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I/ INTRODUCTION

La formation infirmiére offre une dimension théorique nécessaire a authentifier la dimension

pratique effectuée dans les centres de soins. La confrontation avec la réalité du terrain améne a
rencontrer de multiples situations toutes singuliéres par leur unicité ou le professionnel infirmier
est appelé a se questionner sur la pratique professionnelle de son métier qui rentre dans le cadre

d’une discipline approchant des acteurs de vie et des acteurs de soins.

La relation de soin est basée sur la rencontre de deux Etres de vie ou I’entité de 1’un et de I’autre
va venir s’articuler autour d’une anomalie affectant la santé du patient. La résultante sera
dépendante de facteurs intrinséques et extrinséques inhérents aux patients, aux soignants et a la

situation vécue.

L’infirmiére en formation et I’infirmi¢re diplomée d’Etat ont en commun ces rencontres
singulieres qui vont forger 1’expérience non sans admettre que certaines vont mettre le

professionnel face a des choix cornéliens afin de parfaire sa prise en charge.

Durant le parcours professionnel mené au sein de ma formation, j’ai été¢ confrontée a une
situation de soin équivoque autour de laquelle j’ai eu des difficultés a affirmer mon
positionnement professionnel. L’illustration de cette difficulté fait 1’objet du théme de mon
travail de fin d’étude car elle a soulevé de nombreuses interrogations et bien que chaque
situation de soin soit a caractere unique, le schéma qui a conduit la présente fait sans conteste

partie des situations que je serai amenée a rencontrer postérieurement.

e C(Constat de départ

Durant ma 3°" année de formation infirmiere, j’effectue mon stage du 5°"° semestre en service

de psychiatrie générale.

06h45, lors de ma 4°™ semaine, je prends connaissance des transmissions et de la nouvelle
admission d’un patient Mr. D, 53 ans, entré dans 1’établissement pour troubles dépressifs
majeurs. Mr. D est également soigné pour des atteintes somatiques : syndrome
d’immunodéficience acquise (SIDA), diabéte, et neuropathie axonale sévere. L’infirmicre N.

m’informe que ce patient n’en est pas a sa premiere hospitalisation dans ce centre, et qu’il est



suivi par les équipes soignantes en place depuis longtemps. Aussi, elle me confie que Mr. D est

un patient qui n’est pas observant dans le suivi de son diabéte.

Ce méme jour, a I’heure du repas du midi, Mr. D nous informe lors de notre passage pour les
traitements qu’il ne souhaite pas descendre se restaurer, verbalisant avoir des douleurs, ne pas
« &tre bien » et &tre en manque d’appétence. Nous informons le service de restauration que Mr.
D ne descendra pas manger. Puis, nous faisons une transmission ciblée concernant le
comportement de Mr. D, avant d’effectuer un rappel éducatif relatif aux risques liés a son
insulino-dépendance. Nous lui proposons un entretien d’aide infirmier qu’il décline. A 13h30,
nous sommes prévenus tardivement d’une coupure d’eau durant 1’aprés-midi a venir, aussi, je
décide de faire le tour des patients en chambre afin de les mettre au courant de cette déconvenue.
Je frappe a la porte de Mr. D, et entre dans sa chambre. Mr. D est assis en tailleur sur son lit, il
dévore une barre chocolatée. J’apergois a ses cotés plusieurs emballages de sucreries vides.
Ayant a D’esprit que Mr. D a refusé de descendre manger son repas de midi en salle de
restauration, je préviens le patient de la coupure d’eau de 14h00 a 05h00 du matin, et vais
rejoindre I’infirmi¢re N. afin de I'informer de mon observation. Nous retournons dans la
chambre de Mr. D. L’infirmicre de service frappe a la porte et entre. Désireuse de voir de ses
propres yeux mes observations, elle feint tout d’abord de lui rappeler la coupure d’eau ... puis
se rendant compte rapidement que mes dires étaient avérés, elle lance : « Ca va la Mr. D les
sucreries ? Vous allez faire monter votre glycémie a 5 avec tout ¢a ! » D’un air désinvolte Mr.
D lui répond qu’il le sait bien mais que 1a, il n’est pas bien. L’infirmiére N. lui demande ce qui
ne va pas. Le patient répond qu’il en a marre de tout, tout en continuant a croquer ses barres
chocolatées. Mr. D ne s’¢tale pas davantage sur son mal-étre. L’infirmiere N. répond a son
silence en lui disant : « si vous avez besoin de parler, vous savez ou nous sommes, mais je pense
que pour les sucreries, ¢a suffit maintenant ! Allez, rangez moi tout ¢a. » Suite a ce constat,
J effectue une transmission ciblée tout en confiant a I’infirmiére N. ne pas comprendre pourquoi
Mr. D ne prend pas soin de son diabete. Elle me répond que lors de toutes ses hospitalisations,
son comportement est le méme : « il fait ce qu’il veut avec son diabete, il ne le respecte pas ! 1l
ne veut méme pas €tre suivi par la diététicienne ! Et il faut le reprendre sur son alimentation

quasiment tous les jours ! ».



A cet instant, je consulte plus en détail I’histoire de la maladie de ce patient. Je découvre que
Mr. D est atteint du SIDA depuis 1992, qu’il est diabétique depuis 10 ans et qu’il souffre d’une
neuropathie axonale sévére qui est a I’origine d’un déficit sensitif-moteur ainsi que de douleurs
des quatre membres et de la ceinture pelvienne. Mr. D n’a pas d’enfant, il est célibataire, et vit
seul avec des aides a domicile depuis le déces de son frere il y a six mois. C’est un ancien
contrdleur aérien aujourd’hui sans activité professionnelle. Il est en surpoids, se déplace en
fauteuil roulant lorsque ses douleurs sont trop intenses. Il souffre d’incontinence urinaire et
fécale partielles dues a sa neuropathie et présente des troubles importants du sommeil. Je
m’attarde sur ses traitements qui imposent une lourde prise de thérapeutiques : antidépresseurs,
anxiolytiques,  hypnotiques, antiépileptiques, antiviraux, insuline, morphiniques,

hypolipidémiants et stimulant de la motricité digestive.

Lors de la distribution des thérapeutiques, les patients sont amenés a venir chercher leur
traitement a 1’entrée de leur chambre selon le protocole de service. En ce qui concerne Mr. D,
il a été convenu en équipe que celui-ci effectue sa glycémie capillaire en chambre, puis
communique le résultat a I’infirmiére lors de la distribution des médicaments. Ensuite, apres
préparation de I’insuline, la soignante accompagne le patient en chambre afin de surveiller les
injections qu’il effectue lui-méme. Le lendemain midi, je travaille sur le roulement de la contre-
équipe. Lors de la distribution des thérapeutiques, je frappe a la porte de Mr. D et entre :
« Bonjour Mr. D, vous venez prendre les traitements ... ? ». Je I’interroge alors sur la valeur de
sa glycémie capillaire. Il annonce « 2,90 ». L’ infirmiére M. qui m’accompagne rétorque : « eh
bien ... qu’avez-vous fait ? » Le patient répond : « cela ne vous regarde pas, on est dans un
service psychiatrique ici ou dans un service d’endocrinologie ? ». L’infirmiere M. lui répond
que nous sommes la pour le soigner avant tout, de tout ce dont il souffre. Mr. D prend son
traitement per os et son insuline sans mot dire. A cet instant et devant cette incompréhension,
je décide d’en savoir plus. A la fin de la distribution des thérapeutiques, je me rends dans la
chambre de Mr. D, afin d’apporter quelques réponses a mes interrogations quant au

comportement de ce patient.

Mr. D m’explique que sa vie a basculé un jour de 1982. A la suite d’un accident de la voie
publique (AVP), il subit une transfusion sanguine suite a laquelle il contracte le virus du SIDA.

Asymptomatique pendant sa séropositivité, il apprend par hasard en 1992, lors d’angines a



répétition, sa positivité. Puis, consécutivement au traumatisme cranien diagnostiqué apreés son
accident, Mr. D devient sujet a des crises épileptiques. En concomitance a son infection par le
virus de I’immunodéficience humaine (VIH), le patient développe un sarcome de Kaposi
(cancer cutané pouvant affecter les muqueuses, les ganglions lymphatiques et les organes
internes?) dont il est aujourd hui guérit. Lors d’un bilan sanguin en 2004, la glycémie du patient
est élevée ; il part en service d’endocrinologie ou il est déclaré diabétique insulino-dépendant.
Le diabéte entraine rapidement une neuropathie axonale séveére ainsi qu’une cataracte
diabétique dont il souffre depuis 10 ans. Avant que je ne quitte sa chambre, Mr. D me confie
que parmi tous ses problémes de santé, le diabéte est la pathologie qu’il vit le moins bien. Il
adore tout ce qui est sucré, c’est son plaisir dans lequel il se réfugie quand il n’a pas le moral
ou quand ses douleurs le font trop souffrir. Et il rajoute : « Le sucre, c’est la seule chose qu’il

ne fallait pas m’enlever ».

A cet instant, je m’explique plus aisément pourquoi le patient ne parvient pas toujours a faire
raisonnablement face a la privation et, je décide d’échanger avec I’infirmiére M. pour me
conforter dans ma compréhension. Cependant, a la fin de la semaine, je comprends que les deux
équipes soignantes du service (composées de deux infirmiéres chacune) arborent une prise en
charge différente face a cette problématique. En effet, d un c6té, j’observe un prendre soin basé
sur un régime diabétique strict, contraignant Mr. D & une privation quasi-totale, et de 1’autre un
prendre soin plus global, incluant la notion de plaisir propre au patient, au travers d’une prise
en compte plus affirmée de la dimension psychologique de Mr. D. Aussi, je me suis retrouvée

dans une situation d’ambivalence quant au positionnement professionnel a adopter.

Suite a cette ambivalence, je me suis posé€e un certain nombre de questions :
v" Quelle est I’implication d’un patient atteint par la chronicité d’une pathologie dans
la gestion de la qualité de vie ?
v' Comment peut-on intégrer au « prendre soin » du patient diabétique, le non-respect
d’un régime alimentaire adapté ?
v" Contraindre un patient a renoncer a son plaisir ne reviendrait-il pas a arborer une

pratique soignante contraire a 1’éthique ?

2D. Koening. catie. [En ligne]. 2011. Disponible sur www.catie.ca/fi/feuillets-info/cancers/sarcome-kaposi-sk
(Consulté le 16 mars 2015).
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v' Quels éléments vont guider D’infirmiére dans sa prise de positionnement

professionnel face a cette situation ?

e (uestion de départ provisoire

Toutes ces interrogations me portent vers la question de départ provisoire suivante :

Pourquoi I’'infirmiére peut-elle étre en difficulté quant a son positionnement professionnel

face a I’observance partielle aux soins ?

11/ PHASE EXPL.ORATOIRE

e [’approche psychologique de I’impact du diabéte de type I sur le patient

Le diabéte de type I est une pathologie auto-immune se caractérisant par une production
insuffisante d’insuline et se symbolise par le fait « d’avoir trop de sucre dans le sang ». Le
diabéte de type I (connu auparavant sous le nom de diabéte insulino-dépendant) est une maladie
chronique dont le Haut Conseil de la santé publique retient la définition comme caractérisée
par:
- «La pr és e npaholahigue de nattireaphysique, psychologique ou cognitive,
appelé a durer une ancienneté minimale de trois mpisn retentissement sur la vie
guotidienne comportant au mo une dimitdtionu n

fonctionnelle des activitésuale la participation sociale

- unedépendancevisvi s d’ un médicament, d’un régi.

d’"un appareillage ou ;d’"une assistance

- la nécessité de soins méedicaux ou paran

adaptat on, d’une surveillance ou d’une preév

un parcours de soins médisocial ».

Le diabétique de type I est porteur d’une pathologie chronique avec laquelle il devra vivre

indéfiniment. Comme le souligne André Grimaldi, Professeur en endocrinologie, la maladie

3 Nelly AGRINIER. «Quelles définitions pour la maladie chronique», adsp n°72, septembre 2010, pp 13-14.



chronique est synonyme de perte*. Carolyn E. Carlson, Professeur en soins infirmiers explique
que la perte est inhérente a I’incapacité de réaliser ses désirs®. Eu égard au contexte étudié, on
comprend que ’accessibilité d’assouvissement de ses désirs demeure tronquée pour le patient,
lui otant ainsi la capacité de s’accomplir au mieux. La maladie chronique rend ce qui était
présent auparavant, indisponible a vie et implique le changement. C’est I’individu et 1’aptitude
de cet individu a s’adapter a ce changement qui va le conduire & mieux vivre sa pathologie ou
a « vivre mieux » avec sa pathologie. Il s’agit pour la personne malade de reprendre conscience
de qui elle est, de ce qu’elle veut étre, bouleversant ainsi son statut identitaire, sa perception de
soi et sa représentation de la maladie. Le patient atteint de diabéte de type I doit effectuer un
travail sur lui-méme et sur son approche de la maladie afin de retrouver un équilibre émotionnel
satisfaisant pour lui. A I’instar de ma situation de départ, il convient de dire que le patient ne
parvient pas a faire le deuil du Moi de ’avant diabéte, le deuil de ce que la maladie lui a pris,

puisque en ses mots il confie : « Le sucre, c’est la seule chose qu’il ne fallait pas m’enlever ».

L’intégration de la maladie chronique demande a I’individu un long travail de maturation. Le
patient va se heurter brutalement a différentes réactions émotionnelles comparables a celles
décrites par Freud a propos du modéle de deuil, puis élaborées par la psychiatre et psychologue
Elizabeth Kiibler-Ross pour les personnes en fin de vie. Selon la psychologue Anne Lacroix®,
I’annonce du diagnostic de la maladie chronique conduit les émotions de I’individu a suivre le
processus d’intégration durant lequel plusieurs phases vers 1’acceptation de la maladie se
succedent (le choc initiaJ la dénégation la révolte le marchandagela dépressionet
| * a c c @ putleaptodessus de distanciation qui concerne les patients n’atteignant pas la
phase d’acceptation, s’installant dans une phase de résignation ou le patient subit sa maladie et

adopte une attitude passive dans sa prise en charge’ (Cf annexe)l

Selon André Grimaldi, le deuil réussi serait sans doute de vivre avec une angoisse modérée

concernant les complications engendrées par la maladie mais surtout d’assurer le maintien

4 André GRIMALDI. « Acceptation du diabéte chez ’adulte : quelle actualité ? » SOINS avril 2005, cahier 2,
n°694, p.19.

5 Carolyn E. CARLSON. Les comportements humainsoncepts et applications aux soins infirmigtsnturion,
1982, Paris, 1982, pp 127,128.

¢ Anne LACROIX. Approche psychologqgue de | ' Ed Dspaniblesan du pati ent
http://www.ipcem.org/RESSOURCES/PDFress/Lacroix.pdf (Consulté le 16 février 2015).
"Anne LACROIX. Approche psychologique de | ' Education du paf

Disponible sur : http://www.ipcem.org/RESSOURCES/PDFress/Lacroix.pdf (Consulté le 16 février 2015).
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d’une qualité de vie jugée acceptable pour le patient®. Cependant, ou le patient situe-t-il le seuil
d’une bonne qualité de vie ? Pour lui, avoir la liberté de consommer des produits sucrés a sa
guise ne serait-il pas le principal indicateur conformant une qualité de vie acceptable ? André
Grimaldi explique que I’échec du travail d’acceptation du diabétique de type 1 peut engendrer
trois « états » : «la dépression chronique, la régression avec chronicisaide refus conscient
de la ma&die® ». Le point de vue de I’auteur illustre précisément la situation étudiée. Le patient
a verbalisé a plusieurs reprises mal vivre son diabéte, ne pas 1’accepter le considérant comme
responsable d’un grand défi psychologique qui le plonge dans une tristesse incessante

I’empéchant d’aller de 1’avant.

Pour la psychologue Michele Lena, le diabéte tient sa particularité par le fait qu’il soit
imperceptible, condamnant le patient a la chronicité provoquant un profond choc émotionnel

conduit par trois étapes : « La rupture inauguraleou se méle confusion, sidération, déni des
conséquences, refus de;lalphagewé alise assoeiantircerthudey ¢ a g
perte des reperes, angoisses, dépression et démisBioAt ape cri tique qui
réeor gani sati on qgui correspondrait asoitl tme p h a s

désorgani sation ou MPhobservance est épisodi

Au vue de la situation étudiée, on peut constater que la phase de crise ou le patient déprime et
démissionne s’associe a la désorganisation de 1’étape critique qui engendre une observance
partielle. On peut rapprocher cette étape de celle décrite dans le processus de distanciation ou
le patient se résigne a subir passivement sa maladie. Le patient n’accepte pas les contraintes
imposées, il n’est pas prét a respecter les regles hygiéno-diététiques dictées, vivant cela comme

une injustice eu égard a la privation de son plus grand plaisir qu’est le sucre.

e [.a modification de la qualité de vie

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la qualité de vieest«| a per cept i on

individu de sa place dans | " existence, dan

& André GRIMALDI. « Acceptation du diabéte chez I’adulte : quelle actualité ? » SOINS cahier 2 n°694, avril
2005, p.20.

? 1bid.

19 Alfred PENFORNIS. «Accompagner les patients sur la voie de ’observance ». SOINS suppl. 1 au n°703,
mars 2006, p.31.



dans lesquels il vit, et en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétude$’». L’appréciation de la qualité de vie est propre a chaque individu et devient
prioritaire pour le patient atteint de maladie chronique. La finalité est de permettre de vivre au

mieux avec sa maladie et ses projets de vie, avec des choix de santé adéquats et pertinents. C’est

tout I’enjeu du plan « améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques
20072011» mis en place en 2007 suite a la loi du 09 aott 2004 relative a la politique de santé
publique'?.

Les contraintes invoquées par la chronicité du diabéte insulino-dépendant sont nombreuses et
régissent le quotidien du patient. L’état fonctionnel est impacté sur le plan physique,
psychologique et social. Aussi, une adaptation du mode de vie, le respect des regles hygiéno-
diététiques viennent en complément des traitements médicamenteux pour favoriser une prise
en charge optimale et ainsi renforcer la qualité de vie. En effet, toute la vie du patient va étre
soumise a changements, régie par la triade : diététique, activité physique et apport d’insuline.
Les habitudes alimentaires vont étre bouleversées impliquant des restrictions qui peuvent
induire des frustrations aux conséquences psychoaffectives pouvant étre responsables d’un
comportement non-observant quant au respect des régles hygiéno-diététiques. Le patient
diabétique doit réapprendre a s’alimenter, répondre a un nouvel équilibre nutritionnel quotidien,
étre attentif a la qualité et a la quantité de certains aliments. Il ne s’agit pas d’interdire
strictement mais bien de limiter les exces de produits néfastes s’ils sont consommés de fagon
anarchique, et de prévenir les troubles du comportement alimentaire chez le patient diabétique
induits par les frustrations relatives aux contraintes de respect des régles hygiéno-diététiques.
Bien que nécessaire a I’organisme, le sucre est un des aliments que le patient diabétique doit
apprendre a manger sous conditions. Le suivi d’une alimentation équilibrée élaboré par une
diététicienne demande au patient de négocier les changements a mettre en place en prenant en
considération a la fois ses impératifs médicaux, ses attentes, ses besoins et ses possibilités. Il
s’agit de trouver des compromis, permettant un schéma nutritif plus souple en incluant I’objectif

du maintien de la qualité de vie. Cependant, lorsque le patient refuse d’étre pris en charge par

1 Cédric BAUMANN. « Maladie chronique et qualité de vie : enjeux, définition et mesure », adsp n°72,
septembre 2010, p. 20.
12 sante.gouv.fr [En ligne]. Disponible sur : http://www.sante.gouv.fr/plan-pour-l-amelioration-de-la-qualite-de-

vie-des-personnes-atteintes-de-maladies-chroniques-2007-2011.html (Consulté le 08 mars 2015).
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une diététicienne, il s’expose a des difficultés supplémentaires pouvant étre responsable d’une
perte de controle I’amenant a des troubles du comportement alimentaire, régie par un schéma
de pensées automatiques : le patient soumis a un contrdle rigide va ressentir des frustrations qui
vont induire une obsession alimentaire générant du stress et de I’émotion. Ainsi désinhibé, le
patient va perdre le contrdle et se laisser aller a des prises alimentaires prandiales ou extra-
prandiales souvent dominées par ’excés!®. L’observation de cette perte de contrdle a été
récurrente durant la prise en charge de ce patient. Cependant, on comprend ici toute la difficulté

a gérer de fagon autonome les régles diététiques imposées par le diabéte.

La pratique sportive est une activité recommandée pour tout individu et demeure trés bénéfique
pour les patients diabétiques. Pourtant, elle reste difficilement applicable lorsque le patient
diabétique est depuis plusieurs années soumis aux complications induites par la maladie telle
que la neuropathie axonale. Celle-ci condamne le patient a des douleurs qui vont le priver d’un

libre exercice de la pratique sportive.

On peut donc constater que ’atteinte d’une qualité de vie optimale pour le patient ne dépend

pas simplement de sa volonté mais qu’elle est également soumise a la possibilité d’y accéder.

e [ ’atteinte de poly-pathologies chroniques

Le diabete est une maladie dite « silencieuse ». Durant de longues années, le diabete détériore
progressivement 1’organisme engendrant la chronicité de certaines complications telles que les
neuropathies et la cataracte diabétique. Si le diabete a des conséquences physiques a long terme,
il peut également lourdement impacter sur le psychisme du patient. Cathy Lloyd, conférencicre
principale auprés de la Faculty of Health and Social Care, The Open University, Roydune
relate que les patients diabétiques sont fréquemment affligés et touchés par la dépression. La
conférenciere souléve ¢galement 1’influence réciproque du diabéte et de la dépression. Aussi,
il n’est pas rare que 1’un et I’autre soient liés et que leur association puisse augmenter le risque

de survenue de complications du diabéte!'*. Selon le « Diagnostic and Statistical Manual of

13 Laurence LOUIS et Thérése LANGARD. « Les troubles du comportement alimentaires chez la personne
diabétique », SOINS novembre 2006, n°710, p.19.

14 Cathy LLOYD. « L’impact du diabéte sur la dépression et de la dépression sur le diabéte ». DiabéteVoice
mars 2008, Vol 53, n°1. Disponible sur : https://www.idf.org/sites/default/files/attachments/article 580 _fr.pdf,
(Consulté le 18 février 2015).



https://www.idf.org/sites/default/files/attachments/article_580_fr.pdf

Mental Disorders IV (DSM IV) », les troubles dépressifs majeurs se définissent par une humeur
dépressive et/ou une perte d’intérét ou de plaisir pendant au moins deux semaines consécutives
relevant au moins cing des symptomes quotidiens suivants induisant de la souffrance : perte ou
gain de poids et d’appétit, insomnie, ralentissement psychomoteur ou agitation, perte d’énergie,
fatigue, idées de dévalorisation ou de culpabilité, troubles de la concentration, indécision, idées

suicidaires récurrentes'>. Cathy Lloyd écrit « lor squ’ il s sont combiné
dépression ont un impact extrémement négatif sur la qualité @e.\Aela situation étudiée, il
convient de rapprocher ses dires en évoquant que ce sont sans nul doute les contraintes induites
par le diabéte qui entretiennent la dépression du patient hospitalisé, déja touché par le SIDA.
Pour pallier a cet état psychique, le patient cherche un réconfort en se réfugiant dans les produits
sucrés qu’il affectionne tout particulierement. Il ne sait pas les consommer sans exces. Nous

sommes donc en présence d’une relation bidirectionnelle entre ces deux pathologies,

assimilable a « un cercle vicieux » dont le patient semble prisonnier.

e La notion d’observance aux soins

Nous avons vu précédemment toute la difficulté pour le patient a accepter la maladie chronique
et subséquemment la prise de traitement au long cours, mettant en exergue des obstacles qui
vont surgir au cours de la maladie pouvant étre responsables d’un suivi thérapeutique plus ou
moins fidele aux recommandations. De multiples recherches ont été éditées sur le sujet, ou
chacun s’emploie a ’utilisation de termes divers et variés dont j’apporterais une définition afin

de conduire mon travail a bon escient.

Le clinicien épidémiologiste R. Brian Hayes et son équipe définissent en 1979 1’observance

comme«l a situation dans | aquelle | e comporten
suivre un régime ou modifison mode de vigar exemple) coicide avec les conseils médicaux

ou les recommandations en terme de Santé La Maitre de conférences en sciences de

I’éducation Catherine Tourette-Turgis et son équipe définissent I’observance thérapeutique

15 Disponible sur : http://www.has-

sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/201112/maladies_alzheimer et maladies_apparentees_diagnostic_et
prise_en_charge annexe_2.pdf (Consulté le 24 février 2015).

16 Cathy LLOYD. « L’impact du diabéte sur la dépression et de la dépression sur le diabéte ». DiabéteVoice
mars 2008, Vol 53, n°1. Disponible sur : https://www.idf.org/sites/default/files/attachments/article_580_fr.pdf,
(Consulté le 18 février 2015).

17 Chantal NEVES et Brigitte LECOINTRE. « Comprendre les mécanismes de 1’observance pour la favoriser »,
La revue d,a°20DR, juin-juiflei 20000 p.B.r e
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comme « les capacitésl ° u n gnnp & prendre un traitemesglon une prescription donnée.
Ces capacités sont influencées positieat ou négativement par desfamieurs qui
interagissent entre euxcognitifs, comportementaux, sociaux et émotionhelsCes deux
définitions s’accordent avec celles de I’ensemble des lectures analysées sur le sujet en affirmant
que I’observance reléve du comportement du patient et de ses capacités a respecter ou non les

indications aux soins.

Dans mes lectures, le terme de « compliance » est également employé pour faire référence a ce
sujet. Frangoise Bourgeois, cadre de santé en service de psychiatrie a I’hdpital Bicétre emprunte
la définition de la compliance évoquée lors d’un colloque organisé par le Comité régional
d’éducation pour la santé en 2001 qui implique que « ... la relation médecirmalade se réduit
a un rapport de force et implique la soumission du patient aux directives du niédetia

terme de compliance est aujourd’hui de moins en moins utilisé, on lui préfére la notion

«d’adhésion thérapeutique » dont Frangoise Bourgeois retient la définition comme «I > e n s e mb |
des conditions (motivatien, acceptationguii nmpfearmeattieonn, 1...)c
reposant sur | a participatiohuduspaiséni sag

implique activement le patient dans sa prise en charge thérapeutique et implique de sa part un
choix volontairé® ». L’observance et la compliance se distinguent donc par le fait que ce dernier
renvoie a un état d’acceptation passif du patient a se soigner contrairement a 1’observance
indissociable de 1’adhésion thérapeutique qui souligne que le patient est acteur de sa santé et

donc pleinement actif dans son parcours de soins.

Ainsi, on peut retenir que la non-observance s’apparente a la discordance entre le
comportement du patient et les conseils et avis médicaux prodigués par les professionnels de

santé. Elle est dépendante de I’adhésion ou non du patient a une coopération active.

18 Catherine TOURETTE-TURGIS. « MOTHIV, un modéle d’intervention en mouvement sur 1’ observance

thérapeutique » p.3. Disponible sur :
http://www.inpes.sante.fr/jp/cr/pdf/2007/Session8/session8_3003_mat/C.%20Tourette-turgis.pdf (Consulté le 18

février 2015).

19 Frangoise BOURGEOIS. « Communication et adhésion thérapeutique du patient»,L a r evue d,e | ' i nf
n°141, juin 2008, p.41.

20 |bid p.42.
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Les maladies chroniques imposent des facteurs connus de la non-observance relatifs a la fois
au patient, a la maladie, au traitement et aux soignants. Parmi ceux liés au non-respect des régles
hygiéno-diététiques imposées par la chronicité de la pathologie, mes différentes recherches
évoquent la non-acceptation de la maladie, les croyances et représentations de la maladie, les
régimes complexes, la mauvaise relation soignant-soigné, le systéme de soin et le fait que
I’observance diminue avec le temps. A celles-ci, je rajouterais la perte éventuelle de la notion

de plaisir.

e Le role infirmier

Le role infirmier dans la prise en charge du patient diabétique s’inscrit en collaboration
multidisciplinaire ou chacun contribue a un méme objectif : le vivre mieux avec son diabéte et

le plus longtemps possible.

Selon 'OMS, «| * éducati onat béuagddruds ipaients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanenta geise en charge du patient.

[...] Cette démarche a pour finalité de permettre aux patients (@insi a | e u rmietixa mi | |
comprendre leur maladie éturs traitemens, a collaborer avec les soignanét a assumer

leurs responsabilités dans leur propre prise en chafgede lesaider & maintenir et améliorer

leur qualité de vi€ ». Les textes d’application de la loi HPST (Hopital, Patients, Santé et
Territoire) relative a I’éducation thérapeutique du patient (ETP) et publiés au Journal Officiel

du 04 aoht 2010 permettent I’autorisation par les Agences Régionales de Santé (ARS) d’intégrer

au sein d’un établissement de sant¢ ou d’une association des programmes d’éducation
thérapeutique qui s’inscrivent dans le parcours de soin du patient atteint par la chronicité d’une

ou plusieurs pathologies (Cf Annexe ). Cependant, il reste soumis au consentement du patient

a y participer (Cf Annexe II).

Certains articles du Code la santé publique reconnaissent la place de 1’éducation du patient
comme faisant partie intégrante du soin infirmier et du role propre qui I’incombe. On note parmi

eux les Articles R4311-1, R4311-2 ainsi que 1’Article R4311-5 du décret n°2004-802 du 29

2l Disponible sur : http://www.ars.paca.sante.fr/L -Education-Therapeutique.94226.0.html (Consulté le 07 mars
2015).

12


http://www.ars.paca.sante.fr/L-Education-Therapeutique.94226.0.html

juillet 2004 relatif aux actes professionnels et a I’exercice de la profession infirmier (remplagant
le décret de compétence du 11 février 2002) qui stipulent la responsabilité infirmiére quant a la
surveillance des patients en charge, relevant du role propre de I’infirmier (Cf Annexe IV, La
surveillance du patient diabétique est essentielle et quotidienne pour garantir la qualité des soins
et s’opére au niveau des glycémies capillaires, des injections d’insuline, de la conduite a tenir
en cas d’hyper ou d’hypoglycémie, du respect des principes de base de I’hygiéne diététique, du
suivi de surveillance des complications. Il s’agit ¢galement de veiller au comportement du

patient a étre ou non dans I’observance de ses soins.

Selon le contexte a I’étude, le patient est dépressif et ne se résigne pas a accepter sa maladie
chronique qui le contraint a se restreindre en produits sucrés se trouvant dans une phase
continue de résignation. Il ne se plie pas aux désirs de changements, ébranlant sa motivation a
suivre les recommandations médicales et refuse d’assister aux programmes d’éducation
thérapeutique. A cet état de fait, 'infirmier a pour mission au travers de son rdle propre
d’éduquer le patient sur sa pathologie, tout en étant a I’écoute de ses besoins et de ses demandes,
et d’ainsi prévenir le risque pour le patient de se renfermer dans un état de frustration pouvant

I’inciter a multiplier les comportements a risque en usant des abus de produits sucrés.

e [a relation de soin

Le processus d’éducation s’inscrit au coeur de la relation de soin. L’infirmier se doit d’adopter

une posture éducative dans ses relations avec le patient au sein d’un climat de confiance instauré

afin de favoriser 1’adhésion du patient aux soins. Selon Philippe Svandra, docteur en
philosophie « la finalité du soin est@mme une alliance entre le soignant et le soigné ou le
soignant, a travers sa sollicitude active,
une pui s s’ e dliade esapgridéfinition bidirectionnelle. On comprend donc ici

que le comportement du patient va infléchir sur les actions du soignant. C’est en effet le constat

que j’ai pu relever lors de ma situation de départ. Lorsque le patient exprime que sa souffrance

et son mal-étre le conduisent a adopter un comportement inadéquat par moment, les infirmicres
réagissent et agissent de manicre diamétralement oppos€e, affirmant un positionnement

infirmier tendant tantot a privilégier le bien-étre du patient, tantdt la prévention des risques

22 Julie PELICAND et al. « Observance, auto-soin(s), empowerment, autonomie : quatre termes pour questionner
les enjeux de 1’éducation du patient dans la relation de soins », adsp n°66, mars 2009, p. 23.
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potentiels liés a 1’abus de produits sucrés. « La puissance d’agir » soulignée par Svandra
s’applique ici a la fois au patient et aux soignants pour qui il est essentiel que 1’action tende
vers la méme perspective, et ce, quel que soit le positionnement adopté par le professionnel.
Pour le professeur en diabétologie, Jean-Philippe Assal, « la capacité de changer facilement de
rol e assur e |l > équilibre du soignant et
thérapeutiques nécessaires dans la gestion de la neatigdiongue duréé». Le soignant doit
démontrer une grande capacité d’adaptation nécessaire a la prise en charge des patients atteints

par la chronicité en étant malléable dans le savoir-étre et le savoir-faire.

e [ ’éthique et les valeurs professionnelles

Les valeurs humaines sont le propre de chaque individu. Elles guident notre fagon d’étre, de
penser, d’agir. Elles sont responsables de notre comportement et de nos attitudes. Les valeurs
humaines de I’infirmier vont s’imbriquer avec ses valeurs professionnelles propres et avec
celles relatives a 1I’éthique, au Code de déontologie, a la 1égislation mais également avec celles
apprises en formation de soins infirmiers et celles forgées par I’expérience. Toutes vont ainsi
mener la relation de soin, la relation soignant-soigné et permettre la prise décision. Lors de
I’émergence de conflits de valeurs qu’ils soient entre valeurs personnelles et professionnelles

du soignant ou valeurs professionnelles de plusieurs soignants, des conduites divergentes

peuvent s’observer. Ainsi, ’historienne Alix Héricord écrit« L’ ét hi que sur git

dans |l a vie quotidienne sous | a forme d’

deux questions certes contradictdbaveast mges

d’ i nc o . &anbtienndtétBique revét le principe de bienveillance qui selon I’anesm

(Conseil National de 1’évaluation sociale et médico-sociale’*) sesitue«a u ni veau de

F

des professionnel s. releplusfragile, msd und attitude positveeat d e r

avec le souci de faire le bien pour lui. Cette notion revét aussi bien un caractére individuel que

collectif?® ». Les deux équipes infirmiéres en présence arborent une attitude positive répondant

2 1bid. p. 23.

24 Emmanuelle HAMANN et al. « Positionnement professionnel et éthique dans le travail d’équipe », Les
cahi er s ,n°402/40% p.2I13. DAspohiblefsur : http:/www.actif-
online.com/fichiers/articles/art hamann_ 402_403.pdf (Consulté le 26 février 2015).

25 Remplacée depuis 2007 par I’ Agence nationale de I’évaluation et de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux.

Z6anesm [En ligne]. Bialeg septembre 2008, p.12. Disponible sur :
http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_bientraitance.pdf (Consulté le 26 février 2015).
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au principe de bienveillance, mais elles n’ont pas la méme approche concernant leur prise en
charge. On peut constater ici que les valeurs de chacun dirigent 1’agir en tenant compte de ce
que les valeurs de chacun indiquent étre bon pour 1’autre. Le principe d’autonomie permet au
patient d’affirmer sa position face aux décisions des soignants. C’est un principe imposé par
1I’éthique (Cf Annexe Yque les professionnels se doivent de respecter. Au contexte étudié, il
convient donc aux soignants de respecter que le patient soit acteur de son parcours de santé, et

décide de ce qui est bon pour lui en toutes connaissances de cause.

e Pré-enquéte : Le positionnement infirmier face a la non-observance

Choix de ’outil :

Afin de réaliser ma pré-enquéte, j’ai fait le choix d’auto-administrer un questionnaire (Cf
annexe V), outil méthodologique permettant 1’obtention d’informations concernant 1’opinion,
les pratiques professionnelles et les représentations auprés d’un grand échantillon de
population. Ce questionnaire comporte une série de questions fermées a choix multiples pour
connaitre la position du professionnel concernant des propositions factuelles, dont 1’une est a
échelle de valeur permettant de donner un ordre de préférence quant aux éléments de réponses
proposés. De plus, j’ai souhaité poser deux questions ouvertes afin d’offrir au répondant une
liberté de réponse tant dans sa forme que dans sa longueur. Le questionnaire permet de
quantifier et de comparer facilement les opinions exprimeées relatives a la problématique de

base. Les réponses sont anonymes, limitant ainsi toute influence ou peur du jugement.

Choix du lieu :

J’ai fait le choix de cibler des infirmiers exercant dans le domaine de la psychiatrie générale
afin de pouvoir mener une étude comparative avec la situation de départ étudiée. Celle-ci
implique un patient hospitalisé en psychiatrie pour dépression, présentant plusieurs troubles
somatiques chroniques. J’ai ainsi souhaité connaitre I’opinion de ces professionnels eu égard a
leur positionnement infirmier face a la non-observance des soins dans ce domaine. De plus la
plupart des pathologies rencontrées en psychiatrie résident dans leur chronicité. Les
hospitalisations sont souvent longues ce qui permet aux soignants le suivi d’un méme patient
durablement, et d’étre ainsi confrontés au comportement observant ou non des patients. Cela
induit d’éventuels changements de positionnement professionnel selon la situation, le patient et

les valeurs professionnelles du soignant.
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Choix de la population ciblée :

Le choix d’un public composé exclusivement d’infirmieres résulte du fait qu’elles aient été les
principaux acteurs du contexte étudié. Aussi, 12 questionnaires ont été déposés aupres des 12

infirmiéres qui composent 1’équipe et la contre équipe du service choisi.

Objectif général des questions :

L’objectif général des questions qui composent ma pré-enquéte est de comprendre de quelle
manicre s’articule le positionnement infirmier au regard de la non observance constatée sur le

terrain, et quelles sont les influences qui contrdlent cette articulation.

Confrontation et analyse des résultats :

Question 1 : Les difficultés d’observance que vous rencontrez le plus fréquemment dans
les pathologies chroniques, concernent :

Objectif de la question : Connaitre le soin mis en évidence par le soignant comme étant le plus

touché par la non-observance.

Résultats :

O P N W & U1 O

B Le suivi des régles hygiéno-diététiques ® La prise de traitements médicamenteux
Les comportements a risque
On constate que les soignants sont le plus souvent confrontés au non-respect du bon suivi des
régles hygiéno-diététiques dans leur service. Observés moins fréquemment, la prise de

médicaments et les comportements a risque sont évoqués a équivalence selon 6 soignants.
Question 2 : Selon vos valeurs professionnelles, quel facteur primordial I’infirmier doit-il

prendre en compte face a I’inobservance de régles hygiéno-diététiques induites par une

pathologie chronique :
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Objectif de la question : Connaitre la priorité du soignant dans la prise en charge du patient non-

observant dans le suivi des régles hygiéno-diététiques.

Résultats :

O F N W b~ U1 O

m [ 'état émotionnel du patient
B [ e respect de la décision prise en plurudisciplinarité et la prescription
Les besoins et les attentes du patient

Absence de réponse
Par rapport a I’homogénéité des réponses, on constate ici la pluralit¢ des valeurs
professionnelles qui vont guider le soignant dans sa prise en charge. Cependant, une majorité

des soignants de ce service tend vers la prise en compte prioritaire de la singularité¢ de chaque

patient et de chaque situation.

Question 3 : Un patient est déprimé par son régime alimentaire strict mais il ’accepte.
Selon vous, la notion de privation reléve : (Classement selon les priorités des soignants)

Objectif de la question : Connaitre la position du soignant face aux besoins du patient.

Résultats :

o N B OO

M Le rapport bénéfice risque / Le non-respect du principe d'autonomie / Des valeurs professionnelles du
soignant

B Le non-respect de I'autonomie / Le rapport bénéfice risque / Les valeurs professionnelles du soignant

Absence de réponse

On constate que la moitié¢ des interrogés n’a pas apporté de réponse. En outre, les 6 soignants
restants mettent en exergue la prise en compte des besoins du patient au travers du rapport

bénéfice risque « plaisir-frustration » et son consentement au soin.
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Question 4 : Selon vous, quel est le facteur majeur qui influence un patient a étre
inobservant quant a son éducation thérapeutique :

Objectif de la question : Connaitre le point de vue du soignant sur ce qui selon lui influence

davantage un patient a étre non-observant quant a suivre la prescription d’une éducation
thérapeutique.

Résultats :

10

8
6
4 I
0

B La chronicité de la pathologie B Le mode vie du patient Le comportement du soignant

N

Selon la majorité des soignants du service, la chronicité de la pathologie a une forte influence
sur la non-adhésion du patient & son programme d’éducation thérapeutique. Seuls 4 estiment
que le mode de vie du patient peut étre responsable de ce refus de soin. Cependant, aucun
soignant n’implique son comportement comme étant un facteur d’influence majeur sur celui du

patient non-observant.

Question S : Selon vos valeurs professionnelles, le positionnement infirmier est influencé
majoritairement par :

Objectif de la question : Connaitre le rapport de qualité qui va conforter le soignant a maintenir

ou non sa prise de position selon ses valeurs professionnelles.

Résultats :

10

8

. |
0

m [a qualité de la relation H [a qualité du soin La qualité de I'observance
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Le relationnel étant I’un des soins dominant en psychiatrie, la qualité de la relation est la réponse
majoritairement évoquée par les soignants. Cependant pour 3 des interrogés, c¢’est 1’observation
d’une bonne qualité de soins ou d’une observance satisfaisante qui va permettre 1’affirmation

de leur positionnement.

Question 6 : Selon vous, le comportement récurrent d’un patient a étre dans
I’inobservance des regles hygiéno-diététiques peut-il influencer le positionnement
infirmier ? Oui ou non et pourquoi ?

Objectif de la question : Comprendre comment le soignant percoit I’impact de la non-

observance sur sa prise en charge.

Résultats :

14
12
10

o N B OO 0

Bl Réponses positives Explications données

A T’unanimité, les soignants s’accordent a dire que le comportement récurrent d’un patient a
étre dans I’inobservance va contribuer a conduire le positionnement du professionnel. Les
raisons évoquées mettent en exergue le sentiment de frustration que 1’inobservance peut
engendrer chez le soignant, mentionnant le sentiment d’inutilité, le besoin de remise en
question, I’implication des différents acteurs de soins intervenants dans la prise en charge et la

réévaluation de I’objectif de soin.

Question 7 : A Dinverse, le positionnement infirmier face a I’inobservance peut-il

influencer le comportement du patient ? Oui ou non et pourquoi ?

Objectif de la question : Comprendre comment I’implication du soignant dans la relation de

soin peut impacter sur I’adhésion du patient au soin.
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Résultats :

=
o

O B N W b U1 OO N 0 ©

B Réponses positives B Réponses négatives Explications données Abscence de réponse

Une grande majorité des soignants pense que leur implication dans la relation de soin va
influencer le patient a adopter un comportement observant ou non quant a ses soins. Beaucoup
soulignent I’importance de la relation de confiance, de I’écoute active, d’une relation soignant-
soigné de qualité, impliquant 1’adaptation au caractére unique de chaque situation et la
redéfinition des priorités pour chacune des parties si besoin. Il est cependant important de
souligner que pour 2 soignants, le comportement du professionnel n’a aucune influence sur la
capacité du patient a étre dans 1’observance de ses soins. Ils évoquent que le soignant doit étre
en mesure de se remettre en question ou de faire appel a d’autres professionnels et que selon le

patient, I’inobservance peut n’étre qu’épisodique.

Analyse générale des réponses :

Outre une réponse unanime concernant I’influence du patient sur le positionnement infirmier,
on peut constater que les réponses tendent vers une certaine homogénéité pour la plupart des
questions décrivant qu’il n’y a pas de « normes établies » quant a la position professionnelle a
adopter face a ce type de comportement. On observe que les facteurs rentrant en jeu sont
nombreux tels que la chronicité, la prise en compte des besoins et attentes du patient ainsi que
son consentement au soin, le rapport bénéfice risque, le mode de vie du patient, la qualité de la
relation et des soins, les valeurs professionnelles et les principes éthiques. On comprend alors
toute la difficulté du soignant a se positionner face a la situation de la non-observance des régles
hygiéno-diététiques chez un patient diabétique car il sera ardu de concilier les besoins et les

attentes des acteurs en présence, induisant un sentiment de frustration chez I’un ou chez I’autre.
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e (Question de départ définitive

Mes différentes recherches liées a 1’analyse de ma pré-enquéte ont soulevé le questionnement
suivant :
- Dans quelle mesure peut-on contraindre un patient a le priver de son plaisir au risque
d’entretenir ou d’augmenter son état dépressif ?

- Dans ce cas précis, ou se situe la recherche du bénéfice pour le patient ?

Ce questionnement m’a conduite a poser la question de départ définitive suivante :

En quoi la perception du « besoin » chez le soignant et chez le soigné peut-elle

déséquilibrer la notion de bénéfice risque ?

111/ PHASE CONCEPTUELLE

e Le besoin

Tout homme est un étre humain dont la complexité réside en son entité unique qui exprime des

besoins, des désirs et des attentes.

Abraham Maslow, psychologue américain et Virginia Henderson, infirmicre dans les domaines
de la pédiatrie et de la psychiatrie ont tous deux élaborés des travaux concernant 1’approche des
besoins fondamentaux de I’humain permettant I’acceés au bien-étre optimal. En 1954, le
psychologue hiérarchise les besoins en cinq niveaux dont la finalit¢ est d’atteindre
« I’accomplissement personnel » en ayant gravit chaque niveaux les uns aprés les autres (Cf
Annexe VI). Cette échelle de hiérarchisation des besoins est applicable dans de nombreux
secteurs professionnels dont la communication et les soins. Quant a Virginia Henderson, elle
élabore via I’Ecole des besoins (1964), une approche plus holistique?’ centrée sur la globalité
de I’étre et sur 1’'idée de perception qu’a la personne de ses propres besoins. Sa vocation de
soignante lui a permis de répertorier quatorze besoins (Cf Annexe VII), servant de base aux

diagnostics infirmiers et mettant en exergue la notion de dépendance si I’un ou ’autre de ces

271> AMP, un accompagnement au quotidien ! [En ligne]. Disponible sur : http://udamp.wifeo.com/-les-besoins-
fondamentaux-maslow-et-virginia-handerson.php (Consulté le 24 février 2015).
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besoins n’était pas satisfait’®. Bien que non hiérarchisés les quatorze besoins décrits par
I’infirmiére s’intégrent pleinement a ceux relatés par A. Maslow puisque ces derniers, rattachés
a la motivation, sont dépendants de facteurs physiologiques, psychologiques, sociaux et
culturels répondant aux besoins élémentaires universels et secondaires de I’étre humain. Aussi,
afin de parfaire le but ultime du bien-étre dans toutes ses dimensions, soignants et soignés sont-
ils davantage motivés a répondre aux besoins ou aux désirs ? Qu’entendons-nous par la notion

de besoin ?

Nombre de mes lectures mettent en corrélation « besoin » et « désir » soulevant I’ambiguité que

leur association peut évoquer. Toutefois, beaucoup s’accordent a dire que le besoin et le désir
s’articulent autour de la notion de « demande ». Philippe Walker, médecin chef en service de
diabétologie se pose ainsi la question de leur place dans la relation de soins. Il définit que « le

besoin viendrait du francique< Bisunni et signifie soins, avec deux semécessité et privation

(étre dans le besoify. Cette définition améne a penser que la « nécessité » correspondrait aux

besoins vitaux alors que la « privation » induirait la sensation d’un manque que I’individu sera

désireux de combler. Philippe Walker définit ensuite le désir comme «t endr e ver s ce
pas et qu’ on cons i Eepeadancest-oeque ce fuolion cgngiddrd bons O i
pour soi ’est objectivement ? L’auteur identifie au travers du circuit affectif décrit par le
psychiatre Waysfeld que le désir peut étre issu du besoin car « un besoin non satisfait, géme

un manque qui provoque le désir. Le désir émerge alors de ce manque, et vise a le combler par
un objet porteur de plaisit ». Philippe Walker souligneque«| " obj et du pl ai si
en soi mai s bon pour soi, mé me s’ i | favor
pathologiqué’». Ainsi pour certains, un objet de plaisir ne suffirait-il pas a combler

momentanément un besoin ?

28 Brigitte TALDIR. « L’approche du besoin nécessaire pour donner du sens au soin », ObjectifSOINS &
MANAGEMENTmai 2013, n°216, p.54

PPhilippe WALKER. « Ambiguité du désir des patients et des soignants ». Ethique et sant@011, p.3.
Disponible sur :
http://philduc.info/Textes_en_ligne_files/PW%20Ambiguite%CC%81%20du%20de%CC%81sir%20patient%20
soignants.pdf (Consulté le 24 février 2015).

30 1bid

31 1bid

32 |bid. p. 5.
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Philippe Walker fait également allusion a leur différence évoquant que le besoin serait issu de
la nature alors que le désir lui, puiserait son origine plutot dans la culture. Cette évocation rejoint
celle décrite par le professeur de philosophie S. Manon qui désigne la naturalité du besoin
comme une nécessité attenante au champ de la dépendance donc au corporel, alors que le désir
tendrait davantage vers le spirituel et le culturel®.

Il réside en ces diverses théories toute la complexité de la notion du besoin. On comprend
aisément qu’attenant a une situation singuliére mettant en relation soignant et soigné, les acteurs
en présence puissent se confondre quant a I’identification de cette notion. Il s’agit alors de
distinguer que le besoin de 1’un n’est pas forcément celui de I’autre, et reléve de la perception

que I’un ou I’autre a de cette notion.

e [a perception

Le phénomeéne de la perception est relaté au travers de 1’approche perceptuelle développée par
Arthur W. Combs (1976), infirmier théoricien. Souvent rapprochée de 1I’Ecole des besoins, cette

conception s’inscrit en continuité de la phénoménologie d’espace de vie du psychologue Kurt

Lewin (1935)* et corresponda «| > ensembl e des perceptions de
personneellené me, d’ un i ndivi du au moment préci s
€tre influencés pdft emélmedpee rl ¢ eeptvii ano ngnue’ neelnlite ha
et de | ' év é e hetdonceyenticl polir le soignanit de connaitre la perception

qu’a le soigné d’un besoin établi & un moment donné afin de comprendre comment le patient

s’articule autour de sa pensée et comment il va associer un comportement a une situation
environnementale. Pour autant, I’identification du besoin n’est pas toujours chose aisée pour le

soignant. Dans son article « La relation de soin, concepts et finalitsMonique Formarier,
formateur a 1’ Association de Recherche en Soins Infirmiers (ARSI) écrit « chacun sait que,

bien souvent, derriere la notion de besoin objectivé, le patient cache une autre demande (désirs)

qui est plus floue, plus personnelle, souvent difficile a décrgptqui ne peut étre entendue

33 Simone MANON. Philolog [En ligne]. 10 décembre 2007. Disponible sur : http://www.philolog. fr/desir-et-
besoin/ (Consulté le 04 mars 2015).

34 Sylvie JUTRAS et al. « La conception de la santé chez les enfants de 5 a 12 ans», sciences Sociales et Santé,
juin 1994, Vol. XII, n°2, p.7. Disponible sur :

http://www.persee. fr/web/revues/home/prescript/article/sosan_0294-0337 1994 num_12 2 1287 (Consulté le

04 mars 2015).

35 Monique FORMARIER. « Approche du concept d’accueil, entre banalité et complexité », Recherche en soins
infirmiers, décembre 2003, n°75, p.19.
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par |l e soignant gue dans |l e cadre d’
standardisé¥ ». Alors, besoin objectivéu désir? Un patient dont le comportement exprime
un besoin spécifique, fondamental pour lui, peut étre pergu par le soignant comme étant
secondaire et donc non prioritaire. Ainsi, la représentation du besoin n’est pas semblable pour
les deux protagonistes. Il n’est pas simple pour le professionnel de ne pas laisser son
interprétation prendre I’ascendant sur la perception qu’il doit objectivement en avoir, eu ¢gard
d’une part a sa culture professionnelle régie par les codes, les valeurs, la posture professionnelle

et d’autre part par ses propres représentations personnelles du besoin exprimé.

Charles Philippe David, professeur de science politique évoque I’approche perceptuelle au sein

des relations internationales en relatant quelle « pr i vi | égi e | " i dée

u

donnée, les décideurs adoptent le comportement le plus satisfaisant a leyrsoyepte tenu

ne

gue,

de | a perception qu’ils ont e Eettecdéfinitorest St a n c

applicable a tous contextes de soins ou la prise de décision du soignant « s’impose » au soigné.
Le professeur évoque é¢galement que la décision finale sera fonction de la représentation que le
décideur se fait du monde y incluant ses valeurs, ses pensées, ses émotions, ses connaissances,

ses actions et ses réactions personnelles.

Il s’agit de procéder a une identification du besoin du patient au travers d’une démarche
holistique tout en obligeant le soignant a se concentrer sur la représentation que le patient a du

besoin exprimé au travers de sa propre représentation. Selon le psycho-sociologue Jean-Claude

Abric, la représentation est « unevision du monde, vision fonctionnelle permettant a un individu

de donner un sens a ses conduites (elle détermine ses comportements), de comprendre la réalité

by

On comprend que dans le contexte d’une situation de soin, la pathologie va induire des besoins
chez le patient qui selon ses représentations vont provoquer un comportement appropri€ ou non
face a la pathologie. Comportement auquel le soignant selon ses propres représentations du

besoin qu’il aura au préalable identifié, va donner satisfaction ou non au besoin exprimé par le

3¢ Monique FORMARIER. « La relation de soin, concepts et finalités », Recherche en soins infirmiejain
2007, n°89, p.36.

37 Charles Philippe DAVID. Au sein de la Maison-Blanche : la formulation de la politique étrangére des Etats-
Unis, 2¢ édition, 2004, p.17. Disponible sur Google book [En ligne]. (Consulté le 05 mars 2015)

38 Monique FORMARIER. « La relation de soin, concepts et finalités », Recherche en soins infirmieijgin
2007, n°89, p.35.
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patient. Les approches éclectiques de la représentation du besoin peuvent induire des
comportements chez le soignant et chez le soigné qui vont se heurter a la notion de bénéfice

risque.

e Notion de bénéfice/risque

Le rapport bénéfice risque est une notion répandue en matiére de santé dans la pratique
d’évaluation de médicaments, de vaccinations, d’utilisation d’appareils de radiographie, de
recherche médicale, ... relevant du principe de précaution mis en place en premier lieu dans le
cadre de I’environnement puis ¢largi a la santé. Selon le professeur de médecine interne Jean-
Christophe Weber, la notion de bénéfice risque étendue a la pratique clinique quotidienne
« implique, depuis ses début hippocratiques, deesagg prudence dans un jugentgritpese
les risques possibles au regard des bénéfices att&nslug la notion de bénéfice risque
énoncée ici, il convient de préciser que je développerai davantage la notion de plaisir-

frustration.

Les besoins fondamentaux sont en interaction avec 1’environnement, les intéréts, les désirs et

les plaisirs personnels. Il n’est pas fortuit de rencontrer des situations ou le soignant va satisfaire

son désir de soigner entrainant des frustrations chez le patient qui sera dans 1’incapacité

éventuelle de satisfaire un plaisir, mettant le soignant en position d’inconfort eu égard a son

regard éthique sur la situation. Francis Métivier, enseignant et Docteur en philosophie écrit dans

son livre « Rap’n Philo », « Chaque plaisir et chaque douleur doivent étre appréciés par une
comparaison des avantages et des inconvénients a ateéderdemander, a chaque fois que

|l > on a un désir, S i sa réalisation est pré

| avantage et celui de |. Y »bénéficensguni ent, penc

Afin d’illustrer au mieux le rapport bénéfice risque en son aspect « plaisir-frustration », prenons
I’exemple de ma situation de départ. A cet instant précis de son hospitalisation et de sa vie, le
patient recherche-t-il davantage a équilibrer sa glycémie ou a sortir de sa dépression ? La notion

de plaisir se centre ici sur I’ambiguité d’un rapport de bénéfice risque pour le patient. Le patient

39 Jean-Christophe WEBER. « La dimension éthique des rapports bénéfices-risques », ScienceLibintersection
2011, Vol.1. Disponible sur : http://sciencelib-intersection.fr/IMG//pdf/Article10.pdf (Consulté le 05 mars 2015).
40 Francis METIVIER. Rap’n Philo. Le passeur, 2014, 272 pages, Coll. « Open Philo ». Disponible sur Google
book [En ligne]. (Consulté le 05 mars 2015).

25


http://sciencelib-intersection.fr/IMG/pdf/Article10.pdf

diabétique a besoin d’insuline pour vivre, cependant le patient dépressif a besoin de se rattacher
a ce qui lui est plaisant pour ne pas céder a des pulsions suicidaires. Il s’agit ici d’évaluer si
I’objet du plaisir tend vers le bénéfice ou vers le risque pour le patient en son aspect « plaisir —
frustration ». Eu égard a la volont¢ d’une prise en charge holistique du patient, les
professionnels de santé vont devoir faire face a la confrontation entre leurs désirs et ceux du
soigné. P. Walker écrit que « les patients ont le sentiment de ne pas toujours étre compris par
leurs soignants, et les soignants, dans tsir de bien faire, se sentent souvent écartziée
leurs désirs et ceux des soighHésEn effet, le soignant sera désireux de stabiliser la glycémie
du patient diabétique dépressif afin de prévenir les incidents hypo ou hyper-glycémiques qui
peuvent en découler. Il priorisera ainsi sur 1’instant, I’état vital du patient alors qu’en ce méme
instant ce dernier assouvira une pulsion de plaisirs sucrés parce qu’il aura le désir de privilégier
son bien-étre moral. Les désirs de I’un et de 1’autre ne dessinent ainsi pas le méme objectif

prioritaire a atteindre.

« Bénéfice », « risque », « désir », « besoin » sont autant de notions que le soigné et le soignant
vont percevoir, 1’un par rapport a son entité et son état de santé, I’autre par rapport a son entité
et son professionnalisme a objectiver sa volonté de soin. La notion de bénéfice risque peut alors
amener le soignant a se questionner quant au positionnement professionnel a adopter et peut
¢galement conduire le patient a ne pas conformément respecter les recommandations médicales

prescrites engendrant une observance partielle aux soins.

Philippe Walker écrit « Dans leur recherche éthique entre bien faire et faire le bien, les
soignants, plutdét que de se juger ou de jug
soignés. Celamplique que le soignant puisse aider le soigné a prendre en compte ses désirs

pour respecter ses besdihs.

41 Philippe WALKER. « Ambiguité du désir des patients et des soignants ». Ethique et sant&011, p.1.
Disponible sur :
http://philduc.info/Textes_en_ligne_files/PW%20Ambiguite%eCC%81%20du%20de%CC%81sir%20patient%20
soignants.pdf (Consulté le 05 mars 2015).

42 Philippe WALKER. « Ambiguité du désir des patients et des soignants ». Ethique et sant®011, p.8.
Disponible sur :

http://philduc.info/Textes en ligne files/PW%20Ambiguite%CC%81%20du%20de%CC%81sir%20patient%20
soignants.pdf (Consulté le 05 mars 2015).
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IV/ PHASE OPERATOIRE

e Hypothése
Afin de parfaire a I’amélioration de la qualité des soins et a I’instar des outils employés tels que
les échelles d’évaluation de la douleur (EVA, ...), I'index de gravité¢ des états de sevrage
alcoolique (Cushman), le score d’Aldréte concernant les réveils anesthésiques, I’évaluation de
’état de conscience (score de Glasgow), 1I’échelle de dépression (Hamilton), 1’évaluation du
potentiel suicidaire (RUD), ... ne serait-il pas idéalement possible de qualifier et de quantifier
les désirs du patient afin de percevoir les risques potentiels pouvant étre engendrés par les

comportements du soignant et du soigné ?

Cette interrogation m’ameéne a soumettre I’hypothése suivante :

Si les infirmiers étaient dotés d’un outil d’évaluation permettant la qualification et la
quantification du désir, alors la notion de frustration rencontrée au sein de la relation de

soin serait mieux maitrisée.

e Dispositif de recherche

Choix de ’outil :

J’ai choisi d’analyser mon hypothése au travers d’un entretien semi-directif permettant la
discussion autour d’un sujet aussi subjectif et vaste que le désir. Cet outil permet ainsi davantage
de liberté pour I’enquéteur et I’enquété, qui peuvent parler ouvertement et en leurs propres
termes. Afin d’orienter 1’entretien sur le théme principal de I’hypothése, un guide d’entretien
sera au préalable défini se composant de 5 questions majeures, et sera adapté a chaque personne

interrogée selon la fonction qu’elle occupe.

Movens d’investigation :

A I’issue d’une prise de rendez-vous aupres de chacun des interlocuteurs, le lieu et la durée de
I’entretien seront définis (durée initialement prévue : 15 a 20 minutes par personne interrogée).
Afin d’assurer un déroulement fluide et interactif, je proposerai a I’enquété de pouvoir procéder

a un enregistrement de 1’entretien en lui garantissant la préservation de son anonymat.
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Choix du lieu :

Je fais le choix de cibler un centre de soins de suite et de réadaptation (SSR) ou se mélent des
patients atteints de pathologies aigiies et chroniques destinés au retour a domicile, ou a
I’hospitalisation en institution. Ainsi, il me parait intéressant de pouvoir interroger des
professionnels exergant en ce lieu de réadaptation en les sensibilisant a la notion de « désir du
patient » afin qu’ils puissent 1’intégrer dans le prendre soin. Il s’agirait d’une « éducation
sensibilisée sur le désir » que le patient pourra inclure a I’issue de son hospitalisation en SSR
dans le devenir de sa prise en charge. Hospitalisation certes temporaire mais dont la durée

permet aisément 1’instauration de cette éducation.

Choix de la population ciblée :

A cette initiative, plusieurs acteurs peuvent étre concernés. Les aides-soignantes et infirmicres
eu égard a leur proximité relationnelle avec le patient et une infirmiére coordinatrice pouvant
permettre 1’¢laboration de 1’outil. Il me parait également judicieux d’interroger une infirmicre
libérale qui serait en mesure d’accompagner le patient dans 1’identification de ses désirs lors de

la prise en charge a domicile.

Objectif général des questions :

L’objectif général des questions va permettre de pouvoir affirmer ou infirmer I’hypothése émise
concernant les bénéfices pour le soignant et pour le soigné de la mise en place d’un tel outil
d’évaluation. Il s’agit également de chercher a savoir si au regard de la subjectivité de la notion

du désir, I’hypothése émise ne releve pas de I'utopie.

Guide d’entretien de ’enquéte : (Cf annexe IX

Objectif question 1 : Aborder le théme de I’hypothese et faire une premicre analyse de
I’1identification du désir par le professionnel.

Objectif question 2 : Sensibiliser le soignant sur 1’identification des désirs du soigné.
Objectif question 3 : Sensibiliser le soignant sur I’identification de ses propres désirs.
Objectif question 4 : Connaitre I'impact de ’outil d’évaluation au sein de la pratique
professionnelle.

Objectif question 5 : Tester le bénéfice et la faisabilité de I’outil.

28



V/ CONCLUSION

La rencontre de la situation équivoque énoncée m’a conduite a explorer I’impact de la maladie

chronique sur le patient. Touché au quotidien par un bouleversement de vie autour duquel il
devra reconstruire son existence, le patient n’a parfois d’autre choix que de renoncer a ce qu’il
identifie comme une source de plaisir pouvant venir atténuer la souffrance érigée par la
chronicité de la maladie. Cependant, tous les patients ne parviennent pas ou ne souhaitent pas
se plier a ce renoncement préférant 1’assouvissement d’un plaisir de vie a la frustration dictée
par la soumission imposée par la maladie. Aussi, a cet instant, le besoin premier mis en évidence
par le patient n’est plus en adéquation avec celui du soignant qui sera, lui, en primauté désireux
de porter des soins offrant résistance a la maladie. Il convient par conséquent aux professionnels
de sant¢ de comprendre le désir qui guide le patient vers cette imprudence consciente, tantot
ponctuelle, tantdt récurrente. Cette compréhension demande [I’identification par le
professionnel de santé de la perception du désir qui méne la personne soignée a ressentir un
besoin devenu dominant, non sans retenir la considération de son propre désir en ce méme

instant.

Concernant le patient, il s’agit de son histoire de vie, de son histoire de la maladie, de sa force
psychologique face a I’affrontement des difficultés induites par la pathologie, de son
environnement de vie, du soutien moral et social dont il bénéficie, ... de ses désirs .... ;
concernant le soignant, il s’agit de son histoire de vie, du vécu de sa formation et de son
apprentissage, de I’expérience acquise, de ses valeurs personnelles et professionnelles, de son
exercice au sein d’une équipe pluridisciplinaire, ... de ses désirs ...

Du vécu de ces deux chemins de vie sera dessiné le savoir-Etre et le savoir-faire des acteurs en

présence menant ainsi la relation de soin.

Le fruit de mes recherches m’a conduite a affirmer que ces facteurs peuvent dessiner une
ambiguité inhérente a la relation de soin lorsque les priorités des uns différent de celles des
autres, accroissent le déséquilibre de la balance du bénéfice risque pour le patient, bousculent
le positionnement professionnel du soignant, ou engendrent un sentiment de frustration chez

I’un ou ’autre des acteurs.
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Aussi, nous avons vu précédemment que la non-observance pouvait étre une résultante du
sentiment de frustration chez le soigné, et étre a I’origine du sentiment de frustration chez le
soignant. Au cours de son exercice, le professionnel sera amené a rencontrer diverses situations
similaires soulevant la question de la conséquence de leur accumulation et de leur récurrence :
sur le long terme, ce sentiment inconfortable ne meénerait-il pas sournoisement le soignant a
glisser vers un syndrome d’épuisement professionnel ? De surcroit, cette interrogation ne
s’explose-t-elle pas a une réflexion autour des dangers insidieux inhérents au sentiment de
frustration présent au travail afin de prévenir les risques potentiellement annonciateurs du

burnout ?
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ANNEXE I — INTEGRATION DE LA MALADIE CHRONIQUE selon Anne LACROIX*

Processus d’intégration :

- Le choc initial : Sentiment d’anxiété prédominant

- La dénégation : Le patient va banaliser son état parfois de fagon durable

- Larévolte : Sentiment d’injustice et agressivité envers la maladie

- Le marchandage : Implique des négociations avec le soignant afin de se concilier a la
réalité

- La dépression : Engendrant une tristesse suite a la prise de conscience de la réalité

- L’acceptation : Etat émotionnelle retrouvé pour le patient lui permettant d’étre acteur

de sa prise en charge

Processus de distanciation :

- Le choc initial
- La dénégation

- Larésignation : Le patient subit sa maladie. Il n’est pas acteur dans sa prise en charge.

3 Anne LACROIX.Approche psychologique de |’ Education du pa
Disponible sur : http://www.ipcem.org/RESSOURCES/PDFress/Lacroix.pdf (Consulté le 16 février 2015).



http://www.ipcem.org/RESSOURCES/PDFress/Lacroix.pdf

ANNEXE II - I’EDUCATION THERAPEUTIQUE, LA LEGISLATION

Selon la loi HPST, 1’objectif des programmes regroupe 1’autonomie du patient au travers de
programmes d’apprentissage (Article L1161-5 du CSP), I’adhésion thérapeutique au travers
d’actions d’accompagnement (Article L1165-3 du CSP) et I’amélioration de la qualité de vie
au travers des programmes d’éducation thérapeutique donnant lieu a 1’¢laboration d’un

programme thérapeutique personnalisé sur prescription médicale**.

Article L.1161-1 crée par la Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 — Art. 84 : « L’ éducati o

thérapeutique s’inscrit dans | e parcours de
patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa
qualité de vie... » reconnait I’éducation thérapeutique comme une thérapeutique a part

entiere®.

4 ars. [En ligne]. Disponible sur : http://www.ars.centre.sante.fr/Autorisation-des-programmes-d.100832.0.html
(Consulté 21 février 2015).

45 Légifrance. [En ligne]. Disponible sur :
http://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIART
1000020891758 &dateTexte=&categorieLien=cid (Consulté le 08 mars 2015).
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ANNEXE III — LE CONSENTEMENT DU PATIENT

Charte de la personne hospitalisée (circulaire du 02 mars 2006)*°

Uaagera vos droits

Cha'rre de la personne hospitalisee

Principes généraux’ ety poisi i pamag i e

Toute personne est libre de choisir I'établissement de santé qui la prendra en charge, dans la limite
des possibilités de chaque établissement. Le service public hospitalier est accessible & tous,
en particulier aux personnes démunies et, en cas d'urgence, auxX personnes sans couvertura
sociale. Il est adapté aux personnes handicapées.

Les établissements de santé garantissent | a qualite de I'accusil, des fraitements ot des soins.
lis sont attentifs au soulagement de la douleur ot mettent tout en couvre pour assurer a chacun
une vie digne, avec une attention particuliére a la fin de vie.

Linformation donnée au patient doit étre accessible et loyale. La personne hospitalisée participe
aux choix thérapeutiques qui la concernent. Elle peut se faire assister par une personne de
confiance gu'elle choisit librement.

Un acte médical ne peut &dire pratiqué qu'avec [« ~on
Celui-ci a la droit de refusar tout h’altamant.mute pﬂrsnnna rrmaurapmaumm snsmts
quant a sa fin de vie dans des directives anticipées.

Un consentement spécifique ast prévu, notamment, pour les personnes participant a une
recherche biomédicale, pour le don et 'utilisation des éléments et produits du corps humain
et pour les actes de dépistage.

Une personne 3 qui il est proposé de participer 3 une recherche biomédicale est informée,
notamment, sur les bénéfices attendus et las risques prévisibles. Son accord est donné par écrit.
Son refus n"aura pas de conséquence sur la qualité des soins qu'elle recevra.

La personne hospitalisée peut, sauf exceptions prévues par la loi, quitter 4 toul moment
l'établizsement aprés avoir été informée des risques éventuels auxquels elle s'expose.

La personne hospitalisée est traitée avec égards. Ses croyances sont respectées. Son inimité
est présarvée ainsi que sa tranguillita.

Lea respect de la vie privée est garanti a toute personns ainsi que la confidentialite des informations
personnelles, administratives, médicales ot sociales qui la concernent.

La personne hospitalisée [ou ses représentants légawux) bénéficie d'un accés direct aux
informations de santé la concermnant. Sous cortaines conditions, ses ayants droit en cas de décés
bénéficient de ce méme droit.

La personne hospitalisée peut exprimer des observations sur les soins et sur I'accueil qu'elle a
recus. Dans chague établissement, une commissiondes relations avec les usagers et de la qualité
de la prize en charge veille, notamment, au respect des droits des usagers. Toute personne dispose
du dreit d’étre entendue par un responsable de I'établissement pour exprimer ses griefs et de
demander réparation des préjudices qu'elle estimerait avoir subis, dans le cadre d'une procédura
de réglement amiable des litiges et/ou devant les tribunaum.

* Le document intégral de la charte de la personne hospitalisée ast accessible sur le site Internat ©

www.sante.gouv.fr

Il paut étre dgalement obtenu gratuitemnent, sans déiai, sur simple demande,
auprés du service chargé de I'accuell de I'établissemant.

Estcnn Sioom CE0RT - Dreckan el hoachisl man sice lbrgmisafion denscing - [rsctan gindnsla i b waniil EOTTIEN Aol 2008

46 Centre hospitalier Meaux. [En ligne]. Disponible sur : http://www.ch-
meaux.fr/web/guest/home/profil/patients-et-visiteurs/mes-droits-et-devoirs/la-charte-du-patient-hospitalise
(Consulté le 08 mars 2015).
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La loi n® 20026303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme

de santé (Journal officiel du 5 mars 2002) évoque que « TOoOut e per sonne a |
informée sur son état de santé. Cette information porte sur les différentes investigations, les
traitements ou actions de prévention qui sont proposés,uldiié, leur urgence éventuelle,

|l eurs conséquences, |l es risques fréquents o
ainsi que sur | es autres solutions possible
Cette information incombe aut professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et

dans le respect des régles professionnelles qui lui sont applitables

Principe de consentement : (Art.16-3 du Code Civil)

«!l ne peut étre portée atqeienecas |l de nné€ges
pour | a personne ou a titre exceptionnel da
de |’ intéressé doit étre recueill:] préal ab
intervention thérapeutique alaqllee i 1 n’ est pa®¥$»a méme de cor

L article L.1112-4 du CSP* stipule que « Toute personne prend, avec le professionnel de santé
et compte tenu des informations et des préc
sa sant é [ ..médidal) oivancunatraiteraent ne peut étre pratiqué sans le
consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout

momem%.

L’article R4127-36 du CSP stipule que : « Le consentement de la personne examinée ou soignée
doit étre recherché dans tous |l es cas. Lor s
les investigations ou le traitement proposeés, le médecin doit respecter ce refus aprés avoir

informé le malade de ses conséquetioes

47 Jérome CHEVILLOTTE et Laurence VENCHIARUTTI. « Le refusde soin»,La r evue d,gunl i nfir
2008, n°141, p.30.

48 Conseil national de ’Odre des médecins. [En ligne]. Disponible sur : http://www.conseil
national.medecin.fr/article/article-36-consentement-du-malade-260 (Consulté le 08 mars2015).

4 Code la santé publique

50 Jérome CHEVILLOTTE et Laurence VENCHIARUTTI « Le refus de soin», L a r evue d,guinl ' i nfi
2008, n°141, p.31.

5! Legifrance. [En ligne]. Disponible sur :
http://legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI0000
06912898&dateTexte=&categorieLien=cid (Consulté le 08 mars 2015).



http://legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006912898&dateTexte=&categorieLien=cid
http://legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006912898&dateTexte=&categorieLien=cid

ANNEXES IV — LE ROLE PROPRE INFIRMIER

Le role propre soumet I’infirmier a la notion d’initiative des soins conformément aux articles

R4311-1 et R4311-2 du méme décret « L> exer ci ce de | a professi
| " anal yse, | " organi sat i on,etléuaévatugtianl Les soing o n
préventifs, curatifs, palliatifs intégrent qualité technique et qualité des relations avec le
malade. lls ont pour objet dans le respect des droits de la personne, dans le souci de son
éducation a la santé et en tenant coengé la personnalité de celte dans ces composants

physiologiques, psychologiques, économique, sociale et culbselle

52 Infirmiers.com. [En ligne]. Disponible sur : http://www.infirmiers.com/profession-infirmiere/competences-
infirmiere/definition-du-role-propre-infirmier.html (Consulté le 21 février 2015).



http://www.infirmiers.com/profession-infirmiere/competences-infirmiere/definition-du-role-propre-infirmier.html
http://www.infirmiers.com/profession-infirmiere/competences-infirmiere/definition-du-role-propre-infirmier.html

ANNEXE V — LE PRINCIPE D’AUTONOMIE

«L’ aut onomi e, au s e(qussegomne $es peopres’ reglas), eprésente ong
composante essentielle de |’ étre humain. E
personnel, du discernement et, donc, de la faculté de chglisise comprend, en outre, comme

la capacité dontdismpe chaque individu d’agir confor mé
gui fondent sa vVvie. Ce contrdéle sur sa pro
responsabilité, constitue une pierre angulaire de la dignité humaine. Ainsi, le principe

d autonomie constitue une obligation morale de traiter chaque personne comme un étre libre

et capabl e d’ aut-adré tcanmenium @trei respgnsable.’ Respecter

|l " aut onomi e, c’ est donner du poids a@esx opi
exprimés par | a personne autonome. A |7 inv
refuser | es jugements reéefléchis de | a perso

a ceuxci®® ».

53 Judith PLANTE et Danielle LAUDY. « Bienfaisance, autonomie et justice : Les assises de 1’éthique en
réadaptation », avril 2005, pp 1-17. Disponible sur : http://fr.aerdpg.org/fichiers/dossier/guide_ethique -
_v_finale_avril_2005-p.pdf (Consulté le 09 mars 2015).



http://fr.aerdpq.org/fichiers/dossier/guide_ethique_-_v_finale_avril_2005-p.pdf
http://fr.aerdpq.org/fichiers/dossier/guide_ethique_-_v_finale_avril_2005-p.pdf

ANNEXE VI — PRE-ENQUETE

Pré-enquéte

Années d’ancienneté en tant qu’IDE :

Années d’ancienneté dans le service :

UNE SEULE REPONSE PAR QUESTIONS EST SOUHAITEE

1- Les difficultés d’observance que vous rencontrez le plus fréquemment dans les pathologies
chroniques, concernent :

o Le suivi des régles hygiéno-diététiques

0 La prise de traitements médicamenteux

0 Les comportements a risque

2- Selon vos valeurs professionnelles, quel facteur primordial I’IDE doit-il prendre en compte
face a I’inobservance de régles hygiéno-diététiques induites par une pathologie chronique ?

o L’état émotionnel du patient

o Le respect de la décision prise en pluridisciplinarité et la prescription

o Les besoins et les attentes du patient

3- Un patient est déprimé par son régime alimentaire strict mais il 1’accepte. Selon vous, la
notion de privation reléve : (Classez prioritairement les notions suivantes)

o Du rapport bénéfice/risque

o Du non-respect du principe d’autonomie

o Des valeurs professionnelles du soignant (bienveillance)

4- Selon vous, quel est le facteur majeur qui influence un patient a étre non observant quant a
son éducation thérapeutique ?

o La chronicité de la pathologie

o Le mode de vie du patient

o Le comportement du soignant




5- Selon vos valeurs professionnelles, le positionnement IDE est influencé majoritairement par :
o La qualité de la relation
o La qualité du soin

o La qualité de I’observance

6- Selon vous, le comportement récurrent d’un patient a étre dans I’inobservance des régles
hygiéno-diététiques peut-il influencer le positionnement IDE ?

g Oui

o Non

Pourquoi ?

7- A I’inverse, le positionnement IDE face a 1’inobservance peut-il influencer le comportement
du patient ?

o Oui

o Non

Pourquoi ?



ANNEXE VII — LA PYRAMIDE DES BESOINS selon Abraham MASLOW>*

5 - Besoin d’auto-actualisation

4 - Besoin d’estime

(Confiance et respect de soi, reconnaissance et appréciation des autres)

3 - Besoin d’amour et d’appartenance

(Affection des autres, besoin d’étre avec les autres)

2 - Besoin de sécurité

(Environnement stable et prévisible, sans anxiéte)

1 - Besoin physiologique

(Faim, soif, sexualité, respiration, sommeil, élimination)

Catégorie de besoins N° 1 a 4 : Catégories de besoins qui motivent 1’individu a retrouver

I’équilibre.

Catégorie de besoin N° 5 : Catégorie de besoins n’ayant pas de caractére vital mais permettant

le développement psychologique de I’individu. Besoins appelés aussi besoins de croissance.

54 Carol TRAVIS et Carole WADE. Introduction 4 la psychologie : les grandes perspectives. 2¢ édition. Paris,
Bruxelles : De Boeck, 1999, pp 250-251. Disponible sur Google book [En ligne]. (Consulté le 05 mars 2015).



ANNEXE VIII — LES BESOINS FONDAMENTAUX selon Virginia HENDERSON>

Le besoin de respirer : nécessité pour chaque individu, de disposer d’une oxygénation
cellulaire satisfaisante.

Le besoin de boire et de manger : nécessité pour chaque individu, d’entretenir son
métabolisme afin de produire de 1’énergie, de construire, maintenir et réparer les tissus.
Le besoin d'éliminer : nécessité pour chaque individu, d’éliminer les déchets qui
résultent du fonctionnement de 1’organisme.

Le besoin de se mouvoir et de maintenir une bonne position : nécessité pour chaque
individu, d’entretenir 1’intégrité et ’efficacité des systemes biophysiologiques, de
permettre la réalisation des activités sociales et de construire et maintenir 1’équilibre
mental.

Le besoin de dormir et de se reposer : nécessité¢ pour chaque individu, de prévenir et
réparer la fatigue, diminuer les tensions, conserver et promouvoir I’énergie.

Le besoin de se vétir et de se dévétir : nécessité pour chaque individu, de se protéger
et d’exprimer son identité physique, mentale et sociale.

Le besoin de maintenir la température du corps dans les limites de la normal :
nécessité pour chaque individu, d’assurer le rendement optimal des fonctions
métaboliques, de maintenir les systemes biophysiologiques et de maintenir une
sensation de chaleur corporelle satisfaisante.

Le besoin d'étre propre et de protéger ses téguments : nécessité pour chaque
individu, de maintenir ’intégrité de la peau, des muqueuses et des phanéres, d’éliminer
les germes et les souillures, et d’avoir une sensation de propreté corporelle, élément de
bien-étre.

Le besoin d'éviter les dangers : nécessité pour chaque individu, de se protéger contre
toute agression externe, réelle ou imaginaire et de promouvoir I’intégrité physique,
I’équilibre mental et I’identité sociale.

Le besoin de communiquer : nécessité¢ pour chaque individu, de transmettre et de

percevoir des messages cognitifs ou affectifs, conscients ou inconscients et d’établir des

55 Infirmiers.com. [En ligne]. Disponible sur : http://www.infirmiers.com/etudiants-en-ifsi/cours/cours-soins-
infirmiers-virginia-henderson.html (Consulté le 06 mars 2015).



http://www.infirmiers.com/etudiants-en-ifsi/cours/cours-soins-infirmiers-virginia-henderson.html
http://www.infirmiers.com/etudiants-en-ifsi/cours/cours-soins-infirmiers-virginia-henderson.html

relations avec autrui par la transmission et la perception d’attitudes, de croyances et
d’intentions.

Le besoin de pratiquer sa religion et d'agir selon ses croyances : nécessité¢ pour
chaque individu, d’étre reconnu comme sujet humain, de faire des liens entre
événements passés, présents, a venir et se réapproprier sa vie, de croire en la continuité
de I’homme, de chercher un sens a sa vie et s’ouvrir a la transcendance.

Le besoin de s'occuper et de se réaliser : nécessité pour chaque individu, d’exercer
ses roles, d’assumer ses responsabilités, et de s’actualiser par le développement de son
potentiel.

Le besoin de se récréer : nécessité pour chaque individu, de se détendre, de se divertir
et de promouvoir I’animation du corps et de 1’esprit.

Le besoin d'apprendre : nécessit¢ pour chaque individu, d’évoluer, de s’adapter,

d’interagir en vue de la restauration, du maintien et de la promotion de sa santé.



ANNEXE IX — GUIDE D’ENTRETIEN SEMI-DIRECTIF

Enquéte : Guide d’entretien

Fonction et années d’ancienneté :

Années d’ancienneté dans le service :

1/ Comment qualifiez-vous la notion de désir, désir de vie, désir de soins?

2/ Pouvez-vous me raconter une situation au cours de laquelle votre désir de soignant a induit

un sentiment de frustration chez le soigné ?

3/ Pouvez-vous me raconter une situation au cours de laquelle le désir du soigné vous a induit

un sentiment de frustration ?

4/ Pensez-vous que ’utilisation d’un outil d’évaluation permettant de qualifier et de quantifier
le désir puisse aider votre pratique quotidienne a tendre vers une amélioration de la dynamique

de la relation de soin ?

5/ Pour vous, cet outil permettrait-il de mieux maitriser le rapport bénéfice risque en son aspect

plaisir-frustration ?
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