ne s'y investira pas. Sans I'investissement du patient,
I'apprentissage et I'utilisation des acquis ne se font pas.

Le but de cefte étape du projet éducatif est de faire évoluer le patient. Apres s'étre
accorder sur I'objectif, il faut maintenant accompagner le patient dans I'apprentissage des
éléments qui lui manguent pour y parvenir. Je suis sensible a cette idée que I'apprenant est
I'auteur de son apprentissage. Ainsi pour évoluer il doit transformer son savoir par étape,
remodeler ses connaissances, déconstruire pour mieux reconstruire. Ce modéle
constructiviste n'impose pas un savoir sans lien avec I'existant au contraire il met en rapport
le sens de I'apprentissage avec la vie du patient. Ce modéle est & mon avis le plus cohérent
et celui qui assure le mieux la tfransformation du savoir.

Cependant pour qu'il puisse apprendre ou pour que cet apprentissage soit facilité le patient
doit avoir un environnement didactique adéquat et un soutien de qualité.

Son nouvel apprentissage le patient ne le fera pas sur une page vierge et blanche mais sur
un livre noircit de croyances, de connaissances, de comportements qui sont autant de bases
sécuritaires et équilibrantes pour Iui. Le patient sera, certes, le seul capable de déconstruire

et reconstruire son livre mais pour débuter ce difficile défi il lui faudra trouver des stimulus, des
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avantages d le faire. Le soignant pourra faciliter ce travail en le stimulant, le questionnant sur
des situations oU il frouve un intérét de changer?. Le soignant pourra susciter la motivation du
patient en découpant le projet éducatif en microprojets, les objectifs en micro-objectifs.
Quoi de plus frustrant que de stagner au pied d'un objectif trop grand, a l'inverse quoi de

plus stimulant que de franchir des petites étapes avec succes.

L'étape suivante qu'est I'évaluation permettra de faire un bilan de cette évolution par
I’évaluation des acquis et des manques en relation avec les attentes. Ce sera le moment de
redimensionner le projet éducatif, de redéfinir la problématique et les besoins en fonction des
résistances, des nouvelles priorités du patient, conséquences d'un contexte de vie qui
change. Ainsi le patient et le soignant pourront repartir pour un four et continuer ainsi tant

qgue le besoin se fait sentir.

2.1.2.6 Choix de la méthode de recherche

Il est de tradition dans les sciences de se baser sur une analyse quantitative ou la raison y a
une place dominante. L'observation de la réalité se base sur une objectivation de celle-ci.
Cette méthode a été développée surtout pour les travaux de laboratoires. Il est plus difficile

de I'appliguer d une recherche qui s'intéresse a I'numain.

La démarche qualitative basée sur le paradigme interprétatif est le second type d'analyse
existant. Mayer en donne cette définition : « Chaque genre de recherche est intégré dans
un paradigme, une conception du monde. La recherche dans le domaine de la santé est
entreprise avant tout dans le cadre de deux paradigmes, soit le paradigme positiviste et le
paradigme interprétatif. Dans les sciences naturelles, c’est I'approche positiviste qui domine.
Une supposition fondamentale du positivisme est I'existence d'une réalité définitive qu’on
peut découvrir et prouver par I'observation et I'expérimentation. La reconnaissance des
relations cause a effet est située au premier plan. Quant au paradigme interprétatif, il s’agit
principalement de considérer I'étre humain non détaché de son environnement, mais
intégré dans le contexte global de sa vie. La réalité est considérée comme une construction
des personnes impliquées et la compréhension des expériences se trouve au cenfre de
I'intérét de la connaissance. »%0

La principale différence entre ces deux paradigmes est I'ordre de mise en relation des
éléments du systeme. Comme |'explique Hart, les positivistes expliquent les faits par la logique
causale alors que pour les interprétatifs, la complexité remplace la linéarité3!. Les interactions
entre les différents éléments d'une situation donnée sont appréciées dans leur contexte : «

les causes et les effets sont en perpétuelle dynamique dans une réciprocité constante ».
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Cette démarche n'est pas familiere pour le corps médical plutdt habitué aux données
numériques souvent acceptées sans remise en cause. Toutefois cette analyse quantitative se
trouvent étre réductrice ou inadéquate pour fraiter un individu. Des auteurs comme
Greenhagh et Taylor démontrent qu'une recherche qualitative permet de donner du sens
et/ou d'interpréter des situations du point de vue du public cible, de comprendre comment

une personne ou un groupe percoit le monde dans lequel il évolues2,

La recherche qualitative permet de :
— Considérer les événements du point de vue de la personne étudiée.
- Révéler des thémes dont I'importance est inattendue et qui seraient restés dans

I'ombre si le chercheur s'était limité & une liste de questions préétablies.

C'est la méthode de choix quand le théme est peu familier, les concepts inconnus,

ou dans la recherche de la signification plutét que de la fréquence ou encore quand la
souplesse de |'approche est nécessaire pour découvrir I'inconnu.

Il existe plusieurs outils & disposition pour s’entretenir avec I'individu, le groupe ou plutdt

observer.

Type d’approche Outils

Entretiens non structurés

Entretiens individuels Entretiens semi structurés

Entretfiens structurés

Entretiens de groupe de discussion focalisée

Enfretiens de groupes Entretiens de groupes naturels

Méthodes participatives

Observation participante

Observations Observation non structurée, non participante

Observation structurée, non participante

Mon choix porte sur I'entretien avec I'individu sous la forme d’entretiens semi structurés.
L'échantillonnage dans cette démarche se veut restreint, déterminé par le besoin d'acquérir

une meilleure compréhension d'un phénomene et non par celui de généraliser ou de

prédiress,
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Le tableau ci-aprés liste les avantages et inconvénients de cette approche :

Avantages

Vérification de la compréhension des questions

Possibilités de demander des informations supplémentaires

Acquisition du vocabulaire utilisé par la population étudiée

Importance du langage non verbal

Mention de sujets auxquels I'investigateur n’avait pas pensé

Inconvénients

Risque d'obtenir des réponses socialement acceptables

Importance des attitudes et des caractéristiques de I'investigateur

Analyse longue et difficile

Analyse statistique impossible

2.1.3 Problématique

Comme responsable du secteur d'assistance pharmaceutique et de pharmacie clinique je
participe plusieurs fois par semaine aux visites médicales, collaborant & la prise en charge
des patients avec les médecins, infirmiéres, et autres spécialistes.

Pourtant depuis bientdt dix ans que j'exerce dans cette insfitution, je n'ai que
ponctuellement eu I'occasion d'offrir et de partager mes connaissances directement avec
le patient comme le font mes collégues anglo-saxons.

Je me pose souvent la question: pourquoi en Suisse sommes-nous la seule profession
médicale et paramédicale qui n'accede pas directement aux patients dans un hépital 2

De plus lors de ces visites, qui m’'ont permis d'observer plus de 20'000 relations soignants —

soignés, j'ai pu observer plusieurs éléments qui sont développées ci-apres.

- Le médecin frappe & la porte et entre. La visite suivant un horaire déterminé, le
médecin ne demande pas au patient si ce dernier est, & ce moment précis, disposé
d le recevoir. Cet acte peut étre percu par le patient comme une agression, une
infrusion dans son monde.

- Le médecin est généralement accompagné de plusieurs médecins-assistants et autre
personnel hospitalier créant ainsi une supériorité numérique. De ce fait, le patient
peut ressentir une géne a s'exprimer devant cette assemblée et par conséquence,

ne pas oser poser de questions.
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- Les médecins, en blouse blanche, sont debout alors que le patient est souvent alité
ou assis créant ainsi une relation non verbale verticale. Le patient peut avoir
I'impression d'étre dans une relation dominant-dominé.

- Le médecin va souvent poser des questions fermées et orientées telles que « Vous
avez moins de douleurs ce matin 2 ». Ces questions permettent difficilement au
patient d'exprimer son ressenti et suggerent de la présence du symptéme.

- Le temps & disposition étant limité, le médecin axe son interaction avec le patient
uniguement sur ce qui lui parait pertinent d'un point de vue médicale. Finalement,
I'information transmise reste celle que le professionnel appréhende comme la plus
utile. Mais qu’en est-il pour le patient 2 Que peut-il en faire 2 Comment la mettre en

pratiqgue 2 Quelle conséguence sur sa vie quotidienne 2

Finalement ces observations m'ont poussé & penser une autre maniére d'interagir avec le

patient. Cette nouvelle approche s'est matérialisée dans | ‘ETP.

Le sujet de ce travail c'est peu & peu mis en place suite également a des discussions
informelles avec l'infirmiere clinicienne spécialisée en diabétologie. Elle décrivait que les
patients diabétiques polymédiqués d qui au cours de I'hospitalisation on avait changé ou
infroduit un fraitement posaient souvent des questions sur les raisons de cette modification.
Elle ressentait une certaine anxiété voir angoisse chez eux. Selon elle, ils considéraient que ce
changement (ce passage d'un traitement oral & I'insuline ou I'ajout d’'un comprimé) était un
pas de plus vers leur finitude ; qu'avec tout ce qu'ils avaient déja a gérer c'était la goutte
d'eau qui faisait déborder le vase. A son avis ce collectif de patient avait des besoins

éducatifs non couverts.

2.1.4 Besoins éducatifs
Les besoins éducatifs projetés qui émergent de ces constats concernent les patients et

également les soignants.

Il ressort que les patients ont a priori

Besoins éducatifs Acteurs pouvant y remédier

une demande d’information au sujet des
modifications de leur tfraitement qui ne Pharmacien ou soignant

semble pas étre couverte actuellement

Une anxiété concernant la péjoration de leur
maladie dJ & un manque de )
i ) ] o Pharmacien avec approche ETP
compréhension de la relation médicament —

maladie
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Il ressort que les soignants ont & priori

Besoins éducatifs Acteurs pouvant y remédier

Mauvaise perception des besoins en ]
) ] ] Soighant avec approche ETP
informations des patients

Une difficulté & considérer les patients avec )
Soignant avec approche ETP

une approche globale et non que médicale

2.1.5 Intérét du travail

Le but de ce travail est d’évaluer quels sont les besoins en information du collectif de patients
sélectionnés. Aprés analyse, transcrire ces besoins en un outil simple et pratique qui pourra
étre utilisé comme support et guide aux consultations du pharmacien. Suivant de quel point
de vue I'on se place I'intérét d'une telle consultation est multiple.

Pour le patient, I'apprentissage est favorisé par cette interaction. Elle va contribuer a aider le
patient d s'engager dans le processus compliqué et complexe qui consiste & déconstruire et
réorganiser ses conceptions, représentations et croyances préexistantes pour adhérer a la
thérapie.

Pour I'hopital, ce projet novateur aux eHnv par son angle d'approche du patient sera
complémentaire et potentialisera des prestations déja offertes aujourd’hui aux patients
diabétiques. Il contribuera & la réflexion multidisciplinaire pour une nouvelle approche
éducationnelle du patient.

Pour la pharmacie, ce projet ouvre la voie vers une participation plus active du pharmacien
dans la gestion des traitements médicamenteux et plus spécifiquement dans la vérification

de I'observance et de la motivation du patient a adhérer au mieux au traitement prescrit.

2.1.6 Légitimité

La direction de la pharmacie me soufient et place cette formatfion comme axe de
développement de mon secteur d'activité. L'assemblée de délégués de la pharmacie a
validé le financement.

Sur le terrain, les médecins chefs et infirmiers chefs des sites choisis pour I'étude ont approuvé
et soutiennent mon projet. Cet accueil rend compte de la confiance obtenue durant les dix
ans de collaboration interdisciplinaire et valorise la place du pharmacien aupres du patient.
L'infirmiére spécialisée en diabétologie est enthousiaste et par son expérience m'oriente
dans le choix du collectif de patient. Elle ressent un besoin des patients d'avoir des
renseignements sur les médicaments, les fraitements. Dans ses discussions avec eux, les
patients expriment un besoin d'information sur les médicaments. Le médecin endocrinologue

consultant de I'institution valide ce projet également.
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2.1.7 Hypothése
Les patients ont des besoins éducatifs qui sont insuffisamment couverts par
I'organisation actuelle. Une approche éducationnelle renforcée contribuerait a

améliorer I'adhérence au traitement.

2.1.8 Objectifs
= Accéder d une meilleure compréhension des difficultés et des ressources des patients.
=  Comprendre les représentations et identifier les besoins des patients pour définir une
approche pédagogique appropriée afin de favoriser la prise des médicaments.
= Evaluer le besoin de sensibiliser les soignants a une approche éducationnelle

différente.

2.2 PRATIQUE
L'évaluation des besoins est réalisée au moyen d'entretiens de compréhension auprés de

patients sélectionnés.

2.2.1 Méthode
Le collectif comprend tous les patients hospitalisés au Centre de traitement et de

réadaptation d'Orbe ou de Chamblon qui ont les critéres d'inclusion suivant.

Criteres d'inclusion :
- Aundiabete
- Est polymédiqué avec au moins 5 médicaments
- A subi une modification de son traitement
- Parle le francais couramment

- Est capable de participer a une conversation (basé sur I'évaluation des soignants)

Dix patients sont sélectionnés par I'infirmiere spécialisée en diabétologie. Elle est mise au
courant par les équipes infirmieres de chaque situation « diabétique » qui se présente dans

ces services.

L'entretien de compréhension est anonyme et confidentiel. Il dure environ 30 minutes et est

enregistré avec I'accord du patient.

L'entretien est guidé par un guide d’entretien dont voici le contenu :
Bonjour,
Je suis le pharmacien de cet hépital et comme vous I'a annoncé Mme H.L., I'infirmiére en

diabétologie, je viens a votre rencontre pour discuter avec vous de votre traitement.
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Je souhaite développer une information sur le traitement du diabéte qui répond aux besoins
des patients. Bien connaitre les attentes des patients est nécessaire a I'élaboration d'un

programme d'information.

Pour cela je souhaite discuter avec vous, étes-vous d'accord ¢

Cela va durer environ 30 minutes.

Etes vous d'accord également que cette discussion soit enregistrée sur ce magnétophone 2
Ceci pour que je puisse écouter a nouveau la discussion et en ressortir les éléments
importants. Bien entendu tout ce qui est dit est confidentiel et anonyme.

Aprés I'accord du patient la discussion débute.

=  Que représente pour vous ce changement de dosage ¢

= Quitter votre ancien médicament, qu'est ce que cela vous fait vivre 2

=  Comment comprenez-vous ce changement ¢

= Qu'est-ce qu'un médicament pour vous @

=  Comment votre ressenti de la maladie a-t-il évolué avec le temps 2

= Quelle place ont les médicaments dans votre vie 2

= Quelsens cela prend-il pour vous ¢

= Quel est votre sentiment par rapport a ces changements 2

= Quellien faites-vous avec I'évolution de votre maladie 2

= Connaissez-vous ce nouveau fraitement 2

= Quels liens faites-vous entre le médicament et la maladie 2 Et I'avancement de la
maladie ¢

= Comment interprétez-vous ce changement de médicament effectué par votre
médecin 2

=  Comment jugez-vous le bénéfice du traitement 2

=  Comment prenez-vous vos médicaments ¢

= Sivous deviez choisir un médicament dans la liste, lequel prendriez-vous 2

=  Comment expliquez-vous ce choix ¢

= Comment partagez-vous ou pas vos préoccupations liées a votre traitement avec
votre conjoint, famille 2

=  Comment réagissez-vous a cette question : Est-ce que ce sont les médicaments qui
vous contrélent ou vous qui contrélez les médicaments 2

=  Comment expliqueriez-vous le traitement & I'un de vos proches 2

= A voftre avis, qu'est-ce qui pourrait vous aider dans ce changement de traitement?

Un verbatim est réalisé a partir de chague enregistrement.
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Un constat est fait selon la grile des constats relatifs proposés lors de la formation et

présentée ci-dessous :

Constats relatifs Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences

2) Antécédents et événements antérieurs

3) Maladie : compréhension, conceptions,
croyances

4) Traitements:  compréhension,  conceptions,
croyances

5) Comportements de santé recommandés:

compréhension, conceptions, croyances

6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état
de crise

7) gestion des actes de vie quotidienne

8) Sentiment d’auto efficacité pour faire face aux

événements en rapport avec la maladie et/ou les

traitements

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en
rapport avec la maladie et/ou le fraitement et/ou les

comportements de santé

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences,

émotions exprimées

11) Comportements relationnels a I'égard des

soignants, proches, tiers

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

Une premiéere analyse des constats est effectuée entretien par entretien, puis une seconde

approche est faite par une analyse fransversale des constats.

2.2.2 Résultats

Sept femmes et trois hommes ont participé a cette étude. La moyenne d’'age est de 78.1 ans
(homme : 69 ans ; femme : 82.3 ans). Le nombre moyen de médicaments est de 9.9. Un seul
patient est hospitalisé pour un probleme directement lié au diabéte. Il s’agit du deuxieme

patient interviewé qui est hospitalisé pour un mal perforant plantaire.
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Un seul patient subit une modification de ftraitement qui ne concerne pas la classe
thérapeutique des antidiabétiques. Il s'agit de la huitieme patiente interviewée. Elle est
hospitalisée suite d un AVC ischémique dont la modification de traitement est I'intfroduction

des médicaments de prise en charge de cette pathologie.

Toutes les personnes sélectionnées ont accepté I'entretien d'une durée moyenne de 35
minutes. Bien que les chambres n'étaient pas toutes individuelles, certaines d'entre elles
avaient trois lits, les discussions ont & chaque fois eue lieu dans une ambiance intime, grce a
un rapprochement d'une chaise, fermeture d'un rideau, etc. Ces dix séances ont été

réalisées sur une durée d'un an et demi.

L'analyse des constats relatifs individuels puis transverses donne les résultats suivants exprimés

schématiquement et soutenus par des tableaux proposant des illustrations des constats.
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Le patient avec sa maladie

Ressources
o Connaissances Pharmaceutiques
(posologies, dosages, nature du traitement)
o Connaissances diététiques
(comportement alimentaire, valeurs nutritionnelles)

o Le vécu familial
0 Lescours de diabéte
o0 Les entretiens avec les spécialistes
o La qualité des explications
0 Les objectifs personnels
Zones d’'ombre ]/\[ )

0 Besoin d’explication surle Freins
traitement et les 0 Régime alimentaire
modifications effectuées : inadapte ,

0 Besoin de connaitre I'effet <: Patient j\> 0 Horaires contraignants
des médicaments 0 Les pigUres d'insuline

o Handicap physique

Problemes

o Connaissances pharmaceutiques
(traitement, effets indésirables, mode d’action, changement de
produit, liens entre symptémes et médicaments)

o Connaissances diététiques
(notions de diététiques, inadéquation entre acquis et régime
hospitalier)

o Connaissances médicales
(Incompréhension de la maladie, incompréhension de la
physiopathologie, interprétation du réle du pancréas, relation entre
événements et conséquences)
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Ressources

Thémes

lllustrations

Connaissances

pharmaceutiques

Posologies- Dosages

«ils me font une insuline le matin & 35 Ul et 40 ou 45 le soir »
«avant j'avais des pastilles une le matin et une le soir et
maintenant j'ai une piqure le matin »

« Parce que a la maison je faisais 28 Ui de voild les noms je ne
m'en rappelle plus d'une certaine sorte d'insuline, ensuite je
faisais 8 Ui d'une autre. Aprés a midi la rapide et le soir la
rapide. Je faisais 4 pigUres par jour »

Nature du fraitement

«il m'a prescrit le Competact pour remplacer I'Avandamet
parce qu'il y a avait des problémes de santé notamment des
risques de crises cardiague »

Connaissances diététiques

Comportement alimentaire

« je mangeais beaucoup de legumes, peu de viandes »

« A la maison je mangeais jamais de pates et je les adore les
pdtes mais j'avais remarqué 2 diabéete il montait et il avait
beaucoup de peine & redescendre. Un jour pour qu'il
reprenne sa place puis ici t'as des cornettes le lendemain t'as
des spaghettis c'est pas des trucs. »

Valeurs nutritionnelles

« Je connais & peu prés par coeur la valeur nutritive des
aliments »

« Par rapport a ce que je mange je peux projeter a peu prées
d combien je vais monter. Et puis par rapport & cela je regle
mon insuline et puis j'y arrive »

Le vécu familial

« A présent j'ai un cousin de mon &ge a qui on a coupé une
jambe et on s'appréte a lui couper la deuxieme”
« la famille de mon papa en avaity (ndlr : du diabéte)

Les cours de diabéte

« pour un patient il est bon de savoir & quoi sert un
médicament et puis quel effet il a dans le corps quand on a
ces informations je crois que c’est beaucoup facile de
maitriser une maladie psychiquement on arrive mieux a se
contréler apres en tout cas c’est la sensation que j'ai eu
apres I'information recue avec ce cours sur le diabete »

« Et la ¢’ était vraiment extraordinaire parce qu’on nous
expliquait ce que c'était le diabete a quoi servait I'insuline et
les médicaments quels effets ils avaient sur le corps humain et
sur les organes et puis qu’est ce que c’était une
hypoglycémie »

Les entretiens avec les
spécialistes

« Ce médecin qui m'a expliqué c'est la premiere fois que je le
voyais et elle m'a tout expliqué cela m'a rassuré »

« Je vois des gens la diabétologue que je vois la semaine
prochaine et puis la diététicienne qui m'a appris des choses
avec le diabete que je ne savais pas qu'on m'avait pas
expliqué »

La qualité des explications

« On m’a bien expliqué mais certains (ndlr : médicaments) je
SUis sur que j'en qi pas besoin un anfidouleur j'en ai pas
besoin »

Les objectifs personnels

« je pourrai faire de la marche. Alors avec cela j'arriverai peut
étre une fois d supprimer ces médicaments »
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Zones d’ombre

Thémes

lllustrations

Besoin d'explication sur le
fraitement et les
modifications effectuées

Méme patient :

« Oui cela m'aiderait. (ndir : avoir une explication) »

« J'ai jamais cherché pourquoi comment »

« a présent ils veulent que je n'en fasse plus que 2 je me dit
pourquoi comment je ne chercher plus »

Méme patient :

« Non mais il faut dire que je prends tellement de
médicament que pour finir je ne demande méme plus ce
que je prends »

« Mais bon c'est juste I'insuline que je me suis posé des
guestions. C'est beaucoup quand méme 28 ui et puis ensuite
VOUS en avez moins puis vous en avez plus. Mais bon je pense
que ca dépend de la glycémie je sais pas. »

« Les informations ¢ca va pas m’'avancer grand-chose. Enfin je
sqis pas. »

Méme patient :

« Je ne me suis pas compliqué la vie je dois dire je n’ai pas
chercher a savoir le pourquoi de ¢ca» (ndir : le pourquoi du
changement des heures d'administration)

« Toujours pareil. J'ai laissé aller et puis on verra bien »

« si on m'avait dit au début on va changer un peu les heures
un peu de ce que vous aviez I'habitude. Et bien j'aurai
compris »

Besoin de connaitre I'effet
des médicaments

Méme patient :

« Et puis apres avec leur médicaments j'aimerais qu'’ils
m’expliquent quel est I'avantage des ces médicaments. »

« Et bien caj'ai pas tres bien compris vous savez dans la
medecine j'ai pas frés bien compris comment cela
fonctionnait. (...) J'étais fixé sur ce que je devais mange et les
chiffres et c'était mon médecin traitant en qui j'ai confiance
qui me disait vous n'avez pas besoin de savoir plus. Moi je ne
sais pas comment cela fonctionne. »

« Ben oui c’est important avec celui que j'avais je sais qu'on
peut pas faire d'hypoglycémie. Parfois je vais faire du sport et
j'étais inquiet de ne pas avoir assez de sucre. Et ben Id mon
médecin m'a dit vous ne risquez rien et bien A ils ne m'ont
rien dit. Et ca ca m'’inquiéte aussi. J'ai peur qu'avec ces
médicaments qui sont nouveaux plus puissant plus efficace et
bien ca m’inquiete que je risque de faire des

hypoglycémies. »
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Freins

Thémes

lllustrations

Régime alimentaire
inadapté

«lciiln'y a pas de légume c'est ca qui mangue
I"alimentation on vous donne un plat de pate et un peu de
salade c’est pas une alimentation adéquate »

« Pendant trois jours des spaghettis puis un plat de riz »

Horaires contraignants

« Je suis A la retraite |'ai beaucoup d'activité, pour mémoriser
que je dois prendre tous ces médicaments a telle heure c’est
compliqué. J'ail'impression que je dois prendre ces
médicaments & des heures précises et ca me perturbe
complétement »

Les pigUres d'insuline

« Alors ces pigUres j'ai peur»
«j'ai peur d'étre désorganisée avec ces piglres »

Handicap physique

« J'ai toujours eu des problémes & cause de mes pieds soit
j'avais des panaris, en marchant ou bien j'avais des cloques
la marche pour moi c'était interdit. » (patient avec un mal
perforant plantaire)
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Problémes

Thémes

lllustrations

Connaissances
pharmaceutiques

Traitement

« Mes piglres de diabéte me font réfléchir tous les jours pour
savoir si je vais me débrouiller pour ne pas faire une hypo »

« Oui car une cicatrice vous voyez quelle se ferme. Mais Ia
rien»

« Normalement quand on prend des médicaments on voit
apres guelques temps les effets mais 1a rien »

« le soir j'ai I'aprovel mais je ne sais pas a quoi ¢ca sert »

Effets indésirables
« L je ne les connais pas, disons il n'y en a peut-étre pas. »

Mode d’action

« Le diabétologue m’avait dit que le but de I'insuline c'était
pour moi d’arriver de supprimer I'insuline »

«I'insuline elle, a ce que j'ai compris, c’'est un clé qui permet
d’ouvrir le cadenas des globules rouges pour que les aliments
puissent étre transporté. J'ai compris cela comme ¢a. »

Changement de produit
« Je sais pas moi j'ai pensé qu'ils avaient décelé quelque
chose et qu’il fallait augmenter la dose »

Liens entre symptémes et médicaments
« J'ai I'estomac trés fragile c'est pour cela qu'ils ont arrété (le
traitement du diabéte). »

Connaissances diététiques

Notions de diététiques

« je pense que cela fait la méme chose 2 franches de salami
que le chocolat. »

« je n'en ai pas besoin de fer a la maison je prend des
épinards »

Inadéquation entre acquis et régime hospitalier

« on me dit ils ne faut pas manger ¢ca ou ¢ca mais on me
donne & manger que des choses qui ne sont pas bonnes
pour le diabéte »

Connaissances médicales

Incompréhension de la maladie

« Moi ce que j'aimerais c'est pouvoir supprimer l'insuline et
puis peut éfre que plus tard je pourrai supprimer tous les
médicaments »

« Il (ndir : dicbete de la personne &gée) est pas dangereux. Si
on suit bien sont régime, il est pas dangereux »

« On est tous différent je connais des diabétiques qui ont de
glycémies tres élevées et ils s'en sortent trés bien avec un
diabéte terrible »

Incompréhension de la physiopathologie

« L'infirmiére m'a dit qu'il faut avoir de grosses gouttes mais
est-ce que j'en aurait 2 comme je ne sais pas comment
c'est 2 » (symptdbmes lors d’hypoglycémie)

« je ne sais pas comment c'est une hypo »

« c'est le foie qui créé du sucre... c'est un organe qui
demande au corps de créer du sucre mais la fabrication
arrive 5 heures plus tard mais seulement nous pour supprimer
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I'hypoglycémie il faut qu'on mange du sucre ce qui fait
qu’apres on a une hyperglycémie »

« Non ca redescend pas assez vite pour un croissant que je
mange en 4 minutes il me faut 3 jours pour cela»

Interprétation du réle du pancréas

« Il veut plus faire son boulot correctement c’est un
flemmard »

« le diabete c'est le pancréas qui est un gros flemmard »

Relation entre événements et conséquences

« L'anesthésiste m'a dit gqu'il fallait que j'arréte les
médicaments que je devais avalé et il m'a fait des injections.
lls ont continué ces injections le temps que je reprenne ma
nourriture et puis ils ont arrété les injections et maintenant on
me demande de prendre des médicaments encore plus
qu’avant I'opération. Alors j'ai I'impression que |'opération
elle a tout changé et j'ail'impression qu'ils pensent que je me
nourris pas assez bien a la maison et que je dois donc
prendre plus de médicaments, ils ont pas confiance que je
suis le régime »

« Je trouve trés génant car je viens me faire opéré de la
hernie et on vient tout chambouler quelque chose que je
gérais trés bien d la maison »
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Le patient avec soi-méme

O O O O

Zones d’'ombre
Notion de chronicité
Rapport a la maladie
Capacité a se piguer
Capacité a gérer son alimentation

O O OO

Ressources
Caractere persévérant
Sentiment d'auto-efficacité
Capacité a gérer sa vie
Capacité a contréler

{}
= rotent =

Freins
Culpabilisation d'étre
responsable de la
péjoration de la
maladie
Frustration de vivre avec
le diabete

v

Problemes
o Peurdela mort
o Peurdel'inconnu
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Ressources

Thémes

llustrations

Caractére persévérant

« Depuis que je suis la je revis je vois que j'avance je fais
guelgue chose. C'est long mais cela ne fait rien car je sais
gue je vais arriver au bout. »

« c'est une question d'habitude on pense que ca va étre
terrible mais c'est pas aussi difficile que ca c'est une fois de
plus un question de volonté »

« C'est dans le programme on doit le faire »

Sentiment d'auto-efficacité

« Je gérais bien mes médicaments »

« Je connais & peu prés par coeur la valeur nutritive des
aliments »

« Je le gérais bien une pilule le matin et une I'apres-midi »

« En tout cas ca un impact extraordinaire sur son bien étre
psychique de savoir a quoi serve ces médicaments et puis
qguels effets ils ont sur le corps mois avec ca je vis mieux »

« j'ai pendant tellement d’année fait moi méme tout ce qui
avait a faire »

Capacité a gérer sa vie

« Je regle mes sorties d'apres moi et ce que je dois faire »

« je savais ce que je devais prendre et pas prendre »

«j'ai demandé aux infirmieres de me montrer comment il faut
changer cette poche »

« le dimanche j'avais une boite spéciale car mon fils m'invitait
d manger »

« j'avais mon semainier sur la table et quand je me mettais &
table je prenais mes pilules »

« le soir je prépare pour le matin »

Capacité a controler

« cela fait maintenant 3 ans que mon diabete il est maitrisé.
J'ai une hémoglobine glyquée qui est entre 6,7 et 7,1 »

« Pour I'instant je contréle tout ici parce que j'ai appris le
faire comme a la maison, »

« C'est bon de savoir en tout cas pour un diabétique
comment exactement réagir. On se sent mieux dans notre
peau lorsqu’on sait pourquoi on fait ca. »
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Zones d’ombre

Thémes

llustrations

Notion de chronicité

Méme patient :
« Je ne guérit pas cela je le sait. »
« Et bien gue mon diabete s'améliore »

Rapport & la maladie

Méme patient :

« Disons que ma maladie est devenue secondaire parce que
je vis avec »

« J'aimerai pouvoir une fois vivre normalement avec mon
diabéte »

Capacité a se piquer

Méme patient :

« Alors qu'ici on me la fait souvent et puis ces pigqUres me font
peur. »

« je sais pas ou je la ferai mais cela ne me fait pas peur car
cela ne fait pas mal. »

« Non la pigUre ne me fait pas peur du tout »

Capacité a gérer son
alimentation

Méme patient :

« je contréle mieux une boulimie qu'une dépression. »

« c'est-a-dire que moi je ne fais pas de dépression nerveuse
mais je fais de la boulimie alors c’est cela I'ennui et puis il faut
que j'arrive & me contréler pour I'instant j’ai pas frop réussi
mais je dois prendre soit une dépression soit une boulimie je
ne sais pas ce qui est le meilleure »

« Maintenant je réfléchi a ce que je vais manger »

Freins

Thémes

lllustrations

Culpabilisation d'étre
responsable de la
péjoration de la maladie

« surement pas fait comme il fallait & un moment donné »

« Oui sans se rendre compte il y a bien quelque chose quil'a
assommé par mon comportement qui I'a rendu flemmard »
«j'aimerai savoir ce qu'ily a eu ce que j'ai pris en frop grande
ou trop petite quantité oui j'aimerai savoir si c'est possible »

« maintenant je dois fout changer et j'ai I'impression de me
faire punir, je fais fout faux. »

Frustration de vivre avec la
maladie

« Toute sa vie. j'ai 65 ans. Depuis 40 ans je me prive pour arriver
d quoi drieny

Problémes

Thémes

lllustrations

Peur de la mort

« Moi cela me fait trés peur j'ai pas pu en discuter avec
guelgu’'un mais c'est quelque chose qui me fait peur »

Peur de I'inconnu

« c'est I'avenir qui me fait peur»

« J'ai peur de I'avenir»

« ce qui me fait peur c’est que ce ne soit pas réglé comme
avec mes pilules »

«j'appréhende est ce que je pourrdi rester seule & la maison. »
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Le patient avec I'entourage

STABILISANT- ressource

La famille

o Soutien moral
o Aide

o Soigne

0 Messager

Le médecin traitant

0 Mise en confiance

o Compréhension

o Ecoute

L'hoépital

o Sentiment de sécurité

< Patient >

CONTRAIGNANT-frein

Les soignants

o Perte de confiance
dans les soignants

0 Mangue de flexibilité
des médecins

0 Multiplicité des
informations

o

DESTABILISANT-probléeme

Les soignants
o Mangue d'écoute
0 Mangue de compréhension
o Manqgue d'information sur ce qui se passe
0o Manqgue d'information sur les motifs de
changement de fraitement
Utilisation de mots compliqués par les médecins
0 Peu de cohérence entre les soignants
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STABILISANT- ressource

Thémes

lllustrations

La famille : Soutien moral

« tout le monde connait ma maladie, mes médicaments et si
j'ai un probléme ils savent ce qu'ils doivent faire. On vit
ensemble avec ma maladie ils la connaissent. »

« mon fils m'invitait a diner presque tout les dimanches »

La famille : Aide

« tout le monde connait ma maladie, mes médicaments et si
j'ai un probleme ils savent ce qu’ils doivent faire. On vit
ensemble avec ma maladie ils la connaissent. »

«Ca c'est pas trouver avec les docteur c’est avec ma femme,
a quij'ai dit je ne vois plus rien et ma femme a lu le dépliant et
d VU gue ca agissait sur les yeux. »

La famille : Soigne

« Ma femme c’est elle qui fait I'exclusivité pour mes pieds »
« Ma femme elle sait faire ca et puis mon fils aussi »

La famille : Messager

« On m'a donné le Sinfrom au chuv on m'a apporté 3 pastilles
de rien du tout... ma fille est allé chercher les infos et elle a
appris que c'était pour mes pontages. »

Le médecin fraitant : Mise
en confiance

« J'étais fixé sur ce que je devais mangé et les chiffres et
c'était mon médecin fraitant en quij'ai confiance qui me
disait vous n'avez pas besoin de savoir plus. Moi je ne sais pas
comment cela fonctionne. »

Le médecin traitant :
Compréhension

« Et le médecin traitant m'a dit vous faites vos glycémies et
quand les mesures sont stables vous écartez les mesures. Vous
avez votre rythme d’alimentation vous savez ce que vous allez
manger, VOUs VOUS CONNaissez vous pouvez ecarter les
mesures. »

Le médecin traitant : Ecoute

« Le médecin traitant au moins il vous écoute et puis il connait
votre vie , il entend ce que vous dites et il sait que vous ne
pouvez pas étre un patient parfait, Que vous avez des petits
plaisirs dans la vie et que parfois vous n'étes pas trés attentif »

L'hoépital : Sentiment de
sécurité

« Je voulais venirici carily a deux ans j'ai été tellement bien
recu

CONTRAIGNANT-frein

Thémes

lllustrations

Les soignants : Perte de
confiance dans les
soignants

« elle me dit que c'est rien du tout. Je suis trés sceptique »

« A la troisieme cuillere ca me donne a vomir fout de suite et
puis on me croit pas car je suis peut-étre une sur 50 ou 100 qui
ne supporte pas»

« Maintenant je demande toujours le nom de la pastille et ca
passe ailleurs j'ai des connaissances qui connaisse ce qu’est la
pastille »

Les soignants : Manque de
flexibilité des médecins

« A force de me dire que vous verrez ¢ca ira mieux vous serez
contente c’est lui qui a eu le dessus »

« Alors vous pouvez pas lutter contre les gens de I'hépital vous
étes obligé d'accepter ce qu'ils vous disent ce qu'ils vous
imposent »

« J'ai I'impression que les soignants veulent des chiffres précis.
Sivous étes a 7 et vous devez éfre a é c’est tout de suite la
catastrophe. »

Les soignants : Multiplicité
des informations

« Ecoutez je n'ai jamais vraiment eu d'information. Le Ter
médecin que j'avais tout était interdit alors je suis parti avec
un autre médecin il m'avais dit manger des légumes et des
fruits et m'avait proposé une diététicienne. Vous un qui vous
dit de ne pas boire d'alcool I'autre de ne pas manger ci»
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DESTABILISANT-probléme

Thémes

lllustrations

Les soignants : Manque
d'écoute

«ils m'ont mis ici et c'est pareil ils étaient accés sur eux ...sur
ce que eux avaient décidé alors moi j'ai suivi mais cela m'a
énervé profondément plusieurs fois »

« je suis malveillant et malentendant et je dois toujours répéter
mon état je vais bientdt mettre un bandeau avec marqué
cela dessus. »

« Et ben I'anesthésiste, il avait I'air tres bien, j'ai bien compris
que le diabete c’était important par rapport au coeur mais je
I'ai vu un quart d’heure et les médecins de I'hopital vous les
voyez dix minutes, ils vous disent tout va bien ¢a va on vous a
changé les médicaments, vous sortez demain. »

Les soignants : Manque de
compréhension

« Je suis tout le temps en vadrouille, je dois m’organiser pour
avoir mes cachets sur moi, mes appareils de mesure et pour
moi cela me complique la vie te j'ai I'impression que je ne vais
pas faire ce qui me disent car je n'arrive pas a caser cela
dans ma vie et celails n'écoutent pas »

Les soignants : Manque
d’information sur ce qui se
passe

« Pourquoi on nous avise pas 2 »

« Des fois on a une impression tres juste que I'on est une feuille
de papier qui vole dans I'ordinateur et on note dans
I'ordinateur ce que les résultats donne et on ne vous explique
pas pourquoi et je pense que pour chague malade c'est la
méme chose. C'est un peu le décevant quand on est
hospitalisé. »

« Non on nous explique plus »

« on attends et pour un rendez vous avec le médecin ma fille
a du attendre du vendredi pour le lundi et moij'ai passé le
week-end sans rien savoir. Ef ca nous ronge. »

« Une infirmiere me dit je reviens et je n'ai plus vu personne »
« Alors pour I'info c’est pas terrible »

« lls ne m'ont pas donné d'explication pour savoir qu'est-ce
qui se passe maintenant, pourquoi ce chiffre 1d »

Les soignants : Manque
d'information sur les motifs
de changement de
fraitement

« Avant de commencer un fraitement on devrait en aviser le
patient, »

« Je sais pas moi j'ai pensé qu'ils avaient décelé quelque
chose et qu’il fallait augmenter la dose. »

« lls m’'ont méme pas dit quoi, juste on vous change de
médicament »

« Mais non ils changent et ne disent rien »

Les soignants : Utilisation de
mots compliqués par les
médecins

« et puis a I'hépital ils parlent avec des termes techniques,
disent que des études ont démontré ca et ¢ca que les anglais
I'utilisent. »

Les soignants : Cohérence
des propos entre soignants

« Ef je ne comprends plus rien entre ce que me dit
I'anesthésiste, le chirurgien mais Iui il ne dit pas grand chose et
les spécialistes que I'on m'a demandé de voir. lls ont tous des
discours différents alors je ne comprends plus rien. »

« Donc depuis que j'ai été opéré on m’a fait des injections
parce que I'anesthésiste m'a dit que j'avais le sucre
beaucoup trop haut avant I'opération et puis comme aprés
I'opération je ne devais pas manger tout de suite donc on a
arrété les médicaments que j'ai pris, que je prenais d'habitude
on m'a fait des injections d’insuline et puis maintenant on a
tout changé mon traitement habituel et en plus je dois
prendre plus souvent les comprimés et je dois en prendre
deux. Et je ne comprends plus rien entre ce que me dit
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I'anesthésiste, le chirurgien mais Iui il ne dit pas grand chose et
les spécialistes que I'on m’'a demandé de vaoir. lls ont tous des
discours différents alors je ne comprends plus rien. »

« Et lails m’ont, je crois, que mon diabete n’est pas du tout
stable avec ce chiffre et ils me disent que cela ne vas pas du
tout ce que j'qi fait jusqu'a maintenant. Alors ca j’ i rien
compris. C'est completement a I'inverse de ce que 'on m’'a
dit jusqu’'d présent. Que c'est le chiffre & jeun et une fois aprés
le repas pour contréler bien. »

« lls ont surtout commencé a dire que tout mon traitement il
fallait le changer tout ce que mon médecin traitant m’avait
dit en disant on commence par un régime avec un
traitement. On suit tranquillement les glycémies régulierement.
C’est ce qu’on avait convenu de faire, on avait passé un
confrat entre nous »

« Moi je faisais un effort avec mon régime et puis le médecin
respectait le fait que je ne voulais pas avoir frop de
médicament et puis maintenant ces spécialistes a I'hdpital ils
sont entrain de me dire de prendre d'autre médicaments et
beaucoup plus souvent et qu'en plus le régime que le
médecin traitant m'avait fait ils ont tout changé et ils m'ont
rien expliqué qu'est-ce qui se passe »
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2.2.3 Discussion

Les données sont riches en information. Dix interviews effectués autant de personnes
différentes rencontrées. Chacune a son mode de fonctionnement, certains parlent
spontanément sans interruption d'autres sont moins loquaces, leurs réponses sont plus
courtes. Au fil des entretiens tous les patients s'ouvrent et parlent de leur relation & soi, leur
maladie, leur entourage. lls dévoilent des ressources, des freins, des zones d'ombres ainsi que
des problémes qui demandent a étre résolus. Aprés ces dix entretiens un élément trés
important ressort, il est difficile de suivre le guide d'entretien. Ces patients afteints depuis de
longues années par la maladie qui chaque jour prennent de nombreux médicaments parlent
plus volontiers d'abord de questions d’'alimentation et de problemes relationnels avec les
soignants que de médicaments. Le médicament n’est donc pas le probleéme principal pour

certains de ces patients.

Sans avoir contréler la justesse de leur dire, je ressens que le sentiment d'auto-efficacité
semble plus présent dans ce domaine que dans celui des médicaments. A I'aide du guide
d'entretien et des techniques de reformulation et de résumé, je relance cependant la
discussion sur le theme du médicament avec un succeés que je juge mitigé sur le moment. Le
temps de parole sur ce theéme me pardait faible par rapport & celui consacré a I'alimentation
et au temps d’entretien total. Lors de la lecture des verbatim, ce sentiment se confirme avec
la satisfaction tout de méme de réaliser que ma thématique est abordée d'une maniére fort
intéressante qui mérite d'étre prise en considération. Ce théme semble prendre moins de
place que la diététique et que bien sir leur vécu par contre les éléments a considérer sont

nombreux et variés.

Lorsque le patient parle de son quotidien il fait souvent référence a ce qu'il a appris, ce qu'il
sait, ses connaissances «ressources». Ses connaissances diététiques bien que parfois
anciennes et obsoletes sont un pilier auguel le patient semble vraiment tenir et croire. Tant et
si bien que les plats proposés en milieu hospitalier qui sont adaptés aux recommandations
actuelles deviennent sources d’'incompréhension et de lutte avec le personnel soignant.

Ses connaissances sur son fraitement sont un soutien, le rassure. La maitrise des doses et des
posologies lui donne une position face au soignant et également un sentiment d'auto-
efficacité. A l'inverse des notions de diététique, ce savoir est souvent correct mais limité & un
ou deux médicaments. Le mode d'action et les effets indésirables sont inconnus ce qui crée
des confusions dans le lien entre les symptébmes et la prescription empéchant la

compréhension d'un changement de traitement. Cette compréhension n’est d'ailleurs pas
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toujours souhaitée par les patients. Il existe une zone d'ombre sur le choix de laisser faire ou

d'étre actif sur ce terrain-la.

La connaissance des dosages et de la posologie des médicaments tout comme le régime
adapté est une source de sécurité, que cette connaissance soit correcte ou fausse ne me
semble pas grave au départ. C'est une ressource qu'il faut valoriser comme tel et utiliser
comme une porte d'entfrée pour accéder d la construction des conceptions du patient. |l
faut étre attentif & ne pas la détruire avec des propos pouvant étre jugés trop catégoriques
ou déplacés qui ne feraient que nous éloigner du patient. La tache suivante sera d’utiliser
cela pour aborder les problémes, déconstruire I'acquis et reconstruire avec de nouvelles

notions en prenant soin de les adapter & chagque patient individuellement.

De nombreuses autres ressources sont & mettre en avant. Elles peuvent étre utilisées par les
soignants comme levier, pour étre un point de départ & un apprentissage. Il faut qu'ils en
tiennent compte pour moduler leur maniére de communiquer.

La famille est une base de sécurité a la fois soutien moral, accompagnante et aide dans les
activités quotidiennes et méme parfois soignante.

Le milieu professionnel est source de soutien. Le médecin traitant avec qui une relation de
confiance s’est créée au fil des ans est un lien & considérer. Souvent des liens étroits se sont
tissés au cours des nombreuses négociations qui ont eu lieu. L'hépital est cité comme une
source de sécurité : avoir un cadre dans lequel on se sent bien est un atout majeur pour
avancer dans quelconque projet. Cependant, les soignants hospitaliers semblent plutdt avoir
une action de déstabilisation et de contrainte que de compréhension et
d'accompagnement. C'est un des résultats marquant de ces entretiens. Bien que
comprenant que les soignants font de leur mieux et qu'ils sont trés occupés, les patients

mettent en avant les problémes et freins suivants :
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Problémes Freins

o Empathie o Perte de confiance dans les soignants
* Manque d’écoute des soignants o Manqgue de flexibilité des médecins
*  Manqgue de compréhension des o Multiplicité des informations
soignants

o Transmission
=  Manque d’'information sur ce qui se
passe
=  Manque d’'information sur les motifs
de changement de fraitement
o Vocabulaire
Utilisation de mots compliqués par les
médecins
o Cohérence des propos

= Peu de cohérence entre les soignants

Ce double sentiment envers le soignant souleve la question de I'adéquation entre la
croyance de bien faire et le bien faire. Les soignants sont dans leur monde et vont d la
rencontre des patients sans entrer dans le monde du patient en tant qu’individu. Pourtant ce
lien « soignant-soigné » est important et est un des éléments déterminant pour favoriser la
bonne prise des médicaments34. Par une attitude non concertée le patient va recevoir une
multitude de renseignements différents, de détails et de précisions diverses qui vont rendre sa

compréhension plus difficile, voir confuse.

Les zones d'ombre, les zones d'ambivalence de I'analyse des entretiens mettent en avant
des éléments essentiels du patient que ce soit son envie d'apprendre, son besoin de
comprendre, sa conception de la chronicité ou ses aptitudes a tel ou tel acte. En les
repérant par une écoute active et un échange de ressenti entre collegues il est possible
d'éviter de se fourvoyer dans un chemin pensant étre une ressource ou d l'inverse un

probleme.

Dans la construction de mon étude, je suis parti de l'idée que les patients sélectionnés
avaient des besoins et que mon fravail avant de débuter cette nouvelle prestation de
consultation pharmaceutique était de les définir. Implicitement en axant mes entretiens sur le
médicament je m'attendais & trouver chez chacun des besoins éducatifs pharmaceutiques.
Fausses croyances 2 Et s'is n'en avaient pas, I& maintenant au moment de leur

hospitalisation. Pourquoi prendre du temps, notre temps, leur temps pour un probléme qui
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n'est pas aujourd’hui important pour eux ¢ Pourquoi ne pas plutdt utiliser ce moment pour
régler la situation qui occupe son esprit afin de pouvoir ensuite aborder les autres problémes?
Pourquoi prendre du temps avec un patient qui n'est pas réceptif d notre message 2 Il le sera

plus tard et ce sera & ce moment qu'il faudra intervenir.

Il serait plus judicieux de se focaliser sur ce qui les préoccupent dans leur santé. En hospitalier
le temps de prise en charge est court, il faut cibler les craintes et les probléemes et ne pas
toujours tout vouloir régler. Nous I'avons vu dans les entretiens ces probleémes sont multiples et
diverses et tout aussi important que le médicament. L'éducation du patient est un processus
constitué d'étapes qui peuvent étre tant de la sensibilisation que de I'information sur le
traitement et le comportement de santé. Faire pour faire coUte cher et mobilise des forces,
du temps et ne fait avancer que dans de trés rare cas. Le patient a été et sera suivi par des
prestataires de soins que cela soit en hospitalier ou en ambulatoire. Cela ne veut bien sOr pas
dire qu'une information ne doit pas étre donnée mais qu'il n'est pas efficient de réaliser une
consultation car leur préoccupation n'est pas celle 1a et ils ne seront pas réceptifs. Le milieu
hospitalier est un milieu dans le quel le patient passe un court moment. Il est clairement
exprimé par les patients que des besoins éducatifs sur les médicaments diverses et variés sont
souhaités par certains d'entre eux. D'autres comme nous I'avons discuté plus haut ont

d'autres besoins, d’autres priorités au moment de I'hospitalisation.

2.2.3.1 Vérification de I’hypothése

Les résultats permettent de vérifier notre hypothése de départ qui pour rappel est :
Les patients ont des besoins éducatifs qui sont insuffisamment couvert par
I'organisation actuelle. Une approche éducationnelle renforcée contribuerait a

améliorer I'adhérence au traitement.

Ces besoins éducatifs ne sont pas forcément ceux auxquels je m’attendais.

2.2.3.2 Atteinte des objectifs
Comprendre les représentations et identifier les besoins des patients pour définir une

approche pédagogique appropriée afin de favoriser la prise des médicaments.

Les besoins sont identifiés :

o] Manqgue de connaissances pharmaceutiques
(traitement, effets indésirables, mode d’action, changement de produit, liens
entre symptémes et médicaments)

o Manque de connaissances diététiques
(notions de diététiques, inadéquation entre acquis et régime hospitalier)
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0 Manque de connaissances Médicales
(Incompréhension de la maladie, incompréhension de la physiopathologie,
interprétation du réle du pancréas, relation entre événements et
conséquences)

La deuxieme partie de I'objectif «définir une approche pédagogique appropriée afin de
favoriser la prise des médicaments» n'est pas réaliste. La création d'un outil pouvant étre

utilisé communément me semble difficile considérant I'analyse effectuée.

Accéder a une meilleure compréhension des difficultés et des ressources des patients.

Cet objectif de compréhension est atteint. Les entretiens nous dévoilent que ces patients
diabétiques polymédiqués confrontés a un changement de traitement ont des ressources sur
lesquels ont peut s'appuyer pour les faire avancer d'autant plus s'il I'on fient compte des
difficultés. Ces entretiens m'ont permis de mieux comprendre aussi la relation patient -
soignant qui du point de vue du patient semble se passer part moment sur des niveaux

différents.

Prendre en compte ses aptitudes :

Caractére persévérant
Sentiment d'auto-efficacité
Capacité a gérer sa vie
Capacité a contréler

O O O O

Et prendre en compte leurs freins et problémes :

Culpabilisation d’étre responsable de la péjoration de la maladie
Frustration de vivre avec le diabéte

Peur de la mort

Peur de I'inconnu

O O O O

Evaluer le besoin de sensibiliser les soignants a une approche éducationnelle différente.

Ce besoin de sensibilisation les patients I'expriment. La maniere dont les soignants
transmettent les informations ne semble pas toujours adéquate. La maniére dont ils
percoivent le besoin en information des patients semble insuffisante. Je ne le considére que
partiellement réalisé car il m'est difficile de pouvoir certifier les propos des patients sans
connaitre I'avis des soignants qui doivent sans doute penser qu'ils transmettent bien mais le

récepteur ne le percoit pas comme cela.
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2.2.3.3 Vérification des besoins éducatifs des patients présumés
Je reprends ci-dessous les besoins éducatifs des patients exprimés par les soignants et les

vérifie en fonction des résultats obtenus.

Les patients ont a priori une demande d’information au sujet des modifications de leur
traitement qui ne semble pas étre couverte actuellement

Les patients demandent des informations sur le médicament. Ce n'est pas une demande qui
est prioritaire pour tous. lls manifestent un manque de communication des soignants sur ce
théme ce qui parfois les déstabilise ou leur fait perdre la confiance dans le soignant.

Ce besoin éducatif est validé par les observations réalisées, mais il ne peut étre considéré
comme un besoin général de tous les patients et doit étre balancé, en terme de priorité,

avec les autres besoins éducatifs exprimés.

Les patients ont a priori une anxiété concernant la péjoration de leur maladie di a un
manque de compréhension de la relation médicament - maladie

Ce besoin ne ressort pas de maniere flagrante dans les entretiens réalisés. Peut étre parce
qu'il s'agit de patients dgés avec un vécu de la maladie déja conséquent. Leurs
interrogations portent plus sur comment vivre avec le nouveau traitement et quelles vont étre
les conséquences de cette nouvelle thérapie sur leur quotidien.

Ce besoin éducatif est modifié : Les patients souhaitent savoir en quoi le changement de

traitement va modifier leur quotidien.

Les soignants ont a priori une mavuvaise perception des besoins en informations des patients
Les patients ne semblent pas toujours satisfaits de la nature des informations données. On
ressent une certaine lassitude chez les patients, possible expression d'un ras le bol et d'une
sorte de défaitisme. Selon les patients il y a un besoin de former les soignants.

Ce besoin est validé par les patients.

Les soignants ont a priori une difficulté a considérer les patients avec une approche globale
et non que médicale

Cette difficulté est mise en avant par les patients.

De cette discussion basée sur les déductions des constats surgissent alors quelques questions.

Faut-il proposer des consultations pharmaceutiques ?
Oui, car les patients demandent des informations sur le médicament et ne semblent
pas completement satisfait de celles qu'ils recoivent aujourd’hui. Cependant cette

consultation ne doit étre proposée & tous les patients mais de maniere sélective et
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ciblée. Considérant la diversité des demandes il est trés difficile de réaliser un outil
générique de transmission d'information et ceci méme avec une sélection étroite de
pafient. Il est difficile de faire ressortir une frame commune suffisamment importante

pour créer un outil unigue.

Est-ce que le filire choisi lors du design de I'étude est pertinent?
Non, il convient de modifier le public cible en ouvrant le collectif aux patients
demandeurs. Les patients atteints de certaines pathologies ou sous certains
médicaments & risque ont un bénéfice a recevoir un enseignement pharmaceutique.
Ce n'est pas la pathologie ou le traitement & risque qui sélectionne le patient avec
qui le pharmacien devrait avoir une consultation en milieu hospitalier mais les
préoccupations et prédispositions du patient hospitalisé. Il faut modifier le public cible

en ouvrant le collectif aux patients demandeurs.

Faut-il former les soignants ?
Oui, selon les informations & disposition & ce stade de I'étude. Proposer de faire entrer
I'ETP dans des cours déja présent comme par exemple celui sur le diabete. Il ne sert a
rien de surcharger des équipes déjd bien occupées. Intégrer I'ETP dans un cours autre
facilite la démonstration que I'ETP se fond dans la pratique et n'est pas quelque

chose que I'on utilise en paralléle.

Comment se positionnent les soignants et qu'elle est leur perception de cette
communication ?

Il faut répondre a cette question avant d’aller plus loin dans un projet de formation.

2.24 Conclusion

Une série d'entretiens a été effectuée avec des patients dgés diabétiques et polymédiqués.
Le choix du collectif trés restreint a montré la difficulté de trouver des candidats. Les analyses
des constats ont mis en avant des problématiques pharmaceutiques mais qui ne sont pas
forcément prioritaires pour les patients par rapport & d'autres comme les notions diététiques,
la compréhension des mécanismes de la maladie, etc. Il ressort de ces entretiens la

sollicitation des patients & avoir une bonne qualité de communication des soignants.

Avant de faire des propositions de formation, il me faut comprendre ces problemes de

transmission d'information en interrogeant les soignants.
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3  DEUXIEME PARTIE : ENTRETIENS AVEC LES SOIGNANTS

3.1 THEORIE

Un cadre complémentaire au premier mérite d'étre posé avant d'entrer dans cette
deuxieme partie. En allant & la rencontre des soignants nous allons & la découverte d'un
autre point de vue de la relation patient — soignant, celui de I'informateur venant du monde

medical.
3.1.1 Cadre théorique

3.1.1.1 Approche du patient atteint d’'une maladie 35,3638

Lorsgu’un soignant a en consultation un patient atteint d’'une maladie, est-ce qu'il rencontre
une personne, un malade, une maladie 2 La perspective choisie va influencer

indéniablement la nature de la relation.

L'intérét pour la maladie, pour le diagnostic crée une relation soignant —patient qui porte
principalement sur la plainte. La maladie touche l'individu et doit étre diagnostiquée et
traitée. L'action éducative se focalisera sur la compliance du patient aux recommandations
médicales. Le principal acteur de santé est le médecin. Nous sommes dans une approche

biomédicale.

L'intérét pour la maladie, les facteurs psychologiques, sociologiques et environnementaux
créent une relation qui integre le contexte social. L'interdisciplinarité et I'ouverture au réseau
prédominent. Cependant suivant les connaissances psychosociales et les capacités
relationnelles des soignants on peut rapidement se retrouver dans une approche certes bio
psychosociale mais qui se préoccupe plus de la situation de santé et du contexte de soins
gue du patient en tant qu’individu.

L'individu a toute son importance dans la réussite de la prise en charge. Ses plaintes
subjectives, son comportement non verbal sont & prendre en compte. Les idées qu'il se fait
du diagnostic, de la maladie et du traitement doivent étre repérées par le soignant et

utilisées comme support a I'apprentissage.

52



3.1.1.2

L'interdisciplinarité est défini comme étant le regroupement de professionnels de spécialité

L’'équipe interdisciplinaire

et de métiers différents travaillant ensemble car poursuivant un méme objectif. Ce
regroupement de professionnels peut étre un groupe de travail, un comité, une équipe. Ces
tfrois organisations different I'une de I'autre par leur mode de fonctionnement. Connaitre les
particularités de chacune d’entres elles est utile pour les différencier et surtout pour créer une
dynamique correspondant a I'organisation choisie. Le tableau ci-dessous reprit de I'ouvrage

d’'Olivier Devillard : « Dynamiques d’équipes » donne un bon éclairage sur ces distinctions.

Equipe

Groupe de travail

Comité

Afteindre un résultat

Réaliser une tache

Réunir et représenter

Mission ponctuel a enjeu commune des enfités distinctes
important pour décision
Partagés selon les Exercés par un Arbitfrage entre

Pouvoirs statuts, expertises et animateur représentants par un

fonctions

président

Responsabilité
des membres

Co-responsabilité
humaine et
fechnique des
objectifs individuels et
collectifs

Co-responsabilité des
objectifs collectifs

De l'interface entre
son entité
d'appartenance

Réussir un enjeu pour

Qualité de la

Lié a la pérennité de

Projet , AN .
I'entourage réalisation I'institution
Doit étre optimale Doit étre Acceptation des
Cohésion d’'un point de vue suffisamment bonne | intéréts

humain et technique

contradictoires

Qualités requises

Qualités liges a
I'interdépendance

Liges a la
coopération

Négociation,
exercice rigoureux
d'un mandat

Fonctionnement

A la fois territorial,
coopératif et
synergique.
Beaucoup
d'initiatives liées &
I'action

Trés organisé

Cote a cbte avec
prise en compte des
différentes
obligations

Action

Co-agissent
ensemble

Innovante et
rigoureuse

Réfléchissent et
décident ensemble.
Transmettent les
instructions aux
entités

L'équipe est le mode d'organisation le plus adapté pour répondre aux enjeux de terrains que
I'on trouve en milieu hospitalier.

Ce fonctionnement en équipe a certaines limites qui peuvent devenir fres pénalisantes si elles
ne sont pas prises en compte dés le départ. La méconnaissance du travail en équipe, les
luttes d'influence dues aux statuts et aux intéréts différents, le manque de considération et
également encore trés présent dans nos hdpitaux le fonctionnement relationnel hiérarchisé :

médecin, infirmier et autres soignants. Dans I'équipe de soin il faut dépasser les modes de
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fonctionnements habituels ou les réles de chacun sont préétablis et augmenter le partage
entre les partenaires pour arriver & cette cohérence de propos dans I'approche du patient
qui favorisera sa prise en charge. Les soignants doivent au final se concerter et non plus

uniguement communiquer?’.

3.1.1.3 La transmission d’information

Débutons par cette phrase de Bourdieu dans la « Double vérité du don » :

« L'acte inaugural qui institue la communication & toujours quelque chose d'une intrusion ou
méme d'une mise en question... En outre, il comporte toujours, qu'on le veuille ou non, la

potentialité d'une emprise, d'une obligation. »

Du moment oU I'on s’adresse G quelgu'un on entre dans sa bulle et on y entre avec notre
aspect physique (sexe, dge.,...), avec notre langage provenant de notre type d'éducation et
de noftre classe sociale, etc. On y entre avec nos prés requis construits par notre milieu
familial, social et culturel. On y entre avec nos valeurs, nos attentes. Enfin, on y entre avec
notre réle social. Certains de ces éléments seront distincts de ceux de notre interlocuteurs

d’'autres seront communs.

Le schéma suivant inspiré de celui de Deccache® et de celui de Winkin® montre la
complexité de cet événement (la transmission d'une information) incontournable de notre

société.

Systeme de
référence de
I’émetteur

Systeme de
référence du
récepteur

=Y

Messag\e‘ Emetteur —» Récepteur —>
yy Signal émis Signal recu Message
1 !
| !
i !
! Bruit E
: i
i !
i !
.
Feed-back
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3.1.2 Objectif
Evaluer au moyen d'entretiens de compréhension comment les soignants percoivent leur

réle, le rble du patient, leurs collegues, le travail interdisciplinaire, leur apprentissage.
3.2 PRATIQUE

3.2.1 Méthode

J'ai décidé de questionner cing professionnels de la santé représentant les spécialités les plus
au contact des malades chroniques : une infirmiére en diabétologie, une dietéticienne, deux
infirmiers et un médecin. Ces personnes proviennent toutes de I'hépital de Chamblon. La
collaboration entre professionnels étant discutée dans les entretiens il est important que
lorsque ces personnes parlent de collaboration il s’agisse de la méme.

Un guide d’'entretien, présenté ci-dessous, est utilisé comme outil lors de ces discussions dont
la durée est fixée & 30 minutes. Un résumé des raisons de cette étude avec I'énoncé des
résultats de la premiere série d'entretien avec les patients est réalisé avant chaque

discussion.

Je souhaite m'entretenir avec vous sur la maniére dont vous vivez cette relation avec les
patients.

Pour cela je souhaite discuter avec vous, étes-vous d'accord ¢

Cela va durer environ 30 minutes.

Etes vous d’accord également que cette discussion soit enregistrée sur ce magnétophone 2
Ceci pour que je puisse écouter a nouveau la discussion et en ressortir les éléments
importants. Bien entendu tout ce qui est dit est confidentiel et anonyme.

Apres I'accord du soignant la discussion débute.

= La gestion d'un patient a long terme signifie quoi pour toi 2

= Quelles sont les caractéristiques du suivi a long terme 2

=  Comment réagis-tu a : « le patient est expert dans I'organisation de son suivi 2 »
=  Comment partages-tu ton entretien avec le reste de I'équipe soignante 2
=  Commentle contexte de travail influence ta pratique 2

=  Comment vis-tu le patient qui t'agace ¢

=  Comment vis-tu les résistances du patient 2

= Que représente pour toi un patient résistant @

=  Comment doses-tu fon implication ¢

=  Comment geres-tu tes émotions @

= Qu'elles sont tes mécanismes pour avancer avec un patient résistant 2

= La pression du temps et des résultats @

= Es-fu toi-méme ou joues-tu un rbéle 2 Ton réle 2
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= Comprends-tu les réactions de I'équipe soignante 2 Telle que: «ll ne veux rien

savoir », s'il veux pas avancer tant pis pour lui », « il ne fait pas d’effort »...

Un verbatim est écrit a partir des enregistrements, puis les constats sont relevés sur une grille
d’'analyse divisée en items majeurs et mineurs.
- propos tenus sur le patient
o signification de la gestion d long terme
o I'expertise du patient
o larésistance du patient
- natfure des prestations offertes
o degreé d'implication du soignant
o gestion des émotions
0 pression des résultats
o |'apprentissage
- qualité de la collaboration entre professionnels
o le partage des connaissances
0 Vvécu desréactions négatives des collegues

Une analyse transversale des constats est ensuite réalisée.

3.2.2 Résultats
Les résultats sont présentés sous la forme de tableaux dans le but d’'étre le plus claire et
simple a lire.

Comment percgoivent-ils leur réle ?

Est un référent

Un pilier Garde fou
Etre d I'écoute
) Motivateur
Un dynamiseur Accompagnant, coach

Efre une ressource

] ' Créer la confiance
Un negociateur Garder une alliance
Proposer sans imposer

Informer le patient de ce qu’il prend

Informer sur les conséquences
Un responsabilisateur Mettre le patient face a ses responsabilités

Faire comprendre I'enjeu lors de refus

. . Donner une bonne image de la profession
Un &tre humain Un échec avec un patient signifie que I'on est mauvais
Se protéger pour ne pas subir frop d'échec
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Quelles aptitudes estiment-ils avoir 2

Capacité a s'adapter

Adapter les objectifs en fonction du patient

Accepter de fixer des objectifs moins bons mais acceptés par le
patient

Accepter ses habitudes

Savoir adapter ses propos

S'adapter aux humeurs

Comprendre le quoftidien du patient

Savoir s'effacer

Respectueux

Respecter le patient

Respecter sa volonté

Accepter que le patient décide de sa vie méme s'il y a des
erreurs de compréhension

Approcher le patient en fonction de sa religion, social, somatique
Le refus est humain

Accepter la différence

de connaissances

Le patient est le seul & sentir comment il va, & se connaitre

Etre conscient que le patient a des connaissances différentes et
fortement ancrées

Savoir que la connaissance du patient est un mélange de chose
vrai et fausse

Accepter les conceptions des patients pour ne pas détruire une
croyance mais la déconstruire

Comment pergoivent-ils le réle du patient ?

Comme une personne avec une bonne capacité d'expertise. Leurs connaissances sont

solides bien que parfois incorrectes : « Le patient a sa propre explication qui tient debout

avec plusieurs erreurs et si 'on veut ajouter un élément et bien on bute et si I'on creuse on

voit que c’est tres ancré et que si on persiste comme c’est tellement clair pour le patient on

défonce des chdteaux de cartes mais tres solides au fond »

Comme une personne qui doit étre capable d’exprimer ses choix et de les assumer. Il doif se

sentir I'égal des soignants et étre capable de se défendre contre les soignants directifs,

inquisiteurs.
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Comment pergoivent-ils le travail interdisciplinaire ?

Eviter I'épuisement par échange de patient

) Utiliser les colleégues pour aider & évaluer

Une entraide Le médecin a un réle de médiateur dans les situations de
crises (avec un patient)

Utilisation des spécialistes

Valider les divergences des professionnels pour garder la
confiance du patient

Problématique de la | Echange est important car le patfient est (ndlir: a un
comportement) différent avec chaque soignant

Peu de contact avec les médecins externes

Triangulation (médecin traitant-patient-médecin)

Respecter les autres intervenants de I'ambulatoire

communication

Echange oral (ndir: revient chez 3 soignants)
Transmission orale au soignant présent mais pas de restitution

3 . a I'équipe
Problematique du mode de Le colloque interdisciplinaire sert de plateforme d'échange
partage de I'information (ndir : revient chez 4 soignants)

Partage des infos grGce aux rubriques
Les spécialistes viennent d la péche aux infos
Transmission écrite au médecin traitant

Problématique du type | Echange surtout technique
Echange de résultats en terme de mesure, de bilans

d'informations partagée v B} .
Peu d'échange sur les croyances, sur les représentations

Deux personnes deux manieres de présenter les choses
Manque d'unité dans les discours

Problématique de la | Divergence dans le discours

Manque de cohérence des propos

Manque de cohérence dans le choix des objectifs
Divergence d'évaluation entre soignants qui crée de
I'anxiété chez le patient

cohérence

En s'exprimant sur le travail interdisciplinaire il est ressorti, jamais de maniere blessante, sous la

forme de constat ou d'exemple qui décrit comment chacun voit I'autre

« Les infirmieres sont des gens d'action, vision aigue »
Vision soins aigus « Ancrer dans la vision aigue sans chercher ailleurs »
« Certains soignants sont dans I'action »

« Le médecin est souvent dans le « ya qu'da » »

« Certains aiment cette position dominante »

. ] « Comportement culpabilisant des soignants »

Position dominante « Souvent position vexée des soignants par le refus »

« Les infirmiéres ont de la peine a ftravailler sur les
représentations »

) ) « Position hautaine des soignants par rapport aux
Formation continue connaissances »

« Mangue de mise d jour des connaissances »
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Comment vivent-ils leur action d’apprendre?

« Adapter I'objectif a la durée du sé&jour »
Problématique de la pensée | « Sentiment de honte de ne pas s'aligner sur

. . les guidelines »
biopsychosociale 9

« En fonction du risque vital »

« Axer sur ce qui est difficile »

Problématique du choix d'un objectif | « Prendre en compte la globalité de la
personne (maladie et social) »

« Réussite de quel objectif, le notre, celui du
médecin ou celui du patient 2 »

« Fixer les objectifs avec le médecin traitant »

d’'apprentissage

) ) , ) « Le responsabiliser »
Problématique du but de I'apprentissage « Arriver & gérer ses médicaments avec sa

maniere de vivre. »

« Politique des petits pas »

« Procéder par étapes »

) ) « Refixer les objectifs & chaque rencontre »
Problematique « Revoir et réadapter si pas atteints »

« Prendre en compte les acquis du patient »
« Adapter les objectifs en fonction du temps
et du patient »

« Je propose et il adhére ou pas »
Problématique de la négociation « Fixer objectif en fonction des besoins du
patient »

« Imposer ne sert & rien »

« Je fixe des priorités »

« On se fixe sur un probleme prioritaire »

« Le faire avec le patient est plus rentable »

« Le médecin choisit les objectifs principaux
dans le choix qu'il va discuter avec le patient »

« Nos objectifs ne sont pas toujours discutés
avec le patient »

« Pas de priorité »

Problématique de la participation du patient

La place a la discussion est importante dans leur récit et en méme temps le soignant semble

savoir ce qui est bon pour le patient. La zone d’ombre existe.

- «Quand on fait une proposition c’est réfléchi, c’'est pensé, imaginé pour le bien
du patient en prenant compte différent paramétre pour le bien du patient et
quand c’'est refusé c'est pas trés bien vécu car on se rend compte que ce qu'on

propose c'est pour le bien du patient, pour sa santé. »
- «...et puis I'infirmier, nous on est plus dans I'impératif & faire des soins, on doit

administrer des médicaments, on doit cadrer, vraiment éduquer c’est parfois un

peu directif on va dire »
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« Je me suis frouvé dans des situations oU le soignant était trop inquisiteur, trop
directif et ce n'est pas ce que je voudrais si j'étais patient donc je suis toujours un

peu critique quand j'arrive et j'impose quelgque chose. »

« Parfois on arrive d ce qu'ils acceptent apres quelques explications. Oui c'est

agacant et cela veut dire qu'il va falloir frouver des arrangements »

La réussite de I'apprentissage, I'atteinte des objectifs ne semble pas étre évaluée avec des

outils et des indicateurs définis. Chaque soignant a sa facon d'évaluer: au feeling,

évaluation technigue, sentiment d'auto-efficacité

La gestion du patient qui refuse |'objectif est vécue différemment suivant I'expérience du

soignant :

« Je ne suis pas toute jeune. Ca me fait rire car c'était des choses qui me mettait
en échec quand j'étais jeune, je me disais j'ai pas su faire, pas su expliquer, ou j'ai
pas compris ou j'ai perdu mon temps, ¢ca fait 3 heures que je le vois et il me dit des
choses comme ¢ca»

« Alors au début quand j'étais jeune diplomé c’était un peu différent. Il fallait qu'il
y ait un résultat, que le patient adhére totalement. J'avais beaucoup moins de
recul, j'étais dans I'action »

« Au tout début (ndir : de I'exercice de ma profession) on écrit nos objectifs sur une
feuille et on veut tout faire et quand il sort de I'hépital voild on a tout fait et le

pafient est entre guillemet guérin

3.2.3 Discussion

« Est-ce que c'est a nous de modifier notre éducation en
fonction de leur compréhension de la maladie 2 Ce
serait I'idéal, et partir de Ia voir comment on peut faire

évoluer le modele »

Ce questionnement d'un des soignants résume ces divers entretiens.

Les entrefiens se sont déroulés autour d'une table dans un local calme et une ambiance

conviviale. Le guide d’entretien m'a été ici tres utile car nous sommes plus dans une situation

de question — réponse que d'une discussion sur une problématique de vie comme cela était
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le cas avec les patients. Je sens les soignants investis et impliqués dans I'élaboration de leurs

réponses.

Les soignants choisis sont représentatifs des professions qui s'occupent d'un patient
hospitalisé diabétique en CITR. Leur implication dans le soin chronique est cependant fres
variable. L'infirmiere spécialisée travaille avec ces patients en hospitalier et en consultation
ambulatoire. Pour elle la relation au patient chronique est temporellement longue alors que
pour les infirmieres et les médecins de I'étage cette relation ne dure que le temps de
I'nospitalisation. Les spécialistes cliniques (infirmiére spécialisée et diététicienne) ont des
connaissances de leur domaine de pratique 4a jour qui peut contraster avec la
problématique de la formation continue des autres professionnels. Ces particularités peuvent
faire craindre une analyse des constats complexes et divisées en deux camps: les
consultants et les collaborateurs de I'unité. Il n'en est rien. Ces différences sont relevées lors
des entretiens mais par les deux parties. C'est un premier résultat important & mettre en
lumiére : ces soignants ont une capacité a I'autocritique.

Ces soignants ont une image de leur réle tres social et humain, un a priori qui se confirme. lls
sont capables d'adaptabilité, de compréhension. lls acceptent que le patient ait une
maniére différente de penser que la leur. lls mettent en avant l'information qu'ils
transmettent, élément important pour que le patient comprenne les conséquences et se
responsabilise. Créer une relation d'adulte a adulte responsable, informer, négocier et
s'adapter au patient tout en le motivant et le soutenant pourrait résumer I'analyse de leurs
discours sur leur réle.

Les soignants voient dans le patient quelqu’un avec une bonne capacité d'expertise avec
des connaissances solides bien que parfois incorrectes. lls s'attendent & une personne qui est
capable d’exprimer ses choix et se défendre. Nous sommes dans la négociation entre

personne responsable, I'acceptation et I'adaptation aux pensées de I'autre.

Cependant il n'est pas toujours facile pour le soignant d'accepter que le patient fasse
différemment de ce qu'il propose car, comme nous le rappelle I'un d'entre eux : « quand on
fait une proposition c’est réfléchi, c'est pensé, imaginé pour le bien du patient ». Négocier
peut agacer car cela consomme du temps, le soignant se dit étre dans I'action, I'impératif. |l
ne semble pas toujours aisé d’essuyer un refus, que cela soit un refus d'objectif ou d'un refus
de pratique. Cela est percu comme un échec, une vexation. Ce ressenti peut étre mis en
concordance avec les années d'expérience car d la quasi unanimité une flexibilité se
développe au fil des ans et des rencontres. Est-ce que le temps favorise I'acceptation de

I'autre 2 Ou est-ce pour se protéger soi-méme 2
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Accepter les conceptions de I'autre, s'adapter en négociant ne semble pour finir pas aussi
simple. L'envie de résultat, le sentiment que I'on sait ce qui est bon pour le patient semble,

tout comme les connaissances vraies ou fausses du patient, bien ancrées chez le soignant.

Comment le soignant considére-t-il sa collaboration avec ses collegues 2
L'entraide sous différentes facettes est un élément qui ressort clairement.

- L'entraide lorsque I'on ne sait plus comment gérer un patient, pour éviter
I’épuisement, quand on & l'impression que la relation se péjore. S'échanger un
patient pour repartir sur de nouvelles bases.

- L'entraide entre fonction : le collegue médecin devient médiateur sur une situation
délicate entre infirmier et patient.

- L'entraide avec les spécialistes pour se focaliser sur un apprentissage précis avec les

connaissances optimales.

Collaborer impliqgue échange, partage, communication entre collégue d'une méme
profession, entre collegues de professions différentes, avec des collegues consultants.

Sur le site hospitalier oU ces entretiens ont été réalisés, le colloque interdisciplinaire semble
étre le point central de I'échange. Un moment de discussion sur chagque patient incluant des
notions sociales, comportementales, spirituelles. Les spécialistes consultants n'y participent
pas. Les échanges semblent surtout techniques avec des discussions de bilan et de résultats.
Bien que les notions biopsychosociales soient présentes les échanges sur les conceptions, les

représentations, les croyances du patient ne sont que trés peu discutés.

Durant les autres moments d’échange, la transmission est essentiellement orale dans le
bureau infirmier avec les personnes présentes a ce moment. La restitution a I'équipe est tres
aléatoire. Le mangue de cohérence dans les propos et la problématique que cela créé
avec certains patients, dans le choix des objectifs, pas toujours mis en accord avec ceux du
médecin traitant ou du patient est relevé. Ces divergences de discours, d'objectifs sont

génératrices d'incompréhension chez le patient selon les soignants eux-mémes.

Ces soignants anciennement dipldmés percoivent certains de leurs colleégues comme des
personnes d’actions qu’ils étaient eux-mémes avec ce leitmotiv 1 «y’'a qu'a» :

- «... guand on a cinquante ans d'habitude de manger déséquilibrer changer

d’alimentation c’est juste mission impossible et puis parfois quand on discute avec

le médecin pour ajuster le traitement on a un discours « ben il a qu'a manger

mieux ». »

62



La position de dominant — dominé est également ressentie, qu'elle soit comportementale ou

verbale. Position plus mal vécue encore par certains collégues car elle peut étre

déstabilisante, culpabilisante pour le patient et malheureusement parfois se baser sur des
connaissances obsoletes :

- «j'aimerais bien arréter cette culpabilisation du patient diabétique pour des bétises.

A Noél c’est le summum pour un chocolat qui apporte 3g de sucre c'est la fin du

monde... »

La guestion de I'apprentissage surgit ici. Comment 2 Par qui ¢ Sur quoi 2

Le temps & disposition est limité, les objectifs sont pensés en fonction. lls sont souvent mais pas
toujours discutés avec le patient. Les priorités sont fixées par les soignants en oubliant parfois
celles du long terme et de I'ambulatoire. La notion de résultat est réévaluée en cours

d'hospitalisation, les objectifs sont adaptés.

Les spécialistes sont appelés a intervenir lorsque I'équipe de I'étage en estime le besoin :
ceci se fait en fonction de la pathologie, de la compréhension, du degré de connaissance

et des observations effectuées.

3.2.4 Conclusion

Cing soignants de professions et fonctions différentes ont exprimé leur conception de la
relation au patient, au collegue. Il en ressort I'importance de l'interdisciplinarité et de
I'entraide dans le travail en équipe. Il est mis en avant I'utilité d'avoir des spécialistes a
disposition pour aborder des sujets précis. Parallelement il est relevé que les problématiques
suivantes peuvent étre la cause d'incompréhension entre patients et soignants: les carences
de transmission des informations psychosociales, les lacunes dans la mise da jour des
connaissances des soignants, le manque de cohésion entre partenaires professionnels sur les
propos tfransmis au patient. Il ressort également de ces entretiens I'ambivalence entre I'envie
d'écouter le patient et le devoir d'exécuter les tAches du service. Finalement il est constaté
que la nofion : « le soignant sait mieux que le patient ce qui est important pour ce dernier »
semble étre bien ancrée dans les croyances professionnelles et peut méme étre source
d'incompréhension voir de vexation et frustration pour les soignants.

Cette seconde partie du travail a permis de mettre en lumiere le point de vue des soignants
et de constater qu'il rejoint celui des patients sur la difficulté d'avoir une bonne

communication qui prend en compte les besoins de chacun.
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4  TROISIEME PARTIE : CONSTATS ET PROPOSITIONS

4.1 CONSTATS
Compte tenu des besoins exprimés par les patients et les soignants repartis dans les deux

groupes interviewés les constats ci-dessous sont tirés.

Le patient :
= met en avant un mangue d'empathie des soignants.
= ne comprend pas foujours les propos divergeant des soignants.
= qades difficultés de compréhension et de connaissances.
Le soignant :
= estrempli de bonnes intentions, le patient en est conscient.
* partage peu avec ses collegues sur les croyances, conceptions et interprétations
du patient.
= est conscient d'un manque de cohérence dans les propos des professionnels et
une divergence d’'évaluation du patient.
= voit ses collegues étre souvent dans I'action bien que lui-méme se sente dans
I'écoute, le soutien.
= qgpprécient les connaissances spécialisées des consultants.
Les spécialistes :

= regreftent les manques de formation contfinue des soignants.

4.2 PROPOSITIONS

De ces constats je propose les trois développements suivants :

= Intégrer une approche de I'ETP dans les formations existantes.

= Faire évoluer la démarche éducative du patient en facilitant, entre soignant, le partage
des informations transmises et le ressenti sur les croyances, conceptions des patients dans
le dossier patient au moyen d'une feuille de constat d'un format comme présenté ci-

dessous :

Nom, Prénom Chambre

Conceptions /croyances /représentations

Problemes

Ressources

Points abordés
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Cette feuille doit étre infroduite aprés que les soignants aient participé & une formation
sur I'ETP. Avec cet acquis ils pourront mieux savoir pourquai ils remplissent cette feuille et
se sentiront plus investit. Les soignants y inscriront leurs ressentis et/ou observations pour

favoriser I'échange de point de vue et dans un but d’améliorer la cohérence des propos.

=  Offrir une prestation pharmaceutique pour les patients avec un probleme lié au
traitement. Le pharmacien passe dans le service selon un horaire planifié et questionne
les infirmiéres pour sélectionner les patients potentiellement demandeurs afin de les
renconftrer.
= Est-ce qu'un patient a une question sur un médicament 2
= Est-ce qu'un patient a demandé pourquoi il recevait cette pilule ou pas une
autre ¢

» Est-ce qu'il y a eu des changements de fraitfements entre hier et aujourd’hui 2

4.3 EVALUATION ET INDICATEURS DE SUIVI
A ce stade de développement du projet il est trop t6t pour évaluer les apprentissages du
patient considérant que I'efficacité d'un programme d’'éducation s'évalue sur le moyen et

long terme40. Je choisis d’axer mes évaluations sur les points suivants :

Intégrer I'éducation thérapeutique dans les formations aux équipes soignantes

Evaluation de I'apport de la formation en ETP pour les soignants

Objectif Evaluer I'apport de la formation en ETP

Moyen Restituer et discuter en groupe ses ressentis

Outil Meta plan

Indicateur Positionnement des soignants sur les points suivants :

L'apport par rapport & soi
L'apport par rapport au patient

L'apport par rapport & I'équipe

Risque si cetfte Chacun reste dans sa réalité et ne peut faire évoluer son
évaluation n'est pas apprentissage acquis lors de la formation
faite

Cette évaluation sera réalisée apres quelgques mois de mise en ceuvre afin qu'un nombre

important de soignant ait suivi la formation.
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Partager les constats du patient entre professionnels

Evaluation de I'intérét pour la feville de partage des constats sur le patient

Objectif Définir le degré d'implantation de la démarche ETP dans une unité
de soins

Moyen Quantifier le taux de remplissage de la feuille

Outil Feville de constat

Indicateur 1) nombre d'écritures de soignants différentes

2) nombre d'informations différentes

3) type de cases remplies

Risque si cette
évaluation n'est pas

faite

Il est difficile de faire le lien entre la formation et la mise en
pratique. Sans évaluation le risque est de rester avec un outil peu

utile et de mettre en péril le travail effectué & la formation

Evaluation de I'apport informatif de la feville de partage des constats

Objectif Evaluer I'utilité de la feuille de constat

Moyen Restituer et discuter en groupe ses ressentis

Outil Meta plan

Indicateurs Positionnement des soignants sur les points suivants :

1) Remplir la feuille
2) Lire la feuille

3) Utiliser les informations qui se trouvent sur la feuille

Risque si cette
évaluation n'est pas

faite

La feuille ne s'adapte pas aux besoins du terrain et risque d’étre de

moins en moins utilisée
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Offrir une prestation pharmaceutique

Evaluation par le pharmacien de la concordance entre critéres de choix de sélection et

discours du patient

Objectif

Améliorer la pertinence des criteres de sélection des patients

Moyen Mettre en avant la pertinence du choix des patients par les soignants
Outil Feuille de comparaison « criteres de choix versus discours du patient »
Indicateurs Criteres de sélection récoltés pour chaque patient et mise en

correspondance avec le discours du patient évalué subjectivement

par le pharmacien

Risque si cette
évaluation n'est

pas faite

Le pharmacien Uutilise de maniere insatisfaisante les ressources

humaines & disposition

Auto-évaluation par le pharmacien de son activité au moyen de critéres de réalisation de la

tache.
Etre capable de mettre en avant les éléments a améliorer dans
Objectif o
I'activité
Moyens Saisir par écrits ses observations
Outil Carnet de bord
) 1) Quelles thématiques ont été abordées lors de la discussion?
Indicateurs

2) Quels moments clés de la séance je retiens?

3) Quelles réflexions suscitent en moi la relation que je viens d'avoire

Risque si cette
évaluation n'est

pas faite

Le pharmacien ne peut pas faire le point sur la prestation offerte, sur

les actions & entreprendre pour I'améliorer.
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4.4 CONCLUSION

Ce travail a débuté sur la base de besoins des patients présumés exprimés et par des
observations de terrain. La démarche de recherche choisie a été la démarche qualitative
mieux adaptée que la démarche quantitative pour ce type d'étude. La premiére partie,
orientée patient, a permis de démontrer que nos & priori de soignants ne sont pas toujours
vérifiés et qu'une évaluation de besoin est indispensable si I'on souhaite débuter une activité
de maniere optimale, méme avec un collectif tres restreint. Nos ressentis et nos observations
ne correspondent pas forcément a la réalité de nos patients. Certes le médicament est une
source de questions mais ce n'est pas forcément la seule ou la prioritaire. Cette partie a mis
en avant également que le relationnel a une tres grande importance pour le patient et
qu'un projet éducatif a peu de chance d'aboutir sans un environnement relationnel
adéquat. La deuxiéme partie, orientée soignant, nous a donné le point de vue des soignants
sur cette problématique relationnel. Tout en mettant en avant leur bonne volonté, les
professionnels restent encore trop souvent dans leur bulle et leur réalité de soignant.
L'intégration des données psycho sociales dans les discussions interdisciplinaires ne semble
pas éfre une habitude.

Cette évaluation des besoins des patients et des soignants a abouti a la formulation de trois
propositions et de cing objets d’évaluation qui vont étre la base de réflexion pour des projets
de la pharmacie. Il va étre proposé une consultation pharmaceutique pour des patients
ciblés ainsi qu'une formation en ETP des soignants travaillant dans les services des hdpitaux

affiliés.

4.5 PROJET ET DEVELOPPEMENT PERSONNEL

En débutant ce chapitre qui clos mon travail, en me trouvant face a cette page blanche
une question surnage le flou de mes pensées. Est-il possible de dissocier ce travail de la
formation 2 Est-il envisageable de décrire uniquement ce que ce travail m'a apporté, sans

parler de la formation ¢ Je ne le crois pas.

Dans mon cas avec le peu d'expérience que j'ai de la relation directe au patient ce travail
de recherche action est I'aboutissement de la transformation débutée au module 1. Pour
moi une confrontation avec le terrain devait étre réalisée pour valider ces acquis. Ce travail
a été une évaluation de mon apprentissage lors des huit modules et une évaluation de ma
capacité de mise en mouvement de changement.

Considérant mon point de départ ce changement fait partie du changement de type 2 de

P. Watzlawick : « Changer de cadre, passer de I'autre cdté du miroir ».
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J'ai ressenti les soignants ouverts a cette approche sans pour autant y tfrouver un
enthousiasme débordant. Cela m'a rappelé les nombreuses réflexions et les différents états
par lesquels je suis passé lors de mes trois ans de formation et dans lesquels je me refrouve
certains jours. Les discussions informelles avec les soignants avant et aprés mes entretiens de
compréhension réalisés avec les patients, les entretiens enregistrés avec les différents
professionnels m'ont permis de me rendre compte que le fossé entre ma nouvelle facon de
concevoir la relation et celle des soignants que je croyais grand est en fait tres étroit mais
quand méme profond. Profond de part la nature du changement que cela implique chez les

personnes.

Ce travail a renforcé ma motivation premiere d'offrir une prestation pharmaceutique aux
patients hospitalisés. Je pensais utiliser I'ETP que pour la prestation pharmaceutique, que pour
développer cette nouvelle activité dans un cadre correspondant & ma maniere de
concevoir la relation patfient — soignant. Finalement une proposition d'enseignement plus
large est faite et ce, sur la base des entretiens, c'est bien plus que ce je souhaitais au départ.
Ce fravail a également été un sujet moteur pour de nombreuses discussions profondes et a

permis de créer des liens parfois jugés a priori improbables.
Les prochaines étapes devront permettre de transformer I'écrit en pratique. Il est important

maintenant d'aborder ces propositions sous un angle plus formel, de s'engager et de

renconftrer ces patients.
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5  ANNEXES

5.1 Annexe 1: Contexte clinique des patients

1) Madame L, 83 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Chute avec fracture C2 et C7, fracture du volet costal gauche, fracture des cotes
1 et 2 droite.
- BAV du 3¢me degré nécessitant la pose d'un pacemaker a double chambre
- Epanchement pleural gauche important avec atélectasies du poumon gauche
nécessitant un drainage et une ventilation assistée par C-PAP

But de I'hospitalisation
Réadaptation suite & de nombreuses fractures sur chute

Diagnostics
- Diabéte de type Il insulinodépendant
- Goitre multi-nodulaire euthyroidien
- Hyperthyroidie sur intoxication suite a plusieurs examens CT avec des produits de
contraste
- Syndrome métabolique avec obésité
- HTA traitée

Traitement
- Anxiolit® 15 mg, 1x/j
- Dafalgan® 500mg, 3x/j
- Dafnegil®, 1x/j
- Diamicron® 60mg, 1x/jle matin
- Lantus® 18Ul le matin
- Lisopril® 20mg, 1x/j
- Metformin® 500mg, 2x/j
- Néo-mercazole®10mg, 2x/j
- Omezol® 40mg, 1x/j
- Spasmo-Urgenin® 20mg, 1x/j
- Torasemid® 10mg le main, 5mg & midi

2) Monsieur G, 63 ans
Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Mal perforant plantaire surinfecté
But de I'hospitalisation

- Rééducation d la marche dans un contexte de mal perforant plantaire du talon
droit surinfecté et traité par antibiothérapie
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Diagnostic
- Obésité morbide
- HTA
- Diabete de type Il insulino-requérant
- BPCO
- IRC
- SAS appareillé
- Status post amputation du 4éme orteil du MIG en 2007

- Status post amputation du trans-métatarsien du 5¢me rayon du MIG en 2004

- Status post arthrite radio-carpienne droite

- Aspirine® cardio 100 1x/j

- Bactrim® forte 960mg, 2x/j

- Dafalgan® 1g, 4x/j

- Lantus® 12 Ul le soir

- Novorapid® 6 Ul selon schéma

- Simcora® 20mg, 1x/j

- Torasemid® 5mg, 1x/j

- Tramadol® 20gttes max 8x/j si douleurs

3) Madame D, 88 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Fracture pertrochantérienne droite de type Kyle |I

But de I'hospitalisation
- Rééducation a la marche post pose de clou
pertrochantérienne droite de type Kyle lI

Diagnostics
- Anémie normochrome, normocytaire
- HTA
- Diabete de type Il insulino requérant
- Hypercholestérolémie
- Hypothyroidie infra-clinique
- Status post fracture de I'olécrane gauche en 2005

- Agiolax® mite 10g, 1x/j

- Aprovel® 75mg, 1x/j

- Aspirine® cardio 100mg, 1x/j
- Biotine® forte 5mg, 1x/j

- Calcimagon® D3 forte, 1x/j
- Euthyrox® 75 mcg, 1x/j

- Lantus 22Ui, 1x/j

- Pravastatine 20mg, 1x/j

- Zolpidem 10mg, 1x/j

4) Madame B, 84 ans
Contexte clinique

Motif d"hospitalisation
- Carcinome du rectum
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But de I'hospitalisation
- Réadaptation apres résection antérieure basse et confection de colostomie
terminale

Diagnostics

- carcinome lobulaire invasif du sein droit avec métastases pulmonaires

- ostéomyélite chronique sur prothése du genou droit infecté, sous traitement a vie
de Rimactan® et Nopil®

- Syndrome métabolique avec diabéte insulino requérant, HTA traitée, obésité

- Canal lombaire étroit de L3 a L5

- Status post dermohypodermite abcédée de a jambe droite avec débridement et
greffe de Tiersch au mollet droit en 2001

Traitement
- Novomix® 35Ul le matin et 40Ui le soir
- Aspirine cardio 100, 1x/j
- Chlorophylle 20mg, 3x/j
- Ciprofloxacine 500mg, 2x/j jusqu’au xx.xx.2011
- Concor® 10mg, 1x/j
- Emselex®ret 7.5mg, 1x/j
- Femara® 2.5mg, 1x/j
- Fludex® 1.5mg, 1x/j
- Hygroton 12.5mg, 1x/j
- Inhibace plus, 1x/j
- Noopil® 960mg, 1x/j
- Pariet® 10mg, 1x/j
- Rimactan® 150mg, 1x/j
- Garamycine creme, appliquer 2x/j

5) Madame L, 87 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Cholangite avec dilatation des voies biliaires intra et extra hépatique avec
bactériémie a E. Coli
- Thrombose de la veine porte gauche
- Insuffisance rénale aigue et insuffisance cardiaque & prédominance gauche dans
le cadre infectieux

But de I'hospitalisation
Suite de prise en charge et préparation du retour & domicile

Diagnostic
- HTA
- Diagbéte non insulino requérant
- Status post cytoscopie de contréle en 200 et post-TURV pour cancer de la vessie
bas grade

Traitement
- Amlodipine® 10mg, 1x/j
- Beloc® Zok 25mg, 1x/j
- Cacium® D3 F 500/440, 2x/j
- Clyssie® clystére, max 1x/j
- Dafalgan® 500mg, max 3x/j
- Insulatard® HM 10 Ui le matin
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- Laxoberon®, 10gttes le soir

- Movicol®, 1sach. Le soir

- Nexium® 20mg, 1x/j

- Scheriproct® pom, 2x/j

- Sintrom® mitis Tmg, selon schéma

6) Madame D, 78 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Escarre de la fesse droite
But de I'hospitalisation
- Suite de ftraitement pour une escarre au niveau de la fesse droite dans un
contexte d'hospitalisation prolongée
Diagnostic
- Périarthrite noueuse avec atteinte de I'état général (perte pondérale, asthénie,
atteinte neurologique touchant les 4 extrémités a prédominance au niveau des
MS)
- Syndrome du tunnel carpien
- Cardiopathie ischémique avec status post infarctus inféro-latéral en 2008
- Syndrome métabolique avec HTA, hyperlipidémie, obésité, diabéte de type i
insulino requérant
- Hypovitaminose D
- Status post PTE gauche en 2010
- Status post cure hernie inguinale en 1972
- Status post cure de HD en 1990

Traitement
- Amlodipine® 10mg, 1x/j
- Aprovel® 300mg, 1x/j
- Aspirine® cardio 100mg, 1x/j
- Beloc® Zok 50mg, 1x/j
- Bexine® sirop, max 3x/j
- Calcimagon® D3 forte, 1x/j
- Dafalgan® 1g, 4x/j
- Fosamax® 70mg, 1x/semaine
- Garamycin® creme, 1x/j
- Lantus® 30 Ul, Tx/j
- Lyrica® 75mg, 1/j
- Metformine® 1g, 2x/j
- Novorapid® 10Ul le matin
- Novorapid® 8Ul, le soir
- Pantozol® 40mg, 1x7J
- Paroxetine® 20mg, 1x/j
- Pravastatine® 20mg, 1x/j
- Prednisone® 35mg, 1x/j
- Torasemid® 5mg, 1x/j

7) Monsieur C, 76 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Bronchopneumonie rétro cardiaque
But de I'hospitalisation
- Suite de prise en charge d'une bronchopneumonie
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Diagnostic

- Cardiopathie ischémique et hypertensive avec
o status post infarctus inférieur en 2004
o status post implantation d'un pacemaker bicaméral pour BAV en 2004
o status post triple pontage aorto coronarien en 2012

- Insuffisance cardiaque globale a prédominance gauche

- Diabete de type Il insulino requérant avec néphropathie, rétinopathie,
polyneuropathie des membres inférieurs

- Insuffisance rénale aigue sur insuffisance rénale chronique modérée

- HTA

- Hypercholestérolémie

- Insuffisance veineuse chronique

- Status post AVC frontal droit

- Etat anxio-dépressif

- Protrusion discale C6-C7

- Status post résection du colon gauche pour adénocarcinome colique en 1998

Traitement
- Aspirine® cardio 100mg, 1x/j
- Cordarone® 200mg, 1x/j
- Lisinopril® 15mg, 1x/j
- Metoprolol® Zok 75mg, 1x/j
- Torasemid® 10mg, 2x/j
- Sortis® 40mg, 1x/j
- Lantus® 20U, 1x/j
- Novonorm® 3mgle matin, 2.5mg & midi, 2.5mg le soir
- Sintrom® mitis Tmg, selon schéma
- Seretide® 250, 2 doses 2x/j
- Lysopaine®, si besoin
- Gyno-tardyferon®, 1x/j
- Dafalgan® 1g, si besoin
- Anxiolit® 15mg, si besoin

8) Madame E, 83 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- AVC ischémique fronto-temporal gauche avec un hémisyndrome faco-brachial
droit et troubles de I'élocution au décours

But de I'hospitalisation
- Réadaptation AVC ischémique fronto-temporal gauche avec un hémisyndrome
faco-brachial droit et troubles de I'élocution au décours

Diagnostic
- Syndrome métabolique avec HTA, obésité, diabéte de type Il non insulino
requérant
- Cardiopathie ischémique
- Status post NSTEMI
- Status post mis d’un stent non actif dans I'iva proximale
- Status post AIT en 2007
- Status post cholécystectomie
- Status post cure de la cataracte bilatérale
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Traitement
- Aprovel® 150mg, 1x/j
- Assasantine®, 2x/j
- Aspirine® cardio 100mg, 1x/j
- Dafalgan® 1g, 4x/j
- Glimiperide® 2mg, 1x/j
- Lisinopril® 5mg, 1x/j
- Metformine® 850mg, 2x/j
- Metoprolol® Zok 25mg, 1x/j
- Pantozol® 40mg, 1x/j
- Plavix® 75mg, 1x/j
- Pravastatine® 40mg, 1x/j
- Tobadrex® collyre, 4x/j

9) Madame W,

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Embolie pulmonaire

But de I'hospitalisation
- Réadaptation suite & une embolie pulmonaire

Diagnostic
- Anémie post hémorragique sévere
- Pemphigoide bulleuse
- Surinfection de plaie chronique du mollet droit
- Gammapathie monoclonale de type IgG lambda
- Choleslithiase
- Syndrome métabolique avec HTA, obésité, diabéte de type 2
- Status post thermo-ablation d'un flutter auricualire en 2006
- Status post pose d'un pacemaker pour maladie du sinus
- Syndrome d’'apnée du sommeil appareillé
- Insuffisance veineuse des membres inférieurs
- Status post embolie pulmonaire en 2011

- Acide folique® 5mg, tfous les mardis et vendredis
- Calcimagon® D3, 1x/j

- Ciprofloxacine® 500mg, 2x/j

- Dafalgan® 1g, 4x/j

- Dermovate® 0.05%, 2x/j

- Eosine® 2%, 1x/j

- Insulatard® 20Ul , 1x/j

- Metformin® 1g,2x/j

- Metoject® 15mg, 1x/semaine

- Movicol® 1sachet/j

- Pantozol® 40mg, 1x/j

- Prontosan® 1 application fous les 2 jours
- Torasemide® 10mg, 1x/j
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10) Monsieur R, 67 ans

Contexte clinique
Motif d"hospitalisation
- Hernie discale

But de I'hospitalisation
- Réadaptation suite d une hernie discale décompensée

Diagnostic
- Cardiopathie ischémique
- Diabete non insulino réquerant
- Obésité, BMI 40
- HTA
- hypercholestérolémie
- Tabagisme
- Infarctus avec pose de stent en 2009

Traitement
- Pravastatine® 40 mg, 1x/j
- Aspirine® cardio 100mg, 1x/j
- Metformin® 1000mg, 2x/j
- Novonorm® 3mg le matin ; 3 mg a midi ; 2mg le soir
- Co-Reniten®, 1x/j
- Amlodipine® 10mg, 1x/j
- Beloc Zok® 100mg, 1x/j
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Annexe 2 : Verbatim et constats relatifs des patients

VERBATIM PATIENT N°1

Madame G.

R

Voild j'ai allumé I'appareil je vous écoute vous étiez entrain de commencer & me parler
de comment vous gérez les médicaments.

P

Je gérais trés bien mes médicaments. J'avais un semainier que je remplissais tout les
dimanche pour le lundi. Puis j'avais donc pour la pression et pour mon diabete. Ca
c'était les deux choses que j'avais. J'avais pas d'autres médicaments pas que je me
souvienne. Ah oui le soir j’avais eu un ulcere a I'estomac, je prenais toujours une capsule
mais fut pas me demander le nom...j'ai mon semainier dans mon buffet Id. Ou c’est tout
marqué.

Sur une carte

Et puis ...oui c'était surtout le diabete et puis la pression c'était les deux choses que je
devais suivre. Et puis d midi j'avais de nouveau une pilule pour le diabete et puis le soir
j'en avais plusieurs autres dont une pour le diabéte et aussi pour ma pression parce que
il manque un petit peu quelque chose. Donc le médecin m'avait rajouté une petite
pilule Zinat le soir. Puis c'est tout...j'avais mon semainier...j'étais tfranquille

Et cela prenais beaucoup ou peu de place cette prise de médicament dans votre
quotidien 2

Nooon c'était une habitude...non non cela ne me prenais pas beaucoup de
temps...cela me prenais plus de temps pour le préparer le dimanche...que ce soit prét
pour le lundi matin...que...non non c'était une habitude...j'avais mon semainier sur la
table et quand je me mettais & table je prenais mes pilules.

Et le dimanche, la préparation du semainier cela...

Alors le dimanche j'avais une boite spéciale parce que mon fils m’invitais & diner
presque tout les dimanche alors j'avais une boite spéciale pour le dimanche ou j'avais
tout les médicaments que j'avais besoin pour le midi seulement, je rentrai dans I'apres
midi chez moi

Et I& vous aviez un temps réserver pour prépdarer votre semainier

Ah oui il fallait que ce soit fait entre 4 et 5 h aprés j'avais ma télévision alors il fallait que
ce soit terminé. J'avais mis de coté pour le dimanche soir et je recommencais le lundi a
neuf... mais le dimanche soir c'était & part

Vous étiez bien organisée

Ah oui ['étais bien organisée ... j'avais un gros sacs en plastique avec tout mes
médicaments et puis quand j'en avais plus j'allais en rechercher.

Et puis maintenant au cours de I'hospitalisationily a ...

Oui il y a des changements ce qui me fait souci parce que je ne suis pas tant pour les
piglres moi

Pas tant pour les pigures

Donc pour le diabéte, j'ai peur d'étre désorganisée avec ces piqures, d'avoir trop, pas
assez c'est ca qui me fait peur. Avec mes pilules ce allait extra bien. Je savais qu'il fallait
pas que je dépasse 8. Tous les matins je me piquais a jeun. Ef puis c’'est ca en somme qui
définissait ce que j'allais manger dans la journée. Je mangeais beaucoup de légumes,
un petit peu de viande, pas beaucoup je n'aime plus tant la viande, on me force a
manger lamais c'est tres difficile et puis je mangeais beaucoup de salade et de
légume, du pain j'en mangeadis pas d midi. Le matin des fois je me rbtissais deux
tranches de pain avec du beurre et ca c'était mon déjeuner et puis jusqu’'d midi je ne
mangeais rien du tout

Et vous faisiez combien de fois par jour ces controles de glycémies 2

Une fois le matin & jeun c’est le docteur qui m'avait dit. Apres vous mangez ¢ca peut
monter , descendre on veut pas s'en occuper alors j'allais comme ca alors qu'ici on me
la prend souvent et puis ces pigures me font peur. Que je ne sache pas régler ca puis
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que j'aie une hypo j'ai jamais été en dessous de ... une fois j'ai eu 4,9 alors j'avais vite
manger quelque chose mais autrement ca descendait a 5,2 5,3 et ces temps c’était
quand méme un peu plus haut. Je marque tous les jours I'heure que je prends ma
pigure puis le résultat

Et est-ce que vous connaissez les raisons de changement du traitement & I'hdpital

Ben pas trop. C'est tout ce qui m'est arrivé je pense. Je mets ca Id dessus. Et puis la
diabétologue qui vient me dit « mais c'est rien du tout c’est une petite piqure » non moi
le docteur m'a toujours dit les piqures c'est quand le pancréas ne travaille plus. Alors je
me dis comme j'ai que des pilules c'est que mon pancréas travaille encore un peu mais
je sais pas si c'est vrai. il y a du vrai 2

Il'y a du vrai oui I'insuline remplace I'activité du pancréas, on amene de I'insuline de
I'extérieur.

Oui je prenais toujours des Diastabol une a midi et une le soir mais depuis que je suis la
alors j'ai des coliques et maux de ventre donc on a décidé hier d'arréter les Diastabol
pour voir si c'est ca qui me donne des coliques mais d la maison ¢ca m'a jamais fait ca
mais je me nourris peut étre pas comme ici d la maison je mange beaucoup de salade.
Avec un peu d'huile d'olive mais pas beaucoup et puis mes légumes je les fait pas &
I'eau j'ai I'habitude de la faire revenir dans un peu d’huile.

Je me rends compte que je mangeais de moins en moins mais je contrélais bien ma
nourriture.

Et avec ce nouveau traitement

Alors ces pigures |'qi peur

C’est un mot que vous avez sorti plusieurs fois déja.

C’'est une angoisse pour moi

Vous la décrivez comment cette angoisse

TU|(AO|0|AO|T0|AO

C'est de faire des hypo qui me fait le plus peur. Ef puis si je dois me piquer souvent. Il faut
se piguer souvent avec les piqdres 2

e

Cela dépend

U

C’est ca qui me fait peur c’est que ce soit pas régler comme mes pilules

A

Ce que jentends c'est qu'avec les piqlres il y a plus de risque de faire de
hypoglycémies qu'avec des pilules

C'est pasle cas ¢

Avec le diamicron que vous aviez il fait aussi des hypoglycémies

Je I'ai jamais eu

A|T0|A|0

Car le dosage prescrit était bien adapté. Ici a I'hépital ils sont entrain de chercher le
bon dosage

Oui une fois c'est tfrop une fois c'est 2 une fois c'est 4 c’est ca qui me fait peur.
Parce gue si je me pigue j'aurai encore mes diamicron la méme chose.

C'est possible il faut voir comment ils arrivent a adapter votre traitement
Vous avez exprimé souvent cette peur du nouveau traitement

Qui

J'ai entendu deux types de peur : la peur d'étre en hypoglycémie

Voild

Etf la peur de la piglre

TU(AW|TO|A|T

Non la pigUre ne me fait pas peur pas du tout. Je sais pas ou je la ferai mes cela ne me
fait pas peur. Parce que ca ne fait pas mal. C'est surtout que ¢ca descende d'un coup
et que je sois pas bien c’est ca qui me fait peur

2

Vous savez comment réagir dans ces situations 2

-

Mais noon j'ai jamais eu... c'est ca qui me fait peur parce que je vis seul.
Je ne sais pas quelles réactions on a

L'infirmiére en diabétologie va pouvoir vous I'expliquer

Mais elle me dit que c'est rien du tout. Je suis trés sceptique.

Il faut lui redemander de vous expliquer

Elle m'a déjd expligué mais je crois que je ne veux pas écouter

A|lT0|AO|T0|AO

Vous avez une explication & cela 2
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J'appréhende est ce que je pourrai rester toute seule d la maison. Je vais avoir une
cascade d'ennui. J'di peur de I'avenir. Mes piqldres de diabéte me font réfléchir tous les
jours pour savoir si je vais me débrouiller pour ne pas faire une hypo. Je ne sais pas
comment c'est une hypo. On tombe dans les pommes 2

Qu'est ce qu’on vous a déjd transmis comme information 2

o

II's m'ont dit la nuit si vous transpirez beaucoup il faut appeler. J'ai transpiré j'ai appelé
I'infirmiére m'a dit mais ce n'est rien. je ne sais pas comment il faut transpirer alors 2 &
grosses gouttes 2 I'infirmiére m'a dit oui

Votre ressenti était de transpirer beaucoup et pour l'infirmiére vous transpiriez peu.

C'est ca

lIs vous ont fait une glycémie

T0|(A|T0|AO

Mais rien du tout. La diabétologue m'a dit il faut avoir de grosses goutte mais est-ce que
j'en aurait 22 comme je ne sais pas comment c'est 2

On vous a donné d'autres éléments 2

Non ily en a d'autres 2

Une certaine pdleur

Je suis déja péle

Un sentiment de faim

Je n'ai jamais faim

une sensatfion de fatigue et on prend un peu de sucre

et apres gu'est ce qu’on fait quand ca va mieux

Et bien on reprend notre activité

V(AW |TOV|AO|TTV|AO|0|AO|0|AO

Ah bon ca suffirait mais si ca continue mon malaise. C'est la baisse de sucre qui me fait
peur. Ef puis la nuit il faudra que je fasse des piqlres et le matin si je me leve et j'ai une
hypo c'est ca qui me fait peur. J'espérais avec mes pilules aller jusqu’au bout...mais
voild
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VERBATIM PATIENT N°2

Monsieur G.

R

Mercredi il y a eu un changement de traitement, le Competact a été arrété pour
supprimer la partie Actos...

Oui le médecin m'a expliqué ce matin pourquoi. C'est I'Actos qui fait une rétention
d'eau. Entre I'insuline et I' Actos cela provogue une rétention d'eau. C'est ca 2

Oui c'est juste. Cela fait longtemps que vous avez ce médicament le Competact 2

Oui cela fait plusieurs années. J'ai commencé d'abord avec de I'Avandia et puis il y
avait un autre médicament que j'ai completement oublié qui était aussi pour le
pancréas et puis ca été ensuvite changé en 2004 avec I'’Avandamet et puis ensuite
j'étais chez un diabétologue et puis apres le diabétologue le DR X. il m'a prescrit le
Competact pour remplacer I' Avandamet parce qu'il y a avait des problémes de santé
notamment des risques de crises cardiague il me semble

Et comment vous avez vécu le changement de traitement 2

Disons ce qui importe pour un patient c’est de savoir pourquoi, quelle est la raison. A un
certain moment mon médecin a vu que j'avais de la peine d gérer mon diabéte c'est
pour ca qu'il m'a envoyé chez le diabétologue. Le diabétologue m'a dit que je devait
suivre un cours a I'hépital pour les diabétique ce que j'ai fais. Ef la c’'était vraiment
extraordinaire parce qu'on nous expliquait ce que c'était le diabéte a quoi servait
I'insuline et les médicaments quels effets ils avaient sur le corps humain et sur les organes
et puis qu'est ce que c’était une hypoglycémie qu’est ce qui se passait enfin c’est le
foie qui créé du sucre... c’est un organe qui demande au corps de créé du sucre mais
la fabrication arrive 5 heures plus tard mais seulement nous pour supprimer
I'nypoglycémie il faut qu'on mange du sucre ce qui fait qu'aprés on a une
hyperglycémie. Alors moi j'ai regretté de pas avoir été plus t6t sur ces cours pour
diabéete parce que Ia j'aurai pu plus facilement maitriser mon diabéte et puis cela fait
maintenant 3 ans que mon diabéte il est maitrisé. J'ai une hémoglobine glyquée qui est
entre 6,7 et 7,1

Sij'entends bien vous avez le sentiment de maitriser votre maladie 2

Oui voild exactement et maintenant j'arrive a une glycémie fres basse et je n'arrive plus
a ressentir les hypoglycémies. Avant je pouvais situer a 0,1 prés a combien j'étais de
...mainfenant j'arrive plus.

Comment vous expliquez cela 2

Parce que mon hémoglobine glyquée est trop basse. C'est I'infirmiére d'Yverdon qui
m'a dit que si j'avais une hémoglobine glyquée qui est trop basse je n'arriverai plus &
sentir les avertissements pour I'hypoglycémie

Comment vous vivez cela 2

Maintenant je réfléchi d ce que je vais manger. Je connais d peu pres par coeur la
valeur nutritive des aliments. Par rapport a ce que je mange je peux projeter a peu pres
a combien je vais monter. Et puis par rapport a cela je regle mon insuline et puis j'y
arrive

Vous faites de contréles de glycémies 2

Oui 3 fois par jour en principe ce que je fais pas c'est 2 heures aprés le repas sauf quand
j'ai une infection |d je dois prendre de la novorapid c'est bon de savoir si 2 heures aprées
cela & baisser ou pas ou bien si ca trop baisser parce que des fois j'avais mis trop de
novorapid et puis une chute. Alors j'avais une infection dernierement au mois de
décembre et puis la diabétologue m'a dit que je devais avoir une novorapid pour
diminuer le taux de glycémie. Et puis en méme temps cela permet de réduire I'infection

Entre tous vos médicaments et votre maladie quel lien vous faites entre les 2 2

Disons que c'est un soutien pour que je puisse vivre d'une maniére convenable moi je
prends ca comme j'ai compris au cours pour diabétique si j'ai pas ces médicaments
pour l'instant ben c'est difficile d'avoir une glycémie qui soit potable. Le diabétologue
m'avait dit que le but de I'insuline c'était pour moi d'arriver de supprimer I'insuline. Alors
maintenant je vais peut étre y arriver. J'ai commencé lundi passé j'avais 28 Ul et
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maintenant je suis a 12. Alors peut étre que j'arriverai & descendre encore. J'arrive
toujours assez bas le matin. Ce matin j'avais 5,8, c'est normal, c'est tout proche de 6. 6
c'est une moyenne, une moyenne normale. En dessous ca va c’est critique

Pour vous d’arréter I'insuline c'est un objectif 2

C'est un objectif

Pouvez-vous développer 2

0| |0 |D

Je ne sais pas réellement quel effet & I'insuline dans le corps elle devient quoi aprés ca
je ne sais pas c'est une question que je me pose. je ne sais pas ce quelle devient
I'insuline. Bon l'insuline elle, & ce que j'ai compris, c'est un clé qui permet d'ouvrir le
cadenas des globules rouges pour que les aliments puissent étre transporté. J'ai compris
cela comme ca. Si y a pas d'insuline et bien voild. Et puis le pancréas il est devenu
paresseux et c'est pour ca qu'on lui donne avec le competact un coup de pied dans le
derriere. Moi ce que j'aimerais c'est pouvoir supprimer I'insuline et puis peut étre que
plus tard je pourrai supprimer tous les médicaments. C’est pour ¢ca que je vais faire du
sport. J'ai toujours eu des problémes & cause de mes pieds soit j'avais des panaris, en
marchant ou bien j'avais des cloques la marche pour moi c'était interdit. et puis gréce
d un chirurgien I'année passée il a vu pourquoi j'attrapais des cloques parce que je
marchais avec les doigts de pied crochus. Alors j'en ai parlé avec mon bottier qui m'a
fait des semelles spéciales et il a rehaussé les semelles devant comme ca maintenant il
n'y a plus de clogues qui peuvent se produire. Aprés je ne devrais plus avoir de
problemes et puis qu’en j'aurai ces souliers et sorti de I'hdpital je pourrai faire de la
marche. Alors avec cela j'arriverai peut étre une fois a supprimer ces médicaments.
J'aimerai pouvoir une fois vivre normalement avec mon diabete sans médicaments. Ca
c'est le but que je poursuis

Vous dites que vous souhaitez vivre normalement avec votre diabete sans
médicaments. Est-ce que pour vous avoir des médicaments ce n'est pas vivre
normalement ¢

Non je veux pas dire ca les médicaments ca permet de contréler le diabéte mais on
peut y arriver autrement a contréler son diabéte justement si on fait du sport si on fait de
la marche peut étre qu'on peut compenser justement I'effet de certain médicament.
peut-étre pas pour le pancréas s'il est tfrop paresseux peut-étre qu'il faudra toujours une
aide je n'en sais rien. Alors moi c’'est le but que je me suis fixer c’est de vivre sans
médicament. Mais en sachant que les médicaments c'est un aide apportée car pour
I'instant je ne peux pas faire de sport.

Avec ce que vous m'avez dit par rapport a I'effet de ces médicaments et du
competact qui donne un coup de pied au pancréas cela vous a-t-il fait quelque chose
lorsqu’on vous a dit qu’on le stoppait 2

Non je me suis pas inquiété pas du tout non. Il y a quelgue chose de mauvais dans le
competact qu'on supprime alors on va voir si le pancréas va rester paresseux. J'ai pas
I'impression vu que maintenant j'ai baissé les doses d'insuline ben je reste stable. Je ne
sais pas combien de temps il faut attendre avant qu’on ait un effet j'en sais rien. Je suis
attentif & cela pour I'instant je crois que cela marche alors je me fais pas trop de souci.

Si dans le traitement que vous avez vous devez en garder un seul vous gardez le quel 2

Un seul... je crois que c'est le cardio 100. Parce que ca permet... d cause du sang je
pense que c'est celui Id que je conserverai. Je sais que mon frére il a aussi le diabéte et
puis au début il n'avait pas le cardio 100 et puis il a eu une thrombolie d cause de cela.
Enfin je sais pas si c'est une thrombolie, on a du lui mettre des stents parce qu'il avait pas
justement ce cardio 100

C'est celui Id gue vous conservez

Oui par rapport a I'effet que mon frere a subi bon maintenant je ne sais pas si... dans
quel état se tfrouve mon sang si c’est justifié je ne sais pas pour moi j'ai une certaine
idée de ce que c’est le diabete I'information sur le pouvoir des médicaments sur le
corps sur les organes leurs effets et le cardio 100 je sais pas frop je sais que c'est pour la
fluidité du sang pour éviter justement des thrombolyses non des thromboses. Pour les
embolies c'est avec la Clexane non 2

Oui c’'est juste. Et dans votire quotidien quelle place prend votre maladie et la gestion
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de votre traitement 2

Disons que ma maladie est devenue secondaire parce que je vis avec. Je ne me pose
pas de question, j'ai une discipline a suivre pour ¢ca des fois c’est difficile des fois j'ai des
problemes soit au travail soit & la maison et des fois c'est tres difficile surtout avec
I'alimentation de suivre correctement le régime

Difficile dans quel sens 2

Ben c'est-a-dire que moi je ne fais pas de dépression nerveuse mais je fais de la boulimie
alors c'est cela I'ennui et puis il faut que j'arrive & me contréler pour l'instant j'ai pas trop
réussi mais je dois prendre soit une dépression soit une boulimie je ne sais pas ce qui est
le meilleure (il rigole)

C’est une croisée de chemin

Oui je contréle mieux une boulimie qu’une dépression.

Vous avez un sentiment d'auto efficacité sur la gestion de votre alimentation

QOui oui

Et la prise des médicaments des piqlres dans le quotidien

Q0| |T0|AO|T0|AO

Ca c’est pas un probleme ca me fait rien les piqdres. je n'ai jamais ...il y a une certaine
douleur oui mais c'est supportable. Non ca me géne pas...pas du tout

2

Par rapport & votre entourage votre vie sociale

U

Aucun probleme. A la maison...je suis marié et deux enfants, il y en a un qui est parti de
la maison, il s'est marié mais tout le monde connait ma maladie, mes médicaments et si
j'ai un probléme ils savent ce qu'ils doivent faire. On vit ensemble avec ma maladie ils la
connaissent. Ma femme c'est elle qui fait I'exclusivité pour mes pieds

L'exclusivité ¢

J'ai pas le droit de toucher mes pieds. C'est ce que le diabétologue m’'avait dit un
patient n'a jamais le droit de toucher ses pieds. Il doit faire faire ca par quelgqu’'un
d’'autre. Ma femme est venue plusieurs fois a I'hépital on lui a montré comment panser
comment traiter. Ma femme elle sait faire ca et puis mon fils aussi

C'est précieux ca...

Oui c’est clair que j'ai beaucoup de chance que tout le monde soit d’accord. C'est sur
gue moi aussi que je rends des services d ma femme, d mon fils c'est certain c’est pas
unilatérale

Et pour conclure lors d’'un changement comme celui que vous avez quelles sont vos
aftentes en information 2

Quelque chose de précis et la raison pour laguelle on change le traitement et comme
j'ai dit pour le pancréas est-ce qu'on va le remplacer par quelque chose d'autres 2
Qu'est ce qu’on va faire 2 Est ce que c'est utile de continuer & booster le pancréas 2

Si je reformule une information sur les conséguences du changement

Oui voild. Les conséquences possibles du changement et comment on peut les
apprécier ou les voir, les concrétiser. Pour l'instant je contréle tout ici parce que j'ai
appris d le faire comme a la maison, les infirmiéres sont déchargées de ca. C'est bon de
savoir en tout cas pour un diabétiqgue comment exactement réagir. On se sent mieux
dans notre peau lorsqu’on sait pourquoi on fait ca. Pour moi c'est plus facile d’avoir des
médicaments, savoir pourquoi on a des médicaments pourquoi on les prend, les effets
éventuellement secondaires. Ld je ne les connais pas, disons il n'y en a peut étre pas.

Du moment ou il y a un effet il y a des effets secondaires.

Oui j'avais suivi une émission a la tv au sujet des sucres synthétiques il avait parlé de
I'aspartame que la Migros a retiré du marché. Un médecin disait que lorsqu’on utilise un
sucre synthétique le corps il se rend compte qu'on lui raconte des mensonges avec
quelgue chose qui fait croire que c’est du sucre alors que cela en est pas, alors il est
possible... pendant un certain temps j'ai pris du sucre avec des fraises par exemple et
puis je me suis rendu compte que cela augmentait ma glycémie alors j'ai continué
avec du sucre synthétique en sachant que je devais avoir un go0t sucré pour faire croire
d mon corps que c'était vraiment du sucre alors je prenais un fruit apres pour
compenser l'illusion. J'essaye de penser comme ¢a. Cette émission était bonne mais je
ne sais plus quoi penser sur I'aspartame. L'aspartame j'en prends toujours je trouve que
c'est ce qui se rapproche le plus du sucre.
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R | Vous en avez discuté avec votre médecin

P | Non carj'ai un rendez-vous aprés I'hospitalisation

R | Avez-vous quelgue chose a gjouter 2

P | Je vais peut-étre essayer de résumer : pour un patient il est bon de savoir & quoi sert un
médicament et puis quel effet il a dans le corps quand on a ces informations je crois
gue c'est beaucoup facile de maitriser une maladie psychiqguement on arrive mieux a
se contréler aprés en tout cas c'est la sensation que j'ai eu aprés I'information recue
avec ce cours sur le diabéte

R | Cela semble important pour vous d'avoir appris & contréler maitriser

P | En tout cas ca un impact extraordinaire sur son bien étre psychique de savoir & quoi

servent ces médicaments et puis quels effets ils ont sur le corps mois avec ca je vis mieux
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VERBATIM PATIENT N°3

Madame D.

P

Je vais vous dire tout de suite. Avant de commencer un traitement on devrait en aviser
le patient, j'étais absolument...je cherche le mot juste... surpris, éfonnée de penser que
ce changement, puisqu'on est a I'hdépital on doit le faire, ne soit pas informer au
malade qui est perturbé

R | Vous avez été perturbée

P | Perturbée

R | En guoi cela vous a perturbé 2

P | Parce que c'est tout a fait différent, les doses sont différentes, c’est autre chose, est-ce
qu'il se trompe, qu’est ce qui se passe, on se pose des questions.

R | Ef comment vous avezréagi & ca

P | J'ai pense qu'il faut leur faire confiance puisque je suis Ia pour me faire soigner. Mais je
vous assure c'est un gros point d'interrogation. Pourquoi on nous avise pas 2 pourquoi
ne pas dire directement on va essayer de changer de traitement, ne vous inquiétez pas,
parce gue moi je suis trop réguliere & ce qu'on me demande. si on me demande de
manger peu sucré puis que tout d'un coup on vous mets plein de sucre. Ca nous
inquiete et puis alors si c’est sucre d I'aspartame ¢ca c’est affreux car je ne supporte pas
et puis j'ai senti que c’est sucré a I'aspartame il faut me donner I'haricot. Pourquoi j'ai
dit ce sucre ne me convient pas on m'a dit il faut d'abord en manger. A la troisieme
cuillere ca me donne & vomir tout de suite et puis on me croit pas car je suis peut-étre
une sur 50 ou 100 qui ne supporte pas je préfere pas de sucre rien. A la maison je ne
prends jamais de sucre ni sucre ni aspartame rien. Je suis déja forte j'ai pas besoin
d'avoir un tas de sucre et pas un tas de sel non plus. Faut s’habituer si on veut vivre

R | L'aspartame il vous en donne encore

P | Au bout de 4 jours ils ont quand méme arrété. Il leur a fallu 4 jours pour qu'ils
comprennent. Vous savez je n'aime pas donner des saletée si vraiment je dois donner
du travail je le donne mais sinon j'essaye de rester tranquille.

R | Ce changement de dosage de l'insuline quel vous faites avec voire maladie

P | Je sais pas du tout j'étais a 36 quand je suis venue et vous m'avez mis & 32. je sais pas
quel différence il y a je ne peux rien vous dire Id dessus

R | Et cette diminution de dose elle est importante 2

P | Non c'est pas trés important il n'y a pas tellement d'unité il me semble.

R | Cela fait longtemps que vous vivez le méme dosage d'insuline

P | Je n'ai pas mon carnet mais a la maison je note tout. Peut étre 2 mois je ne sais pas. Je
peux pas vous dire et que ce soit pas juste mais je certifie pas

R | C'est pas un examen

P | Oui je sais mais je sais pas si cela est important et de dire des bétises et que cela ait des
mauvaises répercussions. Si c'est pour information je souhaite que ce soit au plus juste
VOUS pouvez pas me changer je suis comme ¢a. Un jour le médecin m'a dit vous étes
trop sévére avec vous. C'est sur c'est mieux car si vous étes pas réguliere c'est
ennuyeux. Je suis sévere et si je ne suis pas sévere c'est pas bien mais un petit péché de
tfemps en temps c’est bien. Ef moi je vais vous poser une question : qu'est ce que c'est
gue le diabéte 2

R | Pour vous c'est quoi quelle est votre représentation 2

P | Je souhdite que vous me répondiez avant

R | Et aprés vous me répondez 2

P | Ecoutezsije suis I et accepté c'est pour étre juste

R | Le diabéte c'est le pancréas qui produit moins d'insuline. Cette insuline est nécessaire
pour que le sucre, le carburant, enfre dans les cellules et étre actif. On donne les
médicaments pour aqider le pancréas et quand c'est pas suffisant on donne
directement de I'insuline au corps

P | Alors c'est ca. Mais moi je disais le pancréas, le diabete c’est le pancréas qui est un gros

flemmmard. C'est est peut prés ca 2
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QOui

Il veut plus faire son boulot correctement c’est un flemmard mais pourquoi il est devenu
flemmard ca j'aimerai savoir ¢

Il est flemmard volontairement ou involontairement

Il'y assurément quelque chose en cours de route qui I'a affaibli mais quoi 2 mal nourri,
surement pas fait comme il fallait & un moment donné... trop pris de sucre ou pas assez

Dans ce que j'entends c’est vous qui part votre comportement I'aurait rendu flemmard
c'est juste 2

Oui sans se rendre compte il y a bien quelque chose qui I'a assommé par mon
comportement qui l'a rendu flemmard

Et vous souhaitez le savoir

Oui méme s'il y a pas de retour possible mais j’aimerais savoir ce qu'il y a eu ce que j'ai
pris en trop grande ou trop petite quantité oui j'aimerais savoir si c'est possible.

Il y a d’'autre piste. Des pistes génétiques

Mes 2 parents ont eu le diabéte un se piquait et pas I'autre mais je sais pas quel type de
diabete c’était mais il y a 60 ans si ce n'est plus... et puis maintenant je me dis bof si je
m’en sors ainsi il faut se contente. J'ai pas eu d’enfant donc j'ai pas de quoi m'inquiété
si j'avais eu des enfants j'aurais été plus loin mais la tant pis je suis venue déja dgée
avec ce diabéte.

A la maison c'est vous qui faites vos piqures 2

Qui bien sor

Et cela prend de la place dans votre quotidien 2

(A |0 |0

Non il faut faire aux heures fixes c’est le programme et c’est tout il y a ca et il faut le faire
et puis ca me géne pas du tout faire la piqlre en vitesse. Au début je me suis battue
avec le docteur car je ne voulais pas faire les piqdres moi. Vous serez beaucoup mieux il
disait mais moi |'ai pas vu la différence mais c'est lui qui a eu el dessus.

Qu'est ce qui a fait qu'il a eu le dessus.

A force de me dire que vous verrez ca ira mieux vous serez contente c’est lui quia eu le
dessus. C'est une question d’habitude on pense que ca va étre terrible mais c’est pas
aussi difficile que ca c'est une fois de plus une question de volonté. Vous savez que vous
devez faire le diner c’'est en ordre vous savez que vous devez faire les piglres c'est en
ordre. Avant je pensais que c'était un drame de faire les piglres. Des gens que j'qi
rencontré m'ont dit quand je discute avec les gens ils me disent que c'est terrible je leur
dis c'est votre faute il fait pas leur parler si vous avez quelgue chose & dire dites le &
vofre médecin. Les gens ils vous épouvante c’est affreux le genre humain il est comme
ca. C'est dans le programme on doit le faire. Les gens ils vous disent ah mon dieux je
connais quelqu’un a qui on a du couper une jambe. Que des horreurs. Il faut étre
confident avec quelqu'un et étre sur qu'il ne vous tape pas sur la téte

Pour revenir au manque d'information que vous avez eu sur le changement de dose
d'insuline

J'aurai su qu'il fallait faire une différence et que I'on fait sur mon compte sans me le
dire. Car guand mon médecin change je le note dans mon carnet mais je suis contente
de le savoir car d'abord je doit le marquer et en plus c’est sur moi que cela se passe et
c'est du cbté pratigue je note en noir puis quand ca change je mets en rouge

Iy a un changement de dose cela change quelque chose dans voire quotidien 2

Non & part mon ménage ca distrait (elle tousse). depuis hier j'ai mal & la téte je sais pas
ce gue c'est on m'a donné ce matin un médicament je sais pas ce que c'est

Pour ma part la demi-heure est passée

Ce n’est pas parce que je tousse qu'il faut partir si vous avez des questions. Si vous avez
quelgue chose pour éviter de faire les piqlres ca me rendrait service

Vous aimeriez vous passez des pigures 2

Non ca me géne pas et puis le docteur ne serait pas content car ca lui fait une source
de revenu il faut bien gu'il vive.
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VERBATIM PATIENT N°4

Madame B.

P

De toute facon j'allais chez un diabétologue sur Yverdon avant. J'allais chez le Dr X.
Juste avant d’étre opérée j'ai changé de médecin pour aller chez le DR Y, généraliste
qui s’occupe aussi de diabétologie et quand je rentre j'irai chez lui pour étre contrdlée
guand méme.

Et ce traitement que vous avez comment est-ce que vous vivez avec 2

Je vis trés mal la chose parce que j'ai pendant tellement d'année fait moi méme tout
ce qui avait d faire et puis je faisais un contréle trés sévére le matin avec une glycémie
et puis le médecin m'avait donné une carte ou je pouvdis si je dépassais telle ou telle
glycémie je pouvais faire une injection rapide et puis je contrélais jamais a midi et je
contrélai le soir a 17h30 et puis je mangeais quelque chose de vraiment conséquent
alors 1a je contrblais vers 23h 23h30. Mais j'avais jamais de probleme puis depuis que je
suis allé a I'hépital ils ont tout chamboulé & gauche & droite. lls ont dit c'est nous qui
s'en occupe alors c'est eux qui s'en occupe. lis font des glycémies tous les 2 jours, ils
contrélent quand cela leur chante alors je trouvais que c'était pas trés sérieux pour finir,
c'était pas suivi si vous voyez ce que je veux dire. Alors bon tant pis.

Cela c'était au début de I'hospitalisation

Et puis méme ces jours...déja au chuv c’était comme cela puis apres ils m’ont mis ici et
c'est pareil ils étaient acces sur eux sur leur ...sur ce que eux avaient décidé alors moi j'ai
suivi mais cela m'a énervé profondément plusieurs fois parce que on me dit ils ne faut
pas mangé ¢a ou ¢a mais on me donne A manger que des choses qui ne sont pas
bonne pour le diabéte

A I'hépital

A la maison je mangeais jamais de pdéte et je les adore les pdtes mais j'avais remarqué
gue je mange ma digestion mon diabéte il montait et il avait beaucoup de peine a
redescendre. Un jour pour gu'il reprenne sa place puis ici t'as des cornettes le
lendemain t'as des spaghettis c'est pas des frucs.

Vous avez pu en discuter de ca ¢

ah non quand j'ai voulu en parler avec l'infirmiere elle m’a dit ah c’est comme ¢a alors
c'est comme ca et j'qi pas a discuter avec personne

Dans ce que j'ai entendu avant c’'est quelque chose qui vous ennuie méme plus vous
avez dit que cela vous énervait

Oui ma foi

A

Et ce traitement dans votre quotidien

Dans mon quotidien ils me font une insuline le matin & 35 Ul et 40 ou 45 le soir.

C'est & peu pres ce que j'avais déja avant. Je vais continuer comme cela et puis
quand je rentre si c’'est pas rétabli j'irai chez mon médecin généraliste voir ce qu'il
pense.

C’est comme mes médicaments pour la pression j'allais chez un cardiologue puis j'ai
changé et I'autre médecin a continué le traitement du cardiologue puis ce traitement
d continuer comme cela et il me convenait trés bien j'avais des pressions réguliéres. Je
suis arrivé 1a et ils m'ont dit ca va pas et ils m'ont tout changé. lls m'ont méme pas dit
quoi juste on vous change de médicament. Alors vous pouvez pas lutter contre les gens
de I'hopital vous étes obligé d'accepter ce qu'ils vous disent ce gu'ils vous imposent
alors j'ai accepté mais ma pression c’est remise un peu réguliere mais les premiers temps
c'était catastrophique ¢'était en haut en bas

Ef tout ces changement cela vous donne quoi comme sentiment

Sur mon diabete c’était pas bon. Et puis a I'intérieur je m’énervais je disais rien je serrais
les dents je me r@pais dessus avec mon mari et puis cela changeait rien du tout je restais
au méme degré. Mon mari disait c'est toi qui est impatiente. I'autre jour on s'est presque
attrapé car il m'a dit que c'était moi qui avait un sale caractére... alors s'il faut en
arriver a ce disputer avec son mari pour des machins comme cela je ne suis pas
d'accord. Aprés ca a passé mais il y a guand méme des choses. On verra
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Par rapport & cette hypertension c'est aussi ce manque d'information si je comprends
bien 2

Oui si on m'avait dit au début on va changer un peu les heures un peu de ce que vous
aviez I'habitude. Et bien j'aurai compris. Mais non ils changent et ne disent rien je leur
demande s'ils ont fait une glycémie ils disent ah on fait pas de glycémie car on en fait
tout les 2 jours. Bon mais je suis fombée assise car c'est quand méme important de
savoir ce que l'on a

Il semble vous manquez le pourquoi des raisons des changements

o

exactement

De savoir pourquoi pour eux il suffit de faire tout les 2 jours.
Et comment vous interprétez ces changements de dosages par rapport & vous 2

Je sais pas moi j'ai pensé qu'ils avaient décelé quelque chose et qu'il fallait augmenter
la dose. Je ne me suis pas compliqué la vie je dois dire je n'ai pas chercher a savoir le
pourquoi de ca

Pour la tension également...

Toujours pareil. J'ai laissé aller et puis on verra bien. Des fois on a une impression tres juste
qgue I'on est une feuille de papier qui vole dans I'ordinateur et on note dans I'ordinateur
ce qgue les résultats donne et on ne vous explique pas pourquoi et je pense que pour
chague malade c'est la méme chose. C'est un peu le décevant quand on est
hospitalisé.

C'est quelque chose que vous auriez apprécié vous le mettez en avant depuis le début

On a de la peine & comprendre pourquoi on nous traite sur du papier on nous traite
dans des dossiers puis aprés on n'explique pas pourquoi le traitement que I'on vous
donne est en conformité avec le dossier. Je sais bien que c'est pas facile pour les
médecin et que tout le monde fait le maximum mais ma foi on peut pas exiger

Comment ce passe votre vie avec votre diabéte votre hypertension. Comment elle a
évolué avec cette maladie 2

Ca va ca va... on est bien obliger d'évoluer avec le médecin et se soumettre a son
diagnostic et Iui faire confiance car pour finir on perd confiance. Et alors |a cela devient
dangereux

Par guel élément vous perdez confiance 2

Par le fait que I'on vous change un fraitement et qu’on vous dit rien. ils se fichent de moi
et puis on comprend plus bien ce qu'il nous dit c’est rare mais ca arrive.

A vous c'est arrivé

Ah oui j'ai completement perdu confiance et je me suis dit je me laisse aller et on verra
bien ce que cela donne. Et puis je me suis quand méme secouée mais vous voyez au
chuv ils ont découvert que j'avais 2 nodules dans le sein droit et une tumeur dans
I'intestin j'ai demandé s'il y avait autre chose que le chimio ou la radiothérapie et on
m’'a dit on va essayé un traitement pour dessécher ces nodules au moyen de pastilles.
Je suis arrivé ici j'ai dit vous avez commencé le traitement je dois prendre ca tout les
matins. Pendant 3 jours j'airien vu et le 3éme j'ai quand méme ralé et ils me I'ont donné
mais vous voyez il faut étre attentif & tout. Autrement je rdle pas trop mais on passe pour
une r@leuse

Vous avez ressenti cela 2

Oui mais maintenant je laisse couler. Je sais pas pourquoi je me fatiguerai, il faut que je
pense a rentrer chez moi et puis c’'est tout. On verra si c’est efficace car je voulais pas
de chimio. Le médecin a dit qu’'on verrai si c'est efficace sinon je ne sais pas ce qu'on
fera on frouvera une autre solution. Mais moi j'qi rien vu

Comment avez vous vécu ces nouvelles annonces 2 ces changements, ces
médicaments supplémentaires 2

Je me suis dit soit je meurs trés vite soit j'arrive & vivre dans un systéme de vie qui est
correct oU la vie d encore un sens et c’est de |d ouU je suis partie avec ces pastilles mais
je ne savais pas que I'opération apporterait tout ces problemes on m’'avait expliqué la
poche et j'ai ok allez y on opere on met la poche j'aurais mieux fait de me mordre les
doigts car c'est pas si évident que ca et j'ai demandé aux infirmieres de me montrer
comment il faut changer cette poche. Ce matin le médecin chef est passé c'est la lere
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fois que je le voyais et je lui ai dit quand je saurai comment m'occuper avec ca je
pourrai partir et il m'a dit on va vous montrer. On va voir mais je frouve que c’est pas fres
logique de donner des promesses et qu'on le fait pas le personnel ne peut pas faire plus
qu'il ne peut

Etre autonome pour vous c'est important

Trés car j'espére étre indépendante & mon retour sans besoin d'étre dépendante de
guelgu'un ou de mon mari car c'est trés désagréable pour lui

Vous en avez discuté avec Iui

Oh oui oui c’est clair il ne veut pas en entendre parler il veut bien m’aider mais pas ¢a.
J'ai de la chance j'ai une fille qui prend les choses en main et qui a dit @ mon mari que
je ne pourrai plus tout faire et il était pas d’accord mais elle a dit alors on met maman
quelque part et toi tu te débrouilles alors il a accepté. J'ai un mari qui est dur a
décrocher on est pas fait pour étre aidé.

On a beau dire il faut bien qu’on meurt un jour c’est vrai mais malgré tout c’est le plus
tard possible. Moi cela me fait tres peur j'ai pas pu en discuter avec quelqu’un mais
c'est quelgue chose qui me fait peur.
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VERBATIM PATIENT N°5

Madame L.

P

avant j'avais des pastilles une le matin et une le soir et maintenant j'ai une piqlre le
matin. Parce qu'il faut que ...il y a plusieurs raison. J'ai I'estomac tres fragile c’'est pour
cela qu'ils ont arrété.

R | C'estlaraison gu'ils vous ont donnée

P | Ouic'est ce gu'ils m'ont donné comme raison parce que au début quand je suis arrivée
ils m’ont dit qu'ils voulaient conserver les pastilles. Ce n'est pas ca. Pendant 5 jours j'ai
vomis car ils m'ont donné de la pénicilline et ca je supporte pas et je I'ai dit au médecin.
lls m'ont dit vous n'avez qu'd prendre et c’est tout alors j'ai toujours pris et tout les jours
je rendais. Et pour finir ils ont accepté. Aprés c’est reparti

R | Parrapport a votre traitement du diabete d la maison vous le gériez comment 2

P | Jele gérais bien une pilule le matin et une I'aprés-midi.

R | Vous faisiez des contrbles de glycémies 2

P | C'est le docteur qui les faisait. Vous savez je faisais mon régime, je faisais mes plats je
savais ce que je devais prendre et pas prendre. Un peu de légume une pomme de
terre, vous voyez hier j'ai eu au moins 4 pomme de terre, alors ¢ca va paos.
J'ai eu plusieurs choses avant d'étre hospitalisée. Je leur ai dit laissez moi partir mais ils
ont pas voulu. Mon médecin m’a bien soigné il s’est donné de la peine. Je suis arrivée
au chuv

R | C'estld gu'ils vous ont changé le traitement

P | Oui

R | Etils vous ont dit quoi 2

P | Que mon estomac ne supportait pas.

R | Comment avez vous vécu ce changement 2

P | Tres bien c’est depuis I& que ca va mieux. Mais je suis encore en bas. Au chuv ils ne
pouvaient plus rien faire pour moi alors je suis venue ici. Je voulais venir ici car il y a deux
ans j'ai été tellement bien recu.

R | Avant hieril y a eu un changement au niveau des insulines

P [ Ahoui

R | Comment ils vous ont informé 2

P | Vous entendez quoi comme changement

R | lly a euun changement de produit

P | Ah oui ben seulement ca et puis c'est tout. Il y en a un maintenant

R | Oui ils sont passés de 2 4 un. Avez-vous posé des questions, eu des besoins en
information.

P | Non j'ai pas pensé poser des questions. C'est pourquoi en fait 2 je peux vous poser des
guestions a vous en fait 2 (rire)

R | Alors quelles sont vos questions 2

P | Pourquoiils m'ont changé 2

R | C'est pour avoir une forme la plus simple possible et le plus adapté. Le précédent
produit était pour faire la transition entre les pilules et les injections. Avez-vous une
explication sur les différences entre le traitement par la bouche et les injections 2

P | Non. Ah oui je vous ai dit je ne supportais pas les pastilles.

R | Et la différence entre les 2 traitements 2

P | Parce qu'il y a une différence ¢ maintenant j'en ai une avant j'en avais deux. Ici on en
veut pas me donner des collations alors je suis & 5. A la maison je prenais un biscuit et
j'étais & 6-6,5. A 5 je ne suis pas bien

R | Quand vous dllez rentre d la maison comment allez vous gérer ces injections 2

P | J'en fais une le matin avant déjeuner ou pendant mais avant c’'est mieux car on a au
moins les mains propres. Ca il faut guand méme faire attention.

R | Votre diabéte est apparu quand dans votre vie 2

P |Ily apeu étre 4 ans. C'est le diabéete des personnes &gées c’'est pour ca qu'on a
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commencé avec une pastille puis ensuite 2. Mais autrement j'avais rien comme
diabete.

R | Parce gu'il arrive tard ¢

P | Il est pas dangereux. Si on suit bien sont régime, il est pas dangereux.

R | Pas dangereux cela veut dire quoi 2

P | Car il est bas. J'ai pas eu besoin pendant quelque temps de faire un régime ou de
prendre des pastilles. Je devais guand méme faire attention pour pas qu'il soit frop haut.

R | Pour revenir aux injections, savez-vous & quoi faire attention 2 ce qui se passe si vous
oublié d'en faire une 2

P | Non ils m’ont rien dit mais je suis assez sérieuse. Il faut bien faire et ne pas dire je le fais et
ne pas le faire. Je fais 3 contréles par jour on ne peut pas en faire plus par jour

R | Vous faites ces contréles 3 fois par jour 2

P | Etle soir je prépare pour le matin

R | Et chez des amis 2

P | Je ne sors pas beaucoup. Je vais chez mon filleul et Id je peux les faire sans probléme

R | Vous pouvez les faire devant eux 2

P | Oui pas de souci et le matin je vais faire un tour vers 8h30 a 9h30. Je regle mes sorties
d'aprés moi et ce gue je dois faire. Je n'ai pas beaucoup de connaissance

R | Plutdt solitaire

P | Oui. Mais hier j'ai eu 6 visites et bien cette nuit j'ai pas dormi car j'étais trop fatiguée. Je
me suis reposée. Ca a été mais c'est trop

R | Je vais vous laisser vous reposer. Merci
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VERBATIM PATIENT N°6

Madame D.

R

Comment est-ce que vous vivez avec votre maladie 2

P | Oh ben moi j'ai toujours su gérer mon diabete car la famille de mon papa en avait.
Alors on m'avait dit faudra te surveiller et un jour j'ai été chez le médecin et j'avais 15.
Aprées avoir bu la potion de sucre et puis bon j'ai commencé et cela a été tout de suite
que j'ai du me piquer car I'insuline cela n'allait pas je suis allée chez la diabétologue. Et
m’'a dit ce soir vous vous piquez et je lui ai dit mais c’est comment elle m'a dit c’est
comme ci comme ca et voild le soir je me piquais. Et cela fait 25 ans que je me pique. Et
voild je subi le changement d'insuline, les augmentations des doses.

R | Comment avez-vous vécu cela 2

P | J'ai jamais cherché pourquoi comment

R | Et les médecins 2

P | Non ils me disaient il faut mettre plus il faut mettre moins ce qui est plutdt rare mais je
n'‘ai jamais fait de régime.

R | Volontairement

P | Oui parce gue je me disais non puisque tu en as t'es obligée de vivre avec

R | C'est un choix que vous avez fait

P | Oui

R | Et puis au cours de cette hospitalisation vous avez eu des changements

P | Carje ne pouvais plus faire a cause de mes doigts. Puis ils ont voulu que je refasse donc
j'ai dit bensij'y arrive j'y arrive si je n'y arrive pas ben voild. Car avant je faisais 4 fois par
jour. Puis & présent ils veulent que je n'en fasse plus que 2 je me dis pourquoi comment
je ne cherche plus.

R | Et avant vous avez essayez de comprendre ces changements 2

P | Quand en frois jours je n'arrive pas & descendre en mangeant un chocolat dans un
croissant je me dit que ce n'est pas possible.

R | Cac’est nouveau

P | C'est nouveau c'est a dire qu'avant je n'aimais pas le chocolat et donc j'aurai plutdt
mangé 2 tranches de salami. Tu ne peux pas manger de chocolat donc prend 2
tfranches de salami, je me faisais des petits plaisirs. Ef je pense que cela fait la méme
chose 2 tfranches de salami que le chocolat. Il faut vraiment se priver, se priver, se priver.
Si j'étais sur que cela me faisait des jours de bonnes vie en plus je le ferai mais rien ne me
dit cela.

R | C'estimportant ce que vous dites Ia

P | Toute sa vie.j'ai 65 ans. Depuis 40 ans je me prive pour arriver & quoi, & rien.

R | Votre situation maintenant vous la décrivez comme ce rien

P | Un peu. Les gens mange si je ne peux pas c'est quand méme frustrant, tout le temps
tout le temps. Et a Noél et ben je mange un morceau de tourte

R | lly ale plaisir gui intervient

P | Voild je peux manger comme les autres. Mais ma foi.

R | C'est quelgue chose qui vous affect dans votre quotidien 2

P | Non pas mon quotidien. Car je ne suis pas toujours avec des gens qui mange des
tourtes. Mais il arrive un moment ou vous en avez assez de vous restreindre mais ma foi
c'est comme ca et vous savez que vous faites faux mais j'en peux plus

R | Et apres

P | La glycémie monte et il faut la faire descendre mais je sais pourquoi tandis quand elle
monte et vous ne savez pas pourquoi ca s'est pire.

R | Cela vous qi déja arrivé

P | Vous n'avezrien fait et ca monte.

R | Vous parlez de ces contraintes de vie avec cette maladie. Votre sentiment par rapport

d cag c'est ce que j'ai percu. Vous dites au début que vous ne faites pas de régime
mais vous faites quand méme attention 2
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P | Ben oui je ne vais pas manger du salami ou du chocolat mais si j'en ai envie j'en ai a la
Maison je m'en coupe un morceau.

R | C'est un peu un sentiment de liberté 2

P | Ouije peux me permettre. Non c’est pas rigolo d’avoir du diabete quand on sait d'ou il
vient. je savais que j'en aurai mon oncle en est mort. A présent j'ai un cousin de mon
Age & qui on a coupé une jambe et on s'appréte a lui couper la deuxieéme j'ai un oncle
d qui on a coupé les 2 jambes. Alors je me dis pendant que tu peux encore toi aller et
venir soit contente.

R | Sije fais un lien avec ce que vous m'avez dit avant. J'ai fait tous ces efforts pour arriver
drien?

P | Oui en terme de médicament que je prends tout ce que je prends pour arriver d rien et
en méme temps je me dis peut étre ces médicaments m’ont fait quelque chose sans
qgue je me rende vraiment compte. Je ne guéris pas cela je le sais. Mais ces
médicaments je ne vois pas les effets. Normalement quand on prend des médicaments
on voit apres quelques temps les effets mais Ia rien. C'est comme si vous vous piquez
mais on voif rien.

R | Avez-vous eu envie d’'arréter de vous piguer 2

P | Non tu dois te piquer tu dois confinuer non je ne suis pas comme ¢a. Ef ca pour un tas
de choses méme si cela ne m'apporte rien. Je me dis que si je ne le faisais pas cela
serait encore pire. Voild.

R | Vous souhaiteriez que cela apporte quoi @

P | Un mieux. Que je voie au bout d’'un mois que mon diabete aille mieux.

R | L& celale stabilise et ca ne I'améliore pas

P | Non ca redescend pas assez vite pour un croissant que je mange en 4 minutes il me faut
3 jours pour cela redescendre il faudrait que cela soit régularisé dans I'aprés midi.

R | Et votre sentiment

P | De la culpabilité j'essaye de trouver des excuses

R | Quelle joie surle moment 2

P | Oui mais apres...

R | Et avec une explication sur les risques et les conséguences

P | Oui cela m'aiderait. Mais dés que I'insuline est haute je m'énerve. Et cela Ia fait monter
aussi. En tout cas vous vous étes attaqué d une maladie qui n'est pas facile

R | C’est pour cela que je viens vous voir pour savoir ce que vous avez besoin comment
renseignement pour adapter I'information. et votre notion de « cela fait 30 ans que je
me pique et je ne vois rien » c'est un information trés importante

P | Oui car une cicatrice vous voyez quelle se ferme. Mais |d rien.

R | Cerien n'est pas justement la qualité du traitement

P | C'est une sale maladie autant pour le médecin que pour le patient. Ce que je plein
c'est des petits enfants qui commencent avec ca quelle horreur. lls seront frustrés toute
leur vie on ne choisit pas mais naitre avec ca, je ne souhaite pas & mon pire ennemi le
diabéte n'importe quoi d'autre mais pas ¢ca c'est trop frustrant. Comme c’est quelque
chose gui dedans ne fonctionne pas juste c’est difficile de tfrouver quelque chose.

R | Avec cesinsulines on peut stabiliser et remplacer

P | Remplacer ouaih il faut faire avec et quand cela marchera plus, cela ne marchera plus.

R | Et si on vous rechange voire fraitement quelle information vous aftendez des
médecins 2

P | Et bien que mon diabéte s'améliore. Mais bon on s'est quand quelques temps aprées
cela rechutera. Bon I'alimentation a bien changé maintenant on peut manger de tout
avant c'était pas pareil.

R | Je crois qu'une infirmiere doit vous faire un soin. merci

P | Est-ce que |'arrive aux mémes points que les autres diabétiques 2

R | Dans vos réponses. Les interrogations sont toutes différentes.

P | Ah bon

R | Ily atoujours ce sentiment de contraintes, mais les préoccupations sont différentes

P | D'accord je vous souhaite bon courage, c'est pas facile.
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VERBATIM PATIENT N°7

Monsieur C.

P

Vous étes le pharmacien de I'hdpital

R Oui je travaille uniquement a I'hépital. Ma premiere question est comment vous vivez
avec votre diagbéte 2

P | Avec ma maladie jusqu'd il y a peu de temps j'ai bien vécu parce q' il y a 30 ans que
j'ai le diabéte et depuis que j'ai eu cette maladie avec les poumons et que je n'ai pas
pu respirer Id ca n'a plus été. Cela venait des pastilles car il y avait trop de potassium
dans les pastilles. C'est ce qui enveloppe les pastilles c'est du potassium et on m'a
donné du calcium pour éliminer le potassium et quand j'ai plus pu souffler cela a
dégénéré il a fallu aller a I'hdpital et j'y suis depuis le début janvier

R | Depuis le début de I'année

P | Non depuis la fin de I'année passée le 6 janvier c'est...ah non le 6 décembre pardon

R | Et pendant cette hospitalisation vous avez eu des adaptations de traitement

P | Oui cela a commencé & SL avec le traitement d I'insuline mais ca ne jouait pas je ne
vais pas dire ce que j'aimerais dire

R | Allezy

P | lls ne sont pas capable de gérer cailn'y a pas de personnel pour.

R | Qu'est-ce qui vous fait dire cela 2

P | Ben déja sur le manger sur I'alimentation on mangeait ce qu'on voulait c'est vous qui
commander votre menu. Il faut des féculents et beaucoup de légumes qui va trés bien
pour le diabéte. Et ca ca ne jouait pas. Il faut adapter quand méme mais on pas tout
dire alors je suis arrivé a 31 avec le diabéte et ca impacter sur les yeux et ils ont du
commander I'ambulance pour m'emmener d I'hépital ophtalmique chez mon
médecin car je n'en vois qu'a 6%. Alors je voyais plus rien car il m'avait donné une
mauvaise pastille. lls ont fait une erreur. Ca c'est pas trouvé avec les docteurs c'est
avec ma femme, a qui j'ai dit je ne vois plus rien et ma femme a lu le dépliant et a vu
que ca agissait sur les yeux. Alors elle est intervenue et le docteur je ne I'ai pas revu

R Ef vous auriez aimez le revoir ¢

P | Nonil était trop grand (rire) non ca serre d rien je ne vais pas pour critiquer j'ai constaté

R | Et quand ils ont fait les adaptations de traitement ils vous ont expliqué

P | Cela n'allait pas du tout et quand je suis allé chez le cardiologue X début décembre et
puis j'étais a I'hépital il m'a envoyé pour une coronographie. Je savais que j'avais une
coronaire bouchée et ils ont vu que 2 autres avaient des séquelles d'un infarctus.
Ilm'a dit gu’on allait m'opérer pour un pontage de trois coronaires.

R | Comment vivez vous ca

P | C'était pénible mais il fallait y passer

R | Etldily a euun changement de traitement

P | Ouiils ont continué le changement débuté & SL. Mais au chuv il le maintenait trop bas.
C’'était I'inverse

R | lls vous ont expliqué les raisons 2

P | Oh vous savez il y a toujours quelque chose d'autres. On leur demande quelque chose
et lls frouvent toujours d'autres chose d répondre.

R | Pouvez-vous détailler ce que vous venez de dire 2

P | Ce gu'ils me disaient

R | Ouicesréponses a coté...

P | Oh ben vous étes malvoyant et puis on peut pas réagir je ne connais pas toute la
médecine donc on pas dire siils ont raison ou pas.

R | Vous aviez un sentiment de frustration ¢

P | Bien sOr toujours et pas que au chuv c’est partout. Maintenant je demande toujours le
nom de la pastille et ca passe ailleurs j'ai des connaissances qui connaissent ce qu’est
la pastille. ma fille qui est pharmacienne elle peut regarder

R | C'est une stratégie que vous avez trouvé pour savoir ce gque vous prenez
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P | Oui a car hier a 17 heures on m'a donné une pastille avec un verre d'eau et elle m'a
dit allez y prenez. J'ai dit mais c’est quoi car je n'avais pas de pastille a 17 heures elle
ma dit c’'est du fer pour vous et moi je n'en ai pas besoin de fer a la maison je prend des
épinard. Iciiln'y a pas de légume c’est ca qui mangue I'alimentation on vous donne un
plat de pate et un peu de salade c’est pas une alimentation adéquate. Pendant trois
jours des spaghettis puis un plat de riz.

R | Vous semblez insatisfait par la nourriture

P | Oui c'est ce que vais demandez d la diabétologue si elle va en cuisine car moi qui
commence avec cette insuline je dois savoir si cela change d’avant. On m’a descendu
d 30 I'insuline et on m'a 6té I'insuline

R | On vous a expligué pourquoi 2

P | Non on ne m'a pas expliqué et ma femme a téléphoné pour I'explication et avec les
plats qu'on me demande j'arrive a 30 ¢a va pas. C'est la diabétologue qui doit aller en
cuisine. Car on nous scie au cours pour manger correctement et a I’'hdpital ils ne le font
pas.

R | Ce passage des pastilles a I'insuline quel lien vous faites avec I'avancement de la
maladie 2

P | Les médicaments je n'en conndis pas beaucoup je connais bien le novonorm que je
prends depuis longtemps et je savais comment le prendre. Je gérais et cela allait tres
bien mais en mangeant beaucoup de légumes. Je ne connais pas le nom des
nouveaux

R | Dans ce que vous me dites je comprends que I'on ne vous a pas expliqué le nouveau
médicament que I'on vous donne 2

P | Non on nous explique plus. Il faut vraiment le demander et puis comprendre. je ne
comprends pas tout. C'est pour ca gue je demande & mon épouse.

R | Et que souhaitez vous savoir

P | Ce que I'on me donné. chaque pastille & un nom savoir pourquoi je ne veux pas tout
savoir mais d quoi elle sert.

R | Est ce que la notion de ce qui va étre modifié vous intéresse

P | Non pour moi rien va étre modifié. On est tous différent je connais des diabétiques qui
ont de glycémies trés élevées et ils s'en sortent trés bien avec un diabéte terrible.

R | Et avec voire entourage proche vous en discutez 2

P | lls ne comprennent pas pourquoi depuis que je ne peux plus souffler ca va plus

R | J'di encore une guestion d vous poser pour améliorer cette information.

P | Que I'on me donne tout les détails car & présent je ne sais pas tout

R | Est-ce qu'il y a un détail plus important pour vous 2

P | On m'a donné le Sinfrom au chuv on m'a apporté 3 pastilles de rien du tout

R | On vous a expliqué

P | Non rien du tout ma fille est allée chercher les infos et elle a appris que c'était pour mes
pontages.

R | Tres bien merci.

P | C'est important de savoir car ici il faut répéter répéter répéter. je suis malveillant et

malentendant et je dois foujours répéter mon état je vais bientét mettre un bandeau
avec marqué cela dessus.
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VERBATIM PATIENT N°8

Madame E.

R

Ma premiere question que je souhaite vous posez est comment vivez vous avec votre
diabéte

Trés bien je ne fais pas vraiment un régime strict. Il y a des tas de choses que j'ai éliminé
d'office. J'ai eu un entrainement avec ma meére. On achetait pas de chocolat on ne
sucrais pas le café. Alors c'était assez facile. J'ai toujours mangé beaucoup de fruit. J'ai
un potager. Il y a plus de 33 ans que j'habite dans ma maison et je n'ai jamais acheté
de légume. On ne faisait pas d'accés de pate on mangeait assez de tout je n'ai jamais
compté. Ma mére I'a fait parce qu'elle a eu des comas diabétiques car on ne savait
pas a I'époque qu'elle avait le diabete. Cette espece de maladie traitresse c'est qu'on
ne la voit pas la seule chose qu'elle voyait c'est qu’elle avait trés soif. On était tous
entrainé et c’est moi qui ai écopé. J'ai toujours été en contrble car je donnais mon
sang et c'est |a que j'ai vu que j'avais le diabete et mon médecin traitant m’'a dit on va
aller tranguillement avec les pastilles. Alors que ma meére cela a été directement avec
les injections.

Maintenant votre traitement c’est ¢

Le glimepiride le matin et le soir. Et puis le soir j'ai I'aprovel mais je ne sais pas & quoi ca
sert g

Pour la tension

Ah oui c’'est d cause de ma petite attaque cérébrale il y a 15 jours. Je prends cela le
matin avec le petit déjeuner. Et une fois par mois je faisais les examens et c’était toujours
trés bien et puis j'ai quand méme eu cette aftaque c’est ma fille qui I'a vu. Et Ia G
I'népital ils ont enlevé ce médicament qui faisait baissé la pression. Et aprés j'ai eu un
IRM et je ne sais pas le résultat

lIs ne vous ont rien dit

Oui oui ce n'est rien de grave mais je vais vous dire c'était quand méme une petite
attaque. Cela fait un sale coup parce qu'on est en parfaite santé on ne sent rien.

Et dans ces infos transmises ils vous expliquez pourquoi

Oui ils m'ont dit qu'ils devaient éliminer le beloc zok car il fallait augmenter la pression
pour I'IRM. Trois jours avant I'IRM j'ai du stopper. Aprés j'ai repris. Aprés j'ai eu un
électrocardiogramme spécial et ca angoisse le cceur s'emballe. Enfin ils ont repris les
médicaments et c'est ca qui m'inquiéte un peu car avant j'en avais 7 maintenant j'en
adi 10 ou 11. On m'a bien expliqgué mais certains je suis sOr que j'en ai pas besoin un
antidouleurs j'en ai pas besoin

Vous avez dit cela au médecin 2

QOui elle a pris note.

Et vous dite que ca vous inquiéte qu'est-ce qui vous inquiete 2

0 |(A|T0|AO

Ben d’avaler toute cette chimie. Avec 10 ou 11 ca fait une jolie petite palette
multicolore.

A

Comment vous interprétez cette augmentation de comprimés 2

o

Et bien ils ont tfrouvé d'autres trucs qui ne vont pas bien. La pression avant je n'avais pas
de probléeme avec ca. Et puis cette affaire au cerveau. J'ai quand méme des oublis.
Mais enfin tout le monde a des oublis.

Mais vous me demandez ce que ¢ca m'a fait c'est un gros coup sur la téte. Tout d'un
coup vous blablatez. Comment le prévoir je ne bois pas et fume pas mange mes
légumes non traités. On faisait des vacances da pied. Donc on a marché. Alors quoi faire
pour éviter cela.

J'ai encore une question sur les informations que vous avez recue

J'ai attendu le médecin mais avant c’est le brouillard on vous donne des médicaments
en plus mais pourquoi alors personne ne le sait. Mais il faut savoir qu'elle sont
surchargées elles courent toute la journée. Je ne les attends pas pour des explications.
J'étais vraiment en colére avec une douleur a la main un matin ou j'avais un venflon et
a force de réler le samedi j'ai eu une radio mais une semaine sans rien avoir. J'avais
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une entorse. Une infirmiere me dit je reviens et je n'ai plus vu personne. Et une infirmiere
a eu le reflexe de me metire de la pommade et de la glace et le matin j’avais moins
d'inflammation et ¢a va mieux. Le radiologue pense que j'avais qguand méme un peu
de liquide qui est passé a cbté de la veine avec une inflammation et cette douleur
c'était infernal. Alors pour I'info c'est pas terrible.

Mon pere m’a toujours dit qu'il faut poser des questions donc je pose des questions et
j'ai une réputation de raleuse. Alors & Saint-loup j'ai dit alors tu ne réles pas et tu ne
regardes pas I'heure car on passe notre temps d attendre pour savoir ce qui passe.

Donc mieux informer

Oui car on attend et pour un rendez vous avec le médecin ma fille a du attendre du
vendredi pour le lundi et moi j'ai passé le week-end sans rien savoir. Et ca nous ronge. Et
bien mon ancien médecin il était bien car il explique et j'ai toujours bien compris. Ca
toujours bien été mais ce qui a cassé la barague c'est mon truc dans le cerveau.

Et bien merci beaucoup.

Ce médecin qui m'a expliqué c'est la premiére fois que je le voyais et elle m'a tout
expliqué cela m’a rassuré mais les médicaments pour I'estomac et la douleur j'en ai pas
besoin alors elle a dit a sa collégue que I'on pouvait peut étre est supprimer.
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VERBATIM PATIENT N°9

Madame W.

R

Ma premiere question sera comment est-ce que vous vivez avec vos médicaments que
VOUs avez au quotidien?

Vous voulez dire avant d'étre hospitalisé 2 oui... ben j'qi le diabéte depuis bientdt 25 ans
ou quelgue chose comme ca. D'abord c'était les pastilles puis je me suis mis aux
piqdres, quatre piglres par jour. Tout cela allait frés bien disons en faisant du régime. |l
n'y avait pas de probléme de ce cbdté-la.

Comment vous gériez-ces piqlres?e

J'avais un diabétologue et j'allais d’apres ce qui me disait. J'avais des périodes ou je
faisais plus de glycémies que d’autres parce que j'ai eu des problemes de santé entre
deux. Il y a 2 ans et demi j'ai cette maladie de la peau ¢ca m'avait fait un peu tout
basculer. Ca a changé mes unités d'insuline. Et puis maintenant cela fait frois mois que
je suis hospitalisée I1& ca change aussi. Je sais pas & quoi cela tient. aux médicamentx,
aux autres médicaments je veux dire, aux autres maladies je ne sais pas. Mais bon ils
savent mieux que moi.

Et pendant cette hospitalisation vous avez eu plusieurs changements de thérapie du
diabéte 2

Que dire au début j'ai été deux mois sans me lever uniquement couchée j'avais des
pigures avec beaucoup moins d’'insuline qu'un temps. lls me donnaient encore des
médicaments, pas du glucophage mais du metfin. Enfin un tfruc un générique je crois
que c'était. Et puis maintenant je ne prends plus rien. Je fais ma pigUre trois fois par jour.
Pour le moment je n'ai pas besoin d’insuline. Je ne sais pas a quoi cela tient. J'ai posé la
question et on m'a dit gu'il faut voir maintenant pendant une semaine ou cela va. Je
suis tres basse le matin. Elle n'était jamais aussi basse qu'avant. Je ne sais pas d quoi
cela tient, aux médicaments ou j'en sais rien ou alors peut-étre parce que je ne bouge
pas la méme chose. Aussi possible je ne sais pas.

L'alimentation peut-&tre aussie

L'alimentation je ne mange pas beaucoup. Je ne fais aussi pas autrement d’effort bon
maintenant je fais un peu plus car avant je ne pouvais pas me tenir debout. Quand je
suis arrivé ici impossible de me tenir debout. Alors maintenant je me tiens et je marche
enfin je me déplace un bout. Je progresse quand méme. Mais évidemment j'ai pas faim
car ¢ part aller a droite d gauche je ne fais rien. Donc j'ai pas d'activité donc j'ai pas
faim. J'ai eu 2 jours sans manger car j'avais des médicaments qui me faisaient vomir.
Tout ce que |'avalais ressortait pendant 2 jours et demi. Aprés on a arrété ces
médicaments set puis j'ai pu me nourrir. Mais je prends un quart des repas seulement.
Et puis maintenant j'ai des problémes dans la bouche. Alors je ne peux pas manger
n'importe quoi. Faut que je mange des choses mixées et d ne pas croquer ou alors des
choses pas acide. Mais bon pour ce que je fais cela me suffit. Je mange assez

Comment vous vivez au quotidien tous ces changements 2

J'ai tfres mal vécu les 2 premiers mois et puis quand j'étais en médecine, car ils ont
coupé un bout de mon pouce, je ne faisais plus rien. Je ne tenais pas debout donc je
ne pouvais pas marcher. Depuis que je suis | je revis je vois que j'avance je fais quelque
chose. C’est long mais cela ne fait rien car je sais que je vais arriver au bout. Tandis
qu'avant le moral c'était je me disais que jamais tu ne vas remarcher. C'était I'horreur,
c'est long deux mois sans pouvoir bouger se lever, étre d la merci de tout le monde, j'qi
encore un ulcére a la jambe en plus. Maintenant je commence un peu plus & me
débrovuiller toute seule. Mais je me léve pas seule. Mais au lit pour la toilette j'aide et
donc c’est bon pour le moral. Je vois des gens la diabétologue que je vois la semaine
prochaine et puis la diététicienne qui m'a appris des choses avec le diabete que je ne
savais pas qu'on m'avait pas expliqué. Vous savez vous écoutez les uns et les autres et
vous apprenez des choses qui sont foutes fausses. Maintenant je suis presque au point.

D'un point de vue diététique 2

QOui je suis trés contente c'est bon pour le moral aussi. Voild je sais pas si vous avez des
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qguestions.

R | Comment vous comprenez I'évolution de la thérapie du diabete chez vous 2

P | Vous voulez dire question nourriture

R | Non guestion médicament

P | Médicament depuis que je suis d I'hdpital

R | Oui

P | Ben|j'ai de la peine & comprendre. J'ai posé la question, puis on m'a dit on va faire cet
essai de glycémie pendant une semaine et puis on va voir comment cela évolue.
Pourquoai je suis descendue comme ¢a j'en sais rien. Parce qu’'d la maison je faisais 28 Ui
de voild les noms je ne m'en rappelle plus d'une certaine sorte d'insuline, ensuite je
faisais 8 Ui d'une autre. Apres a midi la rapide et le soir la rapide. Je faisais 4 piglres par
jour et puis j'ai été hospitalisé je ne pouvais pas vous dire ce qu'on me faisait comme
piqures parce que j'avais d'autres piglres je ne savais jamais vraiment laquelle était
quoi et puis maintenant cela fait quand méme quelques jours qu'on me fait plus
d'insuline et c’est hier que j'ai demandé au médecin et il m'a dit je crois qu'ils font un
essai et ils voient I'évolution des glycémies et je pense qu'ils verront avec ca s'ils me
redonnent de l'insuline. lls ont I'air de dire que j'en ai pas besoin. Le matin je faisais 4
maintenant je fais 6.1, 6.2. a midi ca monte j'avais 10.6 et le soir aussi.

R | A chacun de ces changements vous avez eu des informations qui vous ont été
fransmises?

P | Non mais il faut dire que je prends tellement de médicament que pour finir je ne
demande méme plus ce que je prends. Je savais que je devais le prendre et puis c'est
tout. Mais bon c'est juste I'insuline que je me suis posé des questions. C'est beaucoup
quand méme 28 Ui et puis ensuite vous en avez moins puis vous en avez plus. Mais bon
je pense que ca dépend de la glycémie je sais pas.

R | Vous avez pu poser des questions ¢ recu des informations ¢

P | Non la diabétologue vient la semaine prochaine. Elle est venue la semaine passée et on
a pas eu le temps de tout discuter alors elle m'a dit je reviens. Alors |a j'aurai peut étre
d'autres renseignements. Mais bon est-ce que c'est au niveau de la nourriture?
Pourtant je fais trés attention mais il y a des choses que je ne fais pas juste.

R | Vous pensez ¢

P | Ouid'apres ce gu'on ma dit maintenant. Alors voild

R | est-ce que vous faits un lien entre ce que vous dite ne pas faire juste et les changements
de thérapie. Soit je mangeais des Iégumes soit je mangeais des pdtes.

P | Oui il y a des choses que je ne fais pas juste. Par exemple j'aurai mangé que des
légumes, je ne mangeais pas beaucoup de viandes car je n'aime pas trop la viande. Je
mangeais du poisson ca c'est sur. Je n'associais pas les égumes avec un farineux. Pour
la diététicienne je dois manger les deux et de la viande une a deux fois par semaine. Et
puis pas assez de lait, de yogourt. Ca je faisais I'erreur. En rentrant chez moi je vais
essayer de faire plus juste.

R | Qu'est ce gue vous auriez souhaité avoir comme information 2

P | Ecoutez je n'ai jamais vraiment eu d'information. Le Ter médecin que j'avais tout était
interdit alors je suis parti avec un autre médecin il m'avais dit : mangez des légumes et
des fruits et m'avait proposé une diététicienne. Vous un qui vous dit de ne pas boire
d'alcool I'autre de ne pas manger ci.

R | Vous m'avez dit ne pas recevoir d’information, & vous entendre c’est plutét une
palette d'information que vous avezrecu 2

P | Oui au premier médecin tout était interdit et puis maintenant on vous dit vous pouvez
tout manger mais il m'avait interdit les produits pour diabétique car il y a beaucoup de
graisse dedans

R | Etles informations sur les médicaments que vous avez pris?

P | Alors les médicaments j'ai toujours suivi le médecin.

R | Est-ce que vous aviez des besoins en information supplémentaire?

P | Non non j'ai toujours suivi les médecins au début c’était les pilules je ne me rappelle plus
le nom puis apres c'était glucophage et maintenant c'était metfin

R | C'est le générigue du glucophage
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A d'accord je ne savais pas. c'était metfin 1000 plus les piqUres. Je me suis toujours
basée sur ce que le médecin disait pour les médicaments. J'ai toujours suivi
régulierement.

Vous avez cherché a comprendre le mode d'action des médicaments 2

Non si le médecin me les donne c’est que je dois les prendre. Je me suis pas inquiétée
autrement. Les informations ¢ca va pas m'avancer grand-chose. Enfin je sais pas. Pour
moi I'important c'est d'avoir un médecin et de le suivre.

Avez-vous des attentes en information ¢

Non je suis les médecins. A part cette question sur I'insuline que je trouve bizarre mais le
médecin m'a dit d'attendre la semaine prochaine, donc on verra.
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VERBATIM PATIENT 10

Monsieur R.

J'aimerais vous poser une premiere question par rapport a votre changement de
traitement que vous avez au niveau du diabéte, qu’'est-ce que représente pour
vous chez changements de dosage ¢

Ces changements de dosage représentent le fait qu'il pense que je mange
n'importe comment et que je ne suis pas mon régime. Donc depuis que j'ai été
opéré on m'a fait des injections parce que I'anesthésiste m'a dit que j'avais le
sucre beaucoup trop haut avant I'opération et puis comme aprés I'opération je ne
devais pas manger tout de suite donc on a arrété les médicaments que j'ai pris,
que je prenais d'habitude on m'a fait des injections d’'insuline et puis maintenant
on a tout changé mon fraitement habituel et en plus je dois prendre plus souvent
les comprimés et je dois en prendre deux. Et je ne comprends plus rien entre ce
qgue me dit I'anesthésiste, le chirurgien mais lui il ne dit pas grand chose et les
spécialistes que I'on m'a demandé de voir. lls ont tous des discours différents alors
je ne comprends plus rien.

Des discours différents vous dites, quelles différences vous avez percu 2

L'anesthésiste m’a dit qu'il fallait que j'arréte les médicaments que je devais avalé
et il m'a fait des injections. lls ont continué ces injections le temps que je reprenne
ma nourriture et puis ils ont arrété les injections et maintenant on me demande de
prendre des médicaments encore plus qu'avant I'opération. Alors j'ai I'impression
que I'opération elle a tout changé et j'ai I'impression qu’ils pensent que je me
nourris pas assez bien 4 la maison et que je dois donc prendre plus de
médicament, ils ont pas confiance que je suis le régime.

lIs n’ont pas confiance ils vous I'on dit ou c’est un ressenti que vous avez 2

Eh bien ils ne m'ont jamais...d chaque fois que je demandais de boire du sirop
apres I'opération plutdét que de I'eau parce que j'avais un goUt bizarre dans la
bouche ils m'ont sans arrét dit c’'était pas pour le diabétique c'était interdit ...et
moi c’est quelque chose que je faisais et j'ai I'impression que cela allait trop bien &
la maison. Aprés on m'a servi un repas completement...vraiment pas bon, mon
premier repas apres I'opération. Je I'ai refusé et on est venu me dire c’est le régime
diabétique de I'hopital

Ca vous le vivez comment ¢

Je trouve trés génant car je viens me faire opérer de la hernie et on vient tout
chambouler quelque chose que je gérais trés bien & la maison et maintenant je
dois tout changer et j'ai l'impression de me faire punir, j'ai fait tout faux.

Je reprends ce que vous dites I que cela allait trés bien et I'anesthésiste vous a dit
avant I'opération que les valeurs étaient trop hautes. Comme réagissez vous
cela 2

Les valeurs allaient tres bien. Il m'a dit que c’était I'hémoglobine avec du sucre
autour, j'ai rien compris du tout, il m'a dit que c’était celle I1a qui était trop haute.
Quand je suis venu a I'hdpital on m'avait déja dit de venir a jeun. La glycémie était
normale elle était & 7. Mais I'anesthésiste est venu me voir et m'a dit : ah vous avez
une hémoglobine avec le sucre autour qui va pas, votre diabéte n'est vraiment
pas bien. Avec vos autres probléme de santé I'hypertension, le cholestérol, vous
étes a risque pour I'anesthésie, vous devez pour votre avenir faire un contréle plus
incisif de vos glycémie donc on va vous demander une consultation par les
spécialistes.

Cette consultation vous I'avez eue 2

Ah ben ouije I'ai eu apres I'opération.

Vous avez eu des explications & vos questions 2

0| |0 |D

lls ont surtout commencé a dire que tout mon traitement il fallait le changer tout ce
gue mon médecin traitant m'avait dit en disant on commence par un régime
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avec un fraitement. On suit franquillement les glycémies régulierement. C'est ce
qu’'on avait convenu de faire, on avait passé un contrat entre nous. Moi je faisais
un effort avec mon régime et puis le médecin respectait le fait que je ne voulais
pas avoir trop de médicament et puis maintenant ces spécialistes a I'hopital ils sont
entrain de me dire de prendre d'autre médicaments et beaucoup plus souvent et
qu’en plus le régime que le médecin traitant m'avait fait ils ont tout changé et ils
m’ont rien expliqué qu’est-ce qui se passe. Donc j'ai I'impression que quand je vais
sortir je vais faire comme avant et tout ira trés bien.

Tout ce que j'entends Id c'est une contrariété par rapport a la maniére dont les
informations vous sont parvenues par les infirmiers du diabete. J'ai I'impression que
VouUs prenez ces changements comme une agression contre vous 2

Surtout ils ne tiennent pas compte de ce que j'ai fait jusqu’a présent avec mon
diabéte. lls ne m'ont pas donné d'explication pour savoir qu'est-ce qui se passe
maintenant, pourquoi ce chiffre Id. Qu'est-ce que cela représente 2 ils me disent
vos chiffres sont pas bons. Et ils donnent pas d’explication que je peux comprendre.
Je suis a I'hopital je vais écouter ce qui me disent et puis apres je vais aller discuter
avec mon médecin traitant.

Quel est le lien que vous faites entre votre maladie du diabéte et ce changement
de traitement 2

J'ai I'impression ils sont ... tout d'un coup je rentre pour une opération quin'arien &
voir avec le diabete et tout d'un coup ils s’occupent de ¢a. alors j'ai bien compris
I'anesthésiste qui m’a dit que le diabete c’'est important de I'avoir bien controlé,
etc.efc. et puis.. mais ils ne tiennent pas compte de ce que j'ai fais déja avec mon
médecin

Comme si tout ce qui a été fait avant est occulté

Oui eux ils arrivent...il y a eu I'opération. Maintenant ils veulent m'imposer quelque
chose sans que je comprenne ce qu'ils veulent que je fasse, je suis bien d'accord
de comprendre qu'ill y a des nouveaux médicaments, peut-étre que ces
médicaments sont mieux. Mais ils n'écoutent pas ce que moi j'ai besoin pour
m'adapter, je peux faire des efforts mais je ne peux pas faire trop d’'effort. Je suis
la retraite j'ai beaucoup d'activité, pour mémoriser que je dois prendre tous ces
médicaments a telle heure c’'est compliqué. J'ai I'impression que je dois prendre
ces médicaments 4 des heures précises et ca me perturbe completement

Ce qgue j'entends est que votre quotidien va étre perturbé par ce changement de
traitement et cela vous pose probleme pour tous les jours 2

Oui c'est quelque chose qu'il est important que je fasse mais pour le moment je
n'ai pas compris I'importance que cela a par rapport aux concessions que je vais
devoir faire. Je suis tout le temps en vadrouille, je dois m'organiser pour avoir mes
cachets sur moi, mes appareils de mesure et pour moi cela me complique la vie te
j'ai I'impression que je ne vais pas faire ce qui me disent car je n'arrive pas & caser
cela dans ma vie te cela ils n'écoutent pas.

Quels sont les besoins en information qui vous faudrait par rapport & ce que vous
avez dit ¢

Déjd j'aimerais connaiire ce que je peux manger et ce que je dois éviter si je ne
peux pas en quantité raisonnable les avoir. J'aimerais mieux comprendre. lls m'ont
dit que mon régime n'était pas bon. J'aimerais avoir des explication car moi je ne
peux pas me priver, moi je suis espagnol vous comprenez, j'aime bien manger, une
bonne paella, et puis boire mon verre de vin. j'aimerais avoir une qualité de vie et
des médicaments qui m'aident quand méme, sans faire tfrop d'excés je suis
d'accord, pas trop avoir d'apport de sucre mais j'aimerais avoir des petits plaisirs
alimentaires. Et puis apres avec leur médicaments j'aimerais qu'ils m'expliquent
quel est I'avantage des ces médicaments. Alors ils vont mieux contrdler le diabete
mais j'aimerais savoir si cela va vraiment m'apporter quelque chose de prendre
ces nouveaux avec des horaires compliqués. Car cela me demande un
investissement et j'ai été fres embété avec le diabete au travail. Maintenant je suis
d la retraite et, j'ai fais beaucoup d'effort jusqu'd présent avec le diabéte et
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j"aimerais maintenant aussi pouvoir avoir un certain confort sans avoir des chiffres
parfait pile dans la cible. J'ai I'impression que les soignants veulent des chiffres
précis. Si vous étes & 7 ef vous devez étre d 6 c'est tout de suite la catastrophe.

Vous avez l'impression que les soignants sont trop exigeants par rapport aux
résultats ¢

J'ai I'impression qu'ils disent que j'ai un risque trés trés grand lorsque j'ai 7 d la
place de 6. Ef ca je pense que c’est faux. Et j'aimerais qu’ils m’expliquent
honnétement ce que je risque. Je ne peux pas vivrie comme ¢ca et je ne me vois
pas vivre comme ¢a toute ma vie

Qu'est-ce que vous savez justement de la relation entre ces chiffres et I'évolution
de la maladie @

L'anesthésiste m'a parlé de cette hémoglobine avec du sucre mais mon médecin
traitant m’en a jamais parlé. lls font ca qu’a I'hdpital j'ai I'impression et ca il ne m'a
pas expliqué ce que c'était. Alors je ne comprends pas car j'avais un chiffre qui
était bon le matin quand je suis venu. Et le médecin traitant m'a dit vous faites vos
glycémies et quand les mesures sont stables vous écartez les mesures. Vous avez
votre rythme d’alimentation vous savez ce que vous allez manger, vous Vvous
connaissez vous pouvez écarter les mesures. Et Id ils m'ont, je crois, que mon
diabéte n'est pas du tout stable avec ce chiffre et ils me disent que cela ne vas
pas du tout ce que j'ai fait jusqu'a maintenant. Alors ca j'ai rien compris. C'est
completement a l'inverse de ce que I'on m'a dit jusqu’a présent. Que c’est le
chiffre d jeun et une fois apres le repas pour contréler bien.

Et pour vous pour bien contréler c’'est important de connaiire le fonctionnement
des médicaments leurs effets 2

Ben oui c'est important avec celui que j'avais je sais qu'on peut pas faire
d'hypoglycémie. Parfois je vais faire du sport et j'étais inquiet de ne pas avoir assez
de sucre. Et ben Id mon médecin m'a dit vous ne risquez rien et bien 1a ils ne m'ont
rien dit. Et ca ca m'inquiete aussi. J'ai peur qu'avec ces médicaments qui sont
nouveaux plus puissant plus efficace et bien ca m'inquiete que je risque de faire
des hypoglycémies. Et ca ils m'ont dit que c'était trés dangereux et j'en ai eu une
quand j'étais plus jeune et j'étais tres tres mal

Vous parlez des médicaments et de ce qui font. Vous dites que certains sont plus
puissants. Puissant c'est quoi ¢

Et bien plus puissant c’est que quand méme avec le régime que je fais, je contrble
mon sucre, et bien ce que j'ai compris le médicament il va me vider de mon sucre.
Et que si je, si le médicament est trop puissant cela risque de m'éliminer trop le
sucre.

Eliminez trop le sucre, comment 2

Et bien ca j'ai pas trés bien compris vous savez dans la médecine j'ai pas tres bien
compris comment cela fonctionnait. Je me suis jamais tellement intéressé a
comment cela se passait le sucre dans le corps. J'étais fixé sur ce que je devais
manger et les chiffres et c’était mon médecin traitant en qui j'ai confiance qui me
disait vous n'avez pas besoin de savoir plus. Moi je ne sais pas comment cela
fonctionne

Vous parler de confiance avec le médecin traitant, avec les médecins de I'hopital
qui sont aussi médecins et qui vous soignent. Quelle est votre relation 2

Et ben I'anesthésiste, il avait I'air trés bien, j'ai bien compris que le diabéte c'était
important par rapport au coeur mais je I'ai vu un quart d’heure et les médecins de
I'hépital vous les voyez dix minutes, ils vous disent tout va bien ¢ca va on vous a
changé les médicaments, vous sortez demain. Le médecin fraitant au moins il vous
écoute et puis il conndit votre vie , il entend ce que vous dites et il sait que vous ne
pouvez pas étre un patient parfait, Que vous avez des petits plaisirs dans la vie et
que parfois vous n'étes pas tres attentif. Mais avec le médecin traitant j'ai
I'impression que cela va mieux, méme si on fait de petit écart de temps en temps
et puis a I'hdpital ils parlent avec des termes techniques, disent que des études ont
démontré ca et ca que les anglais I'utilisent. Mdis vous voyez moi ce gue j'en qi &
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foutre des anglais. Moi je m'inquiete de ma santé donc ce n'est parce que cela a
bien marché chez les anglais que je dois le prendre.

En vous entendant j'ai I'impression que vous ne voulez pas suivre les fraitement de
I'hépital car il y a une rigueur qui est trop grande par rapport ce que vous avez
construit avec votre médecin traitant. Pourtant les médecins de I'hdpital leur but
est d'adapter votre traitement en fonction de I'évolution de votre maladie qu'ils
constatent ¢ c'est juste ou je suis & coté 2

C'est juste les médecins qui sont & I'hdépital ils sont peut étre plus & la pointe mais je
suis ce qui dit mon médecin en qui j'ai confiance donc si il me dit que les médecins
de I'népital lui ont proposé ca je vais essayer de comprendre. Mais I'hopital
propose des choses formatées a des patients qui ont leur vie et ils ne se rendent
pas compte qu'a I'hdpital on est un patient et qu'a I'extérieur on est un patient et
un étre humain et qu'on peut pas faire comme ils veulent tout le temps et ca ils
n'écoutent pas.

Et pour vous alors avec ce que vous m'avez dit I1d. Pendant votre hospitalisation
qu'est ce qui vous aiderait comme information 2

Au lieu de dire il vous faut prendre ce médicament, c'est comme ca... vous avez
le sucre trop haut, vous avez fais tout faux jusqu’'a présent. Qu'on commence a
nous dire comment vous avez fait avec votre diabéte jusqu'a présent, qu'est ce
qui est difficile pour vous 2 qu’'est ce que vous comprenez 2 que l'on puisse
s'exprimer et qu'ils fiennent compte de ce qu'on leur dit. Ef de comprendre un peu
mieux ce qu'ils disent car ils parlent avec des termes techniques moi je ne
comprends rien.

Si je résume prendre en compte ce que vous avez mis en place, parler en termes
plus simple et expliquez le pourquoi des changements et les conséquences de ces
changements

Oui en plus de tout qu'ils se mettent en contact avec mon médecin pour qu'il y ait
une suite

Oui alors il y a un suivi avec des lettres qui sont envoyées

Ah c’est bien vous me rassurez
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Constats relatifs n°1

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1)

Nature de la pathologie et conséquences

diabéete de type Il qui demande une insulino thérapie suite a
une décompensation sur hyperglycémie

Fractures multiples qui demande le port d'un corset pendant
frois mois.

Epanchement pleural qui demande une aspiration et une
ventilation par C-PAP.

2) Antécédents et événements antérieurs
j'avais eu un ulcere de I'estomac
Hyperthyroidie sur intoxication suite a plusieurs examens CT
avec des produits de contraste
Syndrome métabolique avec obésité
HTA traitée
Diabete de type Il non insulino requérant
3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances
C’était surtout le diabete et la pression les deux choses que je
devais suivre
L'infirmiere m'a dit qu'il faut avoir de grosses gouttes mais est- | Probleme 1 : incompréhension de ce qu’est une hypoglycémie
ce que j'en aurait 2 comme je ne sais pas comment c'est 2
4) Traitements : compréhension,
je savais qu'il ne fallait pas que je dépasse 8 Ressource 1 : capacité a s'organiser
tous les matins je me piquai d jeun Ressource 1 : capacité a s'organiser
je ne sais pas comment c’est une hypo Probléme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie
Et puis si je dois me piquer souvent. Il faut se piquer souvent | Frein 1 : crainte du changement
avec les piqures
Oui une fois c’est trop, une fois c'est 2 une fois c’est 4 c’est
ca qui me fait peur.
Le médecin m'a dit : les piqlres c'est quand le pancréas ne
fravaille plus
Ef puis la nuit il faudra que je fasse des pigures Frein 1 : crainte du changement
5) Comportements de santé recommandés: compréhension,

conceptions, croyances
Alors ces piqures j'ai peur

Zone d’ombre 1 : comportement face aux piglres
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C'est une angoisse pour moi

Et puis c’est en somme cela (glycémie) qui définissait ce que
je mangeais dans la journée

Je me dis quand j'avais encore mes pilules c'est que mon
pancréas travaillait encore un peu.

Ca suffirait mais si ca continue mon malaise

Probleme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie
Ressource 2 : Connaissance du comportement diététique a avoir

Probléme 1 :incompréhension de ce gu'est une hypoglycémie

6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

c’est de faire des hypo qui me fait le plus peur Probléme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie

j'ai mon semainier oU c'est tout marqué Ressource 1 : capacité a s'organiser

le dimanche j'avais une boite spéciale car mon fils m'invitait | Ressource 1 : capacité a s’organiser

a manger

j’avais mon semainier sur la table et quand je me mettais & | Ressource 1 : capacité a s’organiser

table je prenais mes pilules

j'avais mon semainier, |’ étais tranquille Frein 1 : crainte du changement

c’était une habitude Frein 1 : crainte du changement

apres vous mangez et ca peut monter, descendre on veut

pas s'en occuper

Que je ne sache pas régler ca puis que j'aie une hypo...j'ai | Probléme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie

jamais été en dessous de 4,9

Alors qu’ici on me la fait souvent et puis ces pigqlres me font | Zone d’ombre 1 : comportement face aux piqdres

peur.

C’est la baisse du sucre qui me fait peur Probleme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie

Et le matin si je fais une hypo c'est ca qui me fait peur Probleme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie
7) gestion des actes de vie quotidienne

mon fils m'invitait a diner presque tout les dimanches

je mangeais beaucoup de légumes, peu de viandes Ressource 2 : Connaissance du comportement diététique a avoir

mes légumes je les fais pas a I'eau mais avec un peu d'huile Ressource 2 : Connaissance du comportement diététique & avoir

c’'est ca qui me fait peur car je vis seul

Mes piglres de diabéete me font réfléchir tous les jours pour | Frein 1 : crainte du changement

savoir si je vais me débrovuiller pour ne pas faire une hypo Probléme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie
8) Sentiment d’auto efficacité pour faire face aux événements

en rapport avec la maladie et/ou les fraitements

Avec mes pilules cela allait extra bien

Je gérais bien mes médicaments

je sais pas ou je la ferai mais cela ne me fait pas peur car
cela ne fait pas mal.

Ressource 3 : sentiment d'auto-efficacité
Ressource 3 : sentiment d'auto-efficacité
Zone d’'ombre 1 : comportement face aux piglres
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Non la piqure ne me fait pas peur du tout

Zone d’'ombre 1 : comportement face aux piglres

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de
santé
- j'ai peur d'étre désorganisée avec ces piglres Frein 1 : crainte du changement
- avoir trop ou pas assez, c'est ca qui me fait peur Probléme 1 :incompréhension de ce qu'est une hypoglycémie
10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions
exprimées
- jappréhende est ce que je pourrai rester seule a la maison. Probleme 2 : avoir peur de I'inconnu
- Je vais avoir une cascade d’'ennui Probleme 2 : avoir peur de I'inconnu
- J'aipeur de l'avenir Probleme 2 : avoir peur de I'inconnu
- ce qui me fait peur c’est que ce ne soit pas régler comme | Frein 1 : crainte du changement
avec mes pilules
- c'est|I'avenir qui me fait peur Frein 1 : crainte du changement
11) Comportements relationnels & [I'égard des soignants,
proches, tiers
- la diabétologue qui vient me dit : mais c'est rien du tout, | Frein 2 : confiance dans les dires des professionnels
c’'est une petite piglre ».
- elle me dit que c'est rien du tout. Je suis trés sceptique Frein 2 : confiance dans les dires des professionnels
- j'aitranspiré j'ai appelé I'infirmiere qui m'a dit que ce n’était | Probleme 1 :incompréhension de ce qu’est une hypoglycémie
rien. Je ne sais pas comment il faut transpirer alors 2 & grosse
goutte 2
12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

|'espérai avec mes pilules aller jusqu’au bout
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Constats relatifs n°2

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences

Mal perforant plantaire surinfecté
Obésité morbide

HTA

Diabete de type Il insulino-requérant
BPCO

IRC

SAS appareillé

Frein 2 : probleme de pied

2) Antécédents et événements antérieurs

Status post amputation du 4éme orteil du MIG en 2007

Status post amputation du tfrans-métatarsien du 5¢me rayon du
MIG en 2004

Status post arthrite radio-carpienne droite

3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances

c'est le foie qui créé du sucre... c'est un organe qui
demande au corps de créé du sucre mais la fabrication
arrive 5 heures plus tard mais seulement nous pour supprimer
I'hypoglycémie il faut qu'on mange du sucre ce qui fait
qu’apres on a une hyperglycémie.

Parce que mon hémoglobine glyquée est trop basse

C’est l'infirmiere d'yverdon qui m’a dit que si j'avais une
hémoglobine glyquée qui est trop basse je n'arriverai plus &
sentir les avertissements pour I'nypoglycémie

Et puis le pancréas il est devenu paresseux et c'est pour ca
qu’on lui donne avec le competact un coup de pied dans le
derriere

les médicaments ca permets de contrdler le diabéte mais on
peut y arriver autrement a contréler son diabete justement si
on fait du sport si on fait de la marche

Enfin je sais pas si c'est une frombolie, on a du lui metire des
stents parce gqu'il avait pas justement ce cardio 100

J'ai pas le droit de ftoucher mes pieds. C'est ce que le
diabétologue m’'avait dit un patient n'a jamais le droit de

Probléme 1 : compréhension de la physiopathologie

Probleme 1 : compréhension de la physiopathologie

Probléme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Ressource 1 : envie de faire du sport

Frein 1 : Limitation des soins par un tiers
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tfoucher ses pieds.

- Un médecin disait que lorsqu’on utilise un sucre synthétique le
corps il se rend compte gu'on lui raconte des mensonges
avec quelque chose qui fait croire que c’est du sucre alors
que cela en est pas,

- pendant un certain temps j'ai pris du sucre avec des fraises
par exemple et puis je me suis rendu compte que cela
augmentait ma glycémie alors j'ai continué avec du sucre
synthétique en sachant que je devais avoir un gout sucré
pour faire croire & mon corps que c'était vraiment du sucre
alors je prenais un fruit apres pour compenser l'illusion

Probleme 3 : compréhension de I'action du sucre

Probléme 3 : compréhension de I'action du sucre

4)

Traitements : compréhension, conceptions, croyances

- C'est I'Actos qui fait une rétention d’eau. Entre I'insuline et
I'actos cela provogue une rétention d’eau.

- il m'a prescrit le Competact pour remplacer I'’Avandamet
parce qu'il y a avait des problémes de santé notamment des
risques de crises cardiaque

- Alors j'avais une infection dernieérement au mois de
décembre et puis la diabétologue m'a dit que je devais avoir
une novorapid pour diminuer le taux de glycémie. Et puis en
méme temps cela permet de réduire I'infection

- c'est un soutien pour que je puisse vivre d'une maniere
convenable

- sij'ai pas ces meédicaments pour l'instant bien c'est difficile
d’avoir une glycémie qui soit potable

- Le digbétologue m’'avait dit que le but de I'insuline c’était
pour moi d’arriver de supprimer I'insuline

- Je ne sais pas réellement quel effet a I'insuline dans le corps
elle devient quoi aprés ca je ne sais pas c'est une question
gue je me pose

- l'insuline elle, a ce que j'ai compris, c'est un clé qui permet
d’ouvrir le cadenas des globules rouges pour que les aliments
puissent étre transporté. J'ai compris cela comme ca.

- Un seul... je crois que c'est le cardio 100. Parce que ca
permet... d cause du sang

- Jj'diune certaine idée de ce que c'est le diabete I'information

Probleme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Ressource 2 : Compréhension des raisons des changements

Ressource 2 : Compréhension des raisons des changements

Ressource 3 : la prise de médicament est un soutien

Ressource 3 : la prise de médicament est un soutien

Probleme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Zone d'ombre 1 : role de I'insuline

Zone d'ombre 1 : role de I'insuline
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sur le pouvoir des médicaments sur le corps sur les organes
leurs effets et le cardio 100 je sais pas trop je sais que c'est
pour la fluidité du sang pour éviter justement des
thrombolyses non des thromboses.

- Laje neles connais pas, disons il n'y en a peut étfre pas.

5] Comportements de santé recommandés: compréhension,
conceptions, croyances
- Maintenant je réfléchi a ce que je vais manger Zone d'ombre 2 : le rapport & la nourriture
- C'est pour ca que je vais faire du sport. Ressource 1: envie de faire du sport
- je pourrai faire de la marche. Alors avec cela j'arriverai peut | Ressource 1: envie de faire du sport
étre une fois & supprimer ces médicaments
- sion fait du sport si on fait de la marche peut étre qu’'on peut | Ressource 1: envie de faire du sport
compenser justement |'effet de certain médicament
6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise
- maintenant j'arrive a une glycémie trés basse et je n'arrive
plus a ressentir les hypoglycémie. Avant je pouvais situer & 0,1
prés d combien j'étais de ...maintenant j'arrive plus
- Cac'est pas un probléme ca me fait rien les piglres
7) gestion des actes de vie quotidienne
- Je ne me pose pas de question, j'ai une discipline a suivre | Zone d’ombre 2 : le rapport a la nourriture
pour ca des fois c'est difficile des fois j'ai des problemes soit
au travail soit & la maison et des fois c’est tres difficile surtout
avec |'alimentation de suivre correctement le régime
8) Sentiment d’'auto efficacité pour faire face aux événements en

rapport avec la maladie et/ou les traitements

- cela fait maintenant 3 ans que mon diabéte il est maitrisé.
J'ai une hémoglobine glyquée qui est entre 6,7 et 7,1

- Je connais d peu prés par coeur la valeur nutritive des
aliments

- Parrapport a ce que je mange je peux projeter a peu pres &
combien je vais monter. Et puis par rapport a cela je réegle
mon insuline et puis j'y arrive

- je contréle mieux une boulimie qu'une dépression.

- Pour l'instant je contréle tout ici parce que j'ai appris le faire
comme 4 la maison,

- C'est bon de savoir en tout cas pour un diabétigue comment

Ressource 4 : capacité de controle
Ressource 5 : connaissances diététiques
Ressource 5 : connaissances diététiques

Zone d'ombre 2 : le rapport a la nourriture
Ressource 4 : capacité de contrble

Ressource 4 : capacité de controle
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exactement réagir. On se sent mieux dans nofre peau
lorsqu’on sait pourquoi on fait ca.

- En tout cas ca un impact extraordinaire sur son bien étre
psychique de savoir a quoi serve ces médicaments et puis
qguels effets ils ont sur le corps mois avec ca je vis mieux

- pour un patient il est bon de savoir d quoi sert un
médicament et puis quel effet il a dans le corps quand on a
ces informations je crois que c’est beaucoup facile de
maitriser une maladie psychiquement on arrive mieux a se
contréler apres en tout cas c'est la sensation que j'ai eu
apres I'information recue avec ce cours sur le diabéte

Ressource 5 : confiance en ses connaissances sur les médicaments

Ressource 5 : confiance en ses connaissances sur les médicaments

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé

- J'di toujours eu des problemes a cause de mes pieds soit
j'avais des panaris, en marchant ou bien j'avais des cloques
la marche pour moi c’était interdit.

- c'est-a-dire que moi je ne fais pas de dépression nerveuse
mais je fais de la boulimie alors c’est cela I'ennui et puis il faut
que j'arrive d me contréler pour l'instant j'ai pas trop réussi
mais je dois prendre soit une dépression soit une boulimie je
ne sais pas ce qui est le meilleure

Frein 2 : probléme de pied

Zone d'ombre 2 : le rapport & la nourriture

10) Vécu de Ila maladie et de ses conséquences, émotions

exprimées

- les médicaments c'est un aide apportée car pour I'instant je
ne peux pas faire de sport

- Je sais que mon frére il a aussi le diabéte et puis au début il
n'avait pas le cardio 100 et puis il a eu une thrombolie a
cause de cela

- Disons que ma maladie est devenue secondaire parce que je
vis avec.

Ressource 3 : la prise de médicament est un soutien

Zone d'ombre 3 : son rapport d la maladie

11) Comportements relationnels @ I'égard des soignants, proches,
fiers
- Non je me suis pas inquiété pas du tout non. Il y a quelque
chose de mauvais dans le competact qu’on supprime alors
on va voir si le pancréas va rester paresseux
- Aucun probléme. A la maison

Probleme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Ressource 6 : soutien de |la famille
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tout le monde connait ma maladie, mes médicaments et si
j'ai un probleme ils savent ce qu'ils doivent faire. On vit
ensemble avec ma maladie ils la connaissent.

Ma femme c'est elle qui fait I'exclusivité pour mes pieds

Ma femme elle sait faire ca et puis mon fils aussi

Oui c’est clair que j'ai beaucoup de chance que tout le
monde soit d’accord. C'est sur que moi aussi que je rends
des services & ma femme, d mon fils c’'est certain c'est pas
unilatérale

Ressource 6 : soutien de la famille

Ressource 6 : soutien de la famille
Ressource 6 : soutien de la famille
Ressource 6 : soutien de la famille

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

Alors moi j'ai regretté de pas avoir été plus t&t suivre ces
cours pour diabéete parce que Ia j'aurai pu plus facilement
maitriser mon diabéte

Et la c'était vraiment extraordinaire parce qu’on nous
expliquait ce que c’était le diabéte a quoi servait I'insuline et
les médicaments quels effets ils avaient sur le corps humain et
sur les organes et puis qu'est ce que c'était une
hypoglycémie

ce qui importe pour un patient c'est de savoir pourquoi,
guelle est la raison.

C'est un objectif (arréter I'insuline)

Moi ce que j'aimerai c’est pouvoir supprimer I'insuline et puis
peut éfre que plus tard e pourrai supprimer tous les
médicaments

J'aimerai pouvoir une fois vivre normalement avec mon
diabete

Alors moi c'est le but que je me suis fixer c'est de vivre sans
médicament sans médicaments. Ca c'est le but que je
pOoursuis

Quelgque chose de précis et la raison pour laguelle on
change le traitement et comme j'ai dit pour le pancréas est-
ce qu'on va le remplacer par quelque chose d’autres qu’est
ce qu'on va faire est ce que c'est utile de continuer a
bouster le pancréas

Les conséquences possibles du changement et comment on
peut les apprécier ou les voir, les concrétiser

Ressource 7 : les cours de diabete

Ressource 7 : les cours de diabete

Probléme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Probleme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Zone d'ombre 3 : son rapport d la maladie

Probleme 1 : compréhension de la physiopathologie

Probléme 2 : compréhension de I'action des médicaments

Probleme 2 : compréhension de I'action des médicaments
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- Pour moi c’'est plus facile d'avoir des médicaments, savoir | Ressource 3 : la prise de médicament est un soutien
pourquoi on a des médicaments pourquoi on les prend, les
effets éventuellement secondaires.
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Constats relatifs n° 3

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences

Anémie normochrome, normocytaire

HTA

Diabete de type Il insulino requérant
Hypercholstérolémie

Hypothyroidie infra-clinique

Fracture pertrochantérienne droite de type Kyle |I

2) Antécédents et événements antérieurs

mal nourri, surement pas fait comme il fallait a un moment
donné

trop pris de sucre ou pas assez

Mes 2 parents ont eu le diabéte

un se piquait et pas I'autre

Status post fracture de I'olécrane gauche en 2005

Frein 1 : croyance d'étre responsable par un comportement inadéquat

Frein 1 : croyance d'étre responsable par un comportement inadéquat

3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances

le diabete c'est le pancréas qui est un gros flemmard

Il veut plus faire son boulot correctement ¢’est un flemmard
mais pourquoai il est devenu flemmard 4a j'aimerai savoir 2

Il'y a surement quelgue chose en cours de route qui la affaibli
mMais quoi ¢

Oui sans se rendre compte il y a bien quelque chose qui I'a
assommé par mon comportement qui I'a rendu flemmard

Probleme 1 : interprétation sur le réle du pancréas dans le diabete
Probleme 1 : interprétation sur le réle du pancréas dans le diabete
Probleme 1 : interprétation sur le réle du pancréas dans le diabete
Probleme 1 : interprétation sur le réle du pancréas dans le diabete

Frein 1 : croyance d'étre responsable par un comportement inadéquat

4) Traitements : compréhension, conceptions, croyances

Je sais pas du tout j'étais & 36 quand je suis venue et vous
m'avez mis a 32. je sais pas quel difference il y a je ne peux
rien vous dire la dessus

Non c'est pas tres important il n'y a pas tellement d'unité il
me semble

j'ai mal a la téte je sais pas ce que c’est on m'a donné ce
matin un médicament je sais pas ce que c'est

Probléme 2 : méconnaissance du traitement

Probléme 2 : méconnaissance du traitement

Probleme 3 : manque d'information par le personnel soignant

5] Comportements de santé recommandés: compréhension,
conceptions, croyances
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- c'est tout & fait différent, les doses sont différentes, c’est
autre chose, est-ce gu'il se trompe, qu’'est ce qui se passe,
on se pose des questions

Probléme 2 : méconnaissance du traitement

6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise
- Canous inquiete Probléme 3 : manque d'information par le personnel soignant
- Perturbée Probléme 3 : manque d'information par le personnel soignant
- ne soit pas informer au malade qui est perturbé Probléme 3 : manque d'information par le personnel soignant
- Jen'ai pas mon carnet mais & la maison je note tout Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
- Non il faut faire au heure fixe c'est le programme et c'est tout | Ressource 1 : rigueur et systématique de suivi des recommandations
- ilyacaetil faut le faire Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
- C'est dans le programme on doit le faire Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
- Vous savez que vous devez faire le diner c’est en ordre vous | Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
savez que vous devez faire les piqures c’'est en ordre
- quand mon médecin change je le note dans mon carnet | Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
mais je suis contente de le savoir car d'abord je dois le
marquer
7) gestion des actes de vie quotidienne
- moaije suis trop réguliére & ce qu'on me demande Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
- Unjour le médecin m'a dit vous étes trop sévere avec vous. | Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
C’est sur c'est mieux car si vous étes pas réguliere c'est
ennuyeux
8] Sentiment d’'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements
- Jesuis sévere et si je ne suis pas sévere c’est pas bien mais un | Ressource 1 : rigueur et systématique de suivi des recommandations
petit péché de temps en temps c’est bien
- c'est une question d'habitude on pense que ca va étre | Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
terrible mais c'est pas aussi difficile que ca c’est une fois de
plus un question de volonté.
9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la

maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé
- Avant je pensais que c'était un drame de faire les pigures

Zone d'ombre 1 : ambivalence sur la problématique des piglres

10) Vécu de Ila maladie et de ses conséquences, émotions

exprimées

- Faut s’habituer si on veut vivre

- J'dipas eu d'enfant donc j'ai pas de quoi m'inquiéter
- sij'avais eu des enfants j'aurais ét€ plus loin

Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
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la tant pis je suis venue déja &gée avec ce diabete.

11) Comportements relationnels a I'égard des soignants, proches,
fiers

J'ai pense qu'il faut leur faire confiance puisque je suis 1a
pour me faire soigner

on me demande de manger peu sucré puis que tout d'un
coup on vous mefts plein de sucre

Pourquoi j'ai dit ce sucre ne me convient pas on m'a dit il
faut d'abord en manger

A la troisieme cuillere ca me donne a vomir tout de suite ef
puis on me croit pas car je suis peut-&tre une sur 50 ou 100 qui
ne supporte pas

llleur a fallu 4 jours pour qu'ils comprennent

Si c’est pour information je souhaite que ce soit au plus juste
VOUS pPOUVEZ pas me changer je suis comme ca

Au début je me suis battue avec le docteur car je ne voulais
pas faire les piqures moi

A force de me dire que vous verrez ca ira mieux vous serez
contente c’est lui qui a eu le dessus

Les gens ils vous épouvante c'est affreux le genre humain il
est comme ca

Probléme 4 : incompréhension des soignants

Probleme 4 : incompréhension des soignants

Probleme 4 : incompréhension des soignants

Ressource 1 :rigueur et systématique de suivi des recommandations
Zone d'ombre 1 : ambivalence sur la problématique des piglres
Probléme 4 : incompréhension des soignants

Probléme 4 : incompréhension des soignants

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

Perturbée

Avant de commencer un traitement on devrait en aviser le
pafient,

je vous assure c'est un gros point d’'interrogation

Pourquoi on nous avise pas ¢

pourquoi ne pas dire directement on va essayer de changer
de traitement

j'aimerai savoir ce qu'il y a eu ce que j'ai pris en frop grande
ou trop petite quantité oui j'aimerai savoir si c'est possible

Si vous avez quelgue chose pour éviter de faire les pigqures ca
me rendrait service

Probleme 3 : manque d'information par le personnel soignant
Probleme 3 : manque d'information par le personnel soignant
Probléme 3 : manque d'information par le personnel soignant
Frein 1 : croyance d'étre responsable par un comportement inadéquat

Zone d'ombre 1 : ambivalence sur la problématique des piglres
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Constats relatifs n°4

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences
- Carcinome du rectum
- au chuv ils ont découvert que j'avais 2 nodules dans le sein
droit et une tumeur dans l'intestin j'ai demandé s'il y avait
autre chose que le chimio ou la radiothérapie et on m'a dit on
va essayé un traitement pour dessécher ces nodules au
moyen de pastilles

2) Antécédents et événements antérieurs

- carcinome lobulaire invasif du sein droit avec métastases
pulmonaires

- ostéomyélite chronique sur prothése du genou droit infecté,
sous traitement & vie de Rimactan® et Nopil®

- Syndrome métabolique avec diabéete insulino requérant, HTA
traitée, obésité

- Canal lombaire étroit de L3 a L5

- Status post dermohypodermite abcédée de a jambe droite
avec débridement et greffe de Tiersch au mollet droit en 2001

3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances
- ilme convenait trés bien j'avais des pressions réguliere

- ma pression c'est remise un peu réguliere mais les premier
temps c'était catastrophique c'était en haut en bas

- on est bien obliger d'évoluer avec le médecin et se soumettre
a son diagnostic et lui faire confiance car pour finir on perd
confiance

Probleme 1 : incompréhension des raisons des changements de traitement
depuis I'"hospitalisation

4) Traitements : compréhension, conceptions, croyances
- javais jamais de probleme puis depuis que je suis allé a
I'hépital ils ont tout chamboulé a gauche & droite.
- ils me font une insuline le matin & 35 Ul et 40 ou 45 le soir
- Sur mon diabete cela n’était pas bon.
- Je sais pas moi j'ai pensé qu'ils avaient décelé quelque chose
et gu'il fallait augmenter la dose.

Probleme 1 : incompréhension des raisons des changements de traitement
depuis I'hospitalisation

Probléme 1 :incompréhension des raisons des changements de traitement
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5)

Comportements de santé recommandés:

conceptions, croyances

- lIs font des glycémies tous les 2 jours, ils contrélent quand cela
leur chante alors je trouvais que c’'était pas tres sérieux pour
finir, c'était pas suivi si vous voyez ce que je veux dire.

- on me ditils ne faut pas mangé ca ou ¢ca mais on me donne &
manger que des choses qui ne sont pas bonne pour le diabéte

- A la maison je mangeais jamais de pdte et je les adore les
pates mais j'avais remarqué que je mange ma digestion mon
diabéte il montait et il avait beaucoup de peine a
redescendre. Un jour pour gu'il reprenne sa place puis ici t'as
des cornettes le lendemain t'as des spaghettis c'est pas des
frucs.

- je leur demande s'ils ont fait une glycémie ils disent ah on fait
pas de glycémie car on en fait tout les 2 jours. Bon mais je suis
tombée assise car c'est quand méme important de savoir ce
quel'ona

compréhension,

Probléme 2 : manque de fransmission d'information du personnel soignant

Frein 1 : Régime alimentaire inadapté

Frein 1 : Régime alimentaire inadapté

Probléme 2 : manque de fransmission d'information du personnel soignant

6)

gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

- que j'di pendant tellement d'année fait moi méme tout ce qui
avait & faire

- je faisais un contréle tres sévére le matin avec une glycémie

- puis le médecin m‘avait donné une carte ou je pouvais si je
dépassais telle ou telle glycémie je pouvais faire une injection
rapide et puis je contrélais jamais a midi et je contrélai le soir
17h30 et puis je mangeais quelque chose de vraiment
conséquent alors |a je contrdlais vers 23h 23h30

- Je ne me suis pas compliqué la vie je dois dire je n'ai pas
chercher & savoir le pourquoi de ¢ca

- Toujours pareil. J'ai laissé aller et puis on verra bien

- Je suis arrivé ici j'ai dit vous avez commencé le traitement je
dois prendre ¢ca tout les matins. Pendant 3 jours j'ai rien vu ef le
3éme j'ai guand méme rélé et ils me I'ont donné mais vous
voyez il faut éfre attentif a tout

Ressource 1 : Caractére indépendant et autonome

Ressource 2 : Contrble de ses glycémies
Ressource 1 : Caractere indépendant et autonome

Zone d'ombre 1 : désintérét sur les raisons des changements de traitement
Zone d'ombre 1 : désintérét sur les raisons des changements de traitement

Probléme 2 : manque de transmission d'information du personnel soignant

7)

gestion des actes de vie quotidienne
- j'ai demandé aux infirmieres de me montrer comment il faut
changer cette poche

Ressource 1 : Caractere indépendant et autonome
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8] Sentiment d'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements

Mais j'avais jamais de probleme

Probleme 1 : incompréhension des raisons des changements de traitement
depuis I'hospitalisation

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé

ah Je suis arrivé 1a et ils m'ont dit ca va pas et ils m'ont tout
changé.

lIs m'ont méme pas dit quoi juste on vous change de
médicament

non quand j'ai voulu en parler avec l'infirmiere elle m’'a dit ah
c'est comme ca alors c’est comme ca et j'ai pas a discuter
avec personne

Probléme 2 : manque de transmission d'information du personnel soignant

Probléme 2 : manque de transmission d'information du personnel soignant

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions exprimées

Et puis & I'intérieur je m'énervait je disais rien je serrai les dents
il faut bien gu’'on meurt un jour c'est vrai mais malgré tout c'est
le plus tard possible.

Moi cela me fait frés peur j'ai pas pu en discuter avec
guelgu’'un mais c'est quelque chose qui me fait peur

Probléme 2 : manque de transmission d'information du personnel soignant
Probléeme 3 : le rapport & la mort

Probléeme 3 : le rapport & la mort

11) Comportements relationnels a I'égard des soignants, proches, tiers

déja au chuv c'était comme cela puis apres ils m’'ont mis ici et
c'est pareil ils étaient acces sur eux sur leur sur ce que eux
avaient décidé alors moi j'ai suivi mais cela m'a énervé
profondément plusieurs fois

Alors vous pouvez pas lutter contre les gens de I'hSpital vous
étes obligé d'accepter ce qu'ils vous disent ce qu'ils vous
imposent

je me rdpais dessus avec mon mari et puis cela changeait rien
du tout je restait au méme degré

I'autre jour on s'est presque attrapé car il m'a dit que c'était
moi qui avait un sale caractere... alors s'il faut en arriver d ce
disputer avec son mari pour des machins comme cela je ne
suis pas d'accord.

Des fois on a une impression fres juste que I'on est une feuille
de papier qui vole dans l'ordinateur et on note dans
I'ordinateur ce que les résultats donne te on ne vous explique

Probleme 2 : manque de fransmission d'information du personnel soignant

Probléme 2 : manque de fransmission d'information du personnel soignant

Probléme 2 : manque de fransmission d'information du personnel soignant
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pas pourquoi et je pense que pour chague malade c'est la
méme chose. C'est un peu le décevant quand on est
hospitalisé.

J'ai de la chance j'ai une fille qui prend les choses en main

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

si on m'avait dit au début on va changer un peu les heures un
peu de ce que vous aviez I'habitude. Et bien j’aurai compris
Mais non ils changent et ne disent rien

De savoir pourquoi pour eux il suffit de faire tout les 2 jours

On a de la peine d comprendre pourgquoi on nous traite sur du
papier on nous ftraite dans des dossiers puis apres on
n'explique pas pourquoi le traitement que I'on vous donne est
en conformité avec le dossier.

Par le fait que I'on vous change un traitement et qu'on vous
dit rien. ils se fichent de moi et puis on comprend plus bien ce
qu'il nous dit c'est rare mais ca arrive

Autrement je rdle pas trop mais on passe pour une rdleuse
j'espére étre indépendant & mon retour sans besoin d'étre
dépendante de quelgu'un ou de mon mari car c'est frés
désagréable pour lui

Probléme 2 :
Probléme 2 :

Probléme 2 :
Probléme 2 :

Probleme 2 :

mangue de transmission d’information du personnel soignant
mangue de transmission d’information du personnel soignant

mangue de transmission d’information du personnel soignant
manque de fransmission d'information du personnel soignant

manque de transmission d'information du personnel soignant
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Constats relatifs n°5

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1)

Nature de la pathologie et conséquences

- Cholangite avec dilatation des voies biliaires infra et extra
hépatique avec bactériémie a E. Coli

- Thrombose de la veine porte gauche

- Insuffisance rénale aqigue et insuffisance cardiaque d
prédominance gauche dans le cadre infectieux

- Suite de prise en charge et préparation du retour & domicile

2)

Antécédents et événements antérieurs

- HTA

- Diabeéte non insulino requérant

- Status post cytoscopie de contréle en 200 et post-TURV pour
cancer de la vessie bas grade

3)

Maladie : compréhension, conceptions, croyances

- C'est le diabéte des personnes dgées c'est pour ca qu'on
a commencé avec une pastille puis ensuite 2

- Il est pas dangereux. Si on suit bien sont régime, il est pas
dangereux

Probléeme 1 :

Probleme 1 :

compréhension de la maladie

compréhension de la maladie

4)

Traitements : compréhension,

conceptions, croyances

- avant j'avais des pastilles une le matin et une le soir et
maintenant j'ai une piqure le matin

- J'dil'estomac trés fragile c'est pour cela qu'ils ont arrété.

- Non j'ai pas pensé poser des questions. C'est pourquoi en
fait 2 je peux vous poser des questions a vous en fait 2

- Que mon estomac ne supportait pas (raison de I'arrét)

- Parce qu'il y a une différence 2 maintenant j'en ai une
avant j'en avais deux

Ressource 1 :
Probléme 2 :
Probléme 3 :

Probléme 2 :
Probléme 3 :

connaissance du traitement
lien entre symptémes et traitement
ignorance des raisons du changement

lien entre symptémes et traitement
ignorance des raisons du changement

5)

Comportements de santé recommandés: compréhension,

conceptions, croyances

- Un peu de légume une pomme de terre, vous voyez hier j'qi
€eu au moins 4 pomme de terre, alors ca va pas

6)

gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise
- J'en fais une le matin avant déjeuner ou pendant mais

Ressource 1 :

connaissance du traitement
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avant c’'est mieux car on a au moins les mains propres.
- Je fais 3 contrdles par jour on ne peut pas en faire plus par
jour

Ressource 1 : connaissance du fraitement

7) gestion des actes de vie quotidienne
- Jeregle mes sorties d'aprés moi et ce que je dois faire

Ressource 2 : capacité d gérer sa vie

8) Sentiment d’'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements
- Jele gérais bien une pilule le matin et une I'apres-midi
- jesavais ce que je devais prendre et pas prendre
- ils m'ont rien dit mais je suis assez sérieuse
- le soir je prépare pour le matin

Ressource 1 : connaissance du traitement
Ressource 1 : connaissance du fraitement

Ressource 1 : connaissance du fraitement

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé
- pas de souci

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions
exprimées

11) Comportements relationnels a I'égard des soignants, proches,
fiers
- Je vais chez mon filleul et 1& je peux les faire sans probleme
- Jen'qipas beaucoup de connaissance

Ressource 2 : capacité a gérer sa vie

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient
- Je voulais venirici carily a deux ans j'ai été tellement bien
recu

Ressource 3 : sentiment de sécurité
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Constats relatifs n°é

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences

Escarre de la fesse droite

Suite de traitement pour une escarre au niveau de la fesse
droite dans uncontexte d'hospitalisation prolongée

Périarthrite noueuse avec atteinte de I'état général (perte
pondérale, asthénie, atteinte neurologique touchant les 4
extrémités a prédominance au niveua des MS)

Syndrébme du tunnelcarpien

Cardiopathie ischémique avec status post ibAnfarctus inféro-
latéral en 2008

Syndrébme métabolique avec HTA, hperlipidémie, obésité,
diabéte de type Il insulino requérant

Hypovitaminose D

2) Antécédents et événements antérieurs
- la famille de mon papa en avait Ressource 1 : connaissance familiale de la maladie
- jesavais que j'en aurai mon oncle en est mort Ressource 1 : connaissance familiale de la maladie
- A présent j'ai un cousin de mon &ge a qui on a coupé une | Ressource 1 : connaissance familiale de la maladie
jambe et on s'appréte a lui couper la deuxieme
- j'aiunoncle a qui on a coupé les 2 jambes
- Status post PTE gauche en 2010 Ressource 1 : connaissance familiale de la maladie
- Status post cure hernie inguinale en 1972
- Status post cure de HD en 1990
3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances
- J'ai jamais cherché pourquoi comment Zone d’'ombre 1 : ambivalence sur le besoin d’explication
- Quand en trois jours je n'arrive pas a descendre en mangeant | Probleme 1 : incompréhension des mécanismes physiologique
un chocolat dans un croissant je me dit que ce n'est pas
possible
- Je ne guérit pas cela je le sait. Zone d'ombre 2 : ambivalence sur la notion de chronicité
- Non ca redescend pas assez vite pour un croissant que je | Probleme 1 :incompréhension des mécanismes physiologique
mange en 4 minutes il me faut 3 jours pour cela redescendre
4) Traitements : compréhension, conceptions, croyances

a présent ils veulent que je n'en fasse plus que 2 je me dit
pourgquoi comment je ne chercher plus.

Zone d'ombre 1 : ambivalence sur le besoin d’explication
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- ces médicaments je ne vois pas les effets Probleme 2 : compréhension de I'efficacité du traitement
- Normalement quand on prend des médicaments on voit apres | Probleme 2 : compréhension de I'efficacité du traitement
guelgues temps les effets mais Id rien
- C’est comme si vous vous piqué mais on voit rien Probleme 2 : compréhension de I'efficacité du traitement
- Mais dés que l'insuline est haute je m'énerve. Et cela la fait | Probleme 2 : compréhension de |'efficacité du traitement
monté aussi.
5] Comportements de santé recommandés: compréhension,
conceptions, croyances
- mais je n‘ai jamais fait de régime Probléme 3 : compréhension des notions diététiques
- je pense que cela fait la méme chose 2 tranches de salami | Probleme 3 : compréhension des notions diététiques
que le chocolat.
6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise
- Oui en terme de médicament que je prends tout ce que je | Zone d'ombre 3: ambivalence sur la notion d'efficacité du
prends pour arriver a rien et en méme temps je me dis peut | traitement
étre ces médicaments m'ont fait quelque chose sans que je
me rende vraiment compte
- Je me dis quessi je ne le faisais pas cela serait encore pire Zone d'ombre 3: ambivalence sur la notion d'efficacité du
traitement
- tu dois te piquer tu dois continuer non je ne suis pas comme ca | Ressource 2: persévérance
/) gestion des actes de vie quotidienne
8] Sentiment d'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements
9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé
10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions exprimées
- Il faut vraiment se priver, se priver, se priver.
- Toute sa vie. j'ai 65 ans. Depuis 40 ans je me prive pour arriver | Frein 1 : frustration engendrée par la maladie
d quoi drien
- c'est quand méme frustrant, tout le temps tout le temps. Frein 1 : frustration engendrée par la maladie
- c'est pasrigolo d’avoir du diabete quand on sait d'ou il vient Frein 1 : frustration engendrée par la maladie
- Pendant que tu peux encore toi aller et venir soit contente.
- Dela culpabilité j'essaye de trouver des excuses Ressource 2 : persévérance
11) Comportements relationnels & I'égard des soignants, proches, tiers
12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

- Un mieux. Que je voie au bout d'un mois que mon diabéte
qille mieux

Probléme 2 : compréhension de I'efficacité du traitement
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il faudrait que cela soit régulariser dans I'apres midi.

Oui cela m'aiderait. (avoir une explication)

Oui car une cicatrice vous voyez quelle se ferme. Mais Id rien
Et bien que mon diabete s’améliore

Probleme 1 : incompréhension des mécanismes physiologique

Zone d'ombre 1 : ambivalence sur le besoin d’explication
Probleme 2 : compréhension de I'efficacité du traitement
Zone d'ombre 2 : ambivalence sur la notion de chronicité
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Constats relatifs n°7

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1)

Nature de la pathologie et conséquences

Brochopneumonie rétrocardiaque

Suite de prise en charge d’'une bronchopneumonie
Cardiopathie ischémique et hypertensive

Insuffisance cardiaque globale & prédominance gauche
Diabéte de type Il insulino requérant avec néphropathie,
rétinopathie, polyneuropathie des memlbres inférieurs
Insuffisance rénale aigue sur insuffisance rénale chronique
modéree

HTA

Hypercholestérolémie

Insuffisance veineuse chronique

Status post AVC frontal droit

Etat anxio-dépressif

Protrusion discale C6-C7

2)

Antécédents et événements antérieurs

status post infarctus inférieur en 2004

status post implantation d'un pacemaker bicaméral pour
BAV en 2004

status post friple pontage aortocoronarien en 2012

Status  post  résection du colon gauche pour
adénocarcinome colique en 1998

3)

Maladie : compréhension, conceptions, croyances

On est tous différent je connais des diabétiques qui ont de
glycémies trés élevées et ils s'en sortent trés bien avec un
diabéte terrible

Probléme 1 : compréhension de la maladie

4)

Traitements : compréhension, conceptions, croyances

Cela venait des pastilles car il y avait frop de potassium
dans les pastilles. C'est ce qui enveloppe les pastilles c’est
du potassium et on m’a donné du calcium pour éliminer le
potassium

car moi qui commence avec cette insuline je dois savoir si
cela change d'avant.

Probléme 2 : compréhension du traitement
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- je n'en ai pas besoin de fer a la maison je prend des
épinard

- Non on ne m'a pas explique

- Les médicaments je n'en conndis pas beaucoup

- Je ne connais pas le nom des nouveaux

- Non on nous explique plus

- On m'a donné le Sintrom au chuv on m'a apporté 3
pastilles de rien du tout... ma fille est allé chercher les infos
et elle a appris que c'était pour mes pontages.

Zone d'ombre 1 : notions diététiques

Probléme 3 : communication des soignants
Probleme 2 : compréhension du traitement
Probléme 2 : compréhension du traitement
Probléme 3 : communication des soignants
Probléme 3 : communication des soignants

5)

Comportements de santé recommandés: compréhension,

conceptions, croyances

- |l faut des féculents et beaucoup de légumes qui va tres
bien pour le diabete.

- lci il ny a pas de légume c'est ca qui mangue
I’alimentation on vous donne un plat de pdte et un peu de
salade c’est pas une alimentation adéquate

- Pendant trois jours des spaghettis puis un plat de riz

Zone d'ombre 1 : notions diététiques

Probleme 4 : alimentation pas en adéquation avec ses acquis

Probléme 4 : alimentation pas en adéguation avec ses acquis

6)

gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

-  Ca c'est pas trouver avec les docteur c'est avec ma
femme, a quij'ai dit je ne vois plus rien et ma femme a lu le
dépliant et a vu que ca agissait sur les yeux.

- Maintenant je demande toujours le nom de la pastille et ca
passe ailleurs j'ai des connaissances qui connaisse ce
qu’est la pastille

- _mafille qui et pharmacienne elle peut regarder

Ressource 1 : famille

Ressource 1 : famille

Ressource 1 : famille

7)

gestion des actes de vie quotidienne

Sentiment d'auto efficacité pour faire face aux événements en

rapport avec la maladie et/ou les traitements

- Ben déja sur le manger sur I'alimentation on mangeait ce
qu’'on voulait c'est vous qui commander votre menu... Et
Ca ¢a ne jouait pas

- je connais bien le novonorm que je prends depuis
longtemps et je savais comment le prendre

- Je gérai et cela dllait fres bien mais en mangeant
beaucoup de légumes

Ressource 2 : connaissance des fraitements pris

Zone d'ombre 1 : notions diététiques
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9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la

maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé

- car hier a 17 heures on m'a donner une pastille avec un
verre d'eau et elle m'a dit allez y prenez

Probléme 3 : communication des soignants

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions
exprimées
- Non pour moirien va étre modifié

11) Comportements relationnels & I'égard des soignants, proches,

fiers

- lls ne sont pas capable de gérer ca il n'y a pas de
personnel pour.

- C'est important de savoir car ici il faut répéter répéter
répéter.

- je suis malveillant et malentendant et je dois toujours
répéter mon état je vais bientét mettre un bandau avec
marqué cela dessus.

Frein 1 : confiance dans le personnel soignant
Frein 1 : confiance dans le personnel soignant

Frein 1 : confiance dans le personnel soignant

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

- il y a toujours quelgue chose d'autres. On leur demande
quelque chose et lIs trouvent toujours d'autres chose &
répondre.

- on peut pas réagir je ne connais pas toute la médecine
donc on pas dire siils ont raison ou pas

- Bien sur foujours et pas que au chuv c’est partout

- Il faut vraiment le demander et puis comprendre. je ne
comprends pas tout.

- C'est pour ca que je demande d mon épouse

- chaqgue pastille a un nom savoir pourquoi je ne veut pas
tous savoir mais & quoi elle sert

- Que I'on me donne tout les détails car a présent je ne sais
pas tout

Frein 1 : confiance dans le personnel soignant

Frein 1 : confiance dans le personnel soignant

Frein 1 : confiance dans le personnel soignant
Probléme 3 : communication des soignants

Ressource 1 : famille
Probléme 2 : compréhension du traitement

Probléme 2 : compréhension du traitement
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Constats relatifs n°8

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1)

Nature de la pathologie et conséquences

- AVC ischémique fronto-temporal gauche avec un
hémisyndrome faco-brachial droit et troubles de I'élocution
au décours

- Réadaptation AVC ischémique fronto-temporal gauche
avec un hémisyndrome faco-brachial droit et troubles de
I’élocution au décours

- Syndrébme métabolique avec HTA, obésité, diabete de type |
non insulino requérant

- Cardiopathie ischémique

2)

Antécédents et événements antérieurs

- Status post NSTEMI

Status post mis d’unstent non actif dans liva proximal
Status post AIT en 2007

Status post cholécystectomie

Status post cure de la cataracte bilatérale

3)

Maladie : compréhension, conceptions, croyances

- Cette espéce de maladie traitresse c'est qu’'on ne la voit pas

la seule chose qu’elle voyait c’est qu’elle avait trés soif

- j'aieuunimm et je ne sais pas le résultat

- ce n'est rien de grave mais je vais vous dire c'était quand
méme une petite attaque

- Ef puis cette affaire cerveau. J'ai quand méme des oublis.
Mais enfin tout le monde a des oublis

Ressource 1 :

Probleme 1 :
Probleme 1 :

connaissance familiale de la maladie

communication des soignants
communication des soignants

4)

Traitements : compréhension, conceptions, croyances

- Le glimepiride le matin et le soir

- le soirj'ail’aprovel mais je ne sais pas a quoi ca sert

- Enfinils ont repris les médicaments et c’est ca qui m'inquiete
un peu car avant j'en avais 7 maintenant j'en ai 10 ou 11.

- On m’a bien expliqué mais certains je suis sur que j'en ai pas
besoin un antidouleurs |'en ai pas besoin

- Ben d’avaler toute cette chimie. Avec 10 ou 11 ca fait une
jolie petite palette multicolore.

Ressource 2 :
Probléeme 2 :
Probléeme 2 :

Ressource 3 :

connaissance des posologies du fraitement
compréhension des médicaments
compréhension des médicaments

qualité des explications sur le traitement
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- Ce médecin qui m'a expliqué c’est la premiere fois que je le
voyais et elle m'a tout expliqué cela m'a rassuré

Ressource 3 : qualité des explications sur le traitement

5) Comportements de santé recommandés: compréhension,
conceptions, croyances
- On achetdait pas de chocolat on ne sucrais pas le café.

Ressource 1 : connaissance familiale de la maladie

6) gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

7) gestion des actes de vie quotidienne

8] Sentiment d’'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé

10) Vécu de Ila maladie et de ses conséquences, émotions
exprimées
- On était tous entrainé et c'est moi qui ai écopé

11) Comportements relationnels a I'égard des soignants, proches,
fiers
- Alors pour I'info c'est pas terrible
- Uneinfirmiére me dit je reviens et je n'ai plus vu personne
- on attends et pour un rendez vous avec le médecin ma fille a
du attendre du vendredi pour le lundi et moi j'ai passé le
week-end sans rien savoir. Et ca nous ronge.

Probléme 1 : communication des soignants
Probléme 1 : communication des soignants
Probléme 1 : communication des soignants

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient
- c'est le brouillard on vous donne des médicaments en plus
mais pourquoi alors personne ne le sait. Mais il faut savoir
gu’elle sont surchargées elles courent toute la journée. Je ne
les attends pas pour des explications

Probleme 1 : communication des soignants
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Constats relatifs n°9

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1) Nature de la pathologie et conséquences

D'abord c'était les pastilles puis je me suis mis au piqure,
quaftre piqures par jour

'y a 2 ans et demi j'ai eu cette maladie de la peau ca
m'avait fait un peu tout basculer. Ca a changé mes unités
d'insuline

2) Antécédents et événements antérieurs
ben j'ai le diabéte depuis bientét 25 ans ou quelque chose

comme ca.

3) Maladie : compréhension, conceptions, croyances

Traitements : compréhension, conceptions, croyances

Et puis maintenant cela fait trois mois que je suis hospitalisée la
ca change aussi. Je sais pas & quoi cela tien.

au médicament, aux autres médicaments je veux dire, aux
aufres maladies je ne sais pas.

Ef puis maintenant je ne prends plus rien. Je fais ma piqure frois
fois par jour. Pour le moment je n'ai pas besoin d’'insuline.je ne
sais pas a quoi cela tien.

Elle n'était jamais aussi basse qu’avant. Je ne sais pas a quoi
cela tien aux médicaments ou j'en sais rien ou alors peut-étre
parce que je ne bouge pas la méme chose.

Ben j'ai de la peine d comprendre. J'ai posé la question, puis
on m'a dit on va faire cet essai de glycémie pendant une
semaine et puis on va voir comment cela évolue

Pourquoi je suis descendue comme ca j'en sais rien

et puis j'ai été hospitalisé je ne pouvais pas vous dire ce qu'on
me faisait comme piqures parce que j'avais

d’autres pigure je ne savais jamais vraiment laguelle était quoi
et puis maintenant cela fait quand méme quelques jours
qu’on me fait plus d’insuline et c'est hier que j'ai demandé au
medecin et il m'a dit je crois qu'ils font un essai et ils voient
I'évolution des glycémies et je pense qu'ils verront avec ca s'ils
me redonnent de I'insuline

Probléme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement
Probléme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement

Probleéme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement

Probleéme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement

Probléme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement

Probléme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement
Probléme 1 :ignorance des motifs de changement de traitement
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Non mais il faut dire que je prends tellement de médicament
que pour finir je ne demande méme plus ce que je prends
Mais bon c'est juste I'insuline que je me suis posé des questions.
C'est beaucoup quand méme 28 ui et puis ensuite vous en
avez moins puis vous en avez plus. Mais bon je pense que ca
dépend de la glycémie je sais pas.

Zone d'ombre 1 : besoin de connaitre ses médicaments

Zone d'ombre 1 : besoin de connaitre ses médicaments

5)

Comportements

de santé recommandés: compréhension,

conceptions, croyances

Je vois des gens la diabétologue que je vois la semaine
prochaine et puis la diététicienne qui m'a appris des choses
avec le diabete que je ne savais pas qu'on m'avait pas
expliqué

Vous savez vous écoutez les uns et les autres et vous apprenez
des choses qui sont foutes fausses. Maintenant je suis presque
au point.

Oui il y a des choses que je ne fais pas juste. Par exemple
j'aurai mangé que des légumes, je ne mangedis pas
beaucoup de viandes car je n'aime pas trop la viande. Je
mangeais du poisson ca c'est sur. Je n'associais pas les
légumes avec un farineux. Pour la diététicienne je dois manger
les deux et de la viande une a deux fois par semaine. Et puis
pas assez de lait, de yogourt. Ca je faisais I'erreur. En rentrant
chez moi je vais essayer de faire plus juste.

Ressource 1: entretien avec le personnel spécialisé

Frein 1: prendre en compte les dire de chacun

Ressource 1: entretien avec le personnel spécialisé

6)

gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

J'avais un diabétologue et j'allais d'apres ce qui me disait.
J'avais des périodes ou je faisais plus de glycémie que
d’autres parce que j'ai eu des problémes de santé entre deux.
Parce que a la maison je faisais 28 Ui de voild les noms je ne
m'en rappelle plus d'une certaine sorte d'insuline, ensuite je
faisais 8 Ui d'une autre. Aprés & midi la rapide et le soir la
rapide. Je faisais 4 piqures par jour

Je savais que je devais le prendre et puis c’est tout

A d'accord je ne savais pas. c'était metfin 1000 plus les
piqures. Je me suis toujours basée sur ce que le médecin disait
pour les médicaments. J'ai toujours suivi régulierement.

Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin
Ressource 3 : connaissance des posologies de son traitement
Ressource 3 : connaissance des posologies de son traitement

Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin
Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin

7)

gestion des actes de vie quotidienne

131




8] Sentiment d'auto efficacité pour faire face aux événements en
rapport avec la maladie et/ou les traitements
- Tout cela dllait trés bien disons en faisant du régime.

9) Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la
maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé
- Madis je me léve pas seule. Mais au lit pour la toilette j'aide et
donc c’est bon pour le moral.
- C’était I'horreur, c'est long deux mois sans pouvoir bouger se
lever, étre d la merci de toutf le monde

Ressource 4 : force mentale

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions exprimées

- J'di fres mal vécu les 2 premiers mois et puis quand j'étais en
medecine car ils ont coupé un bout de mon pouce, je ne
faisais plus rien.

- Depuis que je suis la je revis je vois que j'avance je fais quelque
chose. C'est long mais cela ne fait rien car je sais que je vais
arriver au bout.

- Tandis qu'avant le moral c'était je me disais que jamais tu ne
vas remarcher.

Ressource 4 : force mentale

11) Comportements relationnels a I'égard des soignants, proches, tiers
- Non sile médecin me les donne c’est que je dois les prendre.
- Pour moi l'important c’est d'avoir un médecin et de le suivre.
- Non je suis les médecins. A part cette question sur I'insuline que
je trouve bizarre mais le médecin m'a dit d'attendre la
semaine prochaine, donc on verra.

Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin
Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin
Ressource 2 : suivi des recommandation du médecin

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

- Ecoutez je n’ai jamais vraiment eu d’information. Le Tler
médecin que j'avais tout était interdit alors je suis parti avec un
autre médecin il m’avais dit manger des Iégumes et des fruits
et m'avait proposé une diététicienne. Vous un qui vous dit de
ne pas boire d’'alcool I'autre de ne pas manger ci

- Les informations ca va pas m'avancer grand-chose. Enfin je
sais pas.

Frein 1: prendre en compte les dire de chacun

Zone d'ombre 1 : besoin de connaitre ses médicaments
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Constats relatifs n°10

Analyse - déductions

Constats relatifs au patient

1)

Nature de la pathologie et conséquences

Hernie discale

Cardiopathie ischémique

Diabete non insulino réquerant
Obésité, BMI 40

HTA

hypercholestérolémie

Tabagisme

Infartcus avec pose de stent en 2009

2)

Antécédents et événements antérieurs

3)

Maladie : compréhension, conceptions, croyances

L'anesthésiste m'a dit qu'il fallait que j'arréte les médicaments
que je devais avalé et il m'a fait des injections. lls ont continué
ces injections le temps que je reprenne ma nourriture et puis ils
ont arrété les injections et maintenant on me demande de
prendre des médicaments encore plus qu'avant 'opération.
Alors j'ai I'impression que I'opération elle a tout changé et j'ai
I'impression qu’ils pensent que je me nourris pas assez bien a la
maison et que je dois donc prendre plus de médicament, ils
ont pas confiance que je suis le régime.

Je frouve tres génant car je viens me faire opéré de la hernie
et on vient tout chamboulé quelque chose que je gérais tres
bien a la maison

Il m'a dit que c'était I'hémoglobine avec du sucre autour, j'ai
rien compris du tout, il m'a dit que c'était celle 1d qui était trop
haute

Quand je suis venu a I'hépital on m'avait déja dit de venir a
jeun. La glycémie était normale elle était a 7.

lIs ne m'ont pas donné d’explication pour savoir qu’est-ce qui
se passe maintenant, pourquoi ce chiffre Ia

Qu'est-ce que cela représente 2 ils me disent vos chiffres sont
pas bons. Et ils donnent pas d'explication que je peux
comprendre

tout d'un coup je rentre pour une opération qui n'a rien d voir

Probléeme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Probleme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Probléme 2 : compréhension des mots du médecin

Probleme 3 : manque d'information sur ce qui se passe

Probleme 3 : manque d'information sur ce qui se passe

Probléme 1 : relation entre événement et conséguence sur la maladie
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avec le diabete et tout d'un coup ils s'occupent de ca. alors
j'ai bien compris I'anesthésiste qui m’'a dit que le diabete c’est
important de I'avoir bien contrdlé, etc,etc.

J'ai I'impression que les soignants veulent des chiffres précis. Si
vous étes O 7 et vous devez étre a 6 c'est tout de suite la
catastrophe.

L'anesthésiste m'a parlé de cette hémoglobine avec du sucre
mais mon médecin traitant m'en a jamais parlé. lis font ca
qu'a I'hoépital j'ai I'impression et ca il ne m'a pas expliqué ce
que c'était. Alors je ne comprends pas car j'avais un chiffre
qui était bon le matin quand je suis venu

Frein 1 : frop de rigueur des médecins

Probléme 2 : compréhension des mots du médecin

4) Traitements : compréhension, conceptions, croyances

Donc depuis que |['ai été opéré on m'a fait des injections
parce que [I'anesthésiste m'a dit que j'avais le sucre
beaucoup trop haut avant I'opération et puis comme aprés
I'opération je ne devais pas manger tout de suite donc on a
arrété les médicaments que j'ai pris, que je prenais d’habitude
on m'a fait des injections d'insuline et puis maintenant on a
tout changé mon traitement habituel et en plus je dois
prendre plus souvent les comprimés et je dois en prendre deux.
Et je ne comprends plus rien entre ce que me dit I'anesthésiste,
le chirurgien mais Iui il ne dit pas grand chose et les spécialistes
qgue I'on m'a demandé de voir. lls ont tous des discours
différents alors je ne comprends plus rien.

Et Ia ils m'ont, je crois, que mon diabete n'est pas du tout
stable avec ce chiffre et ils me disent que cela ne vas pas du
tout ce que j'ai fait jusqu’a maintenant. Alors ca j'ai rien
compris. C'est complétement a I'inverse de ce que I'on m'a
dit jusqu'a présent. Que c'est le chiffre a jeun et une fois apres
le repas pour contréler bien.

Ben oui c'est important avec celui que j'avais je sais qu'on
peut pas faire d'hypoglycémie. Parfois je vais faire du sport et
j'étais inquiet de ne pas avoir assez de sucre. Et ben Id mon
médecin m'a dit vous ne risquez rien et bien I ils ne m'ont rien
dit. Bt ca ca m'inquiete aussi. J'ai peur qu'avec ces
médicaments qui sont nouveaux plus puissant plus efficace et

Probleme 4 : pas de cohérence entre les propos des différents soignants

Probleme 4 : pas de cohérence entre les propos des différents soignants

Zone d'ombre 1 : manque d'information sur les médicaments introduits
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bien ca m'inquiete que je risque de faire des hypoglycémies.
Et cails m'ont dit que c’était tfres dangereux et j'en ai eu une
quand j'étais plus jeune et j'étais tres tres mal

Et bien plus puissant c'est que quand méme avec le régime
que je fais, je contréle mon sucre, et bien ce que j'ai compris
le médicament il va me vider de mon sucre. Et que si je, si le
médicament est trop puissant cela risque de m'éliminer trop le
sucre

Probleme 5 : compréhension des effets des médicaments

5)

Comportements de santé recommandés: compréhension,
conceptions, croyances

Et le médecin traitant m’a dit vous faites vos glycémies et
quand les mesures sont stables vous écartez les mesures. Vous
avez votre rythme d’alimentatfion vous savez ce que vous allez
manger, VOous VOUS connaqissez vous pouvez écarter les
mesures.

Ressource 1: mise en confiance par le médecin traitant

6)

gestion de la maladie, du traitement et de I'état de crise

Les valeurs allaient trés bien.

7)

gestion des actes de vie quotidienne

Je suis a la retraite j'ai beaucoup d'activité, pour mémoriser
que je dois prendre tous ces médicaments a telle heure c'est
compliqué. J'ai I'impression que je dois prendre ces
médicaments a des heures précises et ca me perturbe
complétement

Je suis tout le temps en vadrouille, je dois m'organiser pour
avoir mes cachets sur moi, mes appareils de mesure et pour
moi cela me complique la vie te j'ai I'impression que je ne vais
pas faire ce qui me disent car je n'arrive pas & caser cela dans
ma vie te cela ils n'écoutent pas

Et bien ca j'ai pas trés bien compris vous savez dans la
médecine j'ai pas trés bien compris comment cela
fonctionnait. Je me suis jamais tellement intéressé d comment
cela se passait le sucre dans le corps. J'étais fixé sur ce que je
devais mangé et les chiffres et c’était mon médecin traitant
en qui j'ai confiance qui me disait vous n'avez pas besoin de
savoir plus. Moi je ne sais pas comment cela fonctionne.

Frein 2 : contraintes des horaires de posologie

Probleme 6 : manque d’'écoute des médecins

Zone d'ombre 1 : manque d'information sur les médicaments introduits
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8)

Sentiment d'auto efficacité pour faire face aux événements en

rapport avec la maladie et/ou les traitements

- Surtout ils ne fiennent pas compte de ce que j'ai fait jusqu’a
présent avec mon diabete.

- Oui c'est quelgue chose qu'il est important que je fasse mais
pour le moment je n’ai pas compris I'importance que cela a
par rapport aux concessions que je vais devoir faire

Probleme 6 : manque d’'écoute des médecins

9)

Difficultés rencontrées dans le quotidien en rapport avec la

maladie et/ou le traitement et/ou les comportements de santé

- Eh bein ils ne m’'ont jamais...a chaque fois que je demandais
de boire du sirop apres I'opération plutdt que de I'eau parce
que j'avais un gout bizarre dans la bouche ils m'ont sans arrét
dit c'était pas pour le diabétique c'était interdit ...et moi c'est
quelgue chose que je faisais et j'ai I'impression que cela allait
trop bien & la maison.

- Aprés on m'a servi un repas complétement...vraiment pas
bon, mon premier repas aprés I'opération. Je I'ai refusé et on
est venu me dire c'est le régime diabétique de I'hopital

- Car cela me demande un investissement et [j'ai été tres
embété avec le diabéte au travail. Maintenant je suis a la
retraite et, j'ai fais beaucoup d'effort jusqu'd présent avec le
diabete et j’aimerais maintenant aussi pouvoir avoir un certain
confort sans avoir des chiffres parfait pile dans la cible

Probléme 7 : communication des soignants

Probléme 7 : communication des soignants

Frein 2 : contraintes des horaires de posologie

10) Vécu de la maladie et de ses conséquences, émotions exprimées

- Ces changements de dosage représentent le fait qu'il pense
que je mange n'importe comment et que je ne suis pas mon
régime

- maintenant je dois fout changer et j'ai I'impression de me faire
punir, je fais tout faux.

- lls ont surtout commencé a dire que tout mon traitement il
fallait le changer tout ce que mon médecin traitant m'avait
dit en disant on commence par un régime avec un traitement.
On suit tranquillement les glycémies régulierement. C’est ce
gu’'on avait convenu de faire, on avait passé un contrat entre
nous. Moi je faisais un effort avec mon régime et puis le
médecin respectait le fait que je ne voulais pas avoir trop de

Probleme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Probléme 7 : communication des soignants
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médicament et puis maintenant ces spécialistes a I'hdpital ils
sont entrain de me dire de prendre d'autre médicaments et
beaucoup plus souvent et qu’en plus le régime que le
medecin tfraitant m’avait fait ils ont fout changé et ils m’ont
rien expliqué qu'est-ce qui se passe

11) Comportements relationnels & I'égard des soignants, proches, tiers

Je suis a I'hopital je vais écouter ce qui me disent et puis aprés
je vais aller discuter avec mon médecin traitant.

mais ils ne tiennent pas compte de ce que j'ai fais déja avec
mon médecin

maintenant ils veulent m'imposer quelque chose sans que je
comprenne ce qu'ils veulent que je fasse, je suis bien d'accord
de comprendre qu'il y a des nouveaux médicaments, peut-
étre que ces médicaments sont mieux. Mais ils n'écoutent pas
ce que moi j'ai besoin pour m'adapter, je peux faire des
efforts mais je ne peux pas faire trop d’effort.

Et ben I'anesthésiste, il avait I'air trés bien, j'ai bien compris que
le diabéte c'était important par rapport au coeur mais je I'ai
vu un guart d'heure et les médecins de I'hopital vous les voyez
dix minutes, ils vous disent tout va bien ¢ca va on vous a
changé les médicaments, vous sortez demain.

Le médecin traitant au moins il vous écoute et puis il connait
votre vie , il entend ce que vous dites et il sait que vous ne
pouvez pas étre un patient parfait, Que vous avez des petits
plaisirs dans la vie et que parfois vous n'étes pas tres attentif.
Mais avec le médecin traitant j'ai I'impression que cela va
mieux, méme si on fait de petit écart de temps en temps et
puis a I'"hopital ils parlent avec des termes techniques, disent
que des études ont démontré ca et ca que les anglais
I'utilisent.

C'est juste les médecins qui sont a I'hépital ils sont peut étre
plus & la pointe mais je suis ce qui dit mon médecin en qui j'ai
confiance donc si il me dit que les médecin de I’'hépital lui ont
pProposé ca je vais essayer de comprendre.

Mais I'"h&pital propose des choses formatées & des patients qui

Ressource 1:
Probléme 6 :

Probléme 6 :

Probléeme 7 :

Ressource 1:

Ressource 1:

Ressource 1:

mise en confiance par le médecin traitant
manque d'écoute des médecins

mangque d'écoute des médecins

communication des soignants

mise en confiance par le médecin traitant

mise en confiance par le médecin traitant

mise en confiance par le médecin traitant
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ont leur vie et ils ne se rendent pas compte qu’'a I'hdpital on
est un patient et qu'a I'extérieur on est un patient et un étre
humain et qu'on peut pas faire comme ils veulent tout le
temps et cails n’écoutent pas.

Probleme 6 : manque d’'écoute des médecins

12) Besoins et souhaits exprimés par le patient

Déjd j'aimerai connaditre ce que je peux manger et ce que je
dois éviter si je ne peux pas en quantité raisonnable les avoir
J'aimerai mieux comprendre. lls m'ont dit que mon régime
n'était pas bon. J'aimerais avoir des explication car moi je ne
peux pas me priver, moi je suis espagnol vous comprenez,
j'aime bien manger, une bonne paella, et puis boire mon verre
de vin.

j'aimerais avoir une qualité de vie et des médicaments qui
m'aident quand méme, sans faire trop d’excés je suis
d'accord, pas trop avoir d'apport de sucre mais j'aimerais
avoir des petits plaisirs alimentaires

Et puis aprés avec leur médicaments j'aimerais qu'ils
m'expliquent quel est I'avantage des ces médicaments.

Alors ils vont mieux contréler le diabéte mais j'aimerais savoir si
cela va vraiment m'apporte quelque chose de prendre ces
nouveaux avec des horaires compliqués

Au lieu de dire il vous faut prendre ce médicament, c'est
comme ¢a... vous avez le sucre trop, vous avez fais tout faux
jusqu’a présent. Qu'on commence a nous dire comment vous
avez fait avec votre diabéte jusqu’a présent, qu’est ce qui est
difficile pour vous 2 qu’est ce que vous comprenez ¢ que |'on
puisse s'exprimer et qu'ils tiennent compte de ce qu’'on leur
dit.

Et de comprendre un peu mieux ce qu'ils disent car ils parlent
avec des termes technigues moi je ne comprends rien

Probléeme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Probleme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Probleme 1 : relation entre événement et conséquence sur la maladie

Zone d'ombre 1 : manque d'information sur les médicaments introduits

Frein 2 : contraintes des horaires de posologie

Probleme 7 : communication des soignants

Probléme 7 : communication des soignants
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5.3 Annexe 3: Verbatim et constats relatifs des soignants

VERBATIM infirmier 1

Pour infroduire la discussion je souhaitais t'entendre sur ce que signifie pour toi un
patient aigu et un patient long terme 2

Du niveau infirmier

A

Du niveau infirmier, comment toi tu percois cette différence 2

Clairement quand on me parle d'un patient aigu avec une maladie comme ¢ca qui
est découverte, qui se déclare, d'emblée comme ca je vais lui expliquer les
médicaments, le traitement alors qu'un patient avec une maladie chronique,
inconsciemment, je penserai qu’'en premier lui il a eu cette information avant.
Seulement ensuite aprés quelque conversation avec lui que je vais me rendre
compte si il a des manques au fravers de discussions formelles ou informelles je vais
peut-étre revenir dans ce cas la sur des informations. D’emblée je ne vais pas les
vérifier ces informations. Alors que le patient aigu a qui on découvre un diabete par
exemple, tout de suite je vais le voir et lui demander est-ce que vous savez d quoi
sert ce médicament 2 Au moment de distribuer les médicament ou lors d'un
entretien fixé.

Tu dis que tu vas fransmetire des informations. Comment tu les fransmets 2 tu as un
listing 2

Souvent je vais lui expliquer ce que je lui donne parce que souvent ils connaissent par
coeur leur médicament et que méme ils nous apprennent parfois des choses. Et
d'autres vont me demander ¢ca sert d quoi ce médicament et Id c'est le moment
propice car il est réceptif. Des fois il a d'autres soucis, il n'est pas prét d apprendre
plein de chose, ca lui fait rappeler qu'il a cette maladie qui se rajoute a toutes les
autres maladies qu’il a déja. Peut étre qu’il n'était pas malade et que maintenant il
est « malade » donc c'est dur aussi pour le patient & accepter. Donc c'est souvent
au moment de I'administration des médicaments qu'on dit voild c'est un
médicament pour ca et si vous ne le prenez pas les conségquences ca peut étre ca.
C'est souvent d ce moment |d. Apres cela peut étre dit pendant des moments de
soins ou on revient sur ca ou il dit ah je n'avais jamais eu ca avant. C'est ce moment
I& aussi. Il 'y a pas trop de loi et c'est un peu aussi au niveau du feeling et du
ressenti du soignant et du patient comment il est, du moment ou I'on peut donner
des informations qui seront ressenties. Voild c’est tres subjectif je dirai, c’est au feeling
surtout avec nos patients dgés qui ont beaucoup de chose avec un équilibre tres
précaire. Des fois annoncer un effet comme ca c’'est tout simplement destructeur.
C'est excessif quand je dis destructeur mais c’est tres déstabilisant pour eux.

Un patient qui a ton ressenti n'est pas disponible, tu aménes un nouveau
médicament, Id tu serais dans la dynamique de le donner sans donner
d'explication ¢

Non, je dis juste que c’est un nouveau fraitement et que c’est infroduit et que c’est
pour par exemple le diabéete une glycémie qui n'était pas bonne et le médecin a
prescrit ca. Voild. La chance qu'on a avec le diabéete c'est qu'on a notre
diététicienne qui dés gu'il y a un souci avec le diabete elle passe qui vient & un autre
moment dans un cadre différent et puis I'infirmier, nous on est plus dans I'impératif
faire des soins, on doit administrer des médicaments, on doit cadrer, vraiment
éduqguer c'est parfois un peu directif on va dire. La diététicienne avec des patients
Aagés pour qui la nourriture est un peu la seule distraction qui ont. Donc elle va voir si
ils aiment ca et puis elle introduit cette éducation, les aliments, leur connaissance
aussi car parfois il y a des connaissances qui sont frés anciennes qui ont changé ou
I'assimilation ne sait pas bien faite. Des fois il y en qui pas du tout qui prenne et puis
voild il y a ca aussi. Moi clairement cette différence entre aigu et chronique c'est
vraiment celle que je fais. Dommage aussi pour ceux qui sont chronigue c’est cette
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notion de temps car on n'a pas le temps de revenir sur voir si ils sont bien & jour s'ils
n'ont pas oublié des choses. On se fixe sur le probleme prioritaire et on donne le
maximum sur ce probléme |d.

Tu as parlé de la diététicienne, comment se passe la communication entre les
infirmiers et les autres spécialistes ¢ C'est chacun qui va voir le patient selon son
focus 2

QOui

A

Et ensuite est-ce qu'il y a des échanges entre vous 2

Quand il y a la découverte d'un diabéte c'est le médecin qui prescrit une visite de
la diététicienne. Elle va le voir pour I'éducation au diabéte. Aprés nous dans notre
dossier on a une petite rubrique pour la diététicienne ; elle met des infos pour les
personnes qui sont pas présente qu’'on ait un peu une tracabilité. Sinon il y a des
échanges entre la diététicienne et les infirmiers pour savoir ou en est la patiente
surtout lors du colloque interdisciplinaire oU chacun s'exprime sur les problémes du
patient, il y a une mise en commun et plus ou moins des axes de fravail, de prise en
charge qui sont élaborés, on a Id un bilan de la diététicienne et des autres
intervenants.

Ces bilans sont trés cliniques ou...

Alors cela peut étre des transmissions tres cadrées avec des protocoles ou juste « oui
la patiente n'a pas d'intérét pour ca ou can... ou cela peut étre des mesures a
travers des glycémies ou cela peut étre aussi bilans caloriques, des bilans de la
qualité de ce gu’elle mange réellement. C'est un peu en fonction des objectifs du
patient.

Ces échanges vous les avez aussi entre infirmiers 2

Oui, c'est un peu nouveau pour nous dans le service car on a mis en place une
nouvelle prise en charge au travers de la nomenclature des diagnostics infirmiers,
alors 1 on est vraiment pointu parce que globalement on a des diagnostic posés
donc on est beaucoup plus cadré, plus normé alors les transmissions sont plus
précises alors qu'avant c'était un peu plus dépendant du soignant d’ou I'intérét de
ces outils infirmiers qui normalisent qui sont bien répartis entre les différents domaines
du patient : au niveau social, somatique, spirituel.

Il y a une sorte d'anamnese globale

Oui il y a une écoute des problemes qui sont bien normés et du coup des objectifs
qui sont définis des résultats qui sont attendus et on sait ou on en est quoi. Ca c'est
beaucoup mieux quoi. Pour les intervenants comme la diététicienne c'est beaucoup
plus lisible pour eux, ce n'est pas en fonction du soignant et de la sensibilité du
soignant du jour. C'est ca aussi c'est que I'on est pas tout le temps Id aussi. Si elle
tombe le bon jour oU le soignant qui est I c'est occupé de la patiente ou si c'est le
collegue qui revient de 15 jours de vacances et bien voild, c'est ce que I'on avait
avant qui est bien moins protocolaire.

Donc Ia les autres soignants peuvent avoir acces a cette feuille et leur permet
d'avoir une idée sur I'état social et spirituel du patient.

Oui exactement

Tu parlais avant d'objectif, de résultats. Comment est-ce que tu vis avec les patients
qui résistent 2

Alors au début quand j'étais jeune diplémé c’était un peu différent. Il fallait gqu'il y ait
un résultat, que le patient adhere totalement. J'avais beaucoup moins de recul,
j'étais dans I'action. Maintenant avec la population que I'on a, on a des situations
qui sont pas facile car on a des soins palliatifs. Il faut aussi que I'on prenne les désirs
du patient. La il y a une priorité entre certains objectifs certains impératif méme au
travers des prescriptions médicales. Au niveau de I'hépital par rapport & ma fonction
je dois réaliser ce que me dit le médecin mais mon devoir est aussi de fransmettre ce
que le patient ressent. Si le patient exprime clairement gu'il n'en d rien d faire avec
cette maladie et qu'il veut la laisser faire, elle est apparue et il faut la laisser
s'exprimer moi j'entends ca aussi

Ld tu parles des patients en soins palliatifs ou aussi des patients qui sont en

140




réadaptation 2

Il'y a de ¢ca aussi moi j'entends aussi des patients qui ont 70 ans qui disent a moi j'qi
toujours mangé comme ¢a pourquoi mainfenant vous m'embétez avec ce
diabete ¢ je n'ai pas envie de me piquer. Alors c'est sur avant tout ca il y a
beaucoup d'étape, il y a ce cbdté qui est plus opportun, une série d'outil qu'on a pu
mettre en place, de moyen gu'on a pu mettre en place et aprés cette attitude
cette validation de refus elle se fait qu'apres avoir utilisé toute les ressources qu’on
avait pour que le patient puisse bien comprendre ce qu'il a. C'est-a-dire changer
d’interlocuteur, parfois avec la famille aussi savoir ce qu’elle ressent. Parce que le
patient quand il voit I'infirmier il est d'une certaine facon quand il voit le médecin |l
est d'une certaine facon, avec la famille il est d'une certaine facon, avec le voisin
d'une autre facon. Donc c’'est bien de savoir si avec tous les infervenants, si ce que
I'on voit est exact. C'est ca qui est important pour moi de savoir si c’'est un choix
global, voulu, exprimer a plusieurs personnes et qu'il faut I'entendre. Je pense qu'ils
ont le choix et qu'il faut leur laisser ce choix et c'est le choix avec toutes les infos
possibles. Cela me semble important

Et puis cette facon de voir quand tu la partages avec tes autres collégues, ca va
comment ¢

C'est comme tout, on est des soignants mais on est tous différent

A

De maniére générale 2

Non il y a des avis différents et c’est ces moments I qui sont important pour savoir si
on va vers ce cbté et on laisse le patient choisir ou si on continue comme ca. On
n'est pas tous égaux par rapports A la tfransmission en soins et de toute facon la
fransmission est aussi un soin. Mais c’est la richesse de ce travail on est nombreux, on
est une équipe, chacun est ressource pour le patient et donc du coup si nous on a
nos limites et bien nos collegues n'arréte pas et va continuer et c'est ca qui est
important mais c’est sOr qu’il y a des soignants qui sont plus dans I'action et qui ne
tolére pas gue le patient n'adhére pos...

Tu as dis deux phrases : « chacun est ressource » et ensuite « ne tolére pas que le
patient n'adhére pasy. Est-ce que tu penses que ces 2 phrases peuvent aller
ensemble 2

Je pense que c’'est dur d'étre constant. Peut-étre que des jours tu vas étre plus
réceptif que d'autres et peut-étre que le patient ce sera la méme chose donc...
ouaih c'est antagoniste c’est clair...

Je te pose cette question car certains patient m'ont dit qu'ils n'étaient pas compris
des soignants, qu’on leur imposait des choses, que le soignant ne leur faisait pas
confiance 2 gu'ils devaient répéter 5-6 fois une situation pour qu’enfin on les écoute,
gue I'on comprenne que peut-étre ils avaient raisons.

Parfois quand tu vois que ¢ca ne passe pas ou des qu'on arrive il y a ce blocage,
cette personne qui se renferme qui ne dit rien, et puis des fois on va passer avec une
collegue et on va voir une attitude totalement différente. C'est aussi notre réle de
soignant de s'effacer, de passer le relais, parce que I'on peut pas toujours étre
adéquat avec le patient. On doit I'étre au maximum mais parois le feeling. Une fois
on a dit le mot pour lequel la personne est restée fixée dessus ou qui pour elle est une
chose blessante, un manque de tact. Une fois je ressemblais & un petit fils qu’elle
avait perdue et voild est était fixée 1 dessus, elle ne m'entendais pas elle ne voyait
que cela.

lly al'étre humain derriere

J'ai cet avis Id car je me suis tfrouvé dans des situations ou le soignant était trop
inquisiteur, tfrop directif et ce n’est pas ce que je voudrais si j'étais patient donc je suis
toujours un peu critique quand j'arrive et j'impose quelque chose. Je ne sais pas si
c'est bien si c'est ce qu'aftendent les hdpitaux mais moi c'est ma vision d'une
personne qui s'occupe d'autre personne. C'est ma vision éloignée de la France qui
a mon avis est encore plus directive encore plus pesante.

C'est intéressant car tu parles de personne qui s'occupent de personne et non
d’infirmier qui s’occupent de patient
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Je I'ai vécu en tant qu'étudiant et en tant gu'infirmier cette monarchie comme
j'appelle soignante : le docteur-l'infirmiere et le soignant. Et c'était le roi, la cour et la
plevre et ca c’est impressionnant. Dans les visites ou il y a 15 personnes le patient ne
dit rien il est completement terrorisé. lls le touchent a peine ils le regardent méme
pas, le nomme méme pas. Ca je trouve c'est terrorisant, c’'est horrible. lls parlent
dans une langue completement étrangére pour eux alors souvent c’est des situations
dramatiques.

Comment sont intégrés les autres professions dans I'interaction autour du patient 2
en amont de leur visite est-ce qu'il y a un échange ¢

La diététicienne va voir les patients et s'il y a quelque chose qu’elle ressent qui ne va
pas elle vient vers nous et on discute, on lui dit ce que I'on a ressenti. Apres quand
elle apprend des infos elle vient nous les dire. Pour I'infirmiere en diabétologie qui
n'est pas dans I'hépital elle vient a la péche aux infos avant de voir les patients
comme les cardex ne sont pas tres bien rempli elle nous pose des questions.

Le feed back clinique est retranscrit, le feed back émotionnel I'est aussi 2

Non & part si vraiment il y a des manifestations du patient sinon non. On va cibler
pour dire si I'éducation est faites ou pas mais on va pas dire si le patient n'aime pas
se piquer ou des détails comme ¢ca on va pas les noter. On essaye au maximum dans
les colloques avec les sensibilités de chacun mais pas dans la retranscription écrite.

Pour terminer gjouter un énieme spécialiste qui serait le pharmacien 2

Moi je suis vachement pour parce que je trouve qu'il y a fellement de nouveau
médicament que les infirmiers sont largués si on est pas curieux si on va pas chercher
dans le compendium et méme le compendium n'est pas tres explicite. Moi je suis de
ceux qui pensent que les métiers évoluent trées rapidement. Si on reste avec des
connaissances qui datent du diplédme ou de la derniere séance de formation on est
facilement dépassé. Pour des collegues la lantus ca leur parle hyper étranger
comme les notions de diététique qui ont beaucoup évoluée. On peut pas se priver
de certains interlocuteurs.

Eh bien merci
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VERBATIM infirmiére 2

R | Ma premiere question pour lancer la discussion. Quelle est votre perception avec
des patients qui sont atteints d’'une maladie chronique 2 la différence avec un
patient aigu ¢

S | Je ne fais pas de différence. Quand je leur apporte un médicament je dis au deux
ce que je leur amene méme si les chroniques ont I'habitude de les prendre. Je ne
fais pas de différence.

R | Ces patients chroniques ont dit d’eux qui sont experts de leur maladie. Qu’est-ce
gue cela évoque pour vous 2

S | lIs la vivent tous les jours donc ils sont experts dans ce qu'ils ressentent, ce qu’ils
vivent, dans leur traitement qu'ils connaissent sGrement mieux que moi. Je pense
que je peux apporter I'écoute par rapport a ce qu'ils vivent. Les médicaments
comme ils les ont depuis longtemps les informations ils les ont. je pense que I'on
peut éfre une ressource.

R | Comment vous évaluez la ressource 2

S | S'ils posent des questions. On voit s'ils cherchent & comprendre quelque chose de
nouveau lors d'un enfretien ou au contact de tous les jours. S'ils sont inquiets de
quelgue chose.

R | Ces constats lors des entretiens, ces informations que vous donnez vous les
partagez avec I'équipe infirmiere 2

S | La plupart du temps oui a part si quelque chose qui ressort et qui n'est pas a dire
plus loin. Ouiil y a un partage lors du colloque pour aller plus loin

R | Cela se fait oralement ou par écrit

S | Alors ce serait mieux par écrit cela devrait entrer dans le diagnostic infirmier

R | Vous avez dit quelque chose d'intéressant : je transmets cette information que si
elle peut dller plus loin

S | Cela dépend ce que le patient exprime, s'il dit quelgue chose qu'il n'a pas envie
que cela aille plus loin, c'est plutdt sentimental mais pas technique. C'est quelque
chose qu'il ressent sur le moment et qu'il partage mais qu'il ne souhaite pas dire
plus loin. Je le dis & vous et nous on estime si c'est important et que cela doit étre
partagé avec les autres ou pas.

R | Le patient ne souhaite donc pas que ce soit répété. Comment vous le vivez le faite
de ne pas le dire aux autres alors que vous savez que cela peut avoir une influence
sur le comportement de vos collegues qui iront en chambre apres vous 2

S | C'est I'intimité de la personne et si elle veut elle I'exprimera avec un autre.

R | Vous mettez une confidentialité de personne d personne et le secret médical qui
se partage. Vous faites une différence entre les deux 2

S | Oui (regard inquiet)

R [ lIn'y a aucun jugement sur vos réponses. C'est des interrogations

S | lly a parfois des choses trop importantes que je dois dire et je leur dit non ca je dois
fransmetire

R | Une relation de transparence avec le patient

S | Qui

R | Avec les autres spécialistes comment est la relation

S | Cela se partage souvent lors du collogque interdisciplinaire oU 1a les diagnostics
infirmiesr sont réévalués et les choses importantes ressortent. Ld on décide si une
intervention d'un spécialiste est nécessaire.

R | Et ces questions intimes sont abordées ¢

S | Oui il y a des questions sur la thymie, le comportement et Id on voit si la
psychologue doit entrer en jeu ou la psychiatre ou I'aumobniéere.

R | Ef vous avez des discussions pour décider d'une stratégie d’approche suite a ces
discussions ¢

S | Je pense que oui mais pas foujours car parfois on oublie mais s'il y a vraiment

besoin on va le partager et travailler dessus pour avancer avec.
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R | Et puis il y a une autre terminologie que I'on utilise souvent avec les maladies
chroniques c’est le patient résistant, le patient qui ne veut pas de changement de
fraitement, comment tu vis avec ces patients 2

S | Pourquoi il dit non pourquoi il refuse, prendre du temps avec lui et ensuite discuter
avec le médecin pour qu'il prenne du temps avec lui pour voir pourquoi.

R | Et personnellement vous le vivez comment 2

S | J'arrive bien d prendre de la distance par rapport au domicile

R | Vous vivez ca comme une frustration, comme un échec 2

S | Non je ne pense pas vivre cela comme un échec. C'est sa vie aussi, il prend en
main son traitement il a un avis dessus, et c’est important de prendre en main et
part un refus c'est aussi prendre en main sa maladie.

R | Ily a un objectif dans les professions de soins qui est guérir

S | La santé n'est pas vue comme une absence de maladie c'est tfrouver un équilibre
dans sa santé avec sa maladie. Je le vois comme ca.

R | Et puis comment vous échangez avec vos collegues qui disent : ah il ne fait aucun
effort, il me gonfle il refuse tout.

S | Sije ne connais pas le patient je ne vais pas avoir trop d'avis dessus. Peut étre dire
pourquoi il dit ca 2 N'est-ce qu'il y a quelgque chose qui n’est pas allé. Si je connais
le patient je peux lui fransmetire une information qu'il ne connaissait pas et qui
peut I'aider. Et s'il y a un trop plein avec le patient et bien on propose de prendre
de la distance et de changer de soignant pour pouvoir avancer dans le soin.

R | Il y a un certain nombre de spécialistes qui viennent voir le patient avec leur
message qu'ils restituent par oral ou écrit cela doit arriver oU lorsque vous dites
quelque chose au patient celui-ci vous dit :ah mais la diététicienne m'a dit autre
chose. Comment vous réagissez 2

S | Je me remets en question et vais voir mes collegues pour avoir des informations et
le médecin qui est pour nous le référent pour savoir s'il y a eu des changements
dont on n'était pas au courant. Si cela concerne la nourriture j'irais voir la
diététicienne et lui demanderais ce gu'elle a dit exactement.

R | Et ensuite cette information vous la restituez a I'équipe

S | On essaye on écrit pas tout on est pas tres doué pour ¢ca. On le fait oralement et
comme iln'y a as tout le monde qui est Id, donc...

R | Pour revenir sur les résultats on fixe des objectifs. Comment vous les fixer 2

S | Al'entrée avec le médecin on discute de ce qui I'améne a I'hdpital. Le médecin
fait un fopo de ce qui s'est dit et pose des objectifs avec le patient : que vous
puissiez mieux marcher, rentrer a la maison dans de bonnes conditions. Nous on en
rediscute avec les €léments observés et on fixe d'autres objectifs plus ou moins
discutés avec le patient. Et si on en rajoute on devrait aller en discuter avec lui

R | Cac'est fait 2

S | Dans la mesure du possible mais pas d chaque fois. Parfois c'est dans les jours qui
suivent. On dit voild il y a ¢ comme probléme est-ce que vous le voyez aussi

R | Et si ces objectifs ne sont pas atteints 2

S | Ca arrive et il faut les revoir et les réadapter et aprées si ce n'est pas atteint on met
en place un cadre, de I'aide

R | Est-ce qu'il y a plusieurs objectifs par patient 2

S | Qui

R | lls ont tous la méme priorité 2

S | lIIn'y a pas vraiment de priorité. Le patient peut dire ce qui m'importe le plus c'est
la marche par exemple

R | C'est pris en compte ¢

S | On essaye

R | Si je reprends le verbal et le non verbal, il y a un certain nombre de fois ou les
objectifs ne sont pas discutés avec le patient etil n'y a pas de priorisation de faite

S | Oui, mais cette maniere de faire est nouvelle pour nous, les diagnostics infirmiers.

R | Est-ce qu'avec votre expérience vous avez remarqué des moments privilégiés pour
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informer le patient ¢

Comme avec l'organisation actuelle on a moins de contact avec le patient on
prend des rendez-vous pour des entretiens avec le patient pendant lesquels on
discute de ces problemes, questions, et ca ce sont des moments assez appropriés.
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VERBATIM médecin

Ma premiere question pour lance la discussion est comment tu appréhendes tu vis
les relations avec un patient malade chronique 2

C'est clair que ici, par rapport d un cabinet ou un suivi ambulatoire on les voit sur
un court moment. Le patient vient avec une maladie chronique qui a, souvent pas
toujours, un long passé avec sa maladie, nous on a une intervention qui est bréeve
par rapport & tout le temps avec lequel il vit avec sa maladie et ensuite il va
continuer avec sa maladie et souvent c'est vrai que ces patients déjd quand on
aborde la maladie ils ont déjd leurs idées sur le fonctionnement. Typiquement
concernant la diététique ils ont des anciennes notions qui maintenant on changé
et on arrive pas & changer certains mécanismes. Et puis souvent ces patients
chronique au fond il y a déja eu plusieurs essais, vu plusieurs médecins ont essayé
plusieurs choses et on reste superficiel car on sait qu'il y a déjda tout un suivi qui est
organisé et puis un suivi qui va suivre

Tu disais on arrive pas a les faire changer, pourtant il y a des connaissances, des
outils, des études... comment tu expliques qu'on arrive pas d les faire changer 2

Je pense que souvent c’est des connaissances qui durent depuis longtemps qui lui
ont été transmises, qui sont erronées. Ensuite pour vraiment induire un changement
il faut du temps. Ici il y a plusieurs problémes, souvent le probléme qui améne le
patient ici n'est pas ca maladie chronique, cela peut I'étre. La maladie chronique
est souvent en point 4 ou 5 mais pas le probléme numéro 1, donc on ne prend pas
le temps idéalement pour la maladie chronique. Ef comme il a déja un suivi on en
veut pas interférer avec ce que font les collegues ambulatoires pour ne pas
mélanger les pinceaux et c'est plutdt des mises en garde que I'on fait. Par ex : de
proposer une consultation ophtalmo ou autres.

C'est en effet court mais c’'est intense comme contact qui est beaucoup plus que
le contact du médecin ambulatoire qui le voit un quart d'heure tout les uns ou
deux mois. Si on cumule on a environ vingt ans de suivi ambulatoire, en terme de
temps. C'est peut-&tre un moment opportun pour relever certaines choses 2

w

Je pense que I'on arrive & faire

e

On peut voir mieux pendant une hospitalisation car on le voit tout le tfemps

En effet on peut faire des contréles réguliers et faire des adaptations meilleures
qu’en ambulatoire. Les glycémies on sait quand il les fait on sait ce que le patient
mange. On peut voir comment le patient utilise les médicaments et fait ses
injections. Il fait ces insulines mais regle le stylo n'importe comment car il a de
I'arthrose. OU les patients avec des aérosols on peut voir comment il utilise

Et puis dans le partage avec I'équipe soignante, cela se passe comment 2 quelles
sont les fransmissions 2

Les moments de transmission, les infirmieres ont les colloques. Nous quand on va
voir le patient on tfransmet a I'infirmier présent. Le moment le plus important c'est le
colloque hebdomadaire lors de la visite et le colloque qui suit ou il y a toute
I'équipe.

Et I& vous abordez quel thématique 2

Toute. On aborde toutes les problématiques, chague point est abordé. C'est vrai
en pratique on aborde tous les points méme le diabéte fait part de cette réflexion.
Souvent c'est comment est utilisé les médicaments comment sont fait les injections.
Ca c'est un point d'évaluation gu’'on a en téte.

Dans ces séances ou toi personnellement quand il y a un patient résistant,
comment toi tu vis ce type de patient émotionnellement et dans ta vision médicale
et comment c’est partagé 2

C'est jamais agréable. Quand on fait une proposition c'est réfléchi, c'est pensé
imaginé pour le bien du patient en prenant compte différent parameétre pour le
bien du patient et quand c'est refusé c'est pas trés bien vécu car on se rend
compte que ce qu'on propose c'est pour le bien du patient, pour sa santé. C'est
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aprés on essaye de voir pour quelles raisons c'est refusé. Parfois on trouve des
compromis et apres c'est au choix du patient.

Et les tentatives de comprendre cela se passe au méme moment

Souvent le moment de la visite n'est pas le meilleur. Pendant la visite c'est 5
minutes par patfient donc s'il y a des enjeux important il faut faire cela calmement
avec le patient pour trouver une solution car c'est une étape et il y a parfois
d'autres solutions qui ne sont pas si bonne mais acceptée.

Et les questions que tu poses, c'est quels types pour entrer en matiere?

Avec une question ouverte pour quelle raison ce traitement ne vous convient pas?
Pour construire quelgque chose de solide et s'adapter & un patient. il faut souvent y
aller en plusieurs étapes.

Et ensuite ces patients qui ont refusé, les soignants reviennent des chambre avec
des remargues comme : il ne veut pas faire ces aérosols, il ne veut rien entendre, |l
refuse tout,.... Ces remarques influencent ensuite le comportement des soignants
aupres des malades. Est-ce que tu comprends ces réactions de frustrations 2

Avec le soignant je leur dis que je vais aller voir le patient et voir ce que je peux
faire pour essayer de contourner le probléme

Parce gue toi tu acceptes ou tu sors de la chambre frustrée?

Au début c'est agacant car soit on a mal exposé la problématique soit qu'on n'a
pas été convaincant soit alors parfois c’'est vraiment le patient lui-méme qui a ses
propres idées. Cela veut dire qu'il va falloir creuser ca et trouver pour quelles
raisons il refuse. Parfois on arrive a ce qu'ils acceptent apres quelques explications.
Oui c’est agacant et cela veut dire gu'il va falloir frouver des arrangements.

Dans ta pratigue quelle est I'importance la notion de résultats 2

Pour des choses on veut obtenir des résultats et pour d'autre (arrét de la cigarette)
il faut étre plus souple car sinon c'est de la frustration continue. Pour des choses |l
faut se battre car I'enjeu vital est important et cela vaut la peine de s'investir et il y
a toute cette zone intermédiaire on se dit si on arrive tant mieux. Cela dépend
beaucoup du profil du patient il y a des patients on voit tout de suite que I'on doit
avoir un profil bas car on sent qu'il va refuser tout. Au fond c’est toujours le patient
qui doit accepter de prendre le médicament par exemple. Attendre de résultats
en fonction et surtout ce protéger pour ne pas subir trop d’'échec

Et justement ces échecs cela se vit comment 2

Je crois que I'on s'y fait. Au tout début on écrit nos objectifs sur une feuille et on
veut tout faire et quand il sort de I'hopital voild on a tout fait et le patient est entre
guillemet guéri. Aprés on se rend compte tout ces objectifs on n'arrive pas a les
remplir car le patient ne veut pas, on n'a pas le tfemps. Parfois c’'est plus rentable
de se dire de voir avec le patient quel objectif on va remplir. Lors de I'anamnese
d'entrée oU on discute pendant environ une heure on peut voir si le patient sera
résistant ou non et quel objectif fixer. Est-ce qu'il est demandeur 2 On sélectionne
plus pour aller aux endroits ou on va étre bon et avoir des résultats

Si je fais une synthése pour voir si j'ai compris ce que tu as dit. C'est plus facile pour
afteindre un objectif de le fixer avec le patient que de fixer 10 objectifs entre
médecins sans lui poser la question.

Oui a la base on fait la réflexion totale et ensuite on va prendre les objectifs
principaux et en discuter avec le patient.

Iy a un autre ferme que I'on utilise souvent c’est le patient expert de sa maladie
par rapport d toi médecin spécialiste de la maladie 2

Je pense qu'un patient expert de sa maladie c'est un mélange entre des
connaissances éprouvée car il les vit au quotidien et des connaissances erronées
mais ancrées au fond de sa réflexion de sa maladie. Le patient a sa propre
explication qui tient debout avec plusieurs erreurs et si l'on veut ajoute un élément
et bien on bute et si I'on creuse on voit que c'est frés ancré et que si on persiste
comme c’est tellement clair pour le patient on défonce des chateaux de cartes
pas de cartes mais trés solides au fond. Pour expliquer il faudrait passer un moment
pour savoir quelle image il a dit de la maladie et c'est un gros travail ef nous on est
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plutdt a I'inverse on explique, on propose et le patient ca ne joue plus il se referme.
Et on constate que pour le patient ce n'est pas comme ca que cela fonctionne.

Tu parles de chateau solide avec plein d'erreur. Faut-il modifier ces erreurs au
risque de casser le chGteau ou conserver ces erreurs et faire avec.

Je pense qu'il faut garder une alliance, une crédibilité et amener des éléments
nouveaux. Je pense qu'il faut faire avec.

Car souvent ils fonctionnent bien avec leurs erreurs et ils ne sont souvent pas Ia pour
ce probleme, donc sans I'autre probleme, raison de I'hospitalisation, on les aurait
pas vu. La construction tient mais il y a des erreurs.

Est ce que c'est & nous de modifier notre éducation en fonction de leur
compréhension de la maladie serait I'idéal et partir de Id voir comment on peut
faire évoluer le modele

Tu es prét a accepter cela en tant que médecin®g

Du moment que cela nous permet d'atteindre des résultats. Mais c'est un grand
investissement et 1a c'est difficile et je ne fais pas ce travail et parfois cela se
transforme en proposition au médecin traitant car il y a un lien de confiance trés
fort entre eux. Cette confiance nous on doit la créer. Les patients parfois disent non
je ne suis pas d'accord de changer le traitement car prescrit mon médecin.

Ces erreurs dans le chateau fort qui sont souvent des croyances, des
interprétations, ces sont des éléments qui sont discutées pendant le collogque 2

Non on ne va pas aussi loin dans la réflexion du patient (croyances, interprétations).
Peut étre que chacun le note de son cété maisil n'y a pas d’'échange.
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Constats relatifs infirmier 1

Analyse - déductions

Constats relatifs au soignant

A) Propos tenus sur le patient

1) Signification de la gestion & long terme

guand on me parle d'un patient aigu avec une maladie comme ca
qui est découverte, qui se déclare, d'emblée comme ca je vais lui
expliquer les médicaments, le traitement

qu'un patient avec une maladie chronique, inconsciemment, je
penserai qu’'en premier lui il a eu cette information avant

Alors que le patient aigu & qui on découvre un diabete par exemple,
tout de suite je vais le voir et lui demander est-ce que vous savez ¢
quoi sert ce médicament

- cas aigu signifie besoin d'information

- cas chronique signifie a des connaissances

- cas aigu signifie besoin d'information

2) L'expertise du patient

Seulement ensuite aprés quelgque conversation avec lui que je vais
me rendre compte si il a des manques

D'emblée je ne vais pas les vérifier ces informations.

souvent ils connaissent par coeur leur médicament et que méme ils
nous adpprennent parfois des choses.

3) Larésistance du patient

Peut étre gu'il n’était pas malade et que maintenant il est « malade »
don c'est dure aussi pour le patient & accepter

je dis juste que c’est un nouveau traitement et que c’'est introduit et
que c'est pour par exemple le diabete une glycémie qui n'était pas
bonne et le médecin a prescrit ca.

Iy a de ¢ca aussi moi j'entends aussi des patients qui ont 70 ans qui
disent & moi j'ai toujours mangé comme ca pourquoi maintenant
vous m'embétez avec ce diabéte 2 j'ai pas envie de me piquer
Parfois quand tu vois que ca passe pas ou dés qu'on arrive il y a ce
blocage, cette personne qui se renferme qui ne dit rien, et puis des
fois on va passer avec une collegue et on va voir une attitude
totalement différente

Une fois on a dit le mot pour lequel la personne est restée fixée dessus
ou qui pour elle est une chose blessante, un manque de tact.

Une fois je ressemblais & un petit fils qu’elle avait perdue et voild est
était fixée la dessus, elle ne m'entendais pas elle ne voyait que cela.

- résistant en veut pas dire contre

— maniére d’intervenir

- accepter'avis du patient

— savoir se retirer

- difficulté d’'étre toujours adéquat

- Utiliser I'équipe
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B) Nature des prestations offertes

4) Degre d'implication du soignant

- Si le patient exprime clairement qu'il n'en a rien a faire avec cette
maladie et qu’il veut la laisser faire, elle est apparue et il faut la laisser
s'exprimer moi j'entends ca aussi

— Mais c’est la richesse de ce fravail on est nombreux, on est une
équipe, chacun est ressource pour le patient et donc du coup si nous
on a nos limites et bien nos collegues n'arréte pas et va continuer et
c’est ca qui est important

- C'est aussi notre rble de soignant de s'effacer, de passer le relais,
parce que I'on ne peut pas toujours étre adéquat avec le patient. On
doit I'étre au maximum mais parois le feeling

accepter I'avis du patient

utiliser I'équipe

utiliser I'’équipe

5) Gestion des émotions

- lIn'y a pas trop de loi et c’'est un peu aussi au niveau du feeling et du
ressenti du soignant et du patient comment il est, du moment oU I'on
peut donner des informations qui seront ressenties

- c'est au feeling surtout avec nos patients dgés qui ont beaucoup de
chose avec un équilibre trés précaire

- Des fois annoncé un effet comme ca c'est tout simplement
destructeur. C'est excessif quand je dis destructeur mais c’est trés
déstabilisant pour eux

- Je pense que c’est dur d'éfre constant. Peut-&ire que des jours tu vas
étre plus réceptif que d'autres et peut-étre que le patient ce sera la
méme chose donc...

quand donner I'information : au feeling

qguand donner I'information : au feeling

choisir la maniére d'informer

difficulté d'étre toujours adéquat

6) Pression de résultats
- Ouiily aune écoute des problémes qui sont bien normés et du coup
des objectifs qui sont définis des résultats qui sont attendus et on sait
oU on en est quoi
- Alors au début quand j'étais jeune dipldmé c'était un peu différent. lI
fallait qu'il y ait un résultat, que le patient adhére totalement. J'avais
beaucoup moins de recul, j'étais dans I'action

attente de résultats du soignant

7) Apprentissage
- au travers de discussion formelle ou informelle je vais peut-&ire revenir
dans ce cas Ia sur des informations
- Et d'autres vont me demander ca sert d quoi ce médicament et 1a
c'est le moment propice car il est réceptif

150




Des fois il a d'autres soucis, il n'est pas prét d apprendre plein de
chose, ca lui fait rappeler qu’il a cette maladie qui se rajoute a toutes
les autres maladies qu'il a déja

c'est souvent au moment de I'administration des médicaments qu’on
dit voild c'est un médicament pour ¢ca et si vous ne le prenez pas les
conséguences ca peut étre ca

et puis I'infirmier, nous on est plus dans I'impératif & faire des soins, on
doit administrer des médicaments, on doit cadrer, vraiment éduquer
c’est parfois un peu directif on va dire

Dommage aussi pour ceux qui sont chronique c’est cetfte notion de
temps car on n'a pas le temps de revenir sur voir si ils sont bien a jour
s'ils n'ont pas oublié des choses. On se fixe sur le probleme prioritaire
et on donne le maximum sur ce probleme Id.

J'ai cet avis la car je me suis tfrouve dans des situations ou le soignant
était trop inquisiteur, trop directif et ce n'est pas ce que je voudrais si
j'étais patient donc je suis toujours un peu critique quand j arrive et
j'impose quelque chose

C’est ma vision éloignée de la France qui & mon avis est encore plus
directive encore plus pesante

C) Qualité de la collaboration entre professionnels

8) Partage avec I'équipe soignante

La chance qu'on a avec le diabéte c'est qu'on a notre diététicienne
qui des gu'il y a un souci avec le diabete elle passe qui vient & un
autre moment dans un cadre différent

Apres nous dans notre dossier on a une petite rubrique pour la
diététicienne ; elle met des infos pour les personnes qui ne sont pas
présente qu'on ait un peu une tracabilité

Sinon il y a des échanges entre la diététicienne et les infirmiers pour
savoir ou en est la patiente surtout lors du collogque interdisciplinaire
oU chacun s'exprime sur les problemes du patient, il y a une mise en
commun et plus ou moins des axes de fravail, de prise en charge qui
sont élaborés, on a Id un bilan de la diététicienne et des autres
intervenants.

Alors cela peut étre des transmissions tres cadrées avec des
protocoles ou juste «oui la patiente n'a pas d'intérét pour ca ou
ca... ou cela peut étre des mesures a travers des glycémies ou cela

partage de compétence

mise & disposition d'information écrite

échange oral

discussion autour de sa maladie, des bilans, des constats
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peut étre aussi bilans caloriques, des bilans de la qualité de ce qu’elle
mange réellement. C'est un peu en fonction des objectifs du patient.
Oui, c'est un peu nouveau pour nous dans le service car on a mis en
place une nouvelle prise en charge au fravers de la nomenclature
des diagnostics infirmiers, alors I& on est vraiment pointu parce que
globalement on a des diagnostic posés donc on est beaucoup plus
cadré, plus normé alors les transmissions sont plus précises alors
qu'avant c'était un peu plus dépendant du soignant d'ou l'intérét de
ces outils infirmiers qui normalisent qui sont bien répartis entre les
différents domaines du patient : au niveau social, somatique, spirituel.
Pour les intervenants comme la diététicienne c'est beaucoup plus
lisible pour eux, ce n'est pas en fonction du soignant et de la
sensibilité du soignant du jour

par rapport & ma fonction je dois réaliser ce que me dit le médecin
mais mon devoir est aussi de transmettre ce que le patient ressent
Parce que le patient quand il voit I'infirmier il est d'une certaine facon
quand il voit le médecin il est d'une certaine facon, avec la famille il
est d'une certaine facon, avec le voisin d'une autre fagcon. Donc
c’'est bien de savoir si avec tous les infervenants, si ce que I'on voit est
exact

Non il y a des avis différents et c'est ces moments Id qui sont
important pour savoir si on va vers ce cété et on laisse le patient
choisir ou si on continue comme ca

La diététicienne va voir les patients et s'il y a quelque chose qu’elle
ressent qui ne va pas elle vient vers nous et on discute, on lui dit ce
que I'on aressenti

Aprées quand elle apprend des infos elle vient nous les dire

Pour l'infirmiere en diabétologie qui n'est pas dans I'hopital elle vient
d la péche aux infos avant de voir les patients comme les cardex ne
sont pas trés bien rempli elle nous pose des questions.

utilisation d'un outil précis

I’écrit évite le téléphone « arabe »

prendre en compte le ressenti du patient fait partie des
compétences infirmieres
partager évite les « manipulations » du patient

la diététicienne transmet son ressenti oralement

la diététicienne transmet son ressenti oralement
tfransmission écrite incompléte

9)

Vécu des réactions négatives de I'équipe

mais c’est sur qu’il y a des soignants qui sont plus dans I'action et qui
ne tolére pas que le patient n'adhere pas...

Je I'di vécu en tant qu’étudiant et en tant qgu'infirmier cette
monarchie comme j'appelle soignante : le docteur-'infirmiere et le
soignant. Et c'était le roi, la cour et la plevre et ca c'est

attitude du soignant

ressenti du soignant
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impressionnant

Dans les visites ou il y a 15 personnes le patient ne dit rien il est
compléetement terrorisé. lis le touchent a peine ils le regardent méme
pas, le nomme méme pas. Ca je trouve c'est terrorisant, c'est
horrible. lls parlent dans une langue complétement étrangére pour
eux alors souvent c’est des situations dramatiques.

ressenti du soignant
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Constats relatifs infirmier 2

Analyse - déductions

Constats relatifs au soignant

A) Propos tenus sur le patient

1)

Signification de la gestion & long terme

Je ne fais pas de différence.

Quand je leur apporte un médicament je dis au deux ce que je leur
améne méme si les chronique son I'habitude de les prendre

Je ne fais pas de différence.

2) L'expertise du patient
- lIs la vivent tous les jours donc ils sont experts dans ce qu'ils
ressentent, ce qu'ils vivent, dans leur traitement qu’ils connaissent
surement mieux que moi.
3) La résistance du patient

pourquoai il refuse, prendre du temps avec lui et ensuite discuter avec
le médecin pour gqu'il prenne du temps avec lui pour voir pourquoi.

B) Nature des prestations offertes

4) degré d'implication du soignant
a. Je pense que je peux apporte I'écoute par rapport a ce qu'ils vivent
b. je pense que |I'on peut éfre une ressource.
5) Gestion des émotions
- J'arrive bien & prendre de la distance par rapport au domicile
- Non je ne pense pas vivre cela comme un échec. C'est sa vie aussi, il - le patient est responsable de sa vie, expert
prend en main son traitement il a avis dessus, et c’est important de
prendre en main et part un refus c’est aussi prendre en main sa
maladie
6) Pression de résultats

Le médecin fait un topo de ce qui s'est dit et pose des objectifs avec
le patient : que vous puissiez mieux marcher, rentrer a la maison dans
de bonnes conditions

Nous on en rediscute avec les éléments observés et on fixe d'autres
objectifs plus ou moins discutés avec le patient

Ef si on en rajoute on devrait aller en discuter avec lui

Il n'y a pas vraiment de priorité. Le patient peut dire ce qui
m'importe le plus c’est la marche par exemple
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7)

Apprentissage

Les médicaments comme ils les ont depuis longtemps les informations
ils les ont

S'ils posent des questions. On voit s'ils cherchent & comprendre
guelgue chose de nouveau lors d'un entretien ou au contact de
tous les jours. S'ils sont inquiets de quelque chose

Ca arrive et il faut les revoir et les réadapter et apres si c'est pas
atteint on mets en place un cadre, de I'aide

Comme avec |'organisation actuelle on a moins de contact avec le
patient on prend des rendez-vous pour des entretiens avec le patient
pendant lesquels on discute de ces problemes, questions, et ca ce
sont des moments assez appropriés.

apprentissage selon demande

choisir le moment pour discuter

C) Qualité de la collaboration entre professionnels

8)

Partage avec I'équipe soignante

La plupart du temps oui a part si quelque chose qui ressort et qui
n'est pas a dire plus loin. oui il y a un partage lors du colloque pour
aller plus loin

Alors ce serait mieux par écrit cela devrait entrer dans le diagnostic
infirmier

Cela dépend ce que le patient exprime, s'il dit quelque chose qu'il
n'a pas envie que cela aille plus loin, c'est plutdt sentimental mais
pas technique. C'est quelque chose qu'il ressent sur le moment et
qu'il partage mais qu'il ne souhaite pas dire plus loin. Je le dit a vous
et nous on estime si c'est important et que cela doit étre partagé
avec les autres ou pas

C’est I'intimité de la personne et si elle veut elle I'exprimera avec un
autre.

Il'y a parfois des choses trop importantes que je dois dire et je leur dit
non ¢a je dois fransmettre

Cela se partage souvent lors du colloque interdisciplinaire ou Id les
diagnostics infirmier sont réévalués et les choses importantes
ressortent. LO on décide si une intervention d'un spécialiste est
néecessaire

Oui il y a des questions sur la thymie, le comportement et I on voit si
la psychologue doit entrer en jeu ou la psychiatre ou I'aumoniere
(incohérence des propos) Je me remets en question et vais voir mes

la confidentialité dépend de la demande du patient

transmission surtout orale

la confidentialité dépend de la demande du patient

confidentialité dépend de I'importance du propos

partage des compétences

mangue de cohérence
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collegues pour avoir des informations et le médecin qui est pour nous
le référent pour savoir s'il y a eu des changements dont on n’était
pas au courant

(incohérence des propos) Si cela concerne la nourriture j'irai voir la
diététicienne et lui demanderai ce gu'elle a dit exactement

On essaye on écrit pas tout on est pas trés doué pour ca. On le fait
oralement et comme il n'y a as tout le monde qui est & donc...

manque de cohérence

transmission surtout orale

9)

Vécu des réactions négatives de I'équipe

Si je ne connais pas le patient je ne vais pas avoir frop d’avis dessus.
Peut étre dire pourquoi il dit ca 2 Est-ce qu'il y a quelque chose qui
n'est pas allé.

Si je connais le patient je peux lui fransmetire une information qu'il ne
connaissait pas et qui peut I'aider.

Et s'il y a un trop plein avec le patient et bien on propose de prendre
de la distance et de changer de soignant pour pouvoir avancer
dans le soin.
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Constats relatifs infirmiére clinicienne

Analyse - déductions

Constats relatifs au soignant

A) Propos tenus sur le patient

1)

Signification de la gestion & long terme

Si il y a des choses qui changent qu'ils acient un partenaire & qui
référer

Les voir un & deux fois par année cela valide les efforts fait par le
pafient et puis ca remotive et on peut reprendre certains points qui
ne sont pas bien fait ou mal compris ou des habitudes qu'ils
reprennent

Ceux que je vois vraiment a long terme ce sont ceux qui ont des
problemes aux pieds

Et puis au début c'est un peu protocolaire j'essaie de les voir tous les
trois mois. Puis aprés 2 fois par an ou 1 fois si c’est vraiment & long
terme et je sais que chez mes collegues c'est un peu ces eaux Ia
Qussi

c’est vrai il y a des patients que I'on voit 4 fois par an ou tout les 2
mois plus pour moi cela devient difficile

La plupart de gens arrive d une ou deux fois par an et si on a un
changement de traitement on peut les voir 2 fois par mois. Pour
expliquer pour revoir.

J'ai mis 4 ans pour faire respecter des consignes alimentaires et
c'était juste les quantités

Il m'arrive aussi de changer d'interlocuteur pour certains patients.
Parfois cela devient vraiment épuisant. Tu sais il y a des gens on n'y
arrive pas alors cela m'arrive de les référer & ma collégue.

je trouve toujours important que I'on puisse toujours garder un
contact avec ces gens.

Et parfois on prend les rendez-vous c'est un peu pour étre le garde
fou et avec le temps on arrive parfois & améliorer les choses

Je veux bien mettre en place un traitement compliqué sur deux
semaines mais 365 jours par année. Fatigué ou pas, des ennuis de
couples ou pas cela change la donne.

- r6le du professionnel

- rble du professionnel

- sélection des patients

- contraintes pour régler le suivi

- atftente de résultats

- savoir s'effacer

- r6le du professionnel
- r6le du professionnel

- crédibilité des objectifs / ressenti face aux objectifs

2)

L'expertise du patient
C’est un patient qui s'autogére et toi tu restes un peu en arriére plan
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mais disponible aussi sur le long terme

et apres on espace et c'est les patients eux-mémes qui disent la je
crois que c'est bon et apres tout se négocie

Tout d'un coup cela a fait le déclic et c’est eux qui m'ont appris lors
de I'entretien comment il fallait faire. et puis les 4 ans qu'on a causé
c'était pas pour rien.

D'abord je discute avec le médecin pour voir si il adhere a ce que je
dis, ce que j'ai négocié avec le patient ce qui est souvent le cas.

Les équipes c'est plus un travail de fond le patient quand tu le
valides comme expert et que tu lui expliques qu'il fait bien ses
injections mais que les infirmieres ont de la peine avec ca. il rigole et
dis oui je vais faire comme elle veulent que je fasse. ils font I'effort.
parfois que les patients font des choses qui ne sont pas justes mais
cela fait frente ans qu'ils le font et cela va frop bien et puis il y a pas
de complications alors quel poids on a pour leur dire de changer

De tout maniere quand ils vont rentrer ils feront comme ils veulent
puis ils ont bien raison des fois

Parfois il y a un autre terrain & déblayer et ensuite le diabéte
s'améliore tout seul

Non mais ce que je vois c'est que du moment ou les déclics ont eu
lieu le traitement devient secondaire et il I'accepte trés bien. lls font
leur choix, pas forcément les mien, mais les glycémies s'améliorent,
eux vont mieux, sont plus a I'aise

C'est comme pour nous quand tu as fais un choix tu va essayer de le
maintenir.

vi.

Vii.

viii.

capacité d'expertise

évaluation de la réussite

fixer un objectif en commun avec accord

ressenti du spécialiste vis-a-vis des équipes

accepter les attitudes du patient / expertise

compréhension du chronique
choisir le bon objectif
évaluation de la réussite

le patient est une personne qui fait des choix

3)

La résistance du patient

ce qui me pose probleme c'est de me dire est-ce qu'il a vraiment
compris I'enjeu de ce manque de prise en charge apres c'est des
adultes ils font leur choix.

Je vois qu'il y a quand méme I'envie de prendre quelque chose
sinon ils ne viendraient plus.

Je dirai aussi que I'on a beaucoup de patient qui ont des tas de
pathologies, des tas de choses a gérer qui sont déja dans une sorte
de perte d'autonomie par rapport a I'dge et a d'autres pathologie
et le diabete vient se rajouter dessus et c’est juste la choses en trop
pour pouvoir gérer

problématique du résistant, réle du professionnel

compréhension du chronique

perception du chronique
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Difficilement car guand on a cinquante ans d'habitude de manger
déséquilibrer changer d’'alimentation c’est juste mission impossible et
puis parfois quand in discute avec le médecin pour ajuster le
traitement on a un discours « ben il a cas manger mieux ».

B) Nature des prestations offertes

4) Degré d'implication du soignant
- Alors on a quelques patients que I'on voit plus car en général lorsqu’il critéres de suivi
exprime un besoin on voit aussi au résultat qu'il faut étre un peu plus
présent
- Des fois on a des patients qu'on coache. lls viennent nous voir ils nous relation avec le patient
montrent leur carnet on discute de glycémie, on téléphone au
diabétologue on réajuste le traitement par téléphone te des fois cela
se fait une fois par semaine
- c'est son choix et il faut quelque part aussi I'accepter le patient a le droit de faire des choix
- Muais j'ai des patients qui m'ont envoyé pétré pour des chaussures relation au patient / égal a égal
adaptées. Apres je leur dis je ne peux pas vous voir 3 fois par
semaines pour des clogues. Au niveau temps je ne m’en sors pas.
Vous faites des choix moi aussi. Ca il faut aussi en discuter. Et ce n’est
pas toujours évident
- C'est la négociation. On peut étre ferme sans imposer relation au patient / négocier
5) Gestion des émotions

c'est comme ca et cela ne sert a rien de s'énerver car cela ne fait
que couper les liens

du moment gu'il savent qui ne le font pas et qu'ils savent que
lorsqu'’ils viennent ils se prennent une bordée et bien ils ne vous disent
plus ils vous cachent. Les patients sentent quand vous étes frustré. Et
can’'a pas de sens.

Il'y a des liens qui se créé qui dépasse un peu le professionnel. Tu sais
ils sont un peu comme on va toujours a la Migros et bien on va
toujours chez la méme infirmiere

Je crois que les frustrations ont les vit nous. Quand on n'avance pas
on se dit que I'on est soi méme mauvais

Je ne mets pas de lien entre privé et professionnel

Ef puisily ales sentiments qu'il faut accepter

Les liens les plus fort que j'ai c’'est avec ceux pour qui je fais de soins
de pied. Les gens me parler énormément et on frouve de levier pour

objectif non atteint, réaction

relation au patient, clarté

ressenti face a la résistance, a la non atteinte des objectifs

vécu émotionnel
vécu émotionnel
relation au patient, contact créé une force de lien

159




les aider

6) Pression de résultats
Aprés j'essaie de faire un travail sur moi et me dis qu'il faut aussi - r6le du professionnel
accepter qu'ily a des gens qui n'arrivent juste pas
Aprés les résultats...on est toujours un peu pris en otage entre les - ressenti du spécialiste
objectifs du médecin, les objectifs du patient et les objectifs que I'on
a négocier avec le patient.
donc pas de résultats c'est souvent du point de vue du médecin - perception du soignant / trop exigeant
Parce que le patient du moment qu'il a compris I'enjeu et qu’il a pris - mode d'évaluation des objectifs
sa décision on a un résultat méme si le résultat est je ne fais pas le
contréle. C'est un résultat pour moi
Il arrive pas, on n'arrive pas le médecin nous dit ouaih mais il dois - perception du soignant / trop dans le faire
faire comme on dit. On est ancré dans notre vision aigue et on ne va
pas chercher ailleurs.
et moi je ne peux pas changer de traitement et je me trouve avec - ressenti propre
quasi pas de résultats et avec Ia un peu de frustration
Je me dis que si le patient ne peut pas changer on peut au moins - critéres pour fixer un objectif
améliorer son traitement que sa santé soit préservée.
Oui parfois c'est une dure réalité car chez un patient décompensé - attente de résultat / ressenti propre
pour qui tu dois améliorer le diabéte pour qu'il parte de I'hépital tu
dois trouver une piste
7) Apprentissage

Il'y a un temps pour les questions. Est-ce qu'il arrive a gérer 2 les
difficultés 2

Moi j'axe particulierement sur ce qui est difficile ce qui peut poser
des problemes

On se base beaucoup sur les glycémies et puis si il y a un probléeme
au pied je vais le voir et Id on voit vite si le patient suit ou non. Aprées
on discute pourquoi c'est difficile

j'essaie de savoir s'ils ont vraiment compris ce que j'ai dit et puis si je
suis sur qu'ils ont compris I'enjevu.

c'est un long apprentissage et je me suis fait a I'idée que I'on ne
peut pas aider tout le monde parfois il y a des choses qui rendent
difficile, ils n'arrivent pas & s’approprier certaines choses

J'essaie de travailler pourquoi c'est difficile et de trouver ce que eux
pourraient faire méme si ce n'est pas I'idéal. La politique des petits

choix du moment
choix du mode d'approche

choix du mode d'approche

relation au patient / ressenti propre

adapter les objectifs
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pas

Je sais qu'il y a des gens qui n'ont rien compris avec moi et qui
comprenne avec ma collegue et parfois l'inverse. C'est aussi
I’"histoire de formuler les choses, d'éfre.

Moi je fais des propositions d'objectifs et c'est le patient qui adhere
ou qui n'adhére pas

Le patient ce quireflete c'est plus imposé

C’est vrai que parfois ils me disent « ah non 1d je ne peux pas» et
puis parfois ils sont surprenant car ils sont d’'accord de faire des
choses pour lesquelles je n'ose presque méme pas leur présenter
I'objectif et aussi des choses que je percois comme tres simple ils ne
sont pas d'accord.

Je dois dire les carnets que je vois il y a un peu tout dessus et au
moins les gens sont honnétes. Ahldiln'y a pas les glycémies ok et on
discute pourquoi. C'est plus donnant donnant et au moins les gens
ne cache rien. Ah un 20 de glycémie ah oui c’'était un repas de
famille. Au moins ils le marquent. C'est se que je leur apprend
d'essayer d'analyser de ne pas se cacher

Oui il y en a pas tellement dans le discours car avec les formations
du personnel on arrive d une uniformisation pas encore parfaite mais
on avance

Surtout dans les CTR quand il y a des évaluations de retour & domicile
les gens font leur injections fres bien et les infirmieres sont fres
protocolaires et mode de faire école et elles ne démordent pas que
c'est la seule maniere de faire.

Ainsi pour elle I'injection du patient n'est pas ok et les gens le vivent perception du soignant / objectifs différents / cohésion des
comme si le retour d domicile devenait compromis pPropos

J'essaye de leur dire il y a des études qui ont démontré que... pour relation au patient / outil de travail

leur montrer pourquoi je dis ca mais aprés c'est leur choix de faire ou
de ne pas faire

Et ca en aigu elles n'ont pas I'habitude. pour elle si on prescrit ca
c'est qu'il en a besoin. Cette vision un peu ancienne : y a qu'd. Ca
marche trois jours et puis aprés

J'essaye de le mettre en positive. Je lui montre les échelles et lui dit
gue c'est bien ou on est mais qu'on peut faire mieux. que les
infirmieres veulent le mieux pour préserver votre santé raison pour

les soignants sont une équipe

choisir un objectif, un mode de faire

s'adapter au patient/ objectif

relation au patient / savoir étre

relation au soignant / absence de formation

perception du soignant

perception du soignant / trop dans I'action

relation au patient / outil de travail
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laguelle on est parfois un peu frop ambitieux

Aprées on fixe des objectifs intfermédiaires qui sont plus atteignables et
du coup je pense que cela sécurise enfin j'espere mais comme je ne
les suis pas tous.

On a souvent 45 minutes, je suis assise. les rendez vous sont régulier.
Tu trouves vraiment des ressources qui ne sont pas a priori mise en
avant mais & force de discuter on se dit pourquoi pas les utiliser.

sélection des objectifs / s’adapter au patient

un contact de soins facilite I'échange

C) Qualité de la collaboration entre professionnels

8)

Partage avec I'équipe soignante

Sur le long terme oui mais tres rarement car avec les médecins
externes il y a peu de contact.

On essaye on téléphone mais c'est pas toujours facile. Apres entre
médecin et patient je ne sais pas ce qui se discute j'ai I'impression
que c'est plus imposé.

Le patient ce quirefléte c'est plus imposé

Pas la différence, plutdt les désaccords entre les trois.

Entre médecin et moi il y a plutdt une différence dans les priorités.
Des fois je ne suis pas dans les mémes priorités que les médecins

lls sont trés souples car quand j'envoie mes objectifs intermédiaires
j'ai presque honte car quand tu dis viser des glycémies inférieures &
12 et en méme temps quand les gens naviguent & 15 ou 20 et bien
12 c'est déja pas mall

ensuite je discute avec I'équipe pour expliquer. Avec eux ce n'est
pas vraiment une négociation car ce sont des petites mais qui
aiment bien faire pas forcément réfléchir.

Enfin ils disent c'est toi la spécialiste si tu as discuté avec le médecin
et que c'est ok pour moi c'est ok

mangque de lien

triangulation

perception de la relation au médecin
cohésion des propos

choix des objectifs / ressenti

perception des soignants

perception du soignant

9)

Vécu des réactions négatives de I'équipe

Lorsque I'on me présent un patient en me disent il ne veut rien etc.
j'essaye de faire abstraction quand je vais voir le patient car j'ai
remarqué quand on va le voir en se disant de toute maniere il ne
veut pas changer on arrive en effet arien

Je comprends cette réaction car je I'ai vécu aussi. C'est tres une
réaction de soignant aigu « t'es malade, y a cas» mais c’est vrai ou
c’'est difficile c'est de leur expliquer que ce n'est pas juste deux

réle du professionnel / se séparer des représentations

perception du soignant
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semaines la durée du fraitement.

lls ont de la peine & comprendre la différence entre le chronique et

I'aigu.
Les infirmieres ont parfois de la peine a travailler
représentations. Souvent le refus est du d une représentation.

sur

les

perception du soignant

perception du soignant
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Constats relatifs diététicienne

Analyse - déductions

Constats relatifs au soignant

A) Propos tenus sur le patient

1)

Signification de la gestion & long terme

un bilan nutritionnel peut-étre complet alors que chez un patient
chronique c’est la premiére chose a faire. Comment ca fonctionne
a domicile, comment il mange, comment ca se passe. Je fais un
rappel sur une journée, une journée type plus des questions qui c’est
qui prépare qui c'est qui fait les courses, qui c'est qui prévoit les
menus, enfin voild des questions plus générale comme ¢a.

En soins aigu on va fraiter un probleme qu’on espere va s'arréter. A
mon avis c'est la grosse différence

Un patient chronique on en change pas comme ca ses habitudes
donc il faut vraiment prévoir de Iui apporter les connaissances
progressivement ou prévoir un suivi a I'extérieur alors que chez un
patient aigu il n'y aura pas ca

- compréhension du chronique / comprendre la vie du patient

- relation au patient / entrer franquillement dans sa vie

2)

L'expertise du patient

Il sent comment il va, il y a des choses qu'on n’explique pas. On
entre méme parfois en contradiction avec nos connaissances. En
ergo par exemple il y a des positions qui sont déconseillées et c’est
pourtant comme ca gu'ils sont le mieux. Donc c'est peut-étre dans
ce sens ld que je I'entends

Ou dalors expert car il connait vraiment tous les rouages et il va
pouvoir adapter lui-méme.

Il gére tout seul et il évite les complications il sait adapter ce qu'il lui
convient le mieux.

On a peut arriver et leur dire voild il faut manger ca et on vous mets
le médicament qui va avec et ca va marcher, c'était I'ancienne
méthode. Ca existe encore mais ca ce n'est pas faire quelgu’un
d’expert dans sa maladie. C'est lui imposer un fruc extérieur A ui.

Si le patient arrive & gérer ses médicaments, les complications en
étant en accord avec sa maniére de vivre alors c'est un expert.

Et par rapport & I'alimentation tout le monde mange et a
I'impression d'étre expert dans I'alimentation, il y a des conseils qui

- accepterles écarts qui plaisent au patient

- patient est expert

- patient est expert / adapter sa vie

fixer pour le patient un objectif est peu utile

capacité du patient a s'adapter

représentation de son réle
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sortent comme ¢a qui ne sont méme pas des connaissances d'école
mais des choses personnelles qu’'on rajoute donc ¢a complique pas
mal les choses de ce coté-Ia

j'essaie d'expliquer avec du concret ce que je fais pas avec de la
théorie, et trouver des petites choses a faire par semaine et pas des
choses énormes et indéfinissables que I'on peut pas faire pendant la
durée de séjour. Il faut pousser les infirmieres a se former car c'est I1a
la difficulté les discours différents ; en plus de ce gqu'ils entendent de
leur amis, familles qui ont aussi leur expérience. Il y a de quoi étre
perdu avec le diabéete

petits objectifs / s’adapter au patient

3)

La résistance du patient

Je ne suis pas toute jeune. Ca me fait rire car c’était des choses qui
me mettait en échec quand j'étais jeune, je me disais j'ai pas su
faire, pas su expliquer, ou j'ai pas compris ou j'ai perdu mon temps,
ca fait 3 heures que je le vois et il me dit des choses comme ¢a

Et il me semble que maintenant je frouve que c’'est humain, des
choses normales,

je veux bien faire avec et je vais vouloir étre sur qu'il prend les risques,
qu'il sache ce que ca va lu apporter comme risque, par exemple
qguelgu’un qui refuse des collations et qu'il a des gros risques d'hypo
et bien je lui dit voild c'est le risque donc faites ce qui faut pour que
si ca arrive vous pouvez réagir.

C'est presque normal on ne peut aller plus vite ce qu'il arrive a
accepter un peu comme en soins palliafif. Et faire en sorte que le
fraitement les couvre des risques

Je me dis voild ca a pas passé, a quoi il est sensible, comment est ce
que je pourrai le faire avancer un peu plus vite de ce cb6té, je trouve
ca intéressant et je me dis pas que je suis nul

Et puis une perte de confiance. Déjd que moi quand j'explique
quelque chose & un patient et que son médecin traitant lui en &
parler différemment je n'ai plus de poids. Alors ensuite a I'hépital qui
c’est que I'on croit.

Au début c’est ce que je faisais, je ne le voyais plus et méme je
I'évitais

Maintenant je me dis que je n’airien a lui imposer donc j'essaye... de
calmer le jeu et je répond d leur demande et on y va et on regarde

attente des résultats quand on est jeune

le recul modifie les croyances

mettre le patient face & ses choix

s'adapter au patient / se mettre & sa vitesse

ressenti face al'échec

manque de cohésion des propos

relation au patient / refus engendre fuite

relation d’égal a egall
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ce gque cela donne avec les glycémies et c’est comme ¢ca que je
peux enfrer en communication en demandant alors ca va avec le
diabete ou c’est bon ce que vous avez mangé.

B) Nature des prestations offertes

4)

Degré d'implication du soignant

Je vais sur un autre sujet mais je garde le contact car je ne veux pas
qu'il qit une image des diététiciennes comme étant des gens
complétement rigides, c'est aussi un peu pour ca gue je continue

ressenti du soignant / amour propre

5)

Gestion des émotions

6)

Pression de résultats

En général je mets des priorités donc pour les personnes dgées pour
parler du diabete c'est souvent: éviter les hypo. On va déja
commencer part ¢ca avec les traitement qui leur font prendre ce
risque la

L'évaluation c'est au feeling, il arrive a me le redire, a en reparler ou
d en reparler & quelqu'un d'autres. Parfois je demande au soignant
de demander quand il amene la collation si le patient la veut, s'il
sait pourquoi il la prend

J'ai pas un protocole précis c'est un peu comme ¢a. Et puis des fois
ils s'en rappellent tres bien et puis on les revoit I'année d'apres et ca
a disparu. La connaissance s'est évaporée mais bon c’'est des
personnes dgées.

pour moi chaque discussion que I'on a eu va laisser une trace
guelgue part, ca peut déclencher quelque chose

choix des objectifs / le spécialiste choisi

mode d'évaluation : feeling

mode d'évaluation : pas de protocole

garder le contact car toujours utile

7)

Apprentissage

Avec leurs habitudes je vois ou il y a des dangers, aprés il faut leur
apprendre quels sont les aliments qui vont leur amener les sucres, &
guel moment il faut les consommer par rapport au fraitement

Donc déja rien que ca il y a des gens chez qui ¢ca va aller en 10
minutes ils vont comprendre et d'autres chez qui il va falloir répéter,
donc c'est un petit peu a chaque fois que je vois le patient je Iui
demande ce que I'on a fait ef si je vois que rien n'est rester je
reprends

Et puis des fois on dit un petit détail et ils vont se fixer I0-dessus et puis
cela va aller et quand le traitement change on leur dit s’'est plus
nécessaire cela va étre trés dur de les changer

compréhension des actes pour planifier une
d’'apprentissage

mode de fonctionnement / évaluation

mode de fonctionnement du patient

action
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- Combien de fois on a changé en diététique par rapport a
I'alimentation du diabétique et la personne qui s'est formée il y a 5-
10 ans et ne sait pas mise a jour va avoir un discours différent

besoin de former les soignants ou d’avoir des spécialistes

C) Qualité de la collaboration entre professionnels

8) Partage avec I'équipe soignante
- je fais mon commentaire a la personne qui est Ia et il ne va pas partage avec I'équipe oralement
forcément le transmettre donc pour moi c'est pas restitué
- le collogue interdisciplinaire qui est important oU j'essaie d'aller plus partage avec I'équipe oralement
dans le détail gu'on puisse bosser ensemble et que les infirmiers
connaissent mon discours et qu'on puisse avoir le méme
- Il faut qu'il comprenne qu'il a droit d'imposer ce qu'il a envie. Je fais réle du patient comme adulte, personne
toujours une fransmission au médecin traitant et dans ce cas ca peut
étre : il n’a rien voulu faire pendant tout le séjour mais au vu de ces
glycémies c’est gérable ou pas
9) Vécu des réactions négatives de I'équipe

- je me disil ne faut pas qu'il se braque avec les autres intervenants en
se disant ca y'est ca va recommencer

- ily a quand méme pas mal, et je trouve ca dommage, des réactions
de type vexé, j'ai été pris en flagrant délit de choses que je n'aurais
pas du dire. Ou « ah tiens maintenant on donne du sucre au
diabétique »n et on dit ca de haut et on part pour surtout pas
entendre la suite

- Je vais vers le patient et lui dit alors on vous a dit ca et moi je vous ai
dit le contraire et puis apres je lui dit maintenant que vous avez
compris vous pouvez dire «je peux manger ca». et méme je dis si
vous voulez dite que c'est ok avec la diététicienne comme ca il peut
se défendre

- C'est presque ca se défendre, c'est tellement...moi j'aimerai bien
arréter cette culpabilisation du patient diabétique pour des bétises.
A Noel c’est le summum pour une chocolat qui apporte 3g de sucre
c’est la fin du monde.

- Cela dépend comment je suis recue. Mais je ne laisse pas les choses
comme ¢a je reviens.

— Par contre je suis un peu décu car avec les infirmieres en diabétologie
on avait créé un document pour que I'on aqit tous le méme langage

et ils ne |'utilisent pas, ils nous le tfransmettent. Je sais pas si ils n'ont pas

cohésion des propos / perception des soignants

perception des soignants

cohésion des propos / bricolage pour créer une confiance

perception de I'action des soignants sur le patient

perception des soignants / participation
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confiance en eux. Tous ce qui est mécanique ok mais comment]
interpréter une valeur ils nous le laisse. Et pour nous c'est trop
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Constats relatifs médecin

Analyse - déductions

Constats relatifs au soignant

A) Propos tenus sur le patient

1)

Signification de la gestion & long terme

c'est vrai que ces patients déjd quand on aborde la maladie ils ont
déja leurs idées sur le fonctionnement

Et puis souvent ces patients chronique au fond il y a déjda eu plusieurs
essai vu plusieurs médecins on essayé plusieurs choses et on reste
superficiel car on sait qu'il y a déja tout un suivi qui est organisé et
puUis un suivi qui va suivre

Ensuite pour vraiment induire un changement il faut du temps.

Et comme il a déja un suivi on en veut pas interférer avec ce que
font les collegues ambulatoires pour ne pas mélanger les pinceau et
c’'est plutét des mises en garde que I'on fait Par ex : de proposer une
consultation ophtalmo ou autres.

Pour construire quelque chose de solide et s’adapter & un patient. il
faut souvent y aller en plusieurs étapes

- cas chronigue signifie a des connaissances

- rble du soignant

- le chronique prend du temps
- réle du soignant

- le chronique se fait par étape

2)

L'expertise du patient

Je pense qu’un patient expert de sa maladie c'est un mélange entre
des connaissances éprouvée car il les vit au quotidien et des
connaissances erronées mais ancrée au fond de sa réflexion de sa
maladie

Le patient a sa propre explication qui fient debout avec plusieurs
erreurs et si I'on veut gjoute un élément et bien on bute et si I'on
creuse on voit que c'est frés ancré et que si on persiste comme c’est
tellement clair pour le patient on défonce des chateaux de cartes
pas de cartes mais trés solides et au fond

- construction d'une conception

- construction d'une conception

3)

La résistance du patient

Typiquement concernant la diététique ils ont des anciennes notions
qui maintenant on changé et on arrive pas a changer certains
mécanismes.

Je pense que souvent c'est des connaissances qui durent depuis
longtemps qui lui ont été transmises, qui sont erronées

Quand on fait une proposition c'est réfléchi, c'est pensé imaginé
pour le bien du patient en prenant compte différent paramétre

- information obsolete, sans formation continue

- informations erronées

- le soignant a raison
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pour le bien du patient et quand c'est refusé c’est pas tres bien vécu
car on se rend compte que ce qu’'on propose c'est pour le bien du
patient, pour sa santé

Parfois on arrive a ce qu'ils acceptent apres quelques explications.
Oui c'est agacant et cela veut dire qu'il va falloir tfrouver des
arrangements.

Cela dépend beaucoup du profil du patient il y a des patients on
voit tout de suite que I'on doit avoir un profil bas car on sent qu'il va
refuser tout

Lors de I'anamnése d'entrée ou on discute pendant environ une
heure on peut voir si le patient sera résistant ou non et quel objectif
fixer

Cette confiance nous on doit la créer. Les patients parfois disent non
je ne suis pas d'accord de changer le traitement car prescrit mon
médecin.

le refus agace

pressenti de la résistance / s'adapter suivant le ressenti

deux inconnus en face I'un de I'autre

B) Nature des prestations offertes

4) Degré d'implication du soignant
Parfois on trouve des compromis et apres c'est au choix du patient.
Attendre de résultats en fonction et surtout ce protéger pour ne pas sentiment d'échec
subir trop d’'échec
Parfois c'est plus rentable de se dire de voir avec le patient quel décider ensemble est plus profitable
objectif on va remplir
on sélectionne plus pour aller aux endroits ou on va étre bon et avoir s'adapter pour réussir
des résultats
Mais c’est un grand investissement et Ia c’est difficile et je ne fais pas partage avec équipe « élargie »
ce travail et parfois cela se transforme en proposition au médecin
traitant caril y a un lien de confiance trés fort entre eux.
5) Gestion des émotions
C’'est jamais agréable. gestion de I'échec
Au début c'est agacant car soit on a mal exposé la problématique résistance = remise en cause des compétences
soit qu'on n'a pas été convaincant soit alors parfois c'est vraiment le
patient lui-méme qui a ses propres idées.
Je crois que I'on s'y fait gestion de I'échec
6) Pression de résultats

on peut faire des contrbles réguliers et faire des adaptations
meilleures qu'en ambulatoire

séjour hospitalier — lieu de mise au point
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Pendant la visite c'est 5 minutes par patient donc s'il y a des enjeux
important il faut faire cela calmement avec le patient pour trouver
une solution car c'est une étape et il y a parfois d’autres solutions qui
ne sont pas si bonne mais acceptée.

Pour des choses on veut obtenir des résultats et pour d'autre (arrét
de la cigarette) il faut étre plus souple car sinon c'est de la frustration
continue

Pour des choses il faut se battre car I'enjeu vital est important et cela
vaut la peine de s'investir et il y a toute cette zone intermédiaire on
se dit si on arrive tant mieux

Au tout début on écrit nos objectifs sur une feuille et on veut tout
faire et quand il sort de I'"hépital voild on a tout fait et le patient est
entre guillemet guéri

Aprés on se rend compte tout ces objectifs on n'arrive pas a les
remplir car le patient ne veut pas, on n’a pas le temps

Oui a la base on fait la réflexion totale et ensuite on va prendre les
objectifs principaux et en discuter avec le patient.

gestion de I'échec

volonté de résultats (jeunesse)

partage des objectifs avec le patient

7)

Apprentissage

On peut voir comment le patient utilise les médicaments et fait ses
injections. Il fait ces insulines mais régle le stylo n'importe comment
car il a de I'arthrose. OU les patients avec des aérosols on peut voir
comment il utilise

nous on est plutét a l'inverse on explique on propose et le patient ca
ne joue plus il se referme et on constate que pour le patient ce n'est
pas comme ca que cela fonctionne

Je pense qu’il faut garder une alliance, une crédibilité et amener des
éléments nouveaux. Je pense qu'il faut faire avec

Est ce que c'est & nous de modifier notre éducation en fonction de
leur compréhension de la maladie serait I'idéal et partir de 1& voir
comment on peut faire évoluer le modéle

transmission frontale / réaction du patient

adaptation suivant les situations

C) Qualité de la collaboration entre professionnels

8)

Partage avec I'équipe soignante

Nous quand on va voir le patient on tfransmets a I'infirmier présent.
Les moments de transmission, les infirmieres ont les collogues,

Le moment le plus important c’est le collogue hebdomadaire lors de

tfransmission orale

colloque = partage
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la visite et le colloque qui suit ou il y a toute I'équipe

Souvent c’'est comment est utiliser les médicaments comment sont
fait les injections

Non on ne va pas aussi loin dans la réflexion du patient (croyances,
interprétations). Peut étre que chacun le note de son c6té maisil n'y
a pas d'échange.

échange technique

reste dans le monde médical

9)

Vécu des réactions négatives de I'équipe
Avec le soignant je leur dis que je vais aller voir le patient et voir ce
que je peux faire pour essayer de contourner le probléme

gestion du probleme
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