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MOTS CLES Résumé Pourquoi les soignants exercant en psychiatrie semblent s’interroger sur leurs pra-
s tiques, devant la récente médiatisation de ’éducation thérapeutique du patient (ETP) en
thérapeutique du France? Nos pratiques éducatives répondelnt-elles al{xhbe‘so,ins et aux atte?tes des patients et
patient ; de leurs familles ? Ces questions ont suscité notre intérét a étudier les représentations de UETP
Psychiatrie : des principaux acteurs en psychiatrie. Cette étude qualitative et prospective s’intéresse ainsi

aux représentations des soignants exercant en psychiatrie, des patients souffrant d’une patho-
logie psychiatrique et de leurs familles. Trente-deux entretiens semi-structurés (15 soignants,
10 patients et 7 familles) ont été réalisés. Les discours obtenus ont été analysés selon un réfé-
rentiel lexical, concu a partir de littérature issue d’experts. Les idées des différents acteurs
convergent vers les éléments de langage attendus, mais aussi sur des thémes inattendus: les
représentations sociales des maladies mentales, le travail avec les familles et la relation soi-
gnée/soignant dans les soins sans consentement et la contention physique thérapeutique. Il
existe des divergences entre soignants, semblant liées a leur expérience en ETP. L’annonce
diagnostique au patient constitue le principal point de divergence patients/soignants. Notre

Représentations ;
Analyse qualitative ;
Entretien
semi-structuré

* Auteur correspondant.
Adresse e-mail : edgar.tissot@ch-novillars.fr (E. Tissot).

http://dx.doi.org/10.1016/j.encep.2015.08.003
0013-7006/© L’Encéphale, Paris, 2015.

Pour citer cet article : Viard D, et al. Education thérapeutique en psychiatrie : représentations des soignants, des patients
et des familles. Encéphale (2015), http://dx.doi.org/10.1016/j.encep.2015.08.003



dx.doi.org/10.1016/j.encep.2015.08.003
dx.doi.org/10.1016/j.encep.2015.08.003
http://www.sciencedirect.com/science/journal/00137006
www.em-consulte.com/produit/ENCEP
mailto:edgar.tissot@ch-novillars.fr
dx.doi.org/10.1016/j.encep.2015.08.003

Modele +
ENCEP-786; No. of Pages 10

2

D. Viard et al.

KEYWORDS

Patient education;
Psychoeducation;
Psychiatry;
Representations;
Qualitative research;
Semi-structured
interviews

étude souléve différents axes de réflexion. Leur intégration, dans nos pratiques éducatives, est
indispensable pour répondre parfaitement aux besoins et aux attentes des patients et de leurs
familles.

© L’Encéphale, Paris, 2015.

Summary

Introduction. —Why do caregivers working in psychiatry seem to wonder about their practices,
in front of the recent mediatisation of patient education in France? Do our educational practices
meet the needs and the expectations of patients and their families? These questions led us
to carry out this qualitative and prospective study concerning the representations of patient
education of the main actors in psychiatry.

Objective. — This work aims to assess the representations of patient education of the main
actors in psychiatry, in particular to assess convergences and divergences.

Methods. — This is a qualitative and prospective study. Qualitative data are speeches from care-
givers working in psychiatry, patients suffering from a psychiatric pathology and their families.
The three populations studied were defined by precise characteristics. The sample was diversi-
fied by a variable related to the study theme: experience or not in patient education. Speeches
were collected during interviews, which were carried out by the same person. Interviews were
semi-structured by a thematic guide, which defined the themes to be explored. The three main
themes are: the concept of patient education, the objectives of patient education, and the
caregiver/patient relationship. We analysed the content of the speeches with a lexical refe-
rence table that we elaborated from the literature of experts in patient education. We also
realised a transverse analysis in order to assess convergences and divergences between the
different speeches.

Results. — Thirty-two interviews were realised with fifteen caregivers (six psychiatrists and nine
nurses), ten patients and seven families. In the speeches of the different populations, we
found the expected element of language for all the themes explored. Unexpected ideas were
also found in the speeches of the various groups. We could find convergences and divergences
concerning these unexpected ideas between and within each group. Regarding convergences,
all the groups mentioned the unexpected idea of the problem of social representations of psy-
chiatric diseases. The three groups also approached the need to develop the work with families.
Patients and families entrusted their feeling that there would be a lack of exchange with some
caregivers. Patients and caregivers evoked the paternalistic attitude of some caregivers. Finally,
both caregivers and family approached their questions regarding the caregiver/patient relation-
ship during care without the patient’s consent. We found several divergences in the caregivers’
speeches. These divergences seemed to be correlated with the experience in patient educa-
tion in psychiatry. They concerned the scope of patient education in psychiatry, the differences
perceived between patient education in psychiatry or in somatic cares, and the diagnostic
announcement to the patient. This last unexpected idea was the main point of divergence
between caregivers and patients.

Discussion. — Results of this study showed that the representations of caregivers, patients and
their families correlate with the experts’ ideas regarding patient education. The analysis of the
different speeches highlighted several unexpected ideas, which constitute themes of reflec-
tion about patient education. Some of these themes concern in particular the medical domain
of psychiatry such as the questions about caregiver/patient relationship during care without
the patient’s consent and restraint. Another theme of psychiatry specific reflection is the dif-
ferences perceived by some caregivers between their practices and the patient education in
somatic care. Others themes of reflection highlighted all the medical specialities: the need
to develop the work with families, the problem of the social representations of diseases, the
scopes of patient education and the diagnostic announcement to the patient.

Conclusion. —This study highlighted several themes of reflection about patient education in
psychiatry. We should include this theme of reflection in our practices in order to respond more
precisely to the needs and the expectations of the patients and their families.

© L’Encéphale, Paris, 2015.
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Introduction

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) vise a lui appor-
ter les compétences nécessaires, pour gérer au mieux sa vie
avec la maladie [1]. Les bénéfices de |’éducation thérapeu-
tique, mis en évidence par plusieurs travaux, ont entrainé
une récente médiatisation. En 2009, la loi Hopital Patients
Santé et Territoires [2], lui a conféré un cadre légal, en la
positionnant comme un droit pour le patient. Ainsi, bien
que pratiquée depuis longtemps, de maniére peu ou pas
formalisée, le développement de UETP est relativement
nouveau. L’objectif, a terme, est sa compléte intégration
dans les pratiques des soignants, en tant que processus
structuré. Plusieurs études soutiennent les bénéfices des
démarches éducatives en psychiatrie [3—11]. La récente
médiatisation de ’ETP semble interroger les soignants quant
aleurs pratiques. En effet, UETP se rapproche de la psychoé-
ducation, développée dans les années 1980. Certains les
assimilent, d’autres les considérent différentes [12—16]. En
outre, les soignants en psychiatrie rapportent souvent qu’ils
pratiquent UETP au quotidien. Néanmoins, nous remarquons
que le nombre de programmes en psychiatrie, agréés par
les agences régionales de santé est relativement faible,
en regard de la prévalence des maladies mentales (2,3%
des programmes agréés au 1°" octobre 2011 concernant la
pathologie mentale [17]). C’est ainsi que nous nous sommes
interrogés, sur les représentations de UETP des soignants
en psychiatrie. LETP étant par définition centrée sur les
patients, il parait indispensable que les représentations
des soignants en psychiatrie rejoignent celles des patients
concernés, mais aussi de leurs familles.

L’ objectif de ce travail est d’étudier les représentations
de UETP des soignants en psychiatrie, des patients souffrant
d’une pathologie psychiatrique et de leurs familles.

Méthode
Type d’étude

Il s’agit d’une étude qualitative et prospective. Les don-
nées qualitatives concernées sont les discours des soignants
exercant en psychiatrie, des patients souffrant de troubles
mentaux et des familles de patients atteints d’une mala-
die mentale. Des méthodes qualitatives ont été employées
pour les recueillir et les analyser, a savoir U'entretien
semi-structuré [18], ’analyse de contenu et l’analyse trans-
versale [19].

Echantillonnage

Trois populations sont étudiées dans notre étude ; chacune
est définie par des caractéristiques précises :

e soignants: infirmiers et psychiatres exercant a
’établissement public de santé mentale (EPSM) de
Besancon-Novillars ou au centre hospitalier spécialisé
(CHS) du Jura (Dole — St-Ylie). Nous avons distingué ces
professionnels de santé par ’ancienneté de leur exercice
en santé mentale (>ou<15ans);

e patients: adultes souffrant d’une pathologie psychia-
trique chronique parmi la dépendance a lalcool, les
troubles de ’humeur (dépression et trouble bipolaire),
la schizophrénie et troubles schizotypiques. Ils sont hos-
pitalisés a UEPSM de Besancon-Novillars ou suivis en
ambulatoires. Ils présentent un état compatible avec la
réalisation d’un entretien (stabilisation de la pathologie
et cognition) ;

o familles: adultes ayant un membre de leur famille atteint
d’une maladie mentale parmi celles citées précédem-
ment.

L’échantillon a été construit selon le principe de diversifi-
cation, usuel en méthodologie qualitative. Il consiste a batir
’échantillon de maniére a couvrir la diversité des situa-
tions au sein de chaque population [18]. La diversification de
notre échantillon a été effectuée en fonction des variables
descriptives caractéristiques de chaque population définies
ci-dessus et en fonction d’une variable stratégique choisie
selon le théeme de l’étude, a savoir "expérience en ETP.
Cette expérience a été définie comme la participation a au
moins une séance d’ETP d’un programme formalisé a ’EPSM
de Besancon-Novillars ou au CHS du Jura.

Les inclusions ont été menées jusqu’a saturation des dis-
cours. Le point de saturation des discours apparait lorsque
les nouveaux entretiens n’apportent plus de données supplé-
mentaires quant a la problématique et qu’une redondance
des réponses est observée par la personne qui mene les
entretiens [18].

Elaboration du guide d’entretien

Lentretien semi-structuré est une méthode de recueil de
données issues d’une interview conduite a l’aide d’un guide
thématique. Ce guide thématique est construit a partir
de la littérature et selon les objectifs de U’étude; il défi-
nit les différents themes et sous-thémes a explorer lors
des entretiens. Durant U’entretien, les thémes ne sont
pas nécessairement abordés dans un ordre préétabli. Le
double objectif de cette technique est de laisser au maxi-
mum Uinterviewé s’exprimer librement tout en conduisant
Uentretien afin que tous les thémes définis dans le guide
soient abordés [18].

Pour notre étude, le guide thématique (Tableau 1) a été
élaboré au préalable en fonction de la problématique et
aprés revue de la littérature bibliographique concernant
UETP [20,21]. Le guide a été validé par la réalisation du
premier entretien. Tous les entretiens ont été réalisés par
la méme personne et enregistrés au dictaphone.

Analyse des discours

Référentiel lexical

Pour mener 'analyse des discours produits, nous avons
construit un référentiel des éléments de langage attendus
(Tableau 2). Ce référentiel a été élaboré a partir de
Uavis d’experts en ETP: U’équipe francaise J.D’lvernois
et R.Gagnayre [20], et I’équipe suisse Lacroix, JP Assal
et A.Golay [21]. Nous n’avons pas choisi de littéra-
ture spécifique au domaine de la psychiatrie car selon
nous, la conception de UETP est similaire en psychiatrie
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Tableau 1  Guide thématique d’entretien semi-structuré.

Theme d’ammorce Conception de UETP

Ex.: Qu’est-ce que UETP pour
vous ? Qu’est-ce que cela vous

évoque? Comment la
définiriez-vous?
Thémes Finalités de UETP

Sous-themes

Gestion de la maladieRole du patient/de la famille
Bénéfices personnels pour les patients/la famille

Role du soignant
Relation soigné/soignant
Compétences du
soignant

Attitude du soignant

Eléments du patient et de son entourage
familial a prendre en compte dans la mise

en ceuvre de UETP

et en soins somatiques. Ces experts définissent UETP
comme une démarche personnalisée d’apprentissage et
d’accompagnement du patient concernant sa maladie. Il
s’agit d’un processus structuré, interdisciplinaire et intégré

Tableau 2 Référentiel des éléments de langage attendus.

Thémes Mots clés

Processus

Intégration aux soins
Apprentissage
Accompaghement
Interdisciplinarité
Centré sur le patient,
personnalisation

Conception de ’ETP

Finalités
Gestion de la Contréle de la maladie
maladie Acquisition et maintien de
connaissances et de compétences
Optimisation du traitement
Bénéfices Motivation
personnels Acceptation de la maladie

Qualité de vie
Autonomie

Réle du soignant
Relation soignant
et soigné

Relation égalitaire

Partenariat

Echanges

Confiance

Négociation

Connaissances

Pédagogie

Communication, relation,
adaptation

Formation nécessaire
Considération, respect, humilité
Valorisation, mise en confiance,
encouragement

Empathie, écoute, disponibilité
Tolérance, patience, acceptation,
absence de jugement

Compétences

Attitudes

aux soins. Les finalités de UETP sont l’optimisation de la
gestion de la maladie par le patient et les bénéfices person-
nels du patient tels que ’amélioration de sa qualité de vie,
I’acceptation de sa maladie, [’autonomie et la motivation.
La relation soigné/soignant est un outil indispensable a
U’ETP. Elle se doit d’étre basée sur les échanges, la confiance
et l’absence de hiérarchisation. Le soigné et le soignant
forment un partenariat au sein duquel la démarche d’ETP
est discutée et négociée. La pratique de UETP requiert aux
soignants des attitudes et des compétences indispensables
et une formation est nécessaire.

Notre référentiel se présente sous la forme de themes,
sous-thémes et mots clés attendus. Les trois thémes princi-
paux sont la conception de UETP, les finalités de UETP et le
role du soignant (relation soigné/soignant).

Analyse de contenu et analyse transversale

Chaque entretien a été retranscrit informatiquement pour
permettre son analyse. La premiere étape a consisté en
I’analyse de contenu de chaque discours (analyser, extraire,
classer) en fonction du référentiel lexical. Puis une analyse
transversale a permis l’étude des convergences et des diver-
gences des discours au sein et entre chaque groupe [19].

Résultats

Caractéristiques de |I’échantillon

Trente-deux entretiens ont été réalisés; ils concernent
quinze soignants (six médecins et neuf infirmiers),
dix patients et sept familles. Parmi les dix patients,
deux sont atteints de schizophrénie, deux souffrent
d’alcoolodépendance, trois présentent un trouble de
’humeur et trois souffrent d’un trouble de ’humeur asso-
cié a une alcoolodépendance. Les sept proches interrogés
sont tous des parents de patients adultes souffrant de schi-
zophrénie ou de troubles schizotypiques. Sept soignants et
cing patients avaient une expérience en ETP, telle que nous
’avons définie. Aucun proche n’avait bénéficié d’éducation
thérapeutique.
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Les représentations des soignants

Conception de I’ETP

Dans le discours des soignants, toutes les idées qui
étaient attendues au sujet de la conception de UETP
sont retrouvées. Ils évoquent les notions d’apprentissage,
d’accompagnement de processus personnalisé et intégré aux
soins. Nous retrouvons également les notions de processus
structuré et d’interdisciplinarité.

«[...] en partant de leur expérience intime des pro-
blémes de santé, de la maladie, construire avec eux une
meilleure connaissance, une meilleure maitrise de leur
maladie [...]».

Des idées inattendues au sujet de la conception de UETP
sont également abordées par les soignants. Certaines de ces
idées font ’objet de divergences qui semblent corrélées a
’expérience des soignants en ETP.

Dans leurs discours, plusieurs soignants comparent U'ETP
en psychiatrie a celle des soins somatiques. Cette der-
niére est largement assimilée a l’éducation thérapeutique
du patient atteint de diabéte qui est percue comme le
modeéle connu d’ETP. Certains soignants percoivent des
différences entre ETP en psychiatrie et celle en soins soma-
tiques. La premiére différence citée est la problématique
de Uinconscience des troubles liée a la nature méme de
certains troubles mentaux, tels que la psychose.

«[...] C’est un peu paradoxal de méler un patient pour
quelque chose dont il n’a pas conscience. . . de lui en faire
prendre conscience pour qu’il se prenne en charge c’est
un peu paradoxal [...]».

Une seconde différence évoquée par plusieurs soignants
est ’acceptation de la maladie ; elle leur parait plus difficile
en psychiatrie.

«[...] j’imagine qu’une grosse majorité des patients dia-
bétiques vont accepter la réalité de leur maladie [...] ».

Enfin, plusieurs soignants expriment l’idée que les
modalités de mise en ceuvre de UETP seraient diffé-
rentes en psychiatrie et en soins somatiques. Leur ressenti
est que UETP d’une maladie somatique, tel le diabeéte,
est «cadrée», «codifiée», «stéréotypée», «organisée »,
«théorique » ; ou le soignant va plus «délivrer un savoir
empirique », «des régles», qu’échanger avec le patient.
Ils percoivent UETP en psychiatrie comme se devant d’étre
«plus dans le relationnel », « plus dans le partage de savoir »
et plus personnalisée au patient. C’est dans cette idée
qu’est évoquée la différence entre psychoéducation qui se
rapporterait aux maladies psychiatriques et ETP pour les
soins somatiques. Quelques soignants ayant une expérience
en ETP ne partagent pas cette idée; ils ne percoivent pas
de différence fondamentale dans la mise en ceuvre de UETP
en psychiatrie par rapport aux soins somatiques.

La seconde idée inattendue concerne les champs
d’application de UETP en psychiatrie, a savoir: ou com-
mence UETP? Les représentations des soignants divergent
sur trois points et ces divergences semblent corrélées a leur
expérience en ETP. Dans le discours des soignants n’ayant
pas d’expérience, nous trouvons ’idée que UETP se limite-
rait au traitement médicamenteux. Dans ce méme groupe,

’inconscience des troubles, d’une part, et le déni de la
maladie, d’autre part, sont percus comme des entraves a
la mise en place d’une démarche éducative. Les soignants
ayant une expérience en ETP expriment a Uinverse ’idée
que ’acceptation de la maladie et la prise de conscience
des troubles constitueraient des objectifs de UETP en psy-
chiatrie.

«[...] dans les troubles psychotiques ou la conscience de
la réalité est altérée je pense qu’il y a toujours une par-
tie saine quand méme chez la personne, et que cette
partie la, il faut la développer et que la personne elle
peut prendre en compte ses troubles psychotiques, que
la partie saine est capable d’agir sur la maladie [...]».

La derniére idée inattendue concerne l’annonce diagnos-
tique au patient. Tous les soignants s’accordent a dire que
les représentations sociales de la psychose sont particulié-
rement stigmatisantes et rendent ’annonce du diagnostic
trés difficile. La paranoia et surtout la schizophrénie sont
évoquées. Ils expliquent que ’annonce du diagnostic peut
entrainer le déni du patient avec rupture des soins, voire
son passage a l’acte. Les représentations des soignants
divergent cependant au sujet de l’annonce du diagnostic au
patient. En effet, certains soignants sans expérience en ETP
expriment leur réticence a réaliser ’annonce de certains
diagnostics, particulierement la schizophrénie. L’annonce
du diagnostic au patient pourrait parfois étre omise ou réali-
sée de facon peu précise en utilisant des termes génériques.

«[...] je lui dirai pas qu’il est schizophréne, je lui dirai
qu’il souffre d’un trouble psychotique [...]».

Les soignants ayant une expérience en ETP pensent
que l’ignorance d’un patient, concernant son propre dia-
gnostic, est incompatible avec une démarche éducative
et Uempéche d’avancer ou de s’impliquer dans sa prise
en charge. Ils estiment que l’annonce diagnostique est
indispensable et implique un travail avec le patient, via
’éducation thérapeutique.

«[...] des fois il y a des gens ca fait 20ans qu’ils sont
suivis en psychiatrie et on leur a jamais dit vous étes
schizophrene [...] c’est difficile de gérer sa maladie si on
sait pas de quoi on souffre [...] ».

Finalités de ’ETP

Dans le corpus lexical des soignants, relatif aux finalités de
I’ETP, nous retrouvons toutes les idées attendues. Les soi-
gnants évoquent aussi bien les idées relatives a la gestion de
la maladie (acquisition de compétences et de connaissances,
controle de la maladie, optimisation du traitement médi-
camenteux), que les bénéfices personnels pour le patient
(qualité de vie, autonomie, acceptation de la maladie).
Notons les divergences évoquées précédemment au sujet
de Uinconscience des troubles et de l’acceptation de la
maladie : considérés comme des finalités de UETP par les
soignants ayant une expérience en ETP mais comme des
entraves a la mise en place d’une démarche éducative par
les soignants sans expérience en ETP.

«[...] si le patient ne reconnait pas qu’il est malade
et conteste le fait d’avoir besoin d’un traitement, la je
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n’insiste pas, je ne fais pas d’éducation thérapeutique

[...I».

Relation soigné/soignant

Toutes les idées attendues, relatives a la relation
soigné/soignant, sont présentes dans les discours des
soignants. Les notions de confiance, de partenariat et
d’échanges sont retrouvées de fagcon assez homogéne dans
le discours de tous les soignants. Concernant les idées de
négociation et d’absence de hiérarchisation (relation égali-
taire), elles sont retrouvées plus volontiers dans le discours
des soignants avec une expérience en ETP.

Deux idées inattendues sont également retrouvées. Tout
d’abord, l’idée que certains soignants adoptent une atti-
tude paternaliste avec leurs patients. Ceci est décrit comme
pouvant nuire a l’autonomie du patient.

«[...] faire de l’éducation thérapeutique c’est aussi cou-
per le cordon et ca en psychiatrie ce n’est pas évident

[...]».

Ensuite, certains soignants évoquent les particularités de
la relation soigné/soignant en psychiatrie dans le cadre des
soins sans consentement et de la contention physique thé-
rapeutique.

«[...] étre dans une position égalitaire, en psychiatrie,
ce n’est pas toujours facile parce qu’en effet, on a des
fois, plus que dans n’importe quelle autre spécialité, on a
du pouvoir sur nos patients, il n’y a pas de spécialité plus
contenante et plus cadrante que la psychiatrie [...] ».

Entourage familial

Les soignants décrivent le role des familles comme
celui d’accompagnants, mais aussi celui d’aidants lorsque
[’autonomie du patient n’est pas optimale. Selon les soi-
gnants, le travail avec les familles est insuffisant et
gagnerait a étre développé en termes d’information, de for-
mation et d’accompagnement.

Nous retenons de [’analyse du discours des soignants que
leurs représentations de UETP en psychiatrie sont marquées
par des points particuliers que sont les représentations
sociales de la maladie mentale, ’annonce diagnostique
au patient, les champs d’application de UETP en psychia-
trie, la perception de UETP en soins somatiques, les soins
sans consentement et le développement du travail avec les
familles.

Les représentations des patients

Conception de ’ETP

Dans le corpus lexical des patients relatifs a la conception de
UETP, toutes les idées qui étaient attendues sont évoquées
(cf. Tableau 2). Deux notions inattendues sont également
abordées par les patients. La premiére concerne les repré-
sentations sociales stigmatisantes et discriminantes des
maladies mentales. Certains patients évoquent le déni de
leur maladie engendré par ces représentations et l’impact
négatif qui en a découlé sur leur prise en charge. Ils
évoquent également le déni de leurs proches et les diffi-
cultés dans la société au quotidien. Un patient évoque la

nécessité d’une «éducation de la société » pour éviter ces
représentations.

La seconde idée inattendue fait référence a ’annonce
diagnostique. Certains patients évoquent l’idée qu’elle ait
pu étre absente ou réalisée de maniére erronée. Ils associent
cette absence de diagnostic a un mal-étre et une progression
impossible.

«[...] ils ont donné le compte rendu a mes parents mais
moi on m’avait parlé d’une dépression psychotique [...],
comme personne n’avait évoqué le terme de schizophré-
nie je ne pouvais pas mettre un nom sur ma maladie,
donc pendant dix ans j’ai cru que je n’étais pas malade

[...]».

Tous les patients qui évoquent ce sujet parlent des béné-
fices de ’annonce diagnostique en termes d’appropriation
de la maladie et de déculpabilisation.

Finalités de I'ETP

Les patients évoquent toutes les idées attendues au sujet
des finalités de UETP. Ils abordent aussi bien les finalités
associées a la gestion de leur maladie que les bénéfices
personnels.

«[...] arriver a déceler assez tot des signes pour pouvoir
prévenir avant de tomber malade en fait, comme c’est
par crise moi que ca se passe, avant d’étre complétement
en crise, il faut que j’arrive a déceler quelques petits
signes [...]».

«[...] mais bien slir que ¢a peut apporter quelque
chose de positif, déja d’apprendre a vivre avec la patho-
logie, de mieux vivre, d’essayer de l’accepter et puis de
faire avec, je sais qu’on en guérit pas mais ca se soigne
faut pas perdre espoir [...] ».

Relation soigné/soignant

Dans leurs discours les patients abordent la relation soi-
gné/soignant selon les idées attendues d’échanges, de
partenariat, de confiance, d’absence de hiérarchisation
et de négociation. Ils insistent tout particuli€rement sur
’importance des échanges avec le soignant. Trois idées
inattendues sont également relevées. Tout d’abord, le sen-
timent qu’il existerait un manque d’échange avec certains
soignants.

«[...] faut quand méme pas se dire que parce qu’on est
en crise on ne comprend rien donc que ¢a sert a rien de
dire quoi que ce soit [...]».

Ensuite, certains patients expriment leur ressenti
d’infantilisation de la part de certains soignhants.

«[...] j’ai Uimpression des fois que je suis infantilisé,
comme si on me disait des choses a faire comme si j’étais
un enfant et ca c’est dur [...]».

Enfin, certains patients abordent leur expérience de la
contention physique thérapeutique et des particularités de
la relation soigné/soignant dans cette situation.

«[...] des fois ce qui arrive c’est qu’on se fait enfermer
carrément, ils nous mettent dans la chambre d’isolement
et ca moi je sais que je ’ai mal vécu [...] malgré qu’on
soit en crise on vit quand méme quelque chose dans notre
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téte et vous pensez bien que d’étre attaché a un lit et
qu’il n’y ait personne autour c’est assez déconcertant
et c’est dur a vivre moi je sais que j’en ai encore des
souvenirs malgré que je suis stabilisé et j’ai des souvenirs
de ca et c’est des souvenirs déplaisants, c’est des grands
moments de solitude comme on dit [...] ».

Entourage familial

Les patients parlent du role de leurs proches comme celui
de soutien. La formation et ’information de leurs proches
leurs semblent intéressantes. Un patient explique cepen-
dant ne pas souhaiter l'implication de ses proches dans
sa prise en charge. Nous trouvons également l’idée que
[’accompagnement des proches serait insuffisant.

«[...] je pense que les familles ne sont pas assez prises
en charge par rapport a ce qui leur arrive. Je pense que
ca, C’est trés important [...] ».

Nous retenons que les représentations des patients,
concernant UETP en psychiatrie, sont marquées par des
points particuliers que sont les représentations de la mala-
die mentale, I’annonce diagnostique, la contention physique
thérapeutique, et la prise en charge et I’implication de leurs
proches.

Les représentations des familles

Conception de ’ETP
Toutes les idées attendues au sujet de la conception de
UETP sont évoquées par les familles. Elles abordent les
notions d’apprentissage, d’accompagnement, de proces-
sus structuré, personnalisé et intégré aux soins mais aussi
d’interdisciplinarité.

Plusieurs idées inattendues sont retrouvées dans le dis-
cours des familles. Tout d’abord, le ressenti d’un manque
d’ETP dans la prise en charge de leur proche. D’autre part,
les familles s’interrogent sur les modalités de mise en ceuvre
de VETP chez leur proche. Les raisons évoquées sont les
particularités liées a la maladie de leur proche, a savoir,
’atteinte des capacités relationnelles, l’inconscience des
troubles et le déni de la maladie qu’elles associent a la
problématique des représentations sociales des maladies
mentales.

Finalités de ’ETP

Les familles évoquent les finalités de UETP qui étaient
attendues, aussi bien en termes de gestion de la maladie
(acquisition de compétences et de connaissances, controle
de la maladie, optimisation du traitement médicamenteux),
que de bénéfices personnels pour le patient (qualité de
vie, autonomie, acceptation de la maladie). Les familles
insistent tout particulierement ’acceptation de la maladie
qui leur semble étre une étape indispensable.

«[...] je pense que le patient quand il est dans le déni,
il n’est pas acteur de sa maladie. Alors, est-ce que
[’éducation thérapeutique dans un premier temps ne va
pas étre de lui faire accepter sa maladie [...]».

Relation soigné/soignant

Dans le corpus lexical des familles, relatif a la relation
soigné/soignant, nous retrouvons les idées attendues de
partenariat, de confiance, de négociation, de relation non
hiérarchisée et d’échanges. La notion d’échanges entre le
soigné et le soignant est mise en valeur et décrite comme
indispensable par les familles. Deux idées inattendues sont
également évoquées. Tout d’abord, les familles ont le sen-
timent qu’il existe un manque d’échange de la part de
certains soignants a l’égard de leurs patients.

«[...] le professionnel de santé est devenu quelqu’un qui
fait uniquement ’ordonnance, il n’y a pas un mot qui se
passe [...]».

D’autre part, les familles abordent la particularité de la
relation soigné/soignant dans les soins sans consentement.

«[...] dans les maladies psychiques, il y a des moments
et en particulier a ’hopital ou les patients ne sont pas
libres mais il faut les considérer comme libre dés que
c’est possible [...]».

Entourage familial

Les familles considérent leur role comme celui de soutien
mais aussi celui d’aidant lorsque leur proche n’est pas auto-
nome. Ce réle d’aidant en tant que proche est associé a des
difficultés émotionnelles et affectives.

«[...] moi je trouve ca un peu léger dans le suivi parce
que si moi je n’interviens pas, et je fais finalement le
travail du corps médical, je suis pas stre qu’il fasse lui,
les démarches, il faut toujours pousser, aller le chercher,
surveiller tout en fliguant quoi! et moi mon désespoir
c’est que dans cette histoire je trouve que ce n’est pas
mon role finalement, parce que moi je suis sa maman, je
ne suis pas son infirmiére [...]».

Les familles se sentent livrées a elles-mémes et parfois
exclues de la prise en charge de leur proche.

«[...] on est un petit peu lachés. On a notre fille chez
nous sans trop savoir si ce qu’on fait c’est bien ou pas
bien. On aimerait bien qu’il y ait quelqu’un qui accom-
pagne [...]».

Les proches souhaiteraient pouvoir bénéficier d’une
réelle prise en charge de la part des soignants en
termes d’accompagnement, d’information et de formation.
Certains parlent d’éducation thérapeutique des proches
aidants.

Discussion

Notre étude s’inscrit dans le contexte du développement
récent de UETP en France et plus particulierement dans
le domaine de la psychiatrie. Ce travail est fondé sur plu-
sieurs problématiques que nous souhaitions évaluer. Tout
d’abord, pourquoi a-t-on le sentiment que les soignants
en psychiatrie s’interrogent sur leurs pratiques devant la
récente médiatisation de UETP? Ensuite, nos pratiques édu-
catives répondent-elles aux besoins et aux attentes des
patients et de leurs familles?

L’analyse des discours obtenus nous a permis de mettre
en évidence plusieurs idées inattendues relativement
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Représentations
sociales des
maladies mentales

Infantilisation /
paternalisme

Manque d’échanges
soigné / soignant

Travailler avec les familles

Soins sans consentement /

Figure 1 Convergences des idées inattendues des patients,
soignants et familles au sujet de UETP en psychiatrie.

intéressantes. De plus, nous constatons qu’il existe des
convergences et des divergences d’opinions entre et au
sein des différents groupes.

Convergences des discours

Tous les éléments de langages attendus sont retrouvés, pour
tous les thémes étudiés, dans les discours des trois groupes.
Les représentations des différents acteurs sont donc cohé-
rentes avec la définition de UETP décrite par la littérature
des experts choisis pour notre étude [20,21].

Les représentations des différents groupes convergent
également vers des idées inattendues (cf. Fig. 1). Certaines
sont évoquées par les trois acteurs, comme la problématique
des représentations sociales des maladies mentales. En
effet, plusieurs études démontrent l’importance de la stig-
matisation et la discrimination sociale des patients souffrant
d’une maladie mentale [22—27]. Les trois groupes évoquent
également la nécessité de développer le travail avec les
familles en termes d’accompagnement, d’information et de
formation.

D’autres idées inattendues, concernant la relation soi-
gné/soignant, sont partagées par les différents acteurs. Les
patients et les familles évoquent ’idée qu’il existerait un
manque d’échange de la part de certains soignants a |’égard
de leurs patients. Les soignants décrivent l’attitude paterna-
liste de certains confréres, tandis que les patients expriment
leur ressenti d’avoir parfois été infantilisés. Enfin, la par-
ticularité de la relation soigné/soignant dans le cadre des
soins sans consentement et de la contention physique thé-
rapeutique est discutée par tous les acteurs. Guilvarch et
Cano (2013) ont étudié le vécu soignant de l'usage de la
contention en psychiatrie. Ces recherches leur ont permis
de dégager plusieurs perspectives pour améliorer le vécu
des patients et des soignants. Citons l'idée de «favoriser
I’accompagnement du patient en faisant vivre les principes
d’autonomie et de bienfaisance» [28]; ceci afin qu’il se
«réapproprie » la situation en lui «réexpliquant» avec des
mots qu’il comprenne et en «recueillant sa parole». Cela
se rapproche tout a fait de notre conception de ’éducation
thérapeutique.

Divergences des discours

Les divergences au sein d’un méme groupe concernent uni-
quement celui des soignants. Elles semblent étre corrélées

a Uexpérience des soignants en ETP. L’idée inattendue qu’il
existerait des différences entre UETP en psychiatrie et celle
en soins somatiques est associée a une image stéréotypée
de UETP en diabétologie qui est décrite comme le modéle
connu d’ETP. Certains soignants expliquent ainsi la diffé-
rence entre psychoéducation et éducation thérapeutique.
Seuls quelques soignants ayant une expérience en ETP ne
partagent pas cette idée. Cette image erronée de UETP en
soins somatique pourrait expliquer le décalage ressenti par
les soignants par rapport a leurs pratiques, ainsi que la réti-
cence de certains a mettre en place une ETP formalisée et
structurée. En effet, une enquéte réalisée par Cadiot et
Verdoux, auprés des psychiatres hospitaliers d’Aquitaine,
montre leur forte implication dans !’éducation thérapeu-
tique quotidienne de leur patient contrastant avec peu de
programmes structurés [29].

D’autres idées inattendues font 'objet de divergences
entre les soignants selon leur expérience en ETP. Tout
d’abord, les champs d’application de UETP en psychiatrie,
notamment au sujet de ’acceptation de la maladie et de
I’inconscience des troubles. En effet certains soignants,
n’ayant pas d’expérience en ETP, les percoivent comme des
entraves a la mise en place d’une démarche éducative. Nous
remarquons que, dans le discours des patients, |’acceptation
de la maladie est bien identifiée comme une finalité de ’ETP.
La littérature concernant U'effet de UETP sur la prise de
conscience des troubles ou «insight», est encore limitée.
Quelques études récentes montrent cependant que UETP
améliorerait ’insight de facon significative [30,31].

L’annonce diagnostique au patient fait également l’objet
de divergences entre les soignants. Décrite comme essen-
tielle par les soignants ayant une expérience en ETP,
elle ne semble pas toujours évidente pour les soignants
sans expérience en ETP qui expriment leurs réticences.
L’annonce du diagnostic en psychiatrie est, en effet, une
problématique documentée dans la littérature. Selon Anne
Danion-Grilliat, le diagnostic en psychiatrie a longtemps
été considéré comme une «sanction» ce qui rendait dif-
ficile voire impossible son annonce [32]. Selon ce méme
auteur (2011), plusieurs facteurs sont a l’origine des ques-
tionnements éthiques autour du diagnostic en psychiatrie
[33]. Citons le fait que la psychiatrie, en s’intéressant
au psychisme humain et ses troubles, touche directement
’humanité du patient en tant qu’étre pensant. L’atteinte
des capacités de discernement du patient et la stigmatisa-
tion de la maladie mentale sont également énoncées. Deux
études montrent ’ampleur du probléme en France. L’étude
de Baylé et al. (1999) consiste en une enquéte par ques-
tionnaire de 12958 psychiatres [34]. Les résultats révélent,
entre autres, que seulement un tiers des psychiatres pensent
nécessaire d’annoncer le diagnostic. Ferreri et al. (2000)
se sont interrogés sur les informations dont disposent les
patients souffrant de schizophrénie [35]. A travers une
enquéte auprés de 336 patients et leurs 78 psychiatres, ils
montrent notamment que seulement 39 % des médecins ont
dit a leur patient qu’il souffrait de schizophrénie; 65% ont
évoqué le diagnostic en d’autres termes. Concernant les
patients, seuls 58% d’entre eux ont cité les termes schizo-
phrénie ou psychose a propos de leur diagnostic. Certaines
équipes francaises se sont penchées sur cette probléma-
tique comme Rocamora et al. (2005) qui ont développé un
protocole d’information au sujet de la schizophrénie [36].
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L’annonce diagnostique constitue également la principale
divergence intergroupe, entre soignants et patients. Les
patients qui évoquent l’annonce diagnostique en parlent
tous en termes de bénéfices.

Les idées inattendues, les convergences et divergences
d’opinions mises en évidence dans notre étude nous per-
mettent de soulever plusieurs axes de réflexion concernant
UETP en psychiatrie. Citons tout d’abord ’image erronée
qu’ont les soignants en psychiatrie de UETP en soins soma-
tiques, et qui souligne l’intérét de la formation des soignants
a UETP. Un second axe de réflexion spécifique au milieu psy-
chiatrique concerne les interrogations autour de la relation
soigné/soignant dans les pratiques de soins sans consente-
ment et de contention physique thérapeutique.

D’autres points de réflexion mis en évidence ne sont
pas spécifiques au domaine de la psychiatrie et pourraient
s’appliquer a UETP de toutes les spécialités médicales. Ils
se rapportent a la problématique de l’annonce diagnostique,
la définition des champs d’application de UETP, I’impact des
représentations sociales des maladies, et le développement
des démarches éducatives avec les familles. Un partage
d’idées et d’expériences avec les soignants des autres spé-
cialités pourrait s’avérer relativement enrichissant dans la
réflexion menée sur ces problématiques.

L’intégration de ces différents axes de réflexion dans nos
pratiques éducatives semble essentielle, notamment pour
I’élaboration des programmes d’ETP. De plus, la participa-
tion des patients et des familles, en amont de ’élaboration
des programmes d’ETP, est indispensable pour permettre de
répondre précisément a leurs besoins et attentes. Ceci est
conforté par ’apparition d’idées inattendues dans le dis-
cours des patients et des familles.

Conclusion

Dans le contexte actuel du développement de UETP en
France, la mise en place de démarches éducatives en
psychiatrie est a 'origine de nombreuses interrogations.
L’étude des représentations des principaux acteurs de UETP
en psychiatrie confirme les recommandations faites autour
de UETP, a savoir son intégration aux soins, la formation
des soignants et la participation des patients et des familles
en amont de ’élaboration des programmes d’ETP. D’autre
part, cette étude qualitative nous a permis de mettre en
évidence de nombreux axes de réflexion dont la prise en
compte dans nos pratiques parait essentielle pour rendre les
démarches éducatives parfaitement adaptées aux besoins et
aux attentes des patients et de leurs familles.
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