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INTRODUCTION GENERALE

Cette recherche s’inscrit dans un contexte général de prise en charge thérapeutique des
patients adultes obeses, et plus particulierement en région Haute-Normandie, au sein du
Service de Nutrition Clinique du CHU — Hopitaux de Rouen. Un stage de 450 heures, effectué
au sein de ce méme service, nous a donc permis de construire notre recherche. Ce travail
s’inscrit dans le cadre de nos études en Master 2 Professionnel « Ingénierie de 1’éducation
thérapeutique (IET) ».

Cette formation universitaire, rattachée au département des Sciences de I’Education de
I’Université de Rouen, a ouvert ses portes en 2008, en premier lieu aux professionnels de la
santé, puis aux étudiants en formation initiale, cette année 2011-2012. Les objectifs de cette
formation sont multiples. lls tendent principalement a promouvoir, auprés des professionnels
de santé valorisant I’Education Thérapeutique du Patient (ETP), une démarche pédagogique,
¢éthique et d’ingénierie de projet, s’inspirant de la méthode ACRE! du Pr ARDOUIN.

L’Education Thérapeutique du Patient, étant I’une des nouvelles approches thérapeutiques
émergeant dans notre systeme de santé, cette pratique soignante tend a se généraliser a travers
la publication de nombreuses recommandations officielles. Cette généralisation intervient au
profit des patients atteints de pathologies chroniques, dans le but d’optimiser la prise en
charge globale des malades et ainsi participer a I’amélioration et/ou au maintien de leur
qualité de vie en temps que patient et individu proprez.

Etant personnellement diététicienne, ayant principalement pratiqué I’ETP en milieu
hospitalier, la question de 1’appropriation des recommandations hygiéno-diététiques par
I’ensemble des patients nous interpelle. Nous nous inscrirons, tout au long du cheminement de
notre recherche, dans le cadre théorique de I’ETP ainsi que, dans une interrogation des
concepts de capital social, de soutien social, d’observance thérapeutique ou encore
d’empowerment.

Ainsi, la démarche adoptée dans ce mémoire, coincidant sur la place des aidants dans la
prise en charge nutritionnelle des patients adultes obéses, sera centrée sur I’influence de la

relation d’accompagnement par les proches, sur la capacité des patients adultes obeses, a

! ACRE : Analyser, Concevoir, Réaliser, Evaluer. Extrait des enseignements de Thierry ARDOUIN au cours du Master 2 IET
— Université de Rouen, 2011-2012

2 N.GUIRIMAND., T.ARDOUIN., Guide pédagogique du Master 2 Professionnel IET., Université de Rouen., 2011 — 2012,
p.2



s’approprier les recommandations hygiéno-diététiques, préconisées par 1’équipe soignante.
L’architecture de notre mémoire se décline en plusieurs parties :
y le préambule qui nous permettra de faire le lien entre les connaissances théoriques issues

de notre formation de Master 2 et notre travail de recherche s’inspirant d’une expérience de

terrain.
y la partie 1 sera divisée en deux sous-partie. En premier lieu, nous allons nous centrer sur

le theme de notre recherche : 1’obésité chez 1’adulte ; ainsi, ce probléme de santé publique
sera défini dans sa globalité. En second lieu, nous nous orienterons davantage sur notre sujet
de recherche c'est-a-dire, la place des proches dans I’accompagnement des patients obéses au
cours de leur prise en charge nutritionnelle.

y la partie 2 a pour vocation de déterminer notre question de recherche en vue d’élaborer
notre problématique de recherche. Au cours des deux sous-parties, nous poserons tout
d’abord, le cadre théorique de notre recherche a travers les concepts émergeant dans notre
question de recherche. Puis, nous délimiterons notre problématique de recherche a travers nos
questionnements et nos hypothéses.

y la partie 3 a visée méthodologique aura pour réle de présenter, la méthode et les
matériaux mobilisés durant notre recherche. Dans un deuxiéme temps, nous disposerons les
résultats issus de notre analyse statistique. Dans un dernier temps, nous engagerons la
discussion de nos résultats et les limites de notre recherche. Puis, nous conclurons les

perspectives et les implications pratiques de notre travail.



PREAMBULE :

L EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT EN MILIEU HOSPITALIER

La promotion des pratiques d'ETP dans nos structures hospitalieres est relativement
nouvelle et s'inspire d’expériences nord-américaines prometteuses, dans lesquelles la
diabétologie a joué un role pilote. L'engouement pour cette activité a permis la conception et
la mise en ceuvre de programmes d'ETP destinés a des patients atteints de maladies
chroniques telles que le diabéte, les maladies cardiovasculaires (MCV), I'asthme, I'obésité,
etc. Dans un premier temps, ce préambule va nous permettre de situer I'éducation
thérapeutique dans son contexte théorique et législatif. Dans un second temps, nous
présenterons une enquéte menée auprés des équipes de coordination des programmes d'ETP
du CHU-Hépitaux de Rouen, en vue de recueillir et d'identifier les éléments ressources et
freins rencontrés lors de l'instauration de programmes d'ETP dans cette structure hospitalo-
universitaire.

1 — LES FONDEMENTS DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

L’ETP est une discipline appartenant au champ de 1’éducation pour la santé. Comme le
précise le plan Kouchner (2001%), I'éducation thérapeutique fait partie intégrante de
I'éducation pour la santé, sa particularité est de s'adresser aux patients chroniques et a leur
entourage. Cette discipline a pour spécificité de méler diverses sciences : la médecine, les
sciences de I'éducation et la psychologie. Ainsi, I'ETP marque son évolution depuis les années
80 a travers sa reconnaissance par les politiques de santé. L'ETP intervient en parallele des
politiques de prévention et elle est « devenue I'un des enjeux de notre société et de la santé des
individus » (Eymard C, 2010%).

1.1 Les définitions clefs : la santé, I'éducation a/pour la santé et la prévention.

Durant plusieurs siécles et jusqu'a peu de temps, la notion de santé se caractérisait
essentiellement comme I'absence de maladie ou « la vie dans le silence des organes » (Leriche
R, 1936°). René LERICHE donne une définition de la santé pouvant étre « jugée inexacte,

obsoléte » (Bézy O, 2009°%), mais «il ne s'agit pas (...) pour lui de donner une définition

% Ministére de I'emploi et de la solidarité (délégué de la santé)., (2001), L'éducation pour la santé : un enjeu de santé
publique, p.9.

* C. EYMARD., (2010) « Des modgles de I'éducation et de la santé & I'activité d'éducation thérapeutique », in. FOUCAUD J.,
BURY J.A., BALCOU-DEBUSSCHE M., EYMARD C., dir. Education thérapeutique du patient. Modéles, pratiques et
évaluation, Saint Denis : INPES, 2010, p.39.

® René Leriche est né en 1879 et devient docteur en médecine en 1906. Il est présenté comme un chirurgien spécialisé dans le
phénomene de la douleur. 11 donne cette définition de la santé en 1936. Nous avons repris cette situation dans I’article de
Olivier BEZY « La santé c’est la vie dans le silence des organes », La revue lacanienne, 2009/1, n°3, p.47.

6 0.BEZY., "La santé c'est la vie dans le silence des organes", La revue lacanienne, 2009/1, n°3, p.47.



universelle de la santé. (...) : sa définition est celle du malade et non de la médecine » (Bézy
0, 2009°). Cet aphorisme sera repris dans l'ouvrage Le normal et le pathologique, ou
CANGUILLEM donnera sa propre définition de la santé : « Etre en bonne santé, c'est pouvoir
tomber malade et s'en relever, c'est un luxe biologique » (Canguillem G, 20057).

Dans cette conception organiciste d’une santé négative, « la maladie est appréhendée
comme un accident qui intervient sur le processus de la vie et la limite dans le temps (c’est la
mort), ou dans ses potentialités (c’est le handicap) » (Eymard C, 2004%). Au cours du 20°me
siecle, la notion de santé évolue et tend a se distinguer de celle de I'absence de maladie. Ainsi,
la santé se definit comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social et ne
consiste pas seulement en l'absence de maladie ou d'infirmité », comme le promulgue
'Organisation Mondiale de la Santé en 1946 (art.1 de la constitution de I’OMS). Cette
définition de la santé qui correspond a une approche biopsychosociale, souvent jugée
utopique, a été reprise et soutenue par la Charte d'Ottawa en 1986 et par la Charte de
Bangkok en 2005°. Cette santé dite globale doit prendre en compte I'environnement social de
I'individu a travers les dimensions de travail, d'alimentation, d'éducation, de mode de vie, de
logement, d'estime de soi, de justice sociale et bien d’autres.

L’éducation a la santé tend donc a promouvoir cette approche de la sant¢ afin de donner
aux individus davantage de maitrise de leur état de santé et davantage de moyens pour
I’améliorer. La notion d'éduquer trouve son origine latine dans les verbes «educare »
(nourrir, instruire) et «educere » (conduire, mener). Ainsi, I'éducation a la santé (ayant
remplacé « I'éducation sanitaire » des hygiénistes du 19°™siécle) vise I'instruction de savoirs
nécessaires a l'existence d'un sujet en santé dans un environnement social, au développement
de la connaissance de soi et de I'esprit critique en vue de faire des choix bénéfiques a son état
de santé et d'exister en tant qu'individu autonome & I'égard de sa santé (Eymard C, 2010'°).

Certains auteurs comme Chantal EYMARD et Jacques A. BURY tendent a établir une
distinction entre « I'éducation a » et « I'éducation pour » la santé. Dans le sens « éducation a

la santé », la santé est percue comme un objet d'apprentissage au méme titre que les

6 0.BEZY., « La santé c'est la vie dans le silence des organes », La revue lacanienne, 2009/1, n°3, p.47.

" G.CANGUILLEM., (2005), Le normal et le pathologique, Paris, PUF, 224p.

8 C.EYMARD., « Essai de modélisation des liens entre éducation et santé », Questions vives. Recherche en éducation, 2004,
n°5, p.16.

® « Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé » le 21 novembre 1986 et la « Charte de Bangkok pour la promotion de la
santé a I'neure de la mondialisation » en 2005.

10 C. EYMARD., (2010) « Des modgles de I'éducation et de la santé & l'activité d'éducation thérapeutique », in. FOUCAUD
J., BURY J.A., BALCOU-DEBUSSCHE M., EYMARD C., dir. Education thérapeutique du patient. Modeles, pratiques et
évaluation, Saint Denis : INPES, 2010, p.41-42.
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enseignements scolaires ; autrement dit, la santé de l'autre devient I'aboutissement d'un acte
éducatif (Eymard, 2004'). « L éducation pour la santé » se distingue par sa finalité : dans
cette approche compréhensive, I'objectif est d'optimiser les pratiques de santé. Ainsi,
I'appropriation par le sujet de ses comportements de santé est favorisée afin d'élaborer une
culture de santé. Dans le cadre de I'éducation thérapeutique, ce but est davantage recherché
plut6t que le simple fait d'instruire les patients de savoirs relatifs a leur état pathologique. Il va
tout de méme de soi qu'un minimum de connaissances doit étre transmis aux patients atteints
de pathologies chroniques dans l'optique de les aider & mieux comprendre leur maladie et
leurs traitements afin que, le sujet devienne acteur de sa propre santé.

En paralléle du développement de I'ETP, des pratiques de Santé Publique comme la
prévention ont vu le jour dans le champ de I'éducation a la santé. La prévention se définit
comme un ensemble de moyens visant a promouvoir et protéger la santé individuelle et/ou
collective, impliquant des modifications de comportements et d'attitudes a I'égard de pratiques
quotidiennes. La prévention a pour but d'initier un changement de comportement dans une
population donnée. Contrairement a I'ETP, les deux premiers niveaux de prévention
s'adressent a une population dite « saine ».

En effet, la prévention se caractérise par trois niveaux de compétences : la prévention
primaire (diffusion d’informations en vue d’éviter la maladie), la prévention secondaire (le
dépistage auprés de groupes a risque ou d’une population cible) et la prévention tertiaire
(gestion de la maladie et prévention des complications). Le niveau tertiaire intégre des actions
destinées a diminuer la prévalence des incapacités chroniques et a favoriser le processus de
réhabilitation sociale et professionnelle des patients. C'est une logique qui tend a se
rapprocher de I'ETP. Apres avoir rappelé de maniére bréve les définitions associées aux
notions de santé, d'éducation a la santé et de prévention, nous allons définir I'ETP a travers les
grands textes législatifs.

1.2 L'émergence de I'ETP dans le champ de I'éducation pour la santé

L'éducation thérapeutique s'inscrit comme une discipline récente dans notre systeme de
santé. Cette discipline articule deux approches complémentaires 1’une biomédicale et I’autre
psychosocial. Elle vise a promouvoir I'émergence d'un sujet patient comme « premier acteur

de soins » (Traynard, Gagnayre, 2001*2). Elle a aussi pour objectif d'aboutir & un partenariat

' C EYMARD., « Essai de modélisation des liens entre éducation et santé », Questions vives. Recherche en éducation, 2004,
n°5, p.14.

12 p Y. TRAYNARD., R.GAGNAYRE., « L'éducation thérapeutique du patient atteint de maladie chronique : I'exemple du
diabéte », adsp, n°36, septembre 2001, p.48.

8



thérapeutique stimulant I'autonomie du patient face a la gestion de sa maladie chronique et de
ses traitements. En effet, c'est dans les années 1980 qu'émerge I'idée que les patients disposent
du droit d'étre informés sur leur état de santé et il doit leur étre recommandé « des
programmes privilégiant la participation active des malades a leur traitement » (Eymard,
2010%). Puis en 1998, I'OMS™ a promulgué une définition de I'éducation thérapeutique du
patient : « L'éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d'acquérir et
de conserver les capacités et compétences qui les aident & vivre de maniére optimale avec
leur maladie. Il s'agit par conséquent d'un processus permanent, intégré dans les soins et
centré sur le patient. L'éducation implique des activités organisées de sensibilisation,
d'information, d'apprentissage, d'autogestion et de soutien psychologique concernant la
maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles et les comportements de santé et de maladie. Elle vise a aider les patients
et leur famille (et/ou entourage) a comprendre la maladie et le traitement, a coopérer avec les
soignants, a vivre plus sainement et a maintenir ou a améliorer leur qualité de vie ». Ainsi,
I'activité d'ETP a pour objectif d'accompagner les patients et leur entourage dans I'acquisition
de connaissances et de compétences a I'égard de leur maladie et de leur traitement, tout en les
rendant autonomes a I'égard de la gestion de leur pathologie au quotidien, en vue d'améliorer
et/ou de maintenir leur qualité de vie.

D'apres les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS), le patient doit acquérir
des compétences d'auto-soins et d'adaptation. Cette notion de compétence du patient permet
d'utiliser «la multiplicité des comportements (affectifs, cognitifs et psychomoteurs) pour
résoudre des situations ou des problémes de la vie courante généralement considérés comme
complexes » (Traynard, Gagnayre, 2001%). Ainsi, TRAYNARD et GAGNAYRE définissent
quatre formes de compétences a acquérir par le patient : la compétence d'auto-observation, qui
«vise a rendre le patient auto-vigilant, c'est-a-dire capable d'apprécier, de décrire les
modifications de son état et de distinguer les signes d'alerte » (Traynard, Gagnayre, 2001) ; la
compétence de raisonnement et de décisions qui rend le patient en capacité d'adapter les

protocoles et les recommandations qui lui sont prescrites en fonction de ses propres besoins ;

¥ C. EYMARD., (2010) « Des modéles de I'éducation et de la santé & l'activité d'éducation thérapeutique », in. FOUCAUD
J., BURY J.A,, BALCOU-DEBUSSCHE M., EYMARD C., dir. Education thérapeutique du patient. Modeéles, pratiques et
évaluation, Saint Denis : INPES, 2010, p.40

4 Rapport de 'OMS — Europe, (1998), “Therapeutic patient education — continuing education programs for health care
providers in the field of chronic disease”, traduit en francais.

1% p.Y. TRAYNARD., R.GAGNAYRE., « L'éducation thérapeutique du patient atteint de maladie chronique : I'exemple du
diabéte », adsp, n°36, septembre 2001, p.48
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la compétence d'auto-soins lorsque la pathologie (comme le diabete) exige la prise d'un
traitement et de soins particuliers ; pour finir, la compétence sociale, dans le cas ou le patient
doit étre en capacité d'affirmer sa singularité dans son environnement social.

Comme le soutient Chantal EYMARD, I’ETP doit intégrer dans son approche I'ensemble
des facteurs organiques, psychosociaux et environnementaux qui interagissent dans
I'évolution de la maladie chronique (Eymard, 2010%). Ainsi, I'éducation thérapeutique
s'inscrit dans l'idée de rechercher perpétuellement une amélioration de I'état de santé et de la
qualité de vie du patient. Le patient doit y trouver son équilibre entre les normes
thérapeutiques dictées par le corps soignant (telles que la prise d'un traitement, I'application de
recommandations diététiques et/ou la pratique d'une activité physique, etc.) et ses propres
valeurs, ses habitudes de vie, ses savoir-faire et ses savoirs existentiels. L'enjeu du soignant
est alors de négocier avec le patient des objectifs qu'il juge pouvoir atteindre et qui vont
aboutir a I'amélioration de son état de santé. Ces objectifs ne doivent pas nuire a l'identité du
patient, sous peine d’initier le phénomeéne de « non-observance »thérapeutique. Apres avoir
synthétisé les idées qui se rapportent a la notion d’ETP, nous abordons, a présent, une partie
des grands textes réglementaires et référents dans l'activité de I'ETP en France.

1.3 Les textes | égislatifs relatifs

A la suite du rapport de I'OMS-Europe (1998'7), qui s'est positionné comme une
« référence pour les orientations du développement de I'éducation thérapeutique » (Grenier,
Bourdillon, Gagnayre, 2007'®) en France, un ensemble de textes législatifs et de
recommandations a été rédigé en vue d'intégrer I'ETP de maniére durable dans notre systeme
de soins. Tout d'abord, la loi du 4 mars 2002, relative aux droits du malade et a la qualité du
systeme de santé, affirme que toute personne a le droit « d'accéder aux informations relatives
a sa situation de santé et d'étre reconnue comme un acteur partenaire de sa santé avec les
professionnels » (Eymard, 2010%°). Cette notion d'acteur révéle que « le patient est désormais

placé au ceeur du systéme de santé » (Laude, 2009%%). A noter que certains professionnels

8 C.EYMARD., « Des modéles de I'éducation et de la santé & l'activité d'éducation thérapeutique », in. JFOUCAUD.,
J.A.BURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient. Modeéles, pratiques et
évaluation. Saint-Denis: INPES, 2010, p.48.

" OMS — Europe, (1996), « Therapeutic patient education — continuing education programs for health care providers in the
field of chronic disease ».

18 B.GRENIER et al., « Le développement de I'éducation thérapeutique en France : politiques publiques et offres de soins
actuelles », Santé Publique, 2007/4, vol.19, p.283-292

¥ C.EYMARD., « Des modéles de I'éducation et de la santé & I'activité d'éducation thérapeutique », in. JFOUCAUD.,
J.A.BURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient. Modeles, pratiques et
évaluation. Saint-Denis: INPES, 2010, p.48

2 A LAUDE., « Dix ans de droits de la santé », Les tribunes de la santé, 2009/4, n°25, p.57
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préférent employer le terme « agent » de santé, car la notion d'acteur peut sous-entendre que
le patient joue un role.

En 2004, deux lois ont été promulguées: la loi n°2004-806 du 9 ao(t relative aux
politiques de Santé Publique et la loi n°2004-801 relative a I'Assurance Maladie. Chacune,
elles ont indirectement soutenu I'ETP en soulignant la nécessité de décloisonner le systéeme de
soins et de favoriser le développement de politiques de prévention pour « lutter contre les
maladies chroniques, modifier les comportements a risque et améliorer la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques » (Grenier, Bourdillon, Gagnayre, 2007%).

Le Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques
de 2007% a permis de mettre en avant quatre axes stratégiques valorisant 'ETP ; tout d'abord,
« aider chaque patient & mieux connaitre sa maladie pour mieux la gérer » et « élargir la
pratique médicale vers la prévention » ; ensuite, « faciliter la vie quotidienne des malades » ;
enfin, « mieux connaitre les consequences de la maladie sur leur qualité de vie ». Dans la
méme année, la HAS a diffusé un guide méthodologique intitulé Structuration d'un
programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques. Cet
outil redéefinit 'ETP et présente les éléments fondateurs de la démarche d'ingénierie de projets,
en vue d'aider les équipes soignantes a conceptualiser des programmes d'ETP.

La circulaire du 16 juillet 2008% a précisé que « I'éducation thérapeutique du patient est un
élément indispensable de la prise en charge des maladies chroniques » et elle « se distingue de
la simple information délivrée au patient ». Cette activité apparait comme complexe en raison
de I'hétérogénéité des programmes, comme le souligne le rapport de la HAS de 2008%*. Dans
ce rapport, il est précisé que « I'éducation thérapeutique est une action de santé qui peut
s'avérer bénéfique sur le plan clinique et économique quand elle se déroule dans des
conditions et des modalités favorables » (HAS, 2008). A la lecture de cette phrase, on peut
noter qu'un doute persiste autour de I'efficacité de I'ETP et que les criteres de conditions et de
modalités dits « favorables » ne sont pas précisés. Une autre interrogation se pose a lecture
des articles de la loi HPST®qui reconnait I'éducation thérapeutique comme une

2l B.GRENIER et al., « Le développement de I'éducation thérapeutique en France : politiques publiques et offres de soins
actuelles », Santé Publique, 2007/4, vol.19, p.283-292

22 Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative., (2007) « Plan 2007-2011 pour I'amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de la maladie chroniques ».

2 Circulaire N°DHOS/E2/F/MT2A/2008/236 du 16 juillet 2008, relative au financement de la mission d'intérét général
(MIG) « Action de prévention et d'éducation thérapeutique relatives aux malades chroniques » et portant sur la mise en place
d'un suivi de I'activité thérapeutique dans les établissements de santé.

2 HAS., (2008), Rapport d'orientation - Synthése « L'éducation thérapeutique dans la prise en charge des maladies
chroniques. Analyse économique et organisationnelle ».

% | 0i n°2009-809 du 21 juillet 2009 « Hopital, Patients, Santé, Territoire », portant réforme de I’hdpital et relative aux

11



« thérapeutique a part entiere dans son cadre, ses finalités et ses modes de financement »
(Eymard, 2010%°). En effet, il est noté dans l'article L1161-5 de la loi HPST, que «les
programmes d'apprentissages ont pour objet l'appropriation par les patients des gestes
techniques permettant l'utilisation d'un médicament ». Or, il faut rappeler que tous les patients
atteints d'une pathologie chronique comme I'obésité (par exemple) ne prennent pas
systématiquement de traitements médicamenteux (sauf complications somatiques ou
psychiatriques liées a I'obésité). Cela signifie-t-il que ces patients ne peuvent pas bénéficier
d'un programme d'ETP ? Bien que le terme « éducation thérapeutique » porte effectivement le
terme «thérapeutique », il n'est pas envisageable de considérer I'ETP comme une seule
activité liée a la prise d'un traitement médicamenteux. C'est pour cela que certains auteurs
comme Alain DECCACHE préférent employer l'appellation « Education pour la santé du
patient » (Deccache, 1994%").

Cette premiere partie nous a permis de traiter les grandes notions qui se rattachent a I'ETP
ainsi qu’a la santé, la prévention et I’éducation pour la santé. Nous allons maintenant aborder
la place qu'occupent les programmes d'ETP en France en prenant pour exemple une structure
hospitalo-universitaire : le CHU- Hopitaux de Rouen.

2 — LES POLITIQUES DE DEVELOPPEMENT DE L’ETP Au CHU-HOPITAUX DE ROUEN

Il existe une forte volonté institutionnelle de promouvoir une démarche d'ETP de qualité,
en accord avec la problématique des pathologies chroniques. Mais qu'en est-il réellement ?
Est-ce le cas dans I'ensemble des institutions de soins ? Cette volonté ne reléve-t-elle pas des
équipes soignantes plutét que de l'institution ? Pour répondre a ces questions, nous avons
mené une enquéte aupres des équipes de coordination des programmes d'ETP.

2.1 Présentation des programmes validés par I'ARS Haute-Normandie en 2011
(Annexe 1)

A partir de la liste des programmes d’ETP déposés a I’Agence Régionale de Santé (ARS)
Haute-Normandie a la date du 7 mars 2011, on note que 15 dossiers ont été constitués par
différentes équipes du CHR-Charles Nicolle, en vue d’obtenir une autorisation. Parmi ces
programmes, seulement huit ont été retenus: le programme « Ob-Educat » déposé par

I'équipe de Nutrition Clinique ; deux programmes dans le service de Rhumatologie sur les

patients, a la santé et aux territoires.

% C.EYMARD., « Des modéles de I'éducation et de la santé & l'activité d'éducation thérapeutique », in. J.FOUCAUD.,
J.A.BURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient. Modeles, pratiques et
évaluation. Saint-Denis: INPES, 2010, p.48

2 A DECCACHE., (1994), Thése de doctorat en santé publique La compliance aux traitements des maladies chroniques :
approche éducative globale, UCL, Bruxelles.
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thématiques suivantes : « les rhumatismes inflammatoires chroniques et les rhumatismes
inflammatoires chroniques sous biothérapie » et «les lombalgies et lombo-radiculalgiques
chroniques » ; un programme du service Dermatologie sur le theme des maladies bulleuses et
du psoriasis ; un programme du service des Maladies Infectieuses et Tropicales axé sur le
VIH/SIDA ; un programme sur le theme « hémophilie et déficit constitutionnel sévére en
facteur de coagulation » ; et le programme du service de Cardiologie sur le théme de
I’insuffisance cardiaque.

Ces programmes ont été coordonnés par un Praticien Hospitalier en collaboration avec un
cadre de santé ou une infirmiére coordonnatrice dans la moitié des cas (4 programmes sur 8).
A partir des données recueillies au cours de nos interviews avec les porteurs de projet, nous
avons structuré les informations dans un tableau en vue d'identifier les facteurs moteurs et les
freins rencontrés par les coordonnateurs lors de la mise en place de leur programme au sein du
CHR- Charles Nicolle.

2.2 Enquéte pilote appliquée aux programmes d ° E @URCHR-Charles Nicolle
(Annexes 2 a 4)

L’initiative de cette enquéte aupres des coordonnateurs de programmes validés par I’ARS
Haute-Normandie fait suite a 1’échec de notre mission initiale, c'est-a-dire la mise en ceuvre et
la conception d’outils adaptés programme d’ETP « Ob-Educat » se destinant aux patients
adultes obéses atteints de Troubles du Comportement Alimentaire (TCA), suivis dans 1’Unité
de Nutrition Clinique du CHR-Charles Nicolle. Ce projet, écrit et coordonné en binéme par le
Dr. FOLOPE endocrinologue-nutritionniste et une Infirmiére Diplomée d’Etat (IDE) de
Nutrition, devait étre opérationnel a compter de janvier 2012. Etant donné que ce projet ne
sera pas mis en ceuvre faute de financement, il nous a paru légitime de réaliser un état des
lieux des freins constatés dans la mise en ceuvre des autres programmes d'ETP du CHR. Pour
cela, nous avons contacté I’ensemble des coordonnateurs des huit programmes d’ETP et a
partir d’une grille, nous avons procédé a des entretiens directifs.

Ainsi, nous avons remarqué que pour la majorité des programmes (6 programmes sur 8) il
existait principalement des problemes de financement. En effet, I'enveloppe globale versée au
CHU-Hopitaux de Rouen par I'ARS pour l'activité ETP a été principalement destinée aux
programmes d'ETP déja mis en ceuvre et opérationnel depuis plus d'un an. La plupart des
équipes a aussi mentionné le manque de temps de personnel dédié a I'ETP (en particulier le
temps infirmier). Dans ce contexte, seules les équipes trés motivées, volontaires, soutenues

par leur hiérarchie et prétes a s'investir sur un temps personnel sont parvenues a mettre en
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place puis a pérenniser leur programme avec des moyens constants (4 programmes sur 8).
Ceci a pour consequence une sous-représentation de I'ETP dans les services ou les
programmes sont mis en place avec un nombre limité de patients pouvant bénéficier de cette
offre de soins.

Dans un deuxieme temps, la difficulté a trouver une salle adaptée a la pratique d'une
activité comme I'éducation thérapeutique a été fréquemment rapportée (5 programmes sur 8).
Dans la majorité des cas, les équipes ont tenté d'aménager au mieux des salles qui restent le
plus souvent peu adaptées a I'ETP (salles de petite taille ne favorisant pas les ateliers
collectifs, lieux utilisés pour d'autres activités en paralléle ou encore lieux de passage ; le
mobilier n'est pas toujours adapté a certains patients, tels que les patients obéses).

De méme, il apparait que les programmes portant sur des techniques de thérapeutique
comme les injections, les prises de traitements, etc. sont plus représentés. De plus, on note que
les programmes récemment autorises par I'ARS, rencontrent plus de difficultés a leur mise en
ceuvre, au sein du CHR-Charles Nicolle.

Enfin, le manque de reconnaissance de I'ETP par les équipes soignantes peut apparaitre
comme un frein supplémentaire. En effet, dans plusieurs services, les infirmieres formées a
I'exercice d'une activité d'ETP sont confrontées a une forme d'incompréhension et de
dénigrement de leurs pratiques par leurs collégues. L’activité d’ETP induit en effet un
changement des représentations du travail de soignant.

Ainsi, on peut conclure que les problemes de financements sont au premier plan et les
équipes doivent se mobiliser pour développer une nouvelle activité a moyen constant, ce qui
n'est pas sans conséquence sur les activités déja existantes et donc pas toujours possibles. I
apparait évident que I'ETP doit étre intégrée et portée par une politique d'établissement pour
promouvoir les programmes et optimiser la prise en charge des patients atteints de maladies
chroniques. En effet, I'éducation thérapeutique du patient ne peut reposer que sur la seule
volonté et motivation d'une équipe soudée.

Ce préambule nous a permis de nous situer dans le contexte de nos études : I’Education
Thérapeutique du Patient. A travers cette présentation théorique, nous avons défini ’ETP
ainsi que ses enjeux politiques et institutionnels, via I’enquéte pilote que nous avons mis en
ceuvre durant notre stage au CHR-Charles Nicolle. Les conclusions de cet état des lieux
seront, de nouveau, mobilisées au cours des parties thematique et discussion. Des a présent,
nous allons presenter notre thematique de recherche. Puis, nous nous centrerons sur notre

problématique. Enfin, nous aborderons la méthodologie et la discussion de nos résultats.
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PARTIE 1 :

[ Une thématique de recherche actuelle }




| -L DOBESITE : UNE PATHOLOGIE CHRONIQUE, UN PROBLEME DE SANTE

PUBLIQUE, UN ENJEU POLITIQUE ET UNE OUVERTURE AL'ETP

La prévalence de I’obésité est en nette augmentation depuis les années 1990, comme le
montrent plusieurs enquétes récentes : 1’obésité et le surpoids touchent respectivement 14,5 %
et 31,9% de la population adulte en France (CREDOC, 2011%). L'Organisation de
Cooperation et de Développement Economiques note dans son étude que « les taux d'obésite
en France sont parmi les plus bas (...), mais ils ont augmenté de fagon réguliére » (OCDE,
2012%) au cours de ces derniéres années. Les prévisions pour 2020 correspondent & une
augmentation de 5 % du taux de surpoids et de 2 % du taux d'obésité (OCDE, 2012). Pour
lutter contre ce fléau social, les pouvoirs politiques ont fixé un ensemble de mesures de Santé
Publique gréce a la promulgation d'un nombre conséquent de textes législatifs.

Dans ce chapitre, nous allons présenter le theme de notre axe de recherche : I'obésité. Dans
un premier temps, nous aborderons, a partir d'études menées sur la question, la prévalence de
I'obésité ainsi que les politiques de lutte contre I'obésité. Puis, nous définirons cette pathologie
chronique dans sa globalité. Enfin, nous évoquerons les représentations sociales de I'obesité a

travers le phénomene de stigmatisation.

1.1 — L’EVOLUTION DES COMPORTEMENTS ALIMENTAIRES ET DE LA PREVALENCE

DE L’OBESITE

Les enquétes sur la prévalence de 1’obésité, en France et dans le monde se sont multipliées
ces derniéres années. En France, nous retrouvons la célébre enquéte « ObEpi »*° qui recueille
les données anthropométriques de la population. Les enquétes de I’OCDE nous informent sur
I’évolution de ’ampleur de I’obésité dans les pays occidentaux. Des moyens publics sont mis
en ceuvre pour lutter contre cette « épidémie », mais malheureusement ils montrent, eux aussi
leurs limites dans le champ de la prévention de 1’obésité. En effet, méme si quelques chiffres
tendent a se stabiliser, la prévalence de 1’obésité ne recule pas. Cette maladie est considérée
par de nombreux experts comme une pathologie de «la transition économique et
nutritionnelle » (2010%"). Les facteurs environnementaux, les modes alimentaires, 1’hygiéne

de vie, la sédentarité, et la situation économique sont impliqués dans le développement de

% CREDOC., (2011), « Barométre de la perception de I’alimentation ».

% OCDE (2012) « L'obésité et I'¢conomie de la prévention : Objectif Santé" Indicateur clés — France, Mise & jour 2012 »,
http://www.oecd.org/health/prevention, 25/03/12

%0 INSERM., TNS HEALTH TH CARE., ROCHE., (2009), « Enquéte ObEpi ».

31 Ministére du Travail, de I’Emploi et de la Santé., (2010) « Plan Obésité 2010-2013 ».
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cette pathologie moderne qui tend a se compliquer (diabete, maladies cardio-vasculaires, etc.)
au gre des années.
1.1.1 Le constat en France

Les derniéres données de I'enquéte « ObEpi » permettre de constater la progression de ce
phénomeéne, car en 2000, seuls 10,1 % des Francais adultes étaient obéses. A ce jour, la
prévalence de I'obésité est supérieure chez les femmes et elle augmente avec I'age (INSERM,
2009%).

En paralléle, plusieurs enquétes comme celle du Centre de Recherche pour 1’Etude et
I’Observation des Conditions de vie (CREDOC) sur les comportements alimentaires
expriment que « notre alimentation évolue trés lentement » (Tavoularis, Mathé, 2010%). Le
modéle francais parvient & s'opposer au modele américain. En France, les prises alimentaires
sont structurées en trois, voire quatre repas journaliers (petit déjeuner, déjeuner, godter,
diner), les horaires sont relativement fixes et les repas comportent environ trois composantes
(entrée, plat, dessert). Comme le précise I'enquéte, méme si le temps consacré au repas a
diminué ces dernieres années (en raison de l'accélération des rythmes sociaux, des contraintes
professionnelles, etc.), ce temps reste « valorisé pour lui-méme et apparait comme nécessaire
a la vie en société » (Tavoularis, Mathé, 2010). De la méme facon, la convivialité et le partage
apparaissent comme « le principal sens que les Frangais donnent aux repas », car seulement
20 % des repas sont consommeés seuls.

Pour finir, le CREDOC a construit une typologie de consommateurs pour étudier les
comportements de consommation alimentaire. Six catégories ont été définies: «les
gastronomes a la francaise », qui représentent 40 % de la population étudiée et dont le régime
alimentaire est le plus diversifié avec un choix d'aliments plutét traditionnels (fruits, légumes,
sauces, boissons chaudes, matieres grasses, soupes, poissons); «les bons vivants », qui
représentent 30 % de la population étudiée et dont le régime alimentaire est axé sur la
consommation d'aliments a hautes valeurs énergétiques; «les pressés» (20% de la
population), qui sont consommateurs de produits transformés pratiques appelés « aliments
modernes » (boissons sucrées, céréales du petit déjeuner, sandwichs, pizzas, plats composés) ;
enfin « les globalisés » (6 % de la population) représentant les 15-24 ans et adoptant le méme

comportement alimentaire que « les pressées » contrairement aux « apéritivores » (4 % de la

32 INSERM., TNS HEALTH TH CARE., ROCHE., (2009), « Enquéte ObEpi 2009 ».
3 G.TAVOULARIS., T.MATHE., (2010), « Le modele alimentaire frangais contribue a limiter le risque d'obésité »,
Consommation et mode de vie, CREDOC., n°232, p.1-4.
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population) qui adoptent un comportement de consommation alimentaire qui se rapproche de
celui des « bons vivants » (CREDOC, 2010*%).

Dans son article, le CREDOC note que la proportion de personnes en surpoids et obéses est
plus importante dans les catégories « gastronomes a la francaise » et « bons vivants ». Ce
constat amene les auteurs a conclure que «les nouvelles formes de consommations
alimentaires ne conduisent pas a une progression de I'obésité » (Tavoularis, Mathé, 2010),
mais que « cette derniere est le fait de nombreux facteurs génétiques et environnementaux
dépassant le seul cadre de l'alimentation » (Tavoularis, Mathé, 2010). Certes, le mode
alimentaire ne peut étre lI'unique facteur responsable de la progression de I'obésité. Mais, cette
enquéte omet de préciser le fait que la catégorie « gastronomes a la francaise » est
représentative de la tranche d'age des plus de 65 ans et que la catégorie des « bons vivants »
est représentative de la tranche d'age des 35-54 ans. Ainsi, on peut soumettre I'hypothése que
ces catégories ont un niveau d'activité physique faible (NAP) par rapport au NAP de la
tranche d'age des 15-34 ans, qui comprend la catégorie «les pressées » et celle des
« globalisés ». De plus, on sait que la prise pondérale est corrélée au vieillissement des
individus.

Cette typologie de consommation alimentaire permet de constater que le comportement
alimentaire est différent selon les générations. En effet, aujourd'hui, «les jeunes sont
davantage tournés vers des produits globalisés et modernes alors que les personnes les plus
agées demeurent dans le modéle le plus traditionnel en consommant des produits plus bruts et
moins transformés » (Tavoularis, Mathé, 2010). Cependant, cette classification ne permet pas
d'expliquer si les comportements de consommation alimentaire de la nouvelle génération
influence la progression de I'obésité en France, car de multiples déterminants sont a apprécier
dans ce phénomene. Désormais, nous allons rendre compte de I'évolution de I'obésité en
région Haute-Normandie, du fait que notre recherche s’est déroulée au sein du CHR-Charles
Nicolle situé a Rouen.

1.1.2 Le constat en région Haute-Normandie

A partir des données de I'enquéte « ObEpi », on note que la prévalence de l'obésité en

Haute-Normandie est évaluée a 15,2 % en 2009 alors qu'elle n'était que de 10.9 % en 1997

(INSERM, 2009*). On constate que ce résultat est supérieur & la moyenne francaise de 2009.

3 G.TAVOULARIS., T.MATHE., (2010), «Le modele alimentaire francais contribue a limiter le risque d'obésité »,
Consommation et mode de vie, CREDOC., n°232, p.1-4.
%5 INSERM., TNS HEALTH TH CARE., ROCHE., (2009), « Enquéte ObEpi 2009 ».
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Entre 1997 et 2009, la prévalence de I'obésité en Haute-Normandie a rencontré de fortes
fluctuations. Elle a significativement augmenté entre 1997 et 2009, avec une progression de
39.4 %. Et en 2006, elle se placait au second rang des régions affichant les plus forts taux de
prévalence de I’obésité (16.7 %), aprés le Nord-Pas-de-Calais (INSERM, 2009%).

Cette région est rattachée a la zone géographique du bassin parisien. Comme remarque
I'enquéte, « la prévalence de l'obésité est supérieure & la moyenne nationale dans toutes les
régions du Bassin Parisien » (INSERM, 2009) (les régions comprises : Basse-Normandie,
Haute-Normandie, Picardie, Champagne Ardenne, Centre et Bourgogne).

D'aprés ’étude Normanut II (ORS, 2010%") réalisée auprés des habitants de la région
Haute-Normandie consultants en médecine générale. Il est releve que la prévalence de sujets
adultes obéses est de 19,2 %, avec une plus grande fréquence d'obésité d'hommes (21,9 %)
que de femmes (17,2 %). Cette étude confirme que le poids des Haut-Normands est plus élevé
que celui de la moyenne francaise, avec un poids moyen de « 81,1 kg vs 77 kg pour les
hommes et 67,9 kg vs 63 kg pour les femmes » (ORS, 2010). Le Programme Régional de
Santé Publique (PRSP) de Haute-Normandie a donc défini comme axe prioritaire la lutte
contre le surpoids et I’obésité.

D'aprés une enquéte réalisée par le Comité de Liaison en Alimentation et Nutrition
(CLAN) du CHU de Rouen en 2002, le taux de patients obéses pris en charge dans certains
services approchait les 30 %. Selon I'enquéte « Préva-Ob » accomplie en 2009 par le CHU-
Hopitaux de Rouen et visant a recenser le taux de patients obeses hospitalisés, il a été constaté
que pres de 51 % des patients hospitalisés présentaient un exces de poids et 22 % des patients
étaient obéses.

Face a ce constat alarmant, les pouvoirs publics ont décidé de mettre en place des moyens
pour lutter contre la prévalence de l'obésité. Nous allons présenter les politiques qui ont été
proposées et instaurées au cours de ces dix derniéres années.

1.1.3 Les politiques de lutte contre I'obésite

Pour lutter contre ce phénoméne épidémique, les politiques ont décidé de promulguer un
ensemble de rapports et de textes législatifs et d'instaurer un plan de Santé Publique ayant
pour but d'améliorer I'état de santé de la population en agissant sur deux déterminants : la

nutrition et I'activité physique.

% INSERM., TNS HEALTH TH CARE., ROCHE., (2009), « Enquéte ObEpi 2009 ».
% ORS Haute-Normandie., (2010), Enquéte Normanut Il « Enquéte de la prévalence des troubles nutritionnels dans la
population Haute Normande consultant en médecine générale ».
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Le Programme National Nutrition Santé (PNNS) a été initié en 2001. 1l est a l'origine du
développement de campagnes de prévention a I'égard de I'obésité et a pour but d'améliorer
I'alimentation et de promouvoir la pratique d'une activité physique. Les messages médiatiques
associes a ces objectifs sont largement diffusés et ils sont devenus tres populaires.
Malheureusement, ces « slogans » ont été source de confusions et d'incompréhensions pour
une partie de la population.

Dernierement, le PNNS 3 a été lancé pour la période de 2011-2015 et les objectifs
initialement fixés en 2001 ont été réajustés. En effet, en 2001, le PNNS proposait de réduire
de pres de 20 % la prévalence de I'exces pondeéral (surpoids et obésité) ; I'obésité devait donc
passer de 10 % a 8 % en 2008. Aujourd'hui les objectifs sont : de « stabiliser, en 5 ans, la
prévalence de I'obésité chez les adultes » ; de «réduire, de 10 % au moins, en 5 ans, la
prévalence du surpoids chez les adultes » ; de « stabiliser, en 5 ans, chez les femmes en
situation de pauvreté, la prévalence de I'obésité » et de « diminuer de 15 % au moins, en 5
ans, la prévalence de I'obésité morbide » (PNNS, 2011%).

L'un des premiers textes législatifs abordant la problématique du surpoids et de I'obésité est
la loi n°2004-806 du 9 aodt 2004. En 2010, le Haut Conseil de Santé Publigue a publié un
rapport évaluant les objectifs de Santé Publique fixés par la loi du 9 aout 2004 (en lien avec
les objectifs du PNNS de 2001). L'objectif inscrit dans le PNNS et dans la loi de Santé
Publique de 2004 « n’a pas été atteint, quelle que soit la valeur de référence prise au départ,
avec une tendance a I’augmentation de 1’obésité et a la stagnation du surpoids » (HCSP,
2010%). En outre, il a été remarqué que la prévalence de I'obésité « différe selon le niveau
socioéconomique : prévalences plus élevées dans les catégories socioprofessionnelles
modestes et de plus faibles revenus, en particulier chez les femmes » (HCSP, 2010).

Dans la méme dynamique, en septembre 2008, deux rapports ont été publiés : tout d'abord,
le « Plan d’action : Obésité — Etablissement de soins » du Pr Arnaud BASDEVANT, axé sur
la proposition d’actions pour 1’amélioration des conditions de prise en charge des personnes
obeses dans les établissements de santé. Ce rapport initie I'accés a I'éducation thérapeutique
des patients obeses via la labellisation de centres experts dans la prise en charge de I'obésité.

Ensuite, le rapport de 1’Assemblée Nationale « La prise en charge de 1’obésité : grande

cause nationale » présenté par Valérie BOYER et incitant une fois de plus sur I'éducation

* Ministére du Travail, de Emploi et la Santé., PNNS 3 2011-2015, http://www.mangerbouger.fr/IMG/pdf/PNNS_2011-
2015.pdf, le 10/03/12.

% Haut Conseil de Santé Publique, (2010), Rapport « Objectif de santé publique : Evaluation des objectifs de la loi du 9 aodt
2004 », p.114.
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thérapeutique des patients obéses avec le développement de la prise en charge par une équipe
pluridisciplinaire composée de: médecins nutritionnistes, infirmier(e)s, diététicien(ne)s,
éducateurs sportifs, psychologues, diabétologues, endocrinologues et chirurgiens pratiquant la
chirurgie bariatrique et la chirurgie réparatrice. Ce rapport soutient la politique territoriale
menée par le PNNS pour lutter contre la sedentarité et promouvoir l'activité physique. Suite a
ce rapport, une proposition de loi (n°1907) a été émise par I’Assemblé Nationale et a été
enregistrée le 15 septembre 2009 ; elle vise a déclarer la lutte contre 1’obésité et le surpoids
comme la « grande cause nationale 2011 »*.

Puis, le Président de la République a adresse, le 2 octobre 2009, a la Présidente de la
commission pour la prévention de 1’obésité une lettre, dans laquelle il soutient la nécessité
d'innover pour résoudre ce probleme de santé publique. Enfin, le projet de loi de financement
de 2012* a prévu une taxe sur les boissons sucrées dans le but de «dissuader les
consommateurs » et de lutter contre 1’obésité.

Cependant, ce projet n’est pas unanimement reconnu étant un moyen satisfaisant de lutte
contre I'obésité. En effet, il n'est pas prouvé qu'une corrélation existe entre l'augmentation du
prix des aliments a « calories vides » (sans intérét nutritionnel) et I''MC. D'ailleurs, I'enquéte
de BOIZOT-SZANTAI et ETILE conclut qu'une « politique de prix pourrait avoir un effet sur
la prévalence du surpoids et de I'obésité dans la population adulte francaise, si elle ciblait
plusieurs catégories d'aliments » (Boizot-Szantai, Etile, 2009*%). Ce qui n'est pas le cas dans
ce projet de loi. De plus, les auteurs précisent «qu'une grande incertitude scientifique
subsiste, au-dela de la validité des hypotheses utilisées » dans I'enquéte (Boizot-Szantai, Etilé,
2009).

Par contre, certaines études americaines vont dans le sens qu'une baisse de prix sur certains
produits comme une « baisse du prix des fruits et légumes pourrait contribuer a diminuer
I''MC des enfants et adolescents américains » (Boizot-Szantai, Etilé, 2009). Ainsi, un doute
subsiste sur l'efficacité réelle d'une augmentation du prix de certaines denrées sur le
changement du comportement alimentaire et sur la prévention de l'obésité en France. A
contrario, la volonté de baisser le prix des « aliments sains » (fruits et Iégumes, poissons, etc.),

comme le soulignent des experts de la nutrition, permettrait peut-étre davantage de lutter

0 Assemblé National., (2009), Proposition de loi n°1907, visant a déclarer la lutte contre 1’obésité et le surpoids grande cause
nationale 2011, http://www.assemblee-nationale.fr/13/propositions/pion1907.asp, le 15/03/12.

*! e projet de loi de financement de la sécurité sociale pour 2012, www.senat.fr /rap/a11-078/a11-0785.html, le 19/03/12.

42 C.BOIZOT-SZANTAI, F.ETILE., « Le prix des aliments et la distribution de I'indice de masse corporelle des Frangais »,
Revue économique, 2009/2 vol.60, p.413-440.
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contre I'obésité et de diminuer les inégalités sociales. En effet, il existe une corrélation bien
documentée entre obésité et classes sociales. D’ailleurs, c’est un élément qui tend a favoriser
la stigmatisation des personnes obéses, qui semble s’accroitre et qui devient un objet central
d’interventionnisme de I’Etat, comme le montre ’orientation de sa politique. Aprés avoir
défini I'obésité dans sa globalité, nous aborderons la stigmatisation de I'obésité et les effets
délétéres qui s'y rapportent.
1.2 -L’OBESITE : UNE MALADIE CHRONIQUE

Une enquéte de I'OCDE indique que « 1’épidémie d’obésité est la résultante de dynamiques
multiples et interdépendantes qui ont progressivement conduit & une modification durable des
habitudes de la population en termes d’alimentation et d’exercice physique » (OCDE, 201143).
Pour faire face a ce probléeme de Santé Publique, la médicalisation de I'obésité s'est
développée a travers les prescriptions de régimes minceurs hypocaloriques, hyper protéinées
et de traitements médicamenteux. Puis, I’accompagnement nutritionnel valorisant I'équilibre
alimentaire et ’activité physique ont été privilégiés en parallele du déploiement des
techniques de « coaching ». En complément, des techniques chirurgicales, regroupées sous le
nom de « chirurgie bariatrique », se sont ouvertes au champ du traitement de I'obésité.

1.2.1 La physiopathologie de I'obésité chez I'adulte

L'obésité est définie par 'OMS comme «une accumulation anormale ou excessive de
graisses corporelles qui peut nuire & la santé »**. Cet excés de tissus adipeux est a l'origine
d'une surcharge pondérale qui est mesurée via I'Indice de Masse Corporel (IMC) ou le Body
Mass Index (BM1)*. A partir de cet indice de mesure, trois classes d'obésité sont définies :
tout d'abord, l'obésité de classe | dite « obésité modérée ou commune » qui correspond a un
IMC entre 30 et 34,9 kg/m? ; deuxiémement, I'obésité de classe 11 nommée « obésité sévere »
pour laquelle I'IMC est compris entre 35 et 39.9 kg/m? ; enfin, I'obésité de classe Il appelée
« obésité massive ou morbide » définie par un IMC supérieur a 40kg/m?2.

Bien que I'IMC soit devenu I'instrument de mesure universel pour diagnostiquer I'obésité,
son utilisation seule présente des limites. En effet, comme le rapporte la HAS(2011%%), 'IMC

est « la mesure la plus utile pour évaluer le surpoids et I’obésité au niveau de la population,

% OCDE (2011), Panorama de la santé 2011 : Les indicateurs de [I'OCDE, Editions OCDE.
http://dx.doi.org/10.1787/health_glance-2011-fr, le 10/01/12.

4 OMS (2012), http://www.who.int/topics/obesity/fr/, le 13/08/12.

“ La formule de I''MC (ou Indice de Queteley) correspond au calcul du rapport du poids sur la taille au carré. IMC (kg/m?) =
Poids / (Taille) 2 Remarque : Chez I'enfant, I'IMC est interprété a partir d'une courbe de croissance qui évalue le grade
d'obésité en fonction des quartiles.

% HAS., (2011), Recommandation de bonne pratiques « Surpoids et obésité de I’adulte : prise en charge médicale de premier
recours », p.6.
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car elle s’applique aux deux sexes et a toutes les tranches d’age adulte. Il doit toutefois étre
considéré comme une indication approximative, car (...) il ne correspond pas nécessairement
a la méme masse graisseuse selon les individus » (HAS, 2011). En effet, I’'IMC ne fournit pas
d'informations sur la silhouette et la répartition de la masse grasse dans le corps. Or, il existe
deux types d'obésité: l'obésité «gynoide » et l'obésité «androide ». La premiére est
davantage présente chez les femmes ; elle se caractérise par une accumulation d'adipocytes au
niveau des hanches, des fessiers et des cuisses. L'obésité de type androide est plus répandue
dans la population et notamment chez les hommes. Elle est a I'origine de nombreux risques de
MCV et elle est souvent intégrée dans le cadre d'un syndrome métabolique ; I'accumulation de
masses grasses se localise au niveau des membres supérieurs et du tronc. Le tissu graisseux
tend a se déposer autour des visceéres abdominaux et du cceur.

L'IMC ne permet pas de distinguer la masse grasse de la masse maigre, ni de la masse
osseuse et du volume d'eau. Parfois, I'lMC peut étre élevé alors que l'individu présente des
cedémes. De méme, 1'IMC des sportifs de haut niveau peut étre faussé du fait d'une masse
musculaire importante qui pese plus lourd que la masse grasse. Enfin, I'lMC ne prend pas en
compte des facteurs a l'origine d'une variation du poids comme 1’age, le sexe et I’origine
éthique des individus. Ainsi, selon INOUE et ZIMMET, il semblerait plus judicieux
d’abaisser le seuil de ’obésité a 28 kg/m2, pour les populations asiatiques et de le déplacer
vers 31 ou 32 kg/m?, pour les populations océaniennes (Poulain, 2009*).

Méme si I'lMC reste un indicateur, certes discuté, majoritairement utilisé pour le dépistage
de I’obésité ; des examens complémentaires doivent étre réalises pour mieux caractériser le
type d'obésité. Des examens d'exploration nutritionnelle, comme l'impédancemétrie qui
mesure la composition corporelle, peuvent étre prescrits. En cas de corpulence normale, I'eau
corporelle doit représenter environ 58 % du poids total, la masse grasse doit correspondre a
environ 20 % et la masse maigre doit étre égale a environ 22 %. Grace a cet examen, on peut
parler d'obésité si le pourcentage de masse grasse est supérieur a 20 % chez I'homme et a
25 % chez la femme. Au-dela de 30 % de masse grasse, on parle « d'obésité importante »
(Carip, 2004*%). D'autres examens biomédicaux peuvent permettre de caractériser I'obésité
comme les bilans sanguins, I'absorptiometrie biphotonique (DEXA) (qui mesure la masse
grasse, la masse non grasse et la masse osseuse) et la calorimétrie indirecte qui évalue la

dépense energétique au repos.

*7 J.P POULAIN., (2009), Sociologie de I'obésité, Paris, PUF, p.190.
8 C.CARIP., (2004), Physiopathologie — Bases physiopathologiques de la diététique, Paris, Edition TEC & DOC, 522p.
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L'obésité est liée a un déséquilibre de la balance énergétique. Souvent, les apports
nutritionnels sont supérieurs aux dépenses. A I'état physiologique, l'organisme régule les
ingestions alimentaires en fonction de ses réserves énergétiques. Ainsi, en cas d'excédent de
réserve la prise alimentaire est diminuée. Dans le cas pathologique de I'obésite, le systéme de
régulation est perturbé par divers facteurs. Plusieurs d'entre eux ont été recenses : tout d'abord,
le facteur héréditaire comme pour de nombreuses maladies chroniques (diabéte, maladies
cardiovasculaires, etc.). Les déterminants génétiques peuvent expliquer (au moins en partie) la
transmission de l'obésité des parents aux enfants. Ensuite, il faut noter que les troubles du
comportement alimentaire et les facteurs psychologiques jouent aussi parfois un rdle majeur
dans l'apparition de I'excés de poids. Dans d'autres cas, un déréglement du systéme
endocrinien est a l'origine du développement de cette surcharge pondérale.

L'obésité abdominale est d'autant plus préoccupante qu'elle est a l'origine d'un nombre
important de complications (Lecerf, 2001*’) comme le diabéte non insulinodépendant (DNID)
(lie¢ & une insulino-résistance et a un hyperinsulinisme), les dyslipidémies
(hypercholestérolémie, baisse du HDL cholestérol, hypertriglycéridémie, etc.), les maladies
cardiovasculaires (athérosclérose, hypertension artérielle, insuffisance cardiaque, etc.), les
difficultés respiratoires (apnées du sommeil, dyspnée a l'effort, etc.), les problemes
ostéoarticulaires (douleurs lombaires, douleurs au niveau des membres inférieurs), les
problémes hépatiques (stéatose hépatique pouvant évoluer vers une cirrhose), les
déréglements endocriniens (gynécomastie, etc.), l'augmentation du risque de cancer (sein,
endometre, cblon, prostate). Cette liste de complications non exhaustive s'accompagne le plus
souvent d'une souffrance psychique majeure, d'une baisse de I'estime de soi et d'une
dévalorisation de I'image corporelle pouvant mener a un syndrome dépressif. Comme 1’a mis
en évidence l'enquéte décennale de santé 2002-2003 de I'Institut National de la Statistique et
des Etudes Economiques (INSEE), « la prévalence des cas de dépressions probables ainsi que
celle des cas de dépressions plus sévéeres étaient significativement plus élevées chez les
personnes ayant un probléme de poids par rapport a celles n'en ayant pas » (Verger, 2008%).

1.2.2 Les Troubles du Comportement Alimentaire chez les patients obéses
Les TCA les plus fréquemment rencontrés sont : l'anorexie mentale et la boulimie. Or,

d'autres formes de TCA peuvent étre associées a une obésité. Parmi ces troubles, on retrouve

 J.M.LECERF., (2001), Poids et obésité, Montrouge, Edition John Libbey Eurotext.
% p VERGER et al., « La dépression co-morbide favorise-t-elle certains comportements a risque chez les personnes ayant
des problémes de poids ? » Revue frangaise des affaires sociales, 2008/1 n°1, p.58.
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le «binge eating disorder » traduit en francais comme le «syndrome d'hyperphagie
incontrélé » (manger en trés grande quantité de maniére compulsive). La prévalence de ce
trouble « varie de 1 & 5 % dans la population générale et augmente significativement quand la
personne est obése — 7,5 % & 29 % selon les études » (Bacg, Retourné, Sanguinole, 2010°%).
L'hyperphagie (manger en quantité trop importante) est aussi un TCA diagnostiqué chez les
personnes obeses souvent identifiées comme étant des « bons vivants ». Les grignotages
(parfois dus & de mauvaises habitudes alimentaires) et les compulsions alimentaires®® peuvent
aussi étre mis en cause dans le développement ou I'entretien de I'obésité. Si les compulsions
alimentaires surviennent plus de 2 fois par mois pendant 3 mois et qu'elles sont suivies de
vomissements ou de manceuvres compensatoires (hyperactivité physique, prise de laxatifs,
restrictions cognitives), alors on parle de boulimie. La tachyphagie (manger trés rapidement)
ou encore le «night eating disorder (NED)» (grignotages pathologiques ou compulsions
alimentaires nocturnes) peuvent aussi concerner les patients obeses.

Ces comportements pathologiques nécessitent une prise en charge pluridisciplinaire
(médicale, nutritionnelle, diététique) qui s'associe le plus souvent a une prise en charge
psychologique se présentant sous la forme d'une Thérapie Cognitivo-Comportementale
(TCC). Une étude meneée aupres de 130 patients obeses consultant dans 1'Unité de Nutrition
Clinique du CHU Charles Nicolle a montré que prés de 58 % d'entre eux présentaient un
TCA. La présence de ces TCA chez les patients obeses était le plus souvent corrélée a un état
anxieux, voire dépressif. Prés de 74 % des patients présentaient une anxiété et 50.4 %
souffraient d'un état dépressif (Folope et al, 2012°%).

La prise en charge de l'obésité est complexe. C'est pour cela qu'elle doit é&tre
pluridisciplinaire et surtout quand un TCA y est associé. Comme nous allons I'aborder, des
traitements existent, mais ils montrent davantage leur efficacité lorsque le diagnostic de
I'obésité est précoce.

1.2.3 Le traitement : de la prise en charge « classique » a la chirurgie de I'obésité

Dans le cadre de la prise en charge pluridisciplinaire « classique », il est noté que la grande
majorité des patients ont déja vécu une grande partie de leur vie « obese », en expérimentant

le phénomene du « yo-yo pondéral », induit par le suivi de régimes restrictifs et déséquilibrés

! F. BRACQ RETOURNE., F.SANGUIGNOL., (2010), « L'épidémie d'obésité : situation, déterminants et image sociale »,
in. JJFOUCAULT., JABURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient.
Modeles, pratique et évaluation, Saint Denis : INPES, p.109.

%2 Compulsion : acte que le sujet se sent forcé & accomplir sous le coup d'une angoisse.

v, FOLOPE., C.CHAPELLE., S.GRIGIONI., M.COEFFIER., P.DECHELOTTE., “Impact of eating disorders and
psychological distress on the quality of life of obese people”, publication acceptée dans Nutrition, mars 2012.
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a tendance hypocalorique et/ou hyper protéinée. Ces régimes minceurs véhiculent I'idée
qu'une perte de poids importante et rapide est un idéal. Or, de nombreux experts en nutrition
démontrent que la perte de poids est satisfaisante lorsqu'elle est induite par le suivi d'une
alimentation équilibrée, complétée par une activité physique réguliére. Cette perte de poids
doit aboutir a l'atteinte d'un poids dit de « forme », c'est-a-dire un poids stable au long cours
dans lequel le patient se sent bien. L'objectif de la prise en charge est de stabiliser le poids
atteint et grace au changement des habitudes alimentaires et de mode de vie. Ainsi, un suivi
nutritionnel rapproché en complément d'un suivi diététique (et psychologique si nécessaire)
est indispensable.

Le traitement chirurgical, dénommé « chirurgie bariatrique », s'est rapidement développé
en France depuis une dizaine d'années (HAS, 2009°%). Cette chirurgie est proposée aux
patients répondant a des critéres précis comme le recommande la HAS : premiérement, cette
chirurgie est destinée aux patients présentant un IMC 340 kg/m? (ou bien 3 35 kg/m? associé a
au moins une comorbidité) ; secondairement, cette technique chirurgicale peut étre proposee
aux patients lorsque la prise en charge pluridisciplinaire (médicale, nutritionnelle et
diététique) parait insuffisante pour atteindre I'objectif pondéral. Cependant, il faut noter que
de nombreuses contre-indications existent, parmi elles, les TCA sévéres ou non stabilisés.

Il existe différents types d'interventions chirurgicales pour le traitement de I'obésité : tout
d'abord, les interventions restrictives (I'anneau gastrique, la gastroplastie verticale et la sleeve
gastrectomie). L'anneau gastrique et la gastroplastie verticale consistent a réduire le volume
de l'estomac en une petite poche gastrique, ce qui favorise la sensation de satiété. Tandis que,
la «Sleeve gastrectomie » appelée aussi « gastrectomie en manchon » consiste en une
résection verticale des 2/3 de I'estomac. L'intérét de cette chirurgie est de réduire le volume de
I'estomac a 250-300 mL, en vue de limiter I'apport alimentaire et de permettre I'élimination
d'une partie des cellules gastriques (qui sécretent une hormone ; la ghréline) responsables de
la stimulation de la sensation de faim. Cette méthode « a été congue, au départ, pour induire
une perte pondérale chez des patients super-obéses (IMC>50 kg/m?) pour qui la réalisation
d'une intervention malabsorptive d'emblée pouvait étre dangereuse ». (Folope, Petit, Tamion,
2012%°). Enfin, les interventions mixtes (comme le « Bypass ») associent les deux techniques.

La technique du « Bypass » vise a détourner l'arrivée des aliments dans I'estomac en reliant la

% HAS., (2009), Recommandations de bonne pratique « Obésité : prise en charge chirurgicale chez I'adulte ».
% V.FOLOPE., A.PETIT., F. TAMION., « Prise en charge nutritionnelle aprés la chirurgie bariatrique », Nutrition Clinique et
métabolisme, mars-avril 2012.
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poche gastrique a une partie de l'intestin gréle. Cette opération induit une diminution de
I'ingestion d'aliments et une malabsorption.

L'engouement actuel pour la chirurgie de I'obésité, en France, est lié a la perte pondérale
rapide induite pour ce type d'intervention. Cependant, des complications peuvent subvenir
(slipping de I'estomac et dilation de 1'cesophage, vomissements pour les anneaux gastriques ;
vomissements, dumping syndrome ou encore hypoglycémie réactionnelle dans le cas des
chirurgies mixtes). La chirurgie bariatrique n'exclut pas une reprise pondérale a long terme si
les regles hygieno-diététiques ne sont pas acquises. Apres 10 ans, pres d'un tiers du poids
perdu est repris par les patients (Quillot, 2012%°). En vue de limiter ces risques de
complications, il est indispensable de proposer une éducation thérapeutique adaptée en amont
et en aval de la chirurgie, comme le souligne la HAS (HAS, 2009°7). L'objectif de cette ETP
est d'aider le patient a acquérir de nouvelles compétences visant a modifier ses habitudes
alimentaires (réévaluation des portions, choix des aliments, fractionnement de la prise
alimentaire, équilibre alimentaire, etc.), et a augmenter son activité physique dans le but de
perdre et de stabiliser son poids.

1.2.4 La contribution de I'ETP dans le traitement de I'obésité

En dehors des causes d’ordre physiologique ou génétique qui sont a [’origine du
développement de I’obésité chez I’individu ; les causes attachées au comportement des
individus sont fortement marquées dans cette pathologie. En effet, 1’évolution des
comportements alimentaires et des modes de vie ont largement participé au développement de
I’obésité dans nos sociétés occidentales.

Dans la mesure ou I’ETP se définit comme «un ensemble de pratiques visant (...)
I’acquisition de compétences (...) pour contribuer a maintenir ou a améliorer la qualité de vie
du patient » (Lefévre, Levert, 2010%®) ; cette démarche éducative trouve toute sa place au
ceeur de la prise en charge des patients obéses. Pour étre efficace, la prise en charge
thérapeutique de 1’obésité doit étre globale en intégrant les dimensions : biomédicale,
diététique, physique, psychique et sociale. Ainsi, les approches thérapeutiques visant la perte
pondérale comme : D’activité physique, la diététique, les traitements médicamenteux, la

chirurgie bariatrique, les TCC, etc., ont pris conscience de I’importance d’une prise en charge

% Données issues de la présentation « Complications nutritionnelles & long terme de la chirurgie bariatrique selon le type
chirurgie » du Pr D.QUILLOT, salon Diétécom, Paris, mars 2012.

5" HAS., (2009), Recommandations de bonne pratique « Obésité : prise en charge chirurgicale chez I'adulte ».

% H.LEFEVRE., M.J.LEVERT., « Pour une approche centrée sur les besoins de la personne et de ses proches », in.
VINCENT 1., LOAEC A., FOUNIER C., Modeles et pratiques en éducation du patient : apport internationaux — 5es
Journées de la prévention Paris 2-3 avril 2009, Saint Denis : INPES, 2010, p.22.
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globale du patient obése. En effet, ces thérapeutiques montrent leur intérét lorsqu’elles
s’inscrivent dans une dynamique de complémentarité.

Nous savons que 1’activité physique et les régles hygiéno-diététiques sont indispensables a
la perte pondérale et leur association a un suivi médical est justifiée en cas de co-morbidité, de
TCA, de troubles psychiques, etc. La chirurgie bariatrique montre son efficacité sur un temps
donné, mais elle ne suffit pas a I’obtention une stabilisation du poids. Les TCC s’averent tres
prometteuses dans la prise en charge des patients obeses atteints ou non de TCA, du fait que
cette méthode vise le changement de comportement. En effet, « cette approche tient compte
de I’histoire du patient, de ses ressources et de sa motivation au changement » (Bracg-
Retourne et al, 2010°°) ainsi, elle s’intégre parfaitement au cadre général de ’ETP. Cette
méthode tend davantage a s’intégrer dans les programmes d’ETP comme le montre une
expérimentation menée a partir d’un programme éducatif basé sur les thérapies
comportementales et cognitives destinées aux patients obeses (Bracq-Retourne et al, 2010).
Ainsi, PETP apparait comme une approche thérapeutique a part enticre dans la prise en
charge des patients obéses. Elle s’inscrit dans une dynamique valorisant le développement de
savoir-faire visant le changement des comportements alimentaires et des habitudes de vie.

Dans un second temps, nous pouvons apporter une remarque justifiant 1’intérét de 'ETP
dans le traitement de 1’obésité. Une étude menée au sein d’une Clinique de la région Midi-
Pyrénées (Sanguignol, 2010%%), montre I’intérét médico-économique de I’ETP dans le
traitement de 1’obésité. L’étude a établi une comparaison des dépenses de santé avant et apres
une session d’ETP organisée pour des patients obeses. Les résultats de cette étude montrent
qu’apres I’ETP, une diminution des dépenses engendrées par les actes des professionnels de
sant¢, une diminution des dépenses générées par les prescriptions médicales ainsi qu’une
baisse du nombre de jours d’arrét de travail. Cette remarque n’est pas en rapport direct avec
notre thématique de travail, mais il parait important, dans la conjoncture actuelle, de prendre
en compte 1’aspect financier en vue de préciser I’intérét global de 1’éducation thérapeutique
des patients obeses. L’ETP apporte une véritable contribution au traitement de 1’obésité, mais,
a ce jour, elle ne permet de lutter contre les phénomeénes de stigmatisation et de discrimination

des personnes obeéses.

% F.BRACQ-RETOURNE., N.BERTH., P.GROSS., « Une prise en charge éducative du patient obése basée sur les thérapies
comportementales et cognitives, mise en place a Roubaix, in. JFOUCAULT., JA.BURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE.,
C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient. Modeéles, pratique et évaluation, Saint Denis : INPES, p.114-130.

8 F.SANGUIGNOL., «Une étude médico-économique de la prise en charge de patients obéses en hospitalisation de
semaine », in. J.FOUCAULT., JA.BURY., M.BALCOU-DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du
patient. Modéles, pratique et évaluation, Saint Denis : INPES, p.131-143
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1.3 —OBESITE ET REPRESENTATION SOCIALE

Les représentations sociales de 1’obésité sont de deux ordres : tout d'abord, la personne
obése va développer, a I'égard de sa pathologie, un vécu individuel : elle ressent les effets de
la surcharge pondérale sur son corps (difficultés a la mobilité, essoufflements, etc.) et elle
pourra peut-étre identifier les symptémes provoqués par la complication de son obésité. La
seconde forme de vécu est d'ordre collectif : 1’obésité fait écho a des valeurs d’ordre moral
auxquelles s’additionne une sorte de rappel a I’ordre social : celui de contréler son poids ; de
ne pas se « laisser-aller » ; de manger équilibré pour ne pas nuire a sa santé ; de pratiquer une
activité physique, etc. Ces normes sociétales ne montrent pas leur efficacité en termes de
prévention et de contrble du risque d'obesité. Elles conduisent plutét a favoriser la
stigmatisation des personnes obeses voire méme la discrimination, car, ces « doctrines » ont
tendance a idolatrer la minceur et la forme physique.

1.3.1 La stigmatisation des personnes obéses et ses conséquences

Dans notre société occidentale, la construction sociale de 1’obésité tend a incorporer des
prénotions® négatives, telles que le gros, le gras, le lourd. Comme le souligne Gille
BOETSCH « I’obése est construit socialement sur le principe de la moelleuse, du laisser-faire,
du non controlable de soi» (Boetsch, 2008%%). Ainsi, dans ce cadre normatif centré sur
I’apparence physique des individus, les personnes obéses se retrouvent, involontairement,
dans une situation de marginalisation qui leur est imposée par des normes sociales qui
reconnaissent leur corps comme « anormal ».

Le sociologue FISCHLER décrit les sociétés contemporaines comme étant clairement
« lipophobes » (Fischler, 1987%%). Il explique que ce caractére de nos sociétés modernes
s'expliquerait « par la pression des médias : si hos contemporains veulent étre minces, c'est
que la culture de la masse leur suggere qu'il fait I'étre » (Fischler, 1987). Aujourd’hui, les
pouvoirs publics agissent pour réduire cette anormalité®® (qui, selon CANGUILLEM, fait
partie intégrante de la vie) en s'attaquant au phénomeéne de stigmatisation des personnes
obéses, comme le prévoit le « Plan — Obésité 2010-2013 » (2010%°).

81 prénotions : Le concept de « prénotions » a été emprunté & Durkheim qu'il développe dans Les régles de la méthode
sociologique (1895). Il les définit comme des « représentation schématiques et sommaires (...) formées par la pratique et
pour elle ». On peut aussi considérer les prénotions comme une forme de préjugés.

52 B ANDRIEU., G.BOETSCH., Dictionnaire du corps, CNRS édition, Paris, 2008, p.231-232

8 C.FISCHLER., « La symbolique du gros » , Communications, 1987, 46, p.255.

8 Selon Georges Canguillem (2009), I’anormalité est définit comme le contraire & la norme considérée comme le type idéal
d’un genre donné de phénomeénes. Il définit 'anormalité dans son ouvrage La connaissance de la vie (2009), p.199.

8  Ministere du  Travail, de I'Emploi et de la Santé, «Plan  Obésité  2010-2013 »,
http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Plan_Obesite_2010_2013.pdf, 27/03/12.
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Erwing GOFFMAN est I'un des auteurs référents sur le theme de la stigmatisation. En
1963, il a défini la stigmatisation comme un processus visant I'exclusion de I'individu identifié
comme «anormal », «déviant » (Poulain, 201166). Cette situation disqualifie I'individu et
I'empéche d'étre pleinement accepté dans la société (Goffman, 1975°"). Il développe sa théorie
sur le principe que le handicap (ou l'obésité dans notre contexte) n'est pas un probleme en soi,
mais que les difficultés « rencontrées lors de la mise en place d’une interaction mixte, c'est-a-
dire entre un «normal » et un «stigmatisé », sont induites autant par la situation et les
perceptions de chacun que par le handicap en lui-méme » (ASPH, 2007%).

Dans son ouvrage, GOFFMAN a centré son analyse sociologique sur les « stigmates
sociaux » du handicap et il a défini trois types de stigmates : tout d'abord, « les monstruosités
du corps — les diverses difformités » ; puis « les tares du caractére qui, aux yeux d'autrui,
prennent l'aspect d'un manque de volonté, de passions irrépressibles ou antinaturelles » ;
enfin, « il y a ces stigmates tribaux que sont la race, la nationalité et la religion » (Goffman,
1975). Ainsi, d'aprés ces différentes catégories, les personnes obéses s’inscrivent dans les
deux premiers types de « stigmate »: premiérement, celle des « monstruosités du corps — les
diverses difformités » induites par la surcharge pondérale. En effet, I'obésité est une maladie
« visible » dans le sens ou les formes du corps changent et provoquent une transformation
majeure de l'apparence physique (entre autres pour les grades d'obésité les plus élevés).
Deuxiemement, les personnes obéses peuvent souffrir du stigmate des « tares du caractere »
du fait que les individus « normaux », selon GOFFMAN, integrent I'obésité comme étant la
résultante d'un manque de volonté, de contréle sur soi ou encore de négligence. Ainsi,
« l'obésité est souvent renvoyée a la gloutonnerie ou & la gourmandise » (Fischler, 1987%).
C'est donc un jugement d'ordre moral qui est le plus souvent porté sur les individus obéses.

La stigmatisation de l'obésité n'a pas été abordée par GOFFMAN. Mais, en 1968,
CAHNMAN réutilise la notion de « stigmate » dans le contexte de I'obésité. Ainsi, il donne
la premiere définition de la stigmatisation des personnes obéses comme étant « le rejet et la

disgrace qui sont associés a ce qui est vu (I’obésité) comme une déformation physique et une

% 3P POULAIN., (2011), Sociologies de I'alimentation — Les mangeurs et I'espace social alimentaire, Paris, PUF, p.105

7 E.GOFFMAN., (1975), Stigmate : les usages sociaux du handicap, traduit de I'anglais pas Alain KIHM, Paris, Editions de
Minuit.

8 ASPH. (2007) «Handicap et stigmatisation », http://www.asph.be/NR/rdonlyres/8E7B8DFB-F7D7-48FC-8763-
9DD86E6C7D59/0/ASPH200707Handicapetstigmatisation.pdf, 03/04/2012.

8 C.FISCHLER., « La symbolique du gros », Communications, 1987, 46, p.255.

" W.J.CAHNMAN., (1968)., « The stygma of obesity»., Sociological Quarterly, 9,3, p.283-299, in. J.P.POULAIN., (2011).,
Sociologies de I'alimentation — Les mangeurs et I'espace social alimentaire, Paris, PUF, p.105
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aberration comportementale » (Apfeldorfer, 2011™). La stigmatisation de 1’obésité provoque
I'entrée du patient dans un véritable « cycle vicieux », comme celui que décrit GOFFMAN
pour les stigmates sociaux du handicap.

Le cercle vicieux de la stigmatisation adapté a I'obésité (selon J.P Poulain)

Obésite Stigmatisation
Entretien ou Perte
développement de d’estime
I’obésité de soi

Prise alimentaire
de compensation

Ainsi, dés que la personne obése incorpore les traitements discriminatoires qu'elle subit, en
les acceptant ou en les considérant comme « normaux », alors elle s'engage dans la
dépréciation personnelle qui provoque, chez elle, une altération de son image corporelle, de
son estime de soi et de sa confiance en soi (Poulain, 2011%). Ce phénoméne conduit la
personne dans un isolement social, un repliement sur soi dont il est difficile de s'en extraire.
Le processus d'exclusion sociale, auquel font souvent face les patients obéses, est en relation
avec leur corpulence « anti-normale ». Des travaux d'auteurs américains montrent comment
un certain nombre d'attitudes négatives a I'égard des obeses peuvent se transformer en
véritables discriminations et affecter leurs trajectoires sociales.

Parmi ces discriminations, CANNING et MAYER (1965) ont montré que « les obéses ont
un taux d'acces a I'enseignement supérieur plus faible que les non-obeses » (Poulain, 2011).
De méme, « la capacité des personnes obeses (...) a obtenir et conserver un emploi » Serait
affectée comme le souligne l'enquéte décennale de santé 2002-2003 menée par I'INSEE
(Paraponaris, Saliba, Ventelou 2008™). Il apparait selon I'éstude, que certains employeurs

hésitent a recruter ou a pérenniser I'emploi d'une personne dont le poids est stigmatisé et qui

" G.APFELDORFER., (2011) « La stigmatisation de I'obésité », http://www.gros.org/sinformer/stigmatisation-de-lobesite,
le 02/04/12.

2 JP.POULAIN., (2011)., Sociologies de I'alimentation — Les mangeurs et I'espace social alimentaire, Paris, PUF, p.105
A PARAPONARIS., B.SALIBA., VENTELOU B., (2008), « Impact du surpoids et de I'obésité sur I'employabilité.
Résultats a partir de I'Enquéte décennale de Santé 2002-2003 » in. « Colloque "Etat de santé de la population, apports, limites
et perspectives de l'enquéte décennale Santé (4 décembre 2007)" Présentation et résumés des interventions », Revues
Francaise des Affaires Sociales, n°1, p.113-114.
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peut se révéler comme un risque (en raison d'une possible discrimination). En paralléle, il est
remarqué que « les travailleurs peuvent entretenir de tels comportements de la part des
employeurs en ayant une mauvaise estime deux-mémes et doutant de leurs qualités
productives intrinséques » (Paraponaris, Saliba, Ventelou 2008) ; autrement dit, le faible
niveau d'estime de soi, de la personne obése, serait per¢u par I’employeur, ce qui le conduirait
a exposer la perte de confiance en soi et la diminution des capacités de la personne obese pour
réaliser son travail efficacement. D'autres réflexions mettent en avant que le niveau de
revenus des personnes obeses est plus faible, que leur promotion professionnelle est ralentie,
que leur vie domestique et que leur acces a des équipements collectifs est davantage
complexifié. Ainsi comme le conclut Jean-Pierre POULAIN, « I'obésité, dans les sociétés
occidentales, peut étre considérée comme un véritable handicap social » (Poulain, 2011%).
1.3.2 Le statut socio-économique et I'obésité : quelle corrélation ?

En sociologie, la classe sociale d'appartenance est souvent identifiée comme étant a
l'origine d'un comportement alimentaire plus ou moins sain, comme nous le confirme
I’enquéte décennale de I’INSEE 2002-2003 sur la santé et les soins médicaux. D'aprés cette
enquéte, « le sentiment de manger équilibré, qui est largement lié a la consommation de fruits
et légumes, apparait (...) moins déclaré par les personnes qui se trouvent en situation de
précarité, au chdmage, ou en rupture de couple » (Makdessi-Raynaud, 2008™).

De nombreuses études font le lien entre le statut socio-économique et la survenue du
surpoids et de l'obésité. Une étude de I''NSEE (Aubin, Traoré, 2007°) a procédé a la
comparaison de I'IMC entre les populations québécoises et francaises : il est montré que le
niveau de revenus influe sur le risque d'obésité ; « par exemple, les personnes ayant un faible
niveau de revenus sont plus nombreuses, en proportion, a étre obéses que celles des catégories
de revenus moyens ou de revenus supérieurs » (Aubin, Traoré, 2007). De plus, chez les
personnes actives, agées de 18 a 64 ans, la prévalence de I'obésité est davantage marquée chez
les agriculteurs et les ouvriers. Elle est beaucoup moins fréquente en cas de professions

libérales ou chez les cadres supérieurs (Aubin, Traoré, 2007’"). Cet argument est repris par

3 P.POULAIN., (2011)., Sociologies de I'alimentation — Les mangeurs et I'espace social alimentaire, Paris, PUF, p.106.

® Y. MAKDESSI-RAYNAUD., (2008) « La prévention : perceptions et comportements » in. « Collogue Etat de santé de la
population, apports, limites et perspectives de I'enquéte décennale Santé (4 décembre 2007) Présentation et résumés des
interventions », Revues Francaise des Affaires Sociales, n°1, p.110.

® JLAUBIN., .TRAORE., (2007), « L'excés de poids en France et au Québec en 2003 : un regard sur les caractéristiques
socioéconomiques associés », Zoom Santé, Institut de la statistique du Québec, p.10-16.

7 JLAUBIN., .TRAORE., (2007), « L'excés de poids en France et au Québec en 2003 : un regard sur les caractéristiques
socioéconomiques associés », Zoom Santé, Institut de la statistique du Québec, p.10-16.
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Thibault de SAINT POL (2008"®). Le sociologue exprime que « plus un individu est diplomé,
moins il a de risque d'étre obese ». Mais, ce constat « se double d'un effet de genre : ainsi (...)
contrairement aux femmes, les hommes les plus pauvres ne sont pas les plus corpulents »
(Saint Pol, 2008). En effet, des études, dont celle de SOBAL et STUNKARD (1990), ont
exprimé une «forte relation inverse entre obesité et statuts socio-économiques pour les
femmes » (Poulain, 20117). Pour les hommes, le phénomeéne est plus complexe, il existerait
deux formes d'obésité : « une obésité distinguée » (pour les hommes appartenant a la classe
supérieure) et une « obésité populaire » (pour les hommes appartenant a la classe populaire).

Certes, notre mode de vie apparait comme l'une des causes de l'augmentation de la
prévalence de I'obésité dans notre société moderne. Ainsi, ce facteur environnemental remet
en question la modernité alimentaire, la sédentarité ainsi que le statut socio-économique des
individus. Comme le précise POULAIN, «toutes les études conduites par des
épidémiologistes et/ou des sociologues mettent en évidence une relative différenciation de
I’obésité par rapport aux statuts socio-économiques. Cependant deux axes de recherche
apparaissent, selon que 1’entrée dans la question postule que les statuts socio-économiques
sont la cause de 1’obésité ou une conséquence de celle-ci » (Poulain, 2000%°).

Dans le cas ou le statut socio-économique est le déterminant de I'obésité, ceci signifie que
les individus appartenant a la classe populaire rencontreraient davantage de difficultés pour
accéder a un niveau d'alimentation «sain », «équilibré » (en achetant des fruits et des
légumes par exemple) ainsi qu'a la pratique d'activité physique et de loisirs. Dans le second
cas, ou l'obesité est le déterminant du statut socio-économique de 1’individu, cela signifie que
les personnes obéses subissent des discriminations en rapport avec la stigmatisation de
I'obésité. Par conséquent, ces individus entrent dans le processus du cercle vicieux de la
stigmatisation de I'obésité et ne parviennent pas a s'en extraire. Cet éclairage sur les
représentations sociales de I'obésité nous invite a mesurer I'importance du traitement de cette
pathologie pour des raisons strictement biomédicales et, mais aussi sociales et
psychologiques.

L’obésité est un probléme de santé¢ publique auquel la médecine (au sens biomédical),

® T.DE SAINT POL., (2008), « L'évolution de I'obésité¢ en France de 1981 & 2003 : les disparités entre milieux sociaux
augmentent » in. « Collogue "Etat de santé de la population, apports, limites et perspectives de I'enquéte décennale Santé » (4
décembre 2007)" Présentation et résumés des interventions, Revues Frangaise des Affaires Sociales, n°1, p.115.

™ J.P.POULAIN., (2011)., Sociologies de I'alimentation — Les mangeurs et I'espace social alimentaire, Paris, PUF, p.100-
101

8J.P.POULAIN., (2000), « Les dimensions sociales de I'obésité », in Obésité, dépistage et prévention chez Il'enfant,
Expertise collective, Paris, INSERM, 59-96
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seule, ne parvient pas a répondre. En effet, cette épidémie est telle que les travaux
sociologiques la définissent comme un phénoméne sociétal. Certes, cette pathologie nécessite
une prise en charge médicale justifiée par le développement de multiples complications
induites. En complément, une prise en charge comportementale et psychosociale est
indispensable pour favoriser une amélioration de la qualité de vie des patients adultes obéses.
Ainsi, ’intégration de 1’éducation thérapeutique a la prise en charge de ces patients parait
indispensable. Cette prise en charge globale apparait comme étant une réponse satisfaisante et
prometteuse.
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Il : LAPLACE DES PROCHES DANS L’ ACCOMPAGNEMENT DU PATIENT

ADULTE OBESE EN MILIEU HOSPITALIER

Ce chapitre précise notre objet de recherche qui se centre sur I’impact des proches sur la
capacité des patients adultes obéses a s'approprier les recommandations hygiéno-diététiques
(alimentation, activité physique, etc.) pronées par les soignants. En premier lieu, nous
distinguerons la notion de proches de celle d’aidants naturels, d’entourage et de personne de
confiance. Puis, nous introduirons 1’éthique du Care ainsi que le concept d’accompagnement.
Enfin, nous discuterons de la place de la relation d’aide dans la prise en charge thérapeutique

des personnes obeses.
2.1 — PRECISION DE NOTRE OBJET DE RECHERCHE

Notre sujet de recherche s’oriente sur l'influence des proches dans la prise en charge
nutritionnelle et éducative des patients adultes obeses suivis dans I’Unité de Nutrition
Clinique du CHR-Charles Nicolle a Rouen. Notre recherche doit aboutir a une discussion
portant sur les modalités d’intégration des proches dans les programmes d’ETP destinés a ce
public. Nous notons que ce théme est d’actualité chez les patients présentant un TCA®L,
Depuis quelque temps, le réle des membres de la famille dans les maladies dégénératives,
comme la maladie d'Alzheimer, est discuté, et aujourd’hui ils sont reconnus comme de
potentiels « aidants naturels ». D’ailleurs, de récentes publications portent sur la place des
« aidants naturels » dans I’accompagnement des personnes agées et/ou handicapées. Enfin, les
textes de référence sur ’ETP, comme les recommandations de la HAS (2007%%), mettent en
avant la notion d'entourage. 1l parait difficile de distinguer ces notions qui motivent I’idée que
les individus qui entourent le patient sont une ressource. Ce chapitre doit nous permettre de
répondre a certaines interrogations : les proches sont-ils réellement une ressource ? Sont-ils en
mesure d’accompagner le patient dans sa prise en charge ? Si oui, comment ? Quels roles
peuvent-ils jouer dans le cadre d’un programme d’ETP ? Dans un premier temps, nous allons
tenter de différencier ces notions. Puis, nous présenterons un des concepts forts qui se

rapporte a notre thématique : I’accompagnement.

8 Un appel & projet du programme de la santé des jeunes 2012 a récemment été lancé par la fondation de France sur la
thématique « Soigner les conduites anorexiques et boulimiques - Coordonner les parcours de soin et associer les familles »,
janvier 2012. Fondation de France., Appels a projet http://www.fondationdefrance.org/ le 23/01/2012.

8 HAS., INPES., (2007) Guide méthodologique : « Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans
le champ des maladies chroniques ».
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2.1.1 « Aidant naturel », « entourage », « proches » : quelles distinctions ?

Une distinction est marquée entre les notions « d'entourage », de « proches » et « d'aidants
naturels ». Tout d’abord, la notion « entourage » est globale ; elle ne précise pas le niveau de
la relation qui existe entre les individus. En effet, I'entourage d'un patient peut se composer de
proches au sens large c’est-a-dire, des membres de la famille ou bien des personnes ayant
construit un lien affectif avec le patient. Cette notion prend aussi en compte les professionnels
de santé. Donc, I’entourage pourrait se définir comme [’ensemble des personnes qui
« gravitent » autour du patient et qui peuvent potentiellement étre une ressource pour le
patient lorsqu’elles sont associées a la prise en charge thérapeutique et éducative du patient.
Autrement dit, parmi les individus qui composent I’entourage du patient, certains vont initier,
de maniére naturelle et spontanée, une relation d’aide ; ces individus expriment leur désir
d'étre associés a la prise en charge du patient.

Par ailleurs, la notion de «proches » est plus explicite puisqu’elle définit les proches
comme étant : les parents, les enfants, les conjoints, les amis intimes et les personnes de
confiance. Dans la définition de ’ETP, ’OMS précise la notion de proches en désignant la
famille (OMS, 1998%). Dans le contexte actuel, utiliser le terme « proche » (plutdt que la
notion d’entourage), comme le propose la HAS (2007%%), apparait plus judicieux dans la
mesure ou, la famille n’a cessé d’évoluer au cours de ces cinquante derni¢res années ; elle
plus ouverte qu’auparavant. Cependant, il n’est pas inné que les membres d’une famille soient
tous une ressource pour le patient adulte obése. Ainsi, un(e) ami(e) ou une personne de
confiance peut s’avérer étre un proche trés aidant et soutenant.

Expliquons la notion de « personne de confiance » : selon la 10i®, la personne de confiance
peut-étre un parent, un proche ou le médecin traitant. Son role est d'accompagner le malade
(qui par conséquent se trouve en situation de vulnérabilité) dans ses démarches
administratives et médicales, en assistant aux entretiens médicaux, afin d’aider le patient a
prendre certaines décisions. La reconnaissance légale de cette notion stipule simplement
qu'une personne jugée de confiance par le malade doit étre nommée. Elle peut-étre
intimement proche ou non du patient et elle ne génére pas forcement de soutien (physique

et/ou psychique) envers le malade.

8 Rapport de 'OMS — Europe, (1998), “Therapeutic patient education — continuing education programs for health care
providers in the field of chronic disease”, traduit en frangais.

8 Guide méthodologique : « Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies
chroniques », 2007.

8 oi n°2002-303 du 04 mars 2002, relative aux droits des malades et & la qualité du systéme de santé. L'article L.1111-6 du
Code de santé publique introduit et définit la notion de personne de confiance dans le cas de I'hospitalisation d'un malade.
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La notion d'aidant naturel, plus récente, a été initiée par la loi du 11 février 2005%portant
sur le handicap. Ce texte législatif précise 1’implication des aidants naturels dans la prise en
charge des malades chroniques. Cette notion renvoie, la encore, au niveau de solidarité
primaire et au noyau familial. Les aidants naturels sont parfois dénommeés « aidants
informels » ou « aidants familiaux » et ils sont reconnus pour jouer un véritable réle a la fois
social et économique (Bucki, Spitz, Baumann, 2012%"). Mais, le terme « aidant naturel » ne
prend pas en considération I’intensité du lien social entretenu le patient, ni méme la capacité
de I’aidant a remplir se role. En pratique, il est envisageable de penser que I'époux est I'aidant
naturel de sa femme. Or, il n'est pas évident que pour cet époux, les actes de soutien et d'aide
envers sa femme se révélent aussi simples et naturels. Comme nous le précise Isabelle
GRANDGEORGE, nous pouvons « aimer beaucoup quelgqu'un et pourtant étre incapable de
rester présent et de le soutenir (trop déstabilisé) » (Grandgeorge, 2010%). En effet, dans la
grande majorité des cas, les aidants familiaux n’ont pas eu le choix d’assumer ce role, ni
méme de si préparer. Cela leur est souvent imposé face a la maladie de leur proche (Bucki,
Spitz, Baumann, 2012). D’autre part, le mot « aidant » est aussi employé pour nommer les
professionnels exercants dans les établissements médico-sociaux ou a domicile et qui
s’occupent des personnes agées et/ou handicapées dépendantes sur les plans physique,
sensoriel ou mental.

Dans le contexte de notre recherche, il parait peu approprié d'identifier les proches des
patients adultes obéses comme des «aidants naturels », car cette notion évoque, le plus
souvent, I’idée de promulguer des soins thérapeutiques a un patient atteint d’une pathologie
chronique lourde et parfois immobilisant. Ainsi, il nous parait plus judicieux d’employer le
terme « personne-soutien » pour qualifier les proches qui entretiennent une relation
d’accompagnement et génere du soutien social aupres du patient adulte obése.

Pour conclure, nous constatons la multiplicité des notions employées pour préciser la
situation d’un individu qui accompagne un patient atteint d’une pathologie chronique.
Cependant, la différenciation de ces termes est peu précise. De méme, le niveau de relation
existant entre un patient et une personne, considérée comme un membre de I’entourage, de la

famille, un proche, un aidant naturel ou une personne de confiance reste trés subjectif.

% | oi n°2005-102 du 11 février 2005, pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées.

8 B.BUCKI., E.SPITZ., M.BAUMANN., « Prendre soin des personnes apres AVC : réactions émotionnelles des aidants
informels hommes et femmes »., Santé Publique, 2012, vol 24, pp.143 — 156.

8 |.GRANDGEORGE., « Autour du patient, les proches et leurs peurs », Revue internationale de soins palliatifs, 2010, vol.
25, p. 54-56.
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Comme nous le justifie le modele éco systémique « les étres humains font partie d’un vaste
systéme de vie et ne peuvent étre considérés isolement » (Lefévre, Levert, 2010%). Ainsi, le
milieu de vie global (famille, amis, travail, loisir) dans lequel évolue le patient génére un
« réseau potentiel de soutien » et d’accompagnement (Lefévre, Levert, 2010). C’est pour cela
que nous discuterons, par la suite, de la notion de « personne-soutien » et de la relation
d’accompagnement. Au préalable, nous allons présenter 1’é¢thique du Care. Ce courant
philosophique nourrit la cohérence entre les notions que nous venons d’expliciter et la
conceptualisation de notre recherche.
2.1.2 Un courant philosophique actuel : | * ét @Bareque du

L’éthique du Care a été initiée par Carole GILLIGAN® aux Etats-Unis dans les années
1980. Ce courant est né dans les milieux féministes ; il intégre aujourd’hui les problématiques
du soin. Cette éthique tend a considérer les activités de « prendre de soin d’autrui » comme
une valeur morale. Ce courant philosophique apparait comme une réponse aux interrogations
portant autour des thématiques de la vulnérabilité, de la sensibilité et de la dépendance de
I’individu. La morale Kantienne, par son caractere rationnel et universaliste exclut la
sensibilité. Or, I'éthique du Care affirme que les actes de Care sont raisonnés. Ces deux
conceptions se confrontent.

Les activités du Care sont par exemple celles de la nourrisse qui s’occupe des enfants
d’une famille bourgeoise ou encore celles de la femme de ménage qui améliore la qualité de
vie des personnes agées. On peut aussi citer l'exemple de 1’aide-soignante ou de I’auxiliaire de
vie qui procure aux personnes agées et handicapées des soins du quotidien. Ces actes
quotidiens sont le plus souvent «pergus comme I’extension d’un rdle altruiste
traditionnellement dévolu aux femmes » (Bucki, Spitz, Baumann, 2012"). Le Care nous
intéresse tout particulierement, car il intégre I’acte de « prendre soin » pouvant étre apporté
aux patients obéses par leurs proches.

Dans le cadre de notre travail, 1’éthique de Care met en avant I’attention particuliére que
le(s) proche(s) apportent & un étre vulnérable, de part la compréhension de ses besoins et la

réponse a ses attentes. Autrement dit, le Care fait appel a la sensibilité des proches. Ainsi,

¥ H LEFEVRE., M.J.LEVERT., « Pour une approche centrée sur les besoins de la personne et de ses proches », in.
VINCENT I, LOAEC A., FOUNIER C., Modeles et pratiques en éducation du patient : apport internationaux — 5es
Journées de la prévention Paris 2-3 avril 2009, Saint Denis : INPES, 2010, p.18-35

% Carole Guilligan a écrit un ouvrage pour illustrer I’étique du Care In a différent voice, publié en 1982 & Harvard University
Press. Traduction frangaise en 1986 Une voix différente : une éthique du care.

%1 B.BUCKI., E.SPITZ., M.BAUMANN., « Prendre soin des personnes apres AVC : réactions émotionnelles des aidants
informels hommes et femmes »., Santé Publique, 2012, Vol 24, p.143-156.
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évoquer ce courant philosophique semble étre nécessaire dans la mesure ou, notre recherche
prend en considération des patients adultes obéses, identifiés, eux aussi, comme des étres
vulnérables. En effet, les personnes obeses se retrouvent dans des situations de vulnérabilite,
en raison des complications médicales qu’elles développent. Ainsi que part, les souffrances
physiques et psychiques responsables d’une perte de 1’estime de soi, d’une dévalorisation de
I'image corporelle et d’une perte de confiance en soi.

Pour finir, le Care fait appel a la notion d’empathie, valeur omniprésente dans la pratique
des soignants en ETP. Ce qui nous amene a la réflexion suivante : le soutien et I’empathie des
proches favorisent-ils les patients obéses a devenir acteur de leur santé ?

2.2 - L. ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTS ADULTES OBESES PAR LES PROCHES

2.2.1 Un concept central : | "accompagnement

Le terme « accompagner » trouve ses origines latines dans les mots «ac » qui signifient
« Vers » et « cum pagnis » qui se traduisent « avec pain ». Cette association veut dire « celui
qui mange le pain avec ». Effectivement, ce terme « suscite (...) I'évocation de compagnon,
de pain, de cheminement, de transmission de savoir, donc de parole » (Titran, 2010%).

Le concept « accompagnement » émane de la définition de I'éducation thérapeutique. En
effet, un des objectifs de ’ETP est « d'accompagner la personne souffrant d'une maladie
chronique » (Lefévre, Levert, 2010%). Ainsi, le patient se trouve étre l'agent ciblé dans cette
démarche. Cependant, I'accompagnement né d'une interaction sociale entre divers agents, tels
gu'au minimum le patient, le soignant et un proche. 1l s'agit, en effet, de soutenir I'individu, de
I'amener & un travail sur lui-méme et de favoriser la création de liens sociaux (Paul, 2009%).
Ainsi, l'accompagnement introduit une relation d'aide, entre « deux personnes de statut
inégal » (Paul, 2009) (un patient et un soignant par exemple), qui s’instaure dans un contexte
de «situations socialement et psychiquement intolérables » (Foucart, 2009%), comme la
maladie. L’accompagnement doit garantir certaines conditions (temporelles, d’espace, etc.) en
vue de favoriser, chez la personne accompagnée, les processus d’autorégulation (selon Carl
ROGERS), de révélation ou de prise de conscience par rapport a ’enjeu initial. Mais sans

réelle définition singuliére et scientifique de ce terme, lI'accompagnement est le plus souvent

2 M.TITRAN., « Accompagner », Spirale, 2010, n°55, p.41.

% H.LEFEVRE., M.J.LEVERT., (2009), « Pour une intervention centrée sur les besoins percus de la personne et de ses
proches », in. VINCENT 1., LOAEC A.., FOURNIER C. dir. Modeles et pratiques en éducation du patient : apports
internationaux — 5 es Journées de la prévention, Paris, 2-3 avril 2009. Saint Denis: INPES, coll. Séminaires, 2010, p.18-35
% M.PAUL., « Accompagnement », Recherche et formation, 2009, n° 62, p.129-139.

% JLFOUCART., « L'accompagnement : dispositif de bienveillance et construction transactionnelle », Pensée plurielle,
2009/3 n°22, p.13-27.
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associé a des pratiques telles que le counseling ou le coaching (Paul, 2009%).

L'éthique du Care, nous amene a penser que l'accompagnement du patient obése peut se
décliner sous trois aspects : premiérement, 1’accompagnement intellectuel dans lequel le
proche percoit les problémes de santé du patient, et entreprend avec lui une demarche de prise
en charge nutritionnelle afin de l'aider a changer. 1l peut aussi lui apporter un complément de
connaissances par rapport a ses pratiques alimentaires et a son activité physique.
Deuxi¢mement, 1'accompagnement physique introduit 1’idée de I’aide apportée a ce patient
dans ses déplacements (ses consultations par exemple) et ses besoins quotidiens (comme lacer
ses chaussures). Troisiemement, I'accompagnement émotionnel coincide avec les notions de
soutien et d'écoute.

D'aprés ROSSI, lI'accompagnement est «un dispositif fondamentalement relationnel et
intersubjectif qui relie Il'indétermination de I'évolution de la maladie a la quéte d'une
continuité dans une certaine qualité de vie ». L'accompagnement des malades chroniques a
travers des stratégies d'éducation thérapeutique parait nécessaire. Mais, comme le souligne
Ivan ILLITCH, cette tendance normalise les sujets et les soumet a « la culture de I'objectif » et
de la réussite (Roissi, 2009%"). Le concept d'accompagnement a obtenu sa reconnaissance
législative®™ dans le cadre des questions relatives aux soins palliatifs. Or, ces questions sont
toutes aussi légitimes dans la prise en charge de patients obeses compulsifs. Au cours de
I'¢laboration de notre problématique, nous nous demanderons si I’importance du role
d’accompagnement du soignant, dans la relation patient-proche, peut favoriser le changement
de comportement du patient obése.

222Un e r e | ecampagnmemedt’endre les proches et les patients obeses

L’accompagnement d’un individu induit inévitablement un processus de relation a autrui.
Il existe différents types de relations sociales qui entrent dans ce cadre : la relation d’aide, la
relation pédagogique et la relation d’autorité (Chappuis, 1986%).

Trois postures sont identifiées dans la relation sociale: tout d’abord, la posture
interprétative qui tend a catégoriser I’individu en analysant ce que cette personne projette.
Puis, la posture interventionniste qui va chercher a dicter a I’individu ce qu’il doit faire, ce qui

est bon pour lui. Enfin, nous avons la posture d’accompagnement, la plus complexe,

% M.PAUL., « Accompagnement », Recherche et formation, 2009, n° 62, p.129-139.

" LILLITCH., (2004), I.ROISSI., (2009), « L'accompagnement en médecine. Anthropologie d'une nécessité paradoxale »,
Pensée plurielle, n°22, p.120.

% Loidu?2 janvier 2002, rénovant I'action sociale et médico-sociale. Loi du 4 mars 2002, relative aux droits du malade. Loi
du 11 février 2005 concernant les personnes handicapées.

% R.CHAPPUIS,, (1986), La psychologie des relations humaines, Presse Universitaire de France, Paris, 2011.
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puisqu’elle allie le fait d’étre avec quelqu’un et d’assumer une expertise, sans se retrouver
dans la situation de la prescription.

Dans le cadre de notre travail, nous allons nous concentrer sur la relation d’aide appelée
aussi relation d’accompagnement. Elle se caractérise comme une relation qui suppose « la
présence dans le face-a-face d’un personne (...) vulnérable qui cherche auprés d’une autre
personne, reconnue comme capable de 1’aider, un soutien affectif ou une solution »
(Chappuis, 1986'%) a la situation probléme qu’il rencontre dans un temps donné. Tout en
sachant que I'accompagnant se place au second plan dans cette relation. Sa fonction est aussi
de favoriser 1’émancipation de I’individu (Simondi, Perrenoud, 2011*°%).

Cette approche psychologique de la relation sociale peut s’interpréter d’un point de vue
plus sociologique : on parle alors de relation sociale. Lorsque nous allons développer le
concept de capital social dans le chapitre suivant, nous allons approfondir la notion de relation
sociale appliquée a notre recherche.

Une des questions que nous pouvons nous poser, serait comment initier ou entretenir la
relation d’aide entre un patient obése et un proche dans le contexte de ’ETP ? Alors méme
gue, nous avons constaté, au cours de notre enquéte pilote menée aupres des coordonnateurs
de programmes d’ETP, du CHR-Charles Nicolle, que trés peu de programmes integrent les
accompagnants dans la prise en charge éducationnelle des malades chroniques. En effet,
parmi les onze motifs de prise en charge de patients via ce dispositif seulement quatre
programmes invitent les accompagnants aux séances d’ETP.

La premiere partie de notre travail nous a permis de préciser en premier lieu, notre theme
de recherche : I’obésité chez 1’adulte ; en second lieu, notre objet de recherche a travers le
concept d’accompagnement appliqué a la relation patient-proches. Ce qui nous a amené a
centrer notre objet de recherche autour de I'impact du soutien des proches sur l'appropriation
des recommandations hygiéno-diététiques adaptées (équilibre alimentaire et activité physique)
par les patients adultes atteints d'obésité. Notre deuxieme partie, va nous conduire a la
formulation d’une question de recherche plus précise. Dans un méme temps, nous
identifierons les notions et les concepts clefs qui en découlent, en vue de structurer le cadre

théorique de notre recherche et d’affiner notre problématique.

100 R CHAPPUIS., (1986), La psychologie des relations humaines, Presse Universitaire de France, Paris, 2011.
101 E SIMONDI., B.PERRENOUD., « Savoirs et éthique dans I'accompagnement », Recherche et formation, 2011, n°66,
p.82.
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I11- LE CADRE THEORIQUE DE LA RECHERCHE

Axer notre objet de recherche sur I’influence du soutien des proches sur la capacité du
patient adulte obése a s’approprier les recommandations hygiéno-diététiques, est apparue suite
a la lecture du dossier d’autorisation du programme « Ob-Educat». On identifie un point a
développer : I’intégration des proches dans le programme. En effet, on constate que
I'approche éducative est exclusivement centrée sur le patient obése ; les proches ne sont pas
inclus dans le programme d'ETP. Au cours de ce chapitre, nous allons poser notre question de

recherche et définir les grands concepts qui ressortent de cette interrogation.
3.1 — DEFINITION DE NOTRE QUESTION DE RECHERCHE

Les patients obéses doivent affronter de multiples difficultés, dont la gestion des TCA. En
phase aigué, les TCA peuvent étre a I’origine de crises de compulsions alimentaires durant
lesquelles, le patient ingére une quantité incontrdlée d'aliments souvent en cachette de leurs
proches ; ce qui par ailleurs, génere un grand sentiment de culpabilité. Une réflexion s'est
donc construite : quel(s) roéle(s) jouent ou pourraient jouer les proches dans
I’accompagnement de ces patients ? L’intégration des proches a des ateliers d’ETP serait-elle
bénéfique au patient ? Les proches sont-ils percus, par les patients et les soignants, comme des
ressources potentielles au cours de la prise en charge nutritionnelle ?

Dans sa pratique professionnelle, une diététicienne se retrouve confrontée a ces
interrogations. Durant les consultations, il ressort régulierement que les environnements
socioprofessionnels et familiaux impactent fortement sur I'implication ou non du patient dans
le suivi de son régime alimentaire. C’est donc a partir de ce constat, iSsu de mon expérience
professionnelle de diététicienne, que cette problématique a mdrie. Par conséquent, notre
réflexion se tourne plus particulierement vers l'accompagnement et vers le soutien que
recoivent les patients obéses de la part des proches et des membres de leur entourage. Il parait
important de déterminer si cet accompagnant exerce, sur le patient adulte obése, une influence
favorable ou, au contraire, défavorable a l'appropriation de savoirs en matiere d'équilibre
alimentaire, d'activité physique, de gestion des émotions, etc.

Alors que nous nous posions initialement la question suivante : I’environnement social des
patients obeses est-il une ressource ou un frein au développement du sentiment de

compétences (I’auto-efficacité selon BANDURA?), dans le cadre dun programme

102 A BANDURA., (2003), Auto efficacité : Le sentiment d'efficacité personnelle, Bruxelles.
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d’éducation thérapeutique ? Notre question de recherche s'est précisée autour de 1’impact du
capital social sur le changement de comportements des patients atteints d'obésité, pris en
charge dans un programme d’ETP au sein de 1’Unité de Nutrition Clinique du CHR-Charles
Nicolle. Le programme « Ob-Educat » n'ayant finalement pas debuté en février 2012, des
remaniements a I'égard de la formulation de notre question de départ ont été entrepris. Nous
pouvons des a présent émettre la formulation définitive de notre question de recherche :

comment le capital social des patients obéses influence-t-il leur capacité a s’approprier les

recommandations hygiéno-diététiques, préconisées par 1’équipe soignante de 1’Unité de
Nutrition Clinique du CHR Charles Nicolle a Rouen ?

Ainsi, deux notions importantes apparaissent dans notre question de recherche : le capital
social et I’observance thérapeutique. La notion de capital social donne lieu a plusieurs
définitions. Selon BOURDIEU, le capital social est défini comme « I'ensemble des ressources
réelles ou potentielles liées a la possession d'un réseau durable de relations plus ou moins

institutionnalisées » (Boudieu, 1986

). Ainsi, le capital social apparait comme une ressource
accessible par les individus. Mais la notion de capital social renvoie aussi a la condition de vie
et de travail d'une personne, a son niveau d’éducation et a son groupe social d'appartenance.
Deux aspects majeurs en ressortent : « le niveau auquel le capital social est pertinent et sa
nature qualitative » (Andrew, 2005'%%). Cette notion est en relation avec le concept de soutien
social que nous développerons par la suite.

Concernant la notion d'observance thérapeutique, elle est largement mobilisée dans le
langage des soignants. Ce terme renvoie a I’idée que le patient est observant s’il applique
stricto sensu le traitement qui lui est prescrit. L'observance thérapeutique apparait comme un
des objectifs de I'ETP, dans la mesure ou, I'on considére qu'un patient observant est acteur de
sa santé et qu’il cherche a maintenir ou améliorer sa qualité de vie.

Notre question de recherche étant formulée, nous allons, tout d’abord, approfondir le sens
donné aux notions de capital social et d’observance thérapeutique. Puis, nous définirons les
concepts clefs qui s’englobent dans notre questionnement.

3.2 — LES NOTIONS QUI SE DEGAGENT DE NOTRE QUESTION DE RECHERCHE

Comme nous venons de le préciser, deux notions sont, particulierement, mises en évidence

dans notre question de départ : le capital social et I’observance thérapeutique. Ce deuxiéme

103 p BOURDIEU., (1986), « The forms of capital », in. M.K.ANDREW « Le capital social et la santé des personnes agées »,
Retraite et société, 2005, n°46, p.131-145.
104 M.K.ANDREW., « Le capital social et la santé des personnes agées », Retraite et société, 2005, n°46, p.131-145.
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point va nous permettre d’affiner le cadre théorique de notre recherche et ainsi de contribuer a
I’¢élaboration de notre problématique.

3.2.1 Le capital social

Le capital social est une notion centrale de notre travail, qui intégre plusieurs facteurs. Ce

qui nous amene a prendre en considération, dans notre recherche, les éléments suivants : le
cadre de vie ; la classe sociale, la CSP et les relations sociales entretenues entre les patient
obese et les membres de leur environnement social. Tout en sachant que, les études
sociologiques menées sur le théme de 1’obésité démontrent que le cadre de vie et la classe
sociale d’un individu sont corrélés au développement de 1I’obésité. Alors, si le capital social
d’un patient obése impacte son comportement de santé, de quelle maniére cela se manifeste-t-
il 2 Nous allons donc introduire les éléments a prendre en compte lorsqu’on évoque la notion
de capital social.

3.2.1.1 Le cadre de vie

L’environnement bati, dans lequel évolue I’individu influence, non seulement son
comportement a 1’égard de la pratique d'une activité physique, mais aussi, l'attention qu’il
porte a I’égard de son alimentation (INSPQ, 2010*%) et de ce fait, 4 1’évolution de son poids
corporel. L'Institut National de Santé Publique du Québec (INSPQ) montre que l'urbanisme
des quartiers et I’accés aux magasins d’alimentation sont corrélés a la variation de I’IMC.
Cette étude rapporte qu’un environnement urbain, qui intégre des infrastructures de transport
non motorisé, des zones piétonniéres, des infrastructures sportives/récréatives, favorise la
pratique d'une activité physique.

En ce qui concerne le retentissement de I’environnement bati sur les pratiques alimentaires,
il est montré par I’étude québécoise qu’un « environnement qui facilite (...) ’acces a des
commerces alimentaires (...) offrant des aliments sains et a bas prix (...) est associé a
I’adoption d’une alimentation plus saine » introduisant une plus grande consommation de
fruits et 1égumes (INSPQ, 2010). Pour finir, il est noté que le fait qu’un individu appartienne a
un milieu défavorisé« constitue potentiellement un facteur de risque de surpoids chez la
femme, mais pas chez ’homme » (INSPQ, 2010). Ainsi, nous constatons qu'il existe des
relations entre I’environnement urbain dans lequel I’Homme évolue et ses pratiques en termes
de comportement de santé a 1’égard de 1’activité physique et de 1’alimentation, pouvant

potentiellement avoir une incidence sur I’IMC.

105 p BERGERON., S.REYBURN., « L'impact de I'environnement bati sur I'activité physique, I'alimentation et le poids »,
INSPQ, 2010.

43



3.2.1.2 La classe sociale

Luc BOLTANSKI, dans son ouvrage Les usages sociaux du corps, fait correspondre les
classes sociales et la culture somatique. BOLTANSKI montre que les classes sociales se
référent & un habitus'® physique, c’est-a-dire un méme rapport au corps qui s’applique de
maniere transversale a tous les domaines mettant en jeu le corps (alimentation, pratique
sportive, etc.). Tandis que les classes supérieures valorisent la forme physique, le culte de la
minceur et 1’alimentation saine ; les classes populaires pergoivent I’activité physique comme
un divertissement d’adolescent. De plus, les classes populaires sélectionnent les aliments
selon leurs caractéristiques « nourrissantes, fortifiantes » ; le r6le des aliments est de tenir au
corps, de pouvoir a la fois « remplir » et « caler ». Dans ce contexte, les classes populaires
privilégient les féculents, les charcuteries, la viande, les matiéres grasses soit «tous ces

17, L'auteur a

aliments riches avec lesquels on fait (...) une grosse cuisine » (Boltanski, 197
mis en évidence I’influence qu’exerce I’appartenance a une classe sociale sur les habitudes
alimentaires. Cependant, il ne faut pas oublier que cette étude date d'une quarantaine d'années
et que les habitudes alimentaires des populations ont évolué depuis.

De nos jours, les différences entre les classes sociales a I'égard de I'alimentation se
caractérisent, essentiellement, par I'attention portée au choix des produits alimentaires. Les
classes superieures sont attentives a l'origine et au mode de production du produit (produit
issu de I'agriculture biologique, produit labélisé, etc.), ainsi qu'a son effet sur la santeé.
Autrement dit, les classes aisées développent un goGt pour les aliments dits « bons pour la
santé ». Au contraire, les classes populaires préférent les aliments qui correspondent a leur
goQt propre, d'ou une attirance particuliere pour les « aliments plaisirs » caractérisés le plus
souvent par une forte valeur énergétique.

La qualité d'un produit alimentaire n'est donc pas percue de la méme facon, selon
I'appartenance sociale et culturelle des individus. Puisque les habitus des patients impactent

sur la maniére de «vivre avec une maladie chronique » (Rogers, 2009

), ces derniers
devraient davantage étre pris en compte dans I'élaboration du contenu des ateliers d'éducation

thérapeutique dans le domaine de 1’obésité ; cela permettrait de mieux s'adapter au mode de

106 Hahitus (selon Bourdieu). Il se définit comme un ensemble de disposition (maniére de faire, de dire et de penser) L’idée
qui en découle est que chaque agent est soumis dans ses go(ts, dans ses choix, & une force ou a une contrainte sociale (qu’y
dans ce contexte est la catégorie sociale) qui oriente ses choix sans en avoir conscience.

07| BOLTANSKI., (1971), Les usages sociaux du corps, Annales ESC, Vol. 26, p.205-233

108 A ROGERS., (2009) « Développer l'autogestion dans le cadre des maladies chroniques ; I'exemple de I'expert Patient
Programme (EPP) » in. VINCENT 1., LOAEC A.., FOURNIER C. dir. Modeles et pratiques en éducation du patient :
apports internationaux — 5 es Journées de la prévention, Paris, 2-3 avril 2009. Saint Denis: INPES, coll. Séminaires, 2010.
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vie et aux attentes des patients.

3.2.1.3 Les relations sociales

En France, depuis les années 1970, la prévalence de I’obésité a surtout augmenté dans les
milieux les plus défavorisés (Régnier, 2009'%%). Comme le capital économique d'une famille
peut constituer un obstacle a 1’application des recommandations normatives portant sur
I’alimentation, nous nous demandons s’il en est de méme pour les relations sociales et le
groupe social d’appartenance et si le capital social d’un individu influence sa capacité a
s'approprier les normes nutritionnelles médiatisées°.

Dans son étude, Faustine REGNIER définit, & partir de l'origine sociale des individus,
quatre catégories : la « catégorie supérieure », la « catégorie intermédiaire intégrée et modeste
en ascension », la «catégorie modeste et populaire » et une catégorie rassemblant les
personnes en situation de précarité. Dans cette étude, il est constaté que lorsque la maladie
(obésité, hypercholestérolémie, diabete, etc.) survient dans les milieux modestes, les
recommandations préconisées en termes d’alimentation restent valables seulement pour le
patient ; autrement dit, rien ne change « dans les pratiques des autres membres de la famille »
(Régnier, 2009). Ainsi, il semblerait que dans les classes populaires, I'entourage du malade ne
soit pas une ressource de soutien et d'accompagnement.

De plus, I’étude montre que le groupe social d’appartenance influence le comportement
des femmes a 1’égard de leur surpoids ou de leur obésité. En effet, les femmes auraient
tendance a se conformer a la norme corporelle, du groupe social auquel elles appartiennent.
Parallelement, il est ramené que « I’attention aux normes augmente avec 1’intensité des liens
sociaux (...), plus les individus sont intégrés socialement, plus est prononcée 1’attention qu’ils
portent a leur poids et (...) a 'influence de 1’alimentation sur la santé. Dées lors, ils se montrent
plus attentifs aux normes et soucieux de les appliquer » (Régnier, 2009).

La notion d'intensité des liens sociaux est centrale, car un patient qui entretient des liens
forts avec les membres de sa famille et/ou ses amis proches accordera plus d'importance au
respect de I'application des recommandations qui lui sont préconisées. Ainsi, dans cette étude,
I’intégration sociale et I’intensité des liens sociaux sont identifiées comme une aide a
I’application des conseils hygiéno-diététiques. Tout comme cet article, notre recherche vise a

étudier l'influence des relations sociales sur la capacité du patient obése a s'approprier des

1% F REGNIER., (2009) « Obésité, godt et consommation - Intégration des normes d'alimentation et appartenance sociale »,
Revue frangaise de sociologie, 2009/4 VVol.50, p.747-773

110 | es recommandations nutritionnelles les plus médiatisées sont celles du PNNS. Par exemple "Manger 5 fruits et légumes
par jour".

45



recommandations préconisées par I'équipe soignante. Par conséquent, il convient de définir la
notion d'observance thérapeutique.
322L" observance thérapeutique
L’observance se définit comme étant « I’action d’observer une régle, de la respecter, de s’y

8111

conformer, de I’appliquer » (Coupat, Leroux, Ponet, 2008""). Utiliser dans le domaine de la

santé, le terme « observance thérapeutique » est caractérisé comme « lI'adéquation entre les

comportements des patients et les prescriptions médicales » (Sackett, 1979

), qui, bien
entendu, intégrent les recommandations d’ordres hygiéno-diététiques. Il est souvent spécifié
que l'observance n'est jamais entierement acquise par le patient; «elle est évolutive et
dynamique » (Tarquinio C, Tarquinio M.F, 2007'**). De méme, I'observance thérapeutique est
qualifiée de «régionale » c'est-a-dire que le patient accepte plus facilement d’appliquer
certaines prescriptions plutét que d'autres. Par ailleurs, le terme « compliance », d’origine
anglo-saxonne, peut apparaitre plus approprié dans la mesure ou, « la compliance décrit un
résultat lié au désir du patient a se conformer aux prescriptions médicales : elle suppose un
role actif du patient » (Doazan, 1997*%).

L'obésité chez le patient peut parfois étre percue comme une conduite addictive a I'égard
de l'alimentation, surtout si un TCA est diagnostiqué. Dans son article, George REACH
exprime que les « conduites addictives et de non-observance sont souvent associées » (Reach,
2009"). Une étude menée par LOPEZ-AZPIAZU (1999) évoque les raisons pour lesquelles
des patients obéses n'appliguent pas les recommandations hygiéno-diététiques préconisées. Le
premier motif justifié est I’irrégularité des horaires de travail. Le deuxiéme est que leur
volonté est carencée, comme l'exprime aussi REACH, qui affirme que la non-observance des
patients serait liée & un « effondrement de la volonté (...) individuelle » (Reach, 2009). Le
troisiéme motif évoqué, dans 1’étude de LOPEZ-AZPIAZU, est que les aliments proposes,
entre autres dans les régimes, sont jugées peu attrayants.

Ainsi, REACH conclut que « l'addiction et la non-observance peuvent étre toutes deux
décrites phénoménologiquement comme des manifestations de la faiblesse de la volonté »

11 p COUPAT., F.LEROUX., F PONET., «Quelles postures professionnelles dans 1’éducation thérapeutique ? Deux
expériences de terrain »., Recherche en soins infirmiers, 2008, n°92, p.106-113.

112 DL SACKETT., (1979), in. G.REACH., « Non-observance thérapeutique et addiction, deux manifestations de
I'impatience » Psychotropes, 2009/4 Vol. 15, p.71-94.

13 C.TARQUINIO., M.F. TARQUINIO., (2007), in. J.F.D'IVERNOIS., GAGNAYRE.R., (2011), Apprendre & éduquer le
patient — Approche pédagogique, Paris, Maloine, p.24-26.

14 3. DOAZAN (1997), in. P.COUPAT., F.LEROUX., F PONET., « Quelles postures professionnelles dans 1’éducation
thérapeutique ? Deux expériences de terrain »., Recherche en soins infirmiers, 2008, n°92, p.106-113.

115 G.REACH., « Non-observance thérapeutique et addiction, deux manifestations de I'impatience » Psychotropes, 2009/4
Vol. 15, p.71-94
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(Reach, 2009*°). Une seconde « théorie » est apportée par Pauteur : celle « du choix inter
temporel ». En d’autres termes, la maladie chronique engendrerait un plus grand nombre de
comportements non observant, car l'effort immédiat n’apporterait pas de résultat dans I’instant
présent ; ’effet ressenti s’inscrirait dans le temps. Ainsi, I’inobservance des patients obéses
pourrait se justifier par le simple fait que 1’application des recommandations hygiéno-
diététiques préconisées doit se faire sur le long terme.

Le Pr GRIMALDI préfére employer le terme «auto-inobservance ». 1l exprime que
I'inobservance est « un défi a la raison » ; le patient « sait, il sait faire, il est convaincu qu'il

devrait faire, et pourtant il ne fait pas » (Grimaldi, 2011**

). 1l explique que ce phénomeéne est
li¢ au fait que I'Homme n'est pas seulement un étre de raison, mais qu’il répond aussi a des
besoins « primaires impériaux (la faim, la soif, etc.) plus ou moins pulsionnels » ainsi qu'a
une peur, celle de perdre son « moi identitaire »**2,

En conclusion, certaines théories peuvent expliquer les raisons de la « non — observance »
des patients obéses. Mais, est-ce qu’un capital social carencé peut étre une réponse a la
problématique de I’inobservance du patient obése ? A présent, nous allons enrichir le cadre

théorique de notre recherche en définissant les concepts clefs qui s’y rapportent.
3.3 — APPROCHE CONCEPTUELLE DE NOTRE QUESTION DE RECHERCHE

Plusieurs concepts peuvent étre traités a partir de notre question de recherche. Nous allons,
plus précisément, développer deux concepts clefs : tout d’abord, le concept de soutien social
issu de la psychologie sociale ; puis, nous discuterons du concept d'empowerment.

3.3.1 Le soutien social

Le concept de «soutien social » est en majeure partie utilisé dans les sciences de la
psychologie sociale et de la santé. Ce concept nous intéresse tout particulierement, car au
cours de notre recherche, nous allons tenter d’apprécier son impact sur les capacités du patient
obese a s’approprier des savoirs ; et parce qu’il découle de la notion de capital social.
D’ailleurs, selon BARRERA (1996, le soutien social n’est pas généré par le « réseau
social », c’est-a-dire le « nombre de relations sociales qu'un individu établi avec autrui, la

fréquence des contacts sociaux effectifs (...) et l'intensité de ces liens », mais, il est produit

116 G.REACH., « Non-observance thérapeutique et addiction, deux manifestations de I'impatience » Psychotropes, 2009/4
Vol. 15, p.71-94

17 A GRIMALDI., « Observance thérapeutique : un défi a la raison », La lettre de Nutrition Kraft food, 2011, n°13.

118 Selon Grimaldi, le moi identitaire serais I'image de soi que renvoie le regard des autres. Ce moi identitaire serait "régi par
la loi d'optimisation du plaisir en tout cas I'évitement de la souffrance morale™.

119 BARRERA., (1996), in. C.RUILLIER. Thése de doctorat de psychologie «Le soutien social au travail :
Conceptualisation, Mesure et influence sur I'épuisement professionnel et implication organisationnelle », Université de
Rennes 1, 2008, p.86-102.
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par le «réseau de soutien » (Ruillier, 2008

). Le soutien social unit trois dimensions :
« I’intégration sociale », le «soutien recu » et la « perception du soutien social » (Barrera,
1981). Ainsi, ce concept tridimensionnel, reconnu pour étre « un facteur significatif en santé
physique et mentale (Ruiller C, 2008), s’organise en deux valeurs : celle du « soutien social
recu » et celle du « soutien social pergu ».

3.3.1.1 Le soutien social recu

Le soutien social recu se définit comme « l'aide effective apportée a un individu par son
entourage » (Winnubst et al, 1988'2%). Autrement dit, c'est le soutien que recoit l'individu de
la part de ses parents, de ses amis, des professionnels de santé, etc. Le soutien social recu peut
étre dispense sous diverses formes: matérielle (prét d'argent par exemple), informative,

8'%%). A partir des

émotionnelle (réconfort, empathie) et d’estime (Bruchon-Schweitzer, 200
travaux menés sur le soutien social recu, il apparait que la forme de soutien émotionnel serait
la plus importante pour les personnes, car elle « affecterait le contréle percu et faciliterait la
recherche de stratégies d'ajustement (coping) » (Ruiller, 2008). Par la suite, nous discuterons
de la stratégie de « coping ».

Pour notre recherche, les types de soutiens regus qui nous intéressent sont : tout d’abord, le
soutien d'estime, qui « consiste a rassurer une personne en ce qui concerne ses compeétences et
ses valeurs » en vue de renforcer sa confiance en soi, en particulier, dans les périodes de
doute, de stress, de conflit, etc. (Ruiller, 2008) ; puis, le soutien informatif. Ce dernier
implique 1’apport de conseils, de connaissances et de propositions favorisant la résolution d'un
probleme (Ruiller, 2008).

3.3.1.2 Le soutien social percu

Le soutien social percu se définit comme étant « I'impact subjectif de l'aide apportée par
I'entourage d'un individu et la mesure dans laquelle celui-ci estime que ses besoins et ses
attentes sont satisfaits » (Procidano et al. 1983'%%). Cette valeur du soutien social intégre
plusieurs aspects comme « la satisfaction a I'égard du soutien recu, la perception selon
laquelle les besoins de soutien sont comblés, la perception de la disponibilité et de

120 C RUILLIER., Thése de doctorat de psychologie « Le soutien social au travail : Conceptualisation, Mesure et influence
sur I'épuisement professionnel et implication organisationnelle », Université de Rennes 1, 2008, p.86-102.

121 WINNUBST et al., (1988), C.RUILLIER., Thése de doctorat psychologie «Le soutien social au travail :
Conceptualisation, Mesure et influence sur I'épuisement professionnel et implication organisationnelle », Université de
Rennes 1, 2008, p.86-102

122 M.BRUCHON-SCHWEITZER., M.SIKSOU., « La psychologie de la santé » Le journal des psychologues, 2008/7 n°
260, p.28-32.

122 PROCIDANO et al., (1983), in. C.RUILLIER., Thése de doctorat de psychologie « Le soutien social au travail :
Conceptualisation, Mesure et influence sur I'épuisement professionnel et implication organisationnelle », Université de
Rennes 1, 2008, p.86-102
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I'adéquation du soutien et enfin, la confiance dans le fait que le soutien sera disponible en cas
de besoin » (Bruchon-Schweitzer, 2002'*%). Deux composantes importantes ressortent de cette
définition : la disponibilité et la satisfaction du soutien social. La disponibilité correspond a
« I'idée de percevoir certaines personnes de I'entourage comme des ressources susceptibles de
fournir une aide en cas de besoin » (Bruchon-Schweitzer, 2002) ; tandis que, la satisfaction
renvoie a la notion de qualité du soutien social et des relations sociales, existant entre le
patient et son entourage.

Dans le contexte de notre travail, le soutien social percu peut étre expliqué comme étant le
résultat d'une interprétation subjective du patient obése par rapport, a la qualité et a la densité
du soutien qu'il recoit de la part de ses proches et de son entourage. Apres avoir précisé ce
concept de soutien social, nous allons aborder la stratégie de « coping » qui peut résulter du
soutien social percu.

3.3.1.3 La stratégie de « Coping »

Ce concept a fait son apparition il y a une vingtaine d'années et il « désigne les réponses et
réactions que les individus élaborent pour maitriser, réduire ou tolérer les situations

aversives » (Lazarus, Folkman, 1984'%°

). Autrement dit, le « Coping » peut étre vu comme un
processus cognitif par lequel I’individu apprend a tolérer ou a supporter les effets de la
maladie chronique (Williams, 2000*%°).

Deux types de stratégies de « Coping » sont distingués. Premierement, le « Coping centré
sur les émotions » (CCE) correspond a I’idée qu’un patient adopte une posture de retrait afin
d'éviter ou de détourner un probleme (Coping passif) ; secondairement, le « Coping centré sur
le probléme » (CCP) correspond a I’idée qu'un patient décide de faire face a ses difficultés
afin de résoudre le probleme donné.

Lorsque nous déefinirons nos hypothéses, nous mettrons en rapport les concepts que nous
venons de présenter. Puis, nous chercherons a vérifier si le capital social d’un patient obése

peut influencer sa capacit¢é a adopter une stratégie d'ajustement en vue d’initier un

changement de comportement.

124 M.L.BRUCHON-SCHWEITZER., (2002), « Le soutien social percu», J.FOUCAUD., JA.BURY., M.BALCOU-
DEBUSSCHE., C.EYMARD., dir. Education thérapeutique du patient. Modeles, pratiques et évaluation. Saint-Denis:
INPES, 2010, p.399.

% RS.LAZARUS., S.FOLKMAN., (1984), in. M.BRUCHON-SCHWEITZER., M.SIKSOU., « La psychologie de la
santé » Le journal des psychologues, 2008/7 n° 260, p.28-32.

126 5. J. WILLIAMS., “Chronic illness a biographical disruption or biographical disruption as chronic iliness ? Reflections on
a core concept” Sociology of Health & Ilness, n°1, VVol.22, 2000, p.40-67.
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3.3.2 L’ empower ment

Au méme titre que le concept de «coping», I’empowerment vise le changement de
comportement. Selon la BDSP, I’empowerment correspond a « un processus dans lequel des
individus et des groupes agissent pour gagner la maitrise de leur vie, et donc pour acquérir un
plus grand contr6le (...) sur les actions affectant leur santé dans un contexte de changement.
Leur estime de soi est renforcée (...) leurs capacités d’action sont favorisées »2" (BDSP,
2012).Ainsi, I'empowerment devient un mot-clé lorsqu’on parle d’ETP et il tend a véhiculer
une promesse : l'intégration sociale des patients et il implique «l’intervention active des
facteurs externes sur les ressources internes du patient » (Rossi I, 2009'%) : les proches
pouvant étre considérés comme un facteur externe.

L’empowerment est un concept multidimensionnel dans la mesure ou il peut deésigner soit
« un processus », soit « le résultat d’une action ou d’un processus », OU encore « une stratégie
d’intervention » (Szymczak V, 2006129). Dans la stratégie d’intervention, le patient est
« encouragé par autrui a renforcer sa capacité d’agir » (Szymczak V, 2006), notamment grace
a l'adhésion du patient a des projets de formation (Rossi I, 2009) tels qu’un programme
d'ETP. Ainsi, I'empowerment induit I’implication active du patient et la mobilisation des
émotions, de l'intimité, en vue d'encourager le patient a acquérir des moyens pour
s'autonomiser (Rossi I, 2009).

Or, comme I’énonce Maryvette BALCOU-DESSUCHE, les courants éducatifs actuels
fonctionnent « de facon plutét rationnelle » et ils ne prennent pas « suffisamment en compte
les dimensions plurielles qui interviennent dans la gestion de la maladie (environnement,
interactions (...), dimension affective (...), rapports sociaux » (Balcou-Dessuche, 2008"°). Ces
carences pourraient-elles étre une des raisons de l'inobservance des patients chroniques
obeses ?

Contrairement a ce que proposent les approches béhavioristes et (socio) constructivistes,
I’empowerment rend le patient conscient et acteur ; un atout que les soignants exergant en

Nutrition. Car, ces professionnels se retrouvent, régulierement, confrontés a des patients

127 BDSP., « Empowerment (Renforcement) » http://asp.bdsp.ehesp.fr/Glossaire/ (20/01/2012)

128 | ROSSI., « L'accompagnement en médecine. Anthropologie d'une nécessité paradoxale », Pensée plurielle, 2009/3 n°22,
p.111-122

12%\/.8ZYMCZAK., (2006) « Savoir-faire progresser l'autre. L'empowerment » in. FOUCAUD J., BALCOU-DEBUSSCHE
M. dir Former & I'éducation du patient : quelles compétences ? Réflexion autour du séminaire de Lille, 11-13 octobre 2006.
Saint Denis: INPES, 2008, p.64-67.

%0 M.BALCOU-DEBUSSCHE., (2006), « Savoir différencier les pratiques éducatives. Les approches behavioriste et (socio)
constructiviste » in. FOUCAUD J., BALCOU-DEBUSSCHE M. dir, Former a I'éducation du patient : quelles compétences
? Réflexion autour du séminaire de Lille, 11-13 octobre 2006. Saint Denis: INPES, 2008, p.60-63.
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vivant la chronicité de leur obésité. Par conséquent, ces patients maitrisent les connaissances
théoriques appliquées a la diététique, mais pour autant, les soignants rencontrent des
difficultés & motiver le changement des habitudes alimentaires et d’hygiéne de vie chez ces
patients. Puis, au-dela des recommandations et des objectifs biomédicaux (perte de poids,
augmentation du volume de masse maigre, diminution des syndromes d’apnée du sommeil et
du risque cardiovasculaire, amélioration des constantes sanguines, etc.) fixés par les
professionnels de santé. Les soignants souhaitent que les patients obéses entrent dans un
processus d'accroissement de la confiance en soi, de valorisation de I'image corporelle, et non
plus dans un processus de culpabilisation, de craintes, d’angoisses liées a une reprise de poids
ou a I’obtention de résultats anormaux.

Ainsi, I’empowerment apparait comme une technique indispensable a maitriser, car, elle
offre aux patients la possibilité « d’acquérir un plus grand contrdle (...) sur les actions
affectant leur santé ». De plus, grace a ce processus d’autonomisation, les patients obéses vont
indirectement augmenter leur estime de soi.

Ce troisieme chapitre, nous a permis d’introduire notre réflexion a travers la formulation de
notre question de recherche et la structuration du cadre théorique de notre recherche. Pour
cela, nous avons défini les notions ainsi que les concepts qui se dégagent de notre
questionnement général. Des a présent, nous allons préciser notre problématique de recherche
en confirmant les questionnements qui ont émergé dans les chapitres précédents, en vue de

dégager des hypotheses de recherche.
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IV - VERS L' ELABORATION DE NOTRE PROBLEMATIQUE :

QUESTIONNEMENTS ET HYPOTHESES

Notre travail est construit selon la méthode de recherche hypothéticodéductive. Ainsi,
apres avoir posé notre cadre conceptuel et situé notre recherche dans 1’espace de recherche en
Santé publique et en Science de I’éducation, il est temps d’¢élaborer des hypotheses permettant
de répondre a notre question de recherche. Nous chercherons a les vérifier au cours de
I’analyse et de la discussion de nos résultats.

4.1 — LE PARADOXE DU SOUTIEN SOCIAL : Une ressource ou frein a l’observance
thérapeutique du patient obese ?

Précédemment, nous avons défini les deux valeurs qui se rapportent au soutien social : le
soutien social regu et le soutien social pergu. L’¢tude de I’influence du capital social d’un
patient obése, sur sa capacité a mobiliser dans son quotidien, les recommandations hygiéno-
diététiques préconisées par I'équipe soignante nous intéressent plus particulierement.

Rappelons que les relations sociales font partie des besoins sociaux, qui eux-mémes
s'intégrent aux besoins humains fondamentaux (selon la Pyramide de Maslow) (Tisseron,
2007*). Cependant, les relations sociales que nous entretenons quotidiennement ne sont pas
automatiquement génératrices d’accompagnement et de soutien social. L'interprétation du
schéma « La Casita » de Vanistendael (1996™') montre que le capital social (famille, amis,
voisins, etc.) d’un individu «renforce le sentiment d'appartenance et l'estime de soi »
(Tisseron, 2007) et que certaines relations sociales établies sont fondatrices pour I'individu.
Mais, ces relations sociales, peuvent-elles permettre aux patients obeses d'améliorer leur
observance a I'égard des préconisations qui leur sont faites ?

Une étude américaine (Leahey et al, 2011**) réalisée auprés de jeunes adultes montre que
les relations sociales ont une influence sur le statut pondéral et I'intention de perdre du poids.
De plus, une autre étude réalisée aupres d'habitants d'une région de Finlande (Hyyppa, Maki,
2001'%%) a montré que « le capital social individuel défini (...) par la confiance en autrui » et
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« le fait d'avoir des amis sur lesquels on peut compter » (Andrew, 2005™°") ont été associés a

81 5 TISSERON., (2007), La résilience, Paris, Edition Que sais-je?, p.39-41.

%2 TM.LEAHEY., J.GOKEE LAROSE., J.L FAVA., RR.WING., “Social influences are associated with BMI and weight
loss intentions in young adults”, Obesity (Silver Spring), 2011. p. 5-7.

33 HYYPPA., MAKI., (2001)., M.K ANDREW., « Le capital social et la santé des personnes agées », Retraite et soCiété,
2005, n°46, p136.

1% M.K ANDREW., « Le capital social et la santé des personnes agées », Retraite et société, 2005, n°46, p131-145.
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un meilleur état de santé de la population étudiée. Ce résultat a été confirmé par d'autres
auteurs : une « grande confiance en autrui et I'appartenance a des associations bénévoles ont
été correlées a la perception d'une meilleure santé par les adultes ». (Kawachi et al, 1999 ;
Subramanian et al, 2002**). De plus, des études ont mis en évidence « que les réseaux
sociaux et le capital social contribuent a abaisser le taux de mortalité de personnes en raison
du soutien qu'ils apportent » (Berkman et al, 1999'%%). Pour résumer, « plus le capital social

est élevé, meilleure est la santé » (Andrew, 2005

). Ce constat est confirmé par HOUSE et al
(1982), son étude montre «que les individus bénéficiant d'un nombre important de liens
sociaux vivent plus longtemps que leurs homologues a faibles contacts sociaux » (Reynaert C,
2006%%). Une autre étude rapporte « l'effet protecteur des liens sociaux sur I'état de santé »
(Reynaert C, 2006). Dans cette optique, nous pouvons supposer que si un patient obeése
possede un capital social riche, c'est-a-dire que si l'effectif de ses liens sociaux est important,
alors son état de santé sera meilleur. Par déduction, nous pouvons émettre 1’hypothese que
I’observance du patient a 1'égard des recommandations médicales sera tout aussi satisfaisante.
Or, ANDREW Meélissa K précise aussi que « certaines études ont mis en évidence I'impact
négatif du capital social sur la santé » (Andrew, 2005). De plus, dans l'article « Barriers to

obesity treatment »*

, il est montré que des facteurs liés a I'environnement social du patient
peuvent freiner les tentatives de perte pondérale ou la stabilisation du poids. En effet, les
personnes les plus proches des patients peuvent parfois, volontairement ou par inadvertance,
entraver le processus de prise en charge nutritionnelle. Par exemple, dans une famille chaque
membre joue un role précis ; le changement de réle d'un des membres peut remettre en cause
le r6le des autres membres de la famille, ce qui parfois peut étre mal accepté.

Selon Marilou BRUCHON-SCHWEITZER, le capital social est interdépendant de la santé
mentale et de la santé¢ physique de I’individu. La rupture des liens sociaux a une incidence
délétere sur la santé globale. Cependant, elle précise qu'il « a été montré ultérieurement que
I'existence de relations sociales n'était pas une condition suffisante pour que leurs effets soient

14
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bénéfiques » (Bruchon-Schweitzer, Siksou, 2008~""). Effectivement, a partir du concept du

135 KAWACHI et al, (1999) ; SUBRAMANIAN et al, (2002)., in. M.K ANDREW., « Le capital social et la santé des
personnes agées », Retraite et société, 2005, n°46, p131-145.

1% BERKMAN et al., (1999)., in R.E.BOYATZIS et al., « Le coaching compatissant, allié de la santé et du renouveau »,
Gestion, 2010, vol.35, p.43

1% M.K ANDREW., « Le capital social et la santé des personnes agées », Retraite et société, 2005, n°46, p131-145.

%8 HOUSE et al., (1982)., in. C.REYNAERT et al., « Autour du corps souffrant : relation médecin-patient-entourage, trio
infernal ou constructifs ? », Cahiers critiques de thérapies familiale et de pratiques de réseaux, 2006, n°36, p.111.

¥ M.MAURO., V.TAYLOR., SSWHARTON., AM.SHARMA., dir. “Barriers to obesity treatment”, European journal of
internal medicine, 2008, n°19, p.175.

140 M.BRUCHON-SCHWEITZER., M.SIKSOU., (2008)., « La psychologie de la santé » Le journal des psychologues,
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stress, Christine REYNAERT affirme que 1’entourage peut amortir le stress, mais il peut aussi
le générer. Et nous savons que le stress est un facteur de risque au déclenchement de
compulsions alimentaires chez le patient obése atteint de TCA.

D'aprés les données de la littérature, on peut conclure que I'importance du capital social
chez un patient est nécessaire a son bien-étre global. Les patients qui possédent un capital
social de grande taille font davantage attention & leur état de santé et a leur apparence
physique. Cependant, comme I'exprime REYNAERT, la critique qui peut étre adressée aux
études s'intéressant a la relation entre le capital social et I'état de santé des individus, est
« peut-étre une confusion entre aspects quantitatif et qualitatif, entre aspect réel et aspect
subjectif du soutien social » (Reynaert et al, 2006**Y). Ainsi il semblerait que I'existence ou
non d'un capital social important n'ait pas d’impact direct sur I'observance thérapeutique du
patient ; mais, la nature et la qualité des relations sociales et notamment l'intensité des liens
sociaux auraient davantage d’effet sur l'observance thérapeutique. Faustine REGNIER affirme
que « l'attention aux normes augmente avec l'intensité des liens sociaux » (Regnier, 20092,
Ainsi, la qualité des relations entretenues entre le patient obése et son entourage va impacter
sur son observance thérapeutique. Alors, le soutien recu par les amis, la famille et/ou les pairs
(et percu comme aidant par le patient), est essentiel pour promouvoir I'adhésion du patient aux
recommandations préconisées pour améliorer sa santé sur le long terme (Roissi 1, 2009'%).

Nous avons élaboré le schéma (ci-dessous) a partir des informations précédemment
discutées, ainsi il est possible de formuler notre hypothese : la qualité des relations sociales,
s'inscrivant dans le capital social de la personne, influence la capacité des patients a adopter
un comportement en accord avec les recommandations hygiéno-diététiques (activité physique
et alimentation équilibrée). Donc, la qualité du soutien social recu et percu par le patient va
avoir une incidence sur le développement de stratégies d'ajustement (coping). Par conséquent,
un coping actif va tendre a favoriser I'observance thérapeutique tandis qu'un coping passif

aura une incidence négative sur la mise en ceuvre des recommandations préconisées.

2008, n°260, p.28-32.

141 C.REYNAERT et al., « Autour du corps souffrant : relation médecin-patient-entourage, trio infernal ou constructif »,
Cahiers critiques de thérapie familiale et pratiques de réseaux, 2006, n°36, p.103-123.

142 F REGNIER., « Obésité, godt et consommation — Intégration des normes d’alimentation et appartenance sociale », Revue
francaise de sociologie, 2009, vol.50, p.747-773.

143 | ROISSI., «L’accompagnement en médecine. Anthropologie d’une nécessité paradoxale » Pensée plurielle, n°22,
p.111-122
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ISCHEMA RECAPITULATIF DE NOTRE HYPOTHESE|

1Capital social
- Cadre de vie

Pratique d'une activité
physique

- Classe sociale
- Relations sociales

Alimentation équilibrée

fSoutien social recu 4 ] )

- Matériel « Coping » actif : O,bserva'flce
- Estime - Recherche d'informations |::> therapeuﬂque
- Emotionnel/ Affectif - Elaboration de plans d'action

<\

- Informatif - Déploiement d'efforts
1Soutien social percu

- Disponibilité ] ]

- Satisfaction « Coping » passif :

- Minimisation du probléeme Inobservance
- Auto-accusation ::> , )
- Evitement ou distraction thérapeutique

- Expression des émotions
- Adoption de comportement a

\risque

Notre ouverture aux paradigmes biopsychosocial et systématique tend a modifier notre
conception de la santé (Rossi I, 2009**) et & encourager le changement dans les pratiques
professionnelles et les stratégies d'intervention thérapeutiques. Les aspects relationnels,
émotionnels, psychiques et sociaux nourrissent la relation patient-soignant. Ainsi, développer
et/ou entretenir de la relation tripartite : «soignant — patient — personne-soutien » vient
s'inscrire au cceur des problématiques d’ETP, d'ou I'émergence de notre second
guestionnement.

4.2 — LA RELATION D’ ACCOMPAGNEMENT PATIENT-PROCHES : Cette relation peut-elle
étre a l’origine d’un changement de comportement ? Comment cette relation est percue par
les soignants ? Les soignants doivent — ils utiliser cette relation et comment ?

Un des objectifs de I'accompagnement du patient est de stimuler chez lui le changement.
Carl ROGERS a beaucoup travaillé sur le changement de comportement. Un des postulats de
son approche centrée sur la personne est d'affirmer que « I'individu possede en lui-méme des
ressources considérables pour (...) changer ses attitudes fondamentales et son comportement
vis-a-vis de lui méme. Mais, seul un climat bien définissable fait d'attitudes (...) facilitatrices
peut lui permettre d'accéder & ses ressources » (Dissegna, 2012*#%). Ainsi, un climat enrichi de

bienveillance a destination du patient apparait fondamental pour le changement de

144 1. ROISSI., « L’accompagnement en médecine. Anthropologie d’une nécessité paradoxale », Pensée plurielle, n°22,
p.111-122
145 C.DISSEGNA., « Education thérapeutique — Entretien diététique : Approches rogériennes », Diabéte & Obésité, 2012,
n°55, p.2-7
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comportement.

Pour ROGERS, le processus de changement exige six conditions : premiérement, « le
contact psychologique », deuxiémement « l'incongruence du patient », troisiemement « la
congruence du soignant », quatriemement le «regard positif inconditionnel » (RPI) du
soignant ainsi que « la compréhension empathique » et pour finir « la perception des attitudes
par le patient ». A partir de ces conditions, on peut élaborer une posture de soignant favorable
au processus de changement chez le patient obése. Tout d'abord, le soignant doit travailler a la
facilitation de I'émergence de la relation patient-soignant afin d'établir une communication
(Dissegna, 2012%°).

Ensuite, le soignant doit tenter d'identifier et de s'adapter a la vulnérabilité et a I'anxiété
que génere I'état de santé du patient (I'excés de poids par exemple). Le soignant doit aussi étre
en capacité d'exprimer ses sentiments et ses ressentis a I'égard de la situation thérapeutique.
Par la suite, le soignant doit accompagner le patient dans sa capacité a créer son propre
développement en vue de se responsabiliser, sans oublier I'empathie. Pour cela, le soignant
peut utiliser des techniques d'écoute et de reformulation. Enfin, le soignant doit considérer le
patient comme une personne riche d'expériences sensorielles et viscérales afin d'encourager le
processus de changement et tendre a son épanouissement. Pour conclure, le soignant doit
stimuler les ressources du patient obése et pour cela, il doit lui organiser un environnement
favorable afin qu'il puisse entrer dans ce processus de changement. Ainsi, un environnement
sécurisé, riche en empathie et en soutien social permettrait au patient d'adopter et de
pérenniser des attitudes favorables au changement, bénéfiques pour son état de santé.

Alors méme qu’une majorité de soignants s’inscrivent dans une « logique de contréle du
comportement du patient et de I’observance » (Coupat, Leroux, Ponet, 2008*") cette posture
type de soignant apparait comme un idéal utopique. De plus, cette théorie est entiérement
centrée sur la relation patient-soignant, excluant, donc, les membres de 1’environnement
social du patient. Or, nous nous intéressons a la relation « patient —proches » a savoir s’elle
peut se définir comme en relation « patient-personne-soutien » et si elle peut étre a l'origine
d'un changement de comportement ? Alors, quelle place doit occuper le soignant dans cette
relation ? Cette relation doit étre promue ou inhibée de telle sorte reste exclusive entre le

patient et le soignant ? En supposant que le soignant encourage cette relation patient-proches,

146 C.DISSEGNA., « Education thérapeutique — Entretien diététique : Approches rogériennes », Diabéte & Obésité, 2012,
n°55, p.2-7

47 p.COUPAT., F.LEROUX., F PONET., «Quelles postures professionnelles dans 1’éducation thérapeutique ? Deux
expériences de terrain »., Recherche en soins infirmiers, 2008, n°92, p.106-113.
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doit-il faciliter I'intégration du proche aux seances d'ETP ?

Toutes ces questions émergent de la pratique professionnelle, puisqu'il existe des
arguments pour et d'autres contre l'introduction des proches a I'éducation du patient. Les
arguments en faveur de la présence des accompagnants au cours des séances d'éducation du
patient sont liés a la perception de I'accompagnant comme un relais qui faciliterait la mise en
action des recommandations préconisées au patient. Si I'accompagnant est informé de la
pathologie du patient, alors il est en mesure de mieux comprendre et appréhender sa maladie
et ses traitements. Il peut ainsi jouer un réel réle de soutien auprés du patient. L'argument
principal en défaveur de la présence de I'accompagnant aux séances d'éducation est qu'il peut
se retrouver en position de persécuteur ou de moralisateur a I'égard des pratiques du patient
(ex : « Je te l'avais dit »). Dans d'autres cas, le patient peut se déresponsabiliser a I'égard de sa
pathologie, car I'accompagnant est trop présent. On risque alors d'obtenir un résultat négatif,
car le patient ne devient pas autonome a I'égard de sa pathologie.

Ces deux types d'arguments font qu'en pratique, les proches des patients adultes sont peu
conviés dans la prise en charge nutritionnelle classique. Pourtant, I'adaptation a la pathologie
« concerne non seulement son porteur, mais aussi ceux qui partagent sa vie » (Lacroix, Assal,
2011%8). Ainsi, notre hypothése est que le soignant doit accompagner son patient dans la
construction d'un capital social riche en relations d'accompagnement, afin de stimuler son
appropriation des régles hygiéno-diététiques qui lui sont recommandées en raison de son état
de santé. Mais comment y parvenir ?

Comme le précise l'article L1161-3 du Code de Santé Publique'®®, I'ETP intégre des
actions d'accompagnement qui « ont pour objet d'apporter une assistance et un soutien aux
malades, ou a leur entourage ». Quelles sont ces actions d'accompagnement ? Pour Isabelle
GRANDGEORGE, accompagner les proches, c'est aussi « les faire participer, les aider a
communiquer, les écouter » afin de « favoriser pour ce groupe familial et son malade un
climat sécurisant et réconfortant, l'aider a vivre cette épreuve et préparer un « apres » plus
serein » (Grandgeorge, 2010™°). Ainsi, le soignant ne doit pas seulement d’adopter une
posture de technicien-prescripteur auprés du patient et de ses proches. Le professionnel de

santé doit aussi comprendre I'environnement du patient, favoriser la communication au sein

148 A LACROIX., J.P.ASSAL (2011), L'éducation thérapeutique des patients — Accompagner les patients avec une maladie
chronique : Nouvelles approches, Paris, Maloine.

Y91 oi HPST n°2009-879 du 21 juillet 2009 — article 84, en rapport avec I'éducation thérapeutique du patient.

150 | GRANDGEORGE., « Autour du patient, les proches et leurs peurs », Revue international des soins palliatifs, vol.25,
p.54-46.
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de la relation patient-proches, faciliter [l'intégration des proches aux consultations
pluridisciplinaires et aux séances d'éducation thérapeutique. L'entretien de cette relation
tridimensionnelle « soignant-patient-proches » facilite la création d’un climat sécurisant et
bienveillant, ce qui parait bénéfique a l'observance thérapeutique du patient. Comme le
précise TISSERON, « les patients qui ont un attachement sécurisé pensent que les soignants
peuvent leur apporter beaucoup et leur font confiance, tandis qu'a l'inverse, les patients
« insécures » de type craintif se montrent globalement méfiants a I'égard des soignants et
n'acceptent de demander de I'aide qu'en situation de trés grande détresse » (Tisseron, 2007*%).

Pour conclure, notre hypothése tend a supposer que la relation patient-proches, si elle
s’aveére génératrice de soutien social, est tout aussi favorable au processus de changement de
comportement que la relation soignant-patient. Méme si le discours des professionnels a ce
sujet tendent a se confronter; il parait important que les soignants encouragent et
accompagnent les patients dans la construction d'une relation d’aide adaptée et sécurisante
avec les proches.

Au cours de cette seconde partie, nous avons structuré le cadre théorique de notre
recherche en formulant notre question de recherche, puis en introduisant deux grandes
notions : le capital social et 1’observance thérapeutique et enfin, en définissant plusieurs
concepts comme le soutien social et I’empowerment. Sans omettre que notre réflexion s’est
ouverte a un courant philosophique actuel : 1’éthique de Care. De plus, cette partie nous a
permis de conduire notre réflexion et de poser des questionnements ainsi que des hypothéses,
en vue d’affiner notre problématique de recherche.

Dans la troisieme partie de notre mémoire, nous présenterons notre méthodologie de
recherche, ainsi que les résultats obtenus au cours de notre enquéte. Pour finir, nos résultats

seront analysés et discutés au cours du dernier chapitre.

181 5 TISSERON., (2007), La résilience, Paris, Edition Que sais-je?, p.39-41.
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V - UNE METHODOLOGIE QUANTITATIVE ET QUALITATIVE

Aprés avoir procédé a une revue de la littérature’®?, nous avons constaté que peu d'études
ont été menées en rapport avec notre objet de recherche. En effet, I'impact du capital social et
des relations sociales a davantage été mesuré aupres des populations telles que les enfants, les
personnes agees et les personnes handicapées, autrement dit, des personnes qui s'inscrivent le
plus souvent dans un contexte de vulnérabilité et/ou de dépendance majeure. L'impact des
déterminants socio-environnementaux, sur les problématiques de surpoids et d'obésite, les
comportements de santé et I'application des normes de santé, a été evalué par des études
auxquelles nous avons fait en partie référence. Par contre, l'influence des relations sociales et
du soutien social sur 1'observance thérapeutique des patients obéses est une thématique qui n’a
pas éte étudiée, a notre connaissance. Ainsi, notre problématique de recherche nous amene a
élaborer, a partir des quelques références bibliographiques disponibles, nos outils de recueil

de données.
5.1 — LE CADRE CONTEXTUEL DE L’ENQUETE

Notre recherche mobilise les deux méthodes de recherche: quantitative et qualitative ; elle
est complémentaire méme si nous avons privilégié I’approche quantitative. Les méthodes
quantitatives visent 1’explication d’un phénoméne au moyen d’outils de mesure tels que le
questionnaire. Les méthodes qualitatives visent plut6t la compréhension, par la recherche, de
la signification des phénomenes. Dans cette optique, nous avons choisi de réaliser des
observations.

En premier lieu, nous définirons, le cadre contextuel dans lequel notre enquéte s’est mise
en ceuvre. Puis, nous justifierons le choix de notre méthode et du matériel mobilisé.

511Le lieu et | a durée de | " enquéte

Notre enquéte a été réalisée dans le département de Nutrition — Douleur — Soins Palliatifs
du CHU-Hépitaux de Rouen et plus particulierement au sein de I'Unité de Nutrition Clinique
située au niveau du CHR-Charles Nicolle. Cette unité de soins et de recherche se compose
d’une équipe pluridisciplinaire spécialisée (praticiens hospitaliers nutritionnistes, psychiatre,
infirmieres, diététiciennes et psychologue). L’activité principale de 1’équipe est la prise en

charge des patients atteints d’obésité et TCA sévere de type anorexie mentale, boulimie,

152 Mots clefs utilisés pour la recherche d'article sur Pub med : Adult obesity, Social environement, Relationships, Social
networks, influence

Mots clefs utilisés pour notre recherche d'article sur Cairn. Info : Capital social, patients obeses, relations patient-proches,
empowerment, observance thérapeutique.

59



compulsions alimentaires, etc. En plus, le service accueil des patients en surpoids ou en
obeses ne présentant pas de TCA, ou encore des patients dénutris. Enfin, de plus en plus de
patients obeses sont pris en charge dans le service pour un suivi post-chirurgie bariatrique. En
complément, l'unité travaille en collaboration avec le service de Soins de Suite et de
Réadaptation (SSR)-Nutrition, de la Croix Rouge Francaise (CRF), située a Bois-Guillaume.
Ce service de long séjour est spécialisé dans la prise en charge des patients atteints de TCA
sévere. Des patients peuvent étre hospitalisés dans ce service, pour environ trois semaines,
dans 1’objectif d'améliorer leur état nutritionnel, d’initier une éducation nutritionnelle (repas
thérapeutique, séances d’activité physique, etc.) et une prise en charge psychiatrique de type
thérapie cognitivo-comportementale.

51.2La détermination de |’ échantill on

Ce terrain de stage s’est révélé, particulierement, intéressant pour la mise en place d’une
recherche. En effet, la cohorte de patients obéses’®® pris en charge étant conséquente, nous
avons pensé que le recueil d’information en serait facilité. Par ailleurs, la population accueillie
est variée, elle se compose d’adultes obéses de genre masculin et féminin, de tous ages (des
16 ans) et de tous niveaux socio-économigues.

Pour notre étude, nous avons défini les critéres d’inclusion suivants : étre un patient obése
pris en charge par I’Unité de Nutrition Clinique du CHR-Charles Nicolle ; étre suivi en
consultation de Nutrition ou hospitalisé au SSR-Nutrition de la CRF ou étre intégré dans le
programme de recherche clinique « Obeffit », étre majeur ; comprendre, lire et écrire le
francais ; enfin, présenter une capacité cognitive et psychique satisfaisante. Tous les critéres
ont été communiqués aux secrétaires médicales, aux infirmiéres et a la diététicienne chargée
du programme « Obeffit », afin que les questionnaires puissent étre distribués aux patients,
dés leur entrée dans 1’Unité de Nutrition Clinique du CHR-Charles Nicolle. Précisons, que les
observations de consultations ont été réalisées a partir des mémes critéres d’inclusion avec en
plus, des criteres de planification des consultations, de disponibilité des soignants et d’accord
des patients.

Ainsi, notre enquéte par questionnaire a été, majoritairement, effectuée dans le service de
Nutrition Clinique (63/68 questionnaires). Pour enrichir et compléter notre recueil de données,
nous avons décidé d’enquéter en face a face, avec notre questionnaire, auprés de cinq patients

hospitalisés au SSR-Nutrition de la CRF présent le mercredi 28 mars 2012. Au final, sur une

153 Effectivement 2954 actes de consultations destinées aux patients obéses ont été réalisés dans I'unité au cours de I'année
2011. Sur cette méme période, les praticiens ont codés 909 patients en obésité.
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période de deux mois (mars — février 2012) nous avons recueilli 68 questionnaires et assisté a
17 consultations pluridisciplinaires : sept consultations médicales, trois consultations
infirmiéres, cing consultations diététiques et deux consultations psychologue. Notre
échantillonnage s’est donc construit de maniére aléatoire et sur la base du volontariat des
patients et des professionnels chargés de diffuser notre questionnaire. D’ailleurs, apres
réflexion, notre méthode de distribution apparait comme une des limites de notre
méthodologie de recherche.

5.2 — MATERIAUX ET METHODE

5.2.1 La méthode et la démarche éthique

Les patients adultes obeses, a leur entrée dans le service, ont regu de la part d’une
secretaire médicale un questionnaire. En plus, les IDE de Nutrition avaient recu pour consigne
de transmettre un questionnaire aux patients obeses, venant les voir pour un préléevement et/ou
une consultation. De méme, lors de I’inclusion ou le suivi des patients obeéses du programme
« Obeffit », la diététicienne avait aussi pour consigne de diffuser notre questionnaire aupres
de ses patients. Puis, a la sortie du service, les patients recevaient comme consigne de
remettre le questionnaire aux secrétaires medicales.

Dans notre questionnaire, un encadré introduit les regles de déontologie appliquées a la
recherche. Les patients sont donc informés du but et du contexte dans lequel s’inscrit cette
enquéte. De plus, il est précisé aux patients : que le choix de leurs réponses n’aura aucun
impact sur leur prise en charge nutritionnelle ; que le questionnaire est anonyme et
confidentiel ; et qu’ils disposent d’un droit de rétractation. Enfin, le temps estimé et les
consignes propres aux modalités de remplissage du questionnaire sont annonceés.

5.2.2 Les instruments de recueil de données : Questionnaire& Observations

5.2.2.1 Construction du questionnaire (Annexe 5)

Le questionnaire que nous avons validé et administré aux patients comporte onze items qui
explorent quatre dimensions. Parmi I’ensemble des items, nous relevons que deux items sont
axés sur la composition du foyer familial (statut conjugal, nombre d’enfants, nombre de
personnes vivant avec le patient) et des caractéristiques sociodémographiques (sexe, tranche

5% - deux autres items portent sur les caractéristiques sanitaires

d’age, lieu de résidence, CSP
du patient (motif de la prise en charge, durée de I’évolution du probléme nutritionnel, le

diagnostic d’un TCA, les précédentes démarches entreprises et leurs effets).

154 Les CSP utilisés ont été reprises de la nomenclature des Catégories Socio Professionnelles de I'INSEE.
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Ensuite, quatre items nous informent sur le capital social des patients obéses soit, la qualité
et la fréquence des relations sociales qu’ils entretiennent avec leurs proches et les membres de
leur entourage, leur capacité & communiquer sur leur maladie avec les membres de
I’environnement social (familles, collegues, amis, voisins, etc.), I’identification et
caractérisation d’une personne de confiance, les activités sociales auxquelles ils participent
(membre d’association sportive, loisirs, etc.) et leurs motivations. Enfin, trois autres items
sont axés sur I'influence des relations sociales sur le développement de compétences, en
rapport avec I’application des recommandations (médicales, diététiques, activité physique,
psychologique) préconisées par 1’équipe soignante. Il a été demandé aux patients d’évaluer,
via a une échelle de graduation de 0 & 10, leur capacité a appliquer les recommandations,
d’exposer les difficultés qu’ils rencontrent pour appliquer ces mémes recommandations,
d’estimer I’influence de la qualité de 1’accompagnement par les soignants sur leur capacité a
appliquer les recommandations, d’évaluer la qualité de ’accompagnement par les proches, de
préciser les modalités d’expression du soutien regu et de justifier si I’accompagnement par les
proches leur parait nécessaire ou non dans la prise en charge nutritionnelle.

En conclusion, notre questionnaire nous a permis de recueillir des données essentiellement
qualitatives sur I’accompagnement des patients adultes atteints d’obésité et pris en charge
dans 1’Unit¢é de Nutrition Clinique. Ainsi, nous avons apprécié la qualité de
I’accompagnement des patients, ainsi que, les obstacles rencontrés a I’égard du
développement de compétences relatives aux recommandations hygiéno-diététiques
préconisées. L’un des enjeux de notre questionnement est d’optimiser la prise en charge
nutritionnelle des patients obéses suivis dans le service. En complément, nous avons choisi
d’enrichir nos données en réalisant des observations, afin de recueillir le discours des patients
portés a 1’égard du soutien social recu de la part des proches.

5.2.2.1 Elaboration d’une grille d’observation (Annexe 6)

L'observation apparait comme «un instrument de base de la démarche scientifique »
(Lebaron, 2012"%°). La méthode d’observation que nous avons adoptée est dite « simple ».
Pour cela, nous avons assisté a plusieurs consultations de suivi des patients obéses (médicales,
diététiques, infirmiéres et psychologiques).

Afin d’optimiser et d’objectiver ce recueil de données, nous avons congu une grille

d'observation prenant en compte différentes variables telles que 1’age, le sexe, le poids, la

1% FLEBARON. «Sociologie — Les méthodes»  Universalis, http://www.universalis-edu.com.ezproxy-
ur.unrrunn.fr/encyclopedie/sociologie-les-methodes/, (08/02/2012)

62


http://www.universalis-edu.com.ezproxy-ur.unrrunn.fr/encyclopedie/sociologie-les-methodes/
http://www.universalis-edu.com.ezproxy-ur.unrrunn.fr/encyclopedie/sociologie-les-methodes/

taille et la pathologie. Pour recueillir le discours du patient a 1’égard de son environnement
social et des relations sociales qu’il entretient, nous avons congu un tableau nous permettant
organiser les deux types de discours que nous cherchions a recueillir a savoir, les facteurs
ressources et les facteurs freins. Autrement dit, il nous semblait important de déterminer si les
relations sociales entretenues entre le patient obese et ses proches sont une aide, une ressource
ou au contraire si elles apparaissent comme un frein a D’application de -certaines
recommandations hygieno-diététiques.

5.2.3 Les analyses statistiques

Les données qualitatives ont été exprimées sous la forme de fréquences (en pourcentages).
Et les données quantitatives, dont celles obtenues via I’échelle de graduation, ont exprimées
sous la forme de moyenne en fonction des classes d’age. Toutes les autres variables ont été
étudiées en fonction du sexe.

Les liaisons entre les variables qualitatives, ainsi qu’entre les variables qualitatives et
quantitatives, ont été étudiées par le test de Pearson (Chi2). Une valeur de p inférieure a 0.05 a
été considérée comme statistiquement significative. Le sexe, la classe d’age, la présence d’un
TCA, le score des relations sociales avec les proches et I’entourage, la présence d’une
personne de confiance ainsi que la participation a des activités sociales (membre
d’associations) ont été étudiés par régression logistique.

La capacité globale des patients a suivre les recommandations en fonction de chaque type
de recommandations a été étudiée par la corrélation de Pearson. De méme, la capacité globale
des patients a été corrélée au score des relations sociales entretenues avec les proches, a
I’identification d’une personne de confiance ainsi qu’a la qualité de I’accompagnement par les
soignants.

L’analyse statistique initiale a été réalisée dans le service de Nutrition Clinique avec I’aide
du Dr Sébastien GRIGIONI (Dr en Santé Publique et médecin nutritionniste) a partir du
logiciel SPSS. Dans un second temps, des analyses ont été¢ confirmées a 1’aide du logiciel Epi

Info (version frangaise).
Aprés avoir mis en avant notre méthodologie de recherche ainsi que nos matériaux de

recueil de données et la méthode mise en ceuvre ; nous pouvons présenter les résultats que

nous avons obtenus a la suite de I’analyse statistique de données.
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VI - LES RESULTATS DE LA RECHERCHE

Au total, 68 patients ont participé¢ a 1’étude en répondant a notre questionnaire et 17
patients ont fait 1’objet d’une observation de consultation médicale (médecin endocrinologue
nutritionniste) ou paramédicale (infirmiéres, psychologue, et diététiciennes). Cette étude s’est
déroulée au sein de 1I’Unité de Nutrition Clinique du CHR-Charles Nicolle.

6.1 — LES CRITERES SOCIODEMOGRAPHIQUES ET SANITAIRES DE L’ECHANTILLON

6.1.1 Les caractéristiques sociodémographiques des patients (Tableau I, Annexe 7)

Les 68 patients adultes, suivis pour un probléme nutritionnel de type surpoids/obésité, se
composent de 12 hommes (18 %) et de 56 femmes (82 %), agés en moyenne de 43,5 ans.
Dans cet échantillon, les classes d’age les plus représentées, pour les deux sexes, sont les 31-
40 ans et 41-50 ans. Au total, seulement 13 % des patients habitent la ville de Rouen.

La situation professionnelle des patients est variable : on recense 59 % de patients actifs et
41 % de patients inactifs décomposés en 71 % de personnes « sans activités professionnelles »
et 29 % de «retraités ». Sur I’ensemble de 1’échantillon, on dénombre 45,5 % de patients
(23 % d’hommes vs 77 % de femmes) identifiés dans une CSP représentant un niveau de
classe sociale « faible » (ouvrier, retraité, sans activités). Ensuite, 36,8 % des patients (12 %
d’hommes vs 88 % de femmes) sont regroupés dans le niveau de classe sociale « moyenne »,
prenant en compte les CSP suivantes : agriculteurs exploitants, artisans, commercants et chefs
d’entreprise et employés. Enfin, seulement 17,6 % des patients (17 % d’hommes vs 83 % de
femmes) déclarent appartenir & une CSP représentant le niveau de la classe sociale
« supérieure » (cadres et professions intellectuelles supérieures, professions intermédiaires).

Pres de 62 % des patients déclarent vivre en couple, en étant soit marié, pacse, ou en
concubinage. Environ ¥ des patients déclarent avoir au moins un enfant, sachant que la
majorité des patients ont deux enfants (33,8 %). Enfin, 75 % des patients vivent chez eux avec
au moins une personne. Cette personne est majoritairement le conjoint (50 %), puis les
enfants (34 %), enfin un parent proche (13 %) ou un(e) ami(e) (3 %). (Tableau I)

Tableau I : Caractéristiques sociodémographiques de la population selon le sexe

Homme (n=12) Femme (n=56) TOTAL
Sexe : (n=68) 18 % 82 % 100 %
Age :
<20ans: (n=1) 0.0% 100 % 100 %
20-30 ans : (n=13) 7.7 % 92.3% 100 %
31-40 ans : (n=18) 38,9 % 61.1% p=0,128 100 %
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41-50 ans : (n=18) 5.6 % 94.4 % 100 %
51-60 ans : (n=7) 14.3 % 85.7 % 100 %
> 60 ans : (n=11) 18.2% 82.4% 100%
Lieu d’ habitation

Rouen : (n=9) 22.2% 778% |p=0,838 100 %
Autres : (n=50) 16.0 % 84.0 % 100 %
N.R: (n=9)

Classe / CSP :

Faible : (n=31) 23.0% 77.0% 100 %
Moyenne : (n=25) 12.0% 88.0% [p=0,336 100 %
Supérieur : (n=12) 17.0% 83.0 % 100 %
Statut conjugal : Seul /En couple :

Seul : (n=26) 15.4 % 84.6% |p=0,700 100 %
En couple : (n=42) 19.0 % 81.0 % 100 %
Le nombre d'enfants par patient :

Aucun : (n=21) 19.0 % 81.0% |p=0,840 100 %
Au moins 1 : (n=47) 17.0 % 83.0 % 100 %
Nombre de personne vivant dans le foyer familial du patient :

Aucune : (n=17) 11.8 % 88.2% |p=0,463 100 %
lperset +: (n=51) 19.6 % 80.4 % 100 %

Lien des personnes vivant avec les patients :
Conjoint (n=34) : 50 % ; Enfant(s) (n= 23) : 34 % ; Parent proche (n=6) : 13 % ;
Ami (es) (n=2): 3%

NR = Non-réponse

6.1.2 Les caractéristiques sanitaires des patients adultes obéses (Tableau 11, I11)
Parmi les motifs d’une prise en charge nutritionnelle, 85 % des patients (n=58) déclarent
étre suivis dans le service de Nutrition Clinique pour une obésité. On constate que pres de
17 % des hommes se déclarent en surpoids contre seulement 9 % des femmes. (Tableau I1)
Les patients déclarent a 62 % que leur probleme de poids persiste depuis au moins 10 ans.
Durant ces années, plus des % des patients déclarent avoir entrepris des démarches, pour
résoudre ce probleme de poids ; et 80 % des patients expriment avoir repris du poids, pour
diverses raisons. Les raisons principalement exprimées sont en premier lieu, le stress
(52.9 %), puis la démotivation (51.2 %) et I’arrét d’une activité physique (36.8 %). Nous
notons parmi ces raisons, que I’absence de suivi médical est significativement plus
fréguemment déclarée chez les femmes que chez les hommes (p=0.011). En effet,
uniquement les femmes (37,5 %) expriment qu'une absence de suivi médical a eu une
incidence sur leur reprise pondérale. (Tableau I1I)

Si I’on regroupe les raisons d’ordre socio-environnemental, c’est-a-dire les « problémes
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familiaux » (27,9 %), le « manque de soutien des proches » (23,5 %) et les « difficultés socio-
économiques » (16,2 %), on note que ces justifications sont exprimées, a 68 %, comme les
causes d’une reprise pondérale chez ces patients. (Tableau I11)

Les patients déclarent a 76,5 % qu’ils sont atteints d’un TCA. Les hommes étant moins
nombreux a déclarer un TCA que les femmes (p=0.034). Notre échantillon nous révele que
les TCA les plus représentés chez ces patients sont : premiérement, les grignotages (28 %) ;
puis, I’hyperphagie (25 %) et les compulsions alimentaires (25 %) ; enfin, la tachyphagie
(23,5 %). De méme, le TCA « Night Eating Disorder (NED)» est déclaré dans 25 % des cas

chez les hommes contre seulement 5 % des cas chez les femmes (p=0.029). (Annexe 7)

Tableau Il : Caractéristiques cliniques de la population selon le sexe.

Homme (n=12) Femme (n=56) TOTAL

Sexe : (n=68) 18 % 82 % p 100 %
Motifs de la prise en charge nutritionnelle dans le Service de Nutrition Clinique :
Surpoids : (n=17) 16.7 % 8.9%
Obésité : (n=58) 83.3 % 85.7 % 0,747
Post-Chirurgie : (n=2) 0.0% 3.6%
NR: (n=1) 0.0 % 1.5%
TOTAL : 100 % 100 %
Effectif de patient décl afrant étre atteint
Oui : (n=52) 23.1 % 76.9 % 0.034* 100 %
Non : (n=16) 0.00 % 100.0 % 100 %
Représentation des TCA selon le sexe :
Grignotages : (n=19) 21.1 % 78.9 % 0.646 100 %
Hyperphagie : (n=17) 23.5% 76.5 % 0.463 100 %
Compulsions : (n=17) 23.5% 76.5 % 0.463 100 %
Tachyphagie : (n=16) 18.8 % 81.3 % 0.895 100 %
Boulimie : (n=8) 0.00 % 100 % 0.163 100 %
NED : (n=6) 50.0 % 50.0 % 0.029* 100 %
Tableau 111 : Les démarches antérieures, a la prise en charge nutritionnelle, entreprises
par les patients
Patients (n=68): Oui Non N.R p TOTAL
Les patients déclarants avoir entrepris des démarches pour perdre du poids :

91.2 % 7.4 % 1.5% 0.091 100 %
Les patients déclarant une reprise pondérale suite aux démarches entreprises :

85.3 % 8.8% 59% 0.471 100 %

Taux de réponse p

Classification des motifs ayant influencés la reprise pondérale chez les patients :
Stress : (n=36) 52.9 % 0.389
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Démotivation : (n=35) 51.5% 0.911

Arrét de I'activité physique : (n=25) 36.8 % 0.698
Reprise des grignotages : (n=23) 33.8% 0.166
Absence de suivi médical : (n=21) 30.9 % 0.011*
Problémes familiaux : (n=19) 27.9 % 0.337
Manque de soutien des proches: (n=16) 23.5% 0.171
Difficultés socio-économiques : (n=11) 16.2 % 0.959
Autres : (n=8) 11.8% 0.337

Motifs « autres » : Sensation d’étre acculée par les proches — grossesse — fatigue physique et
morale — Perte d’emploi — sentiment de ne servir a rien.

6.2 — DETERMINATION DU CAPITAL SOCIAL DES PATIENTS ADULTES OBESES

6.2.1 La qualité et la fréquence des relations sociales entretenues (Tableau 1V, V, VI)

Afin de mesurer notre premier indicateur du capital social : la fréquence et la qualité des
relations sociales entretenues par les patients, nous avons établi une moyenne des scores
relatif a I’entente des relations sociales entretenues par les patients avec leurs proches
(parents, enfants, fréres/sceurs, autres) et les membres de leur entourage (amis, collégues,
voisins, autres). Dans un second temps, nous avons croisé ces scores avec les classes d’ages.

Ainsi, nous remarquons, qu’en ce qui concerne les relations sociales avec les proches, le
score le plus éleve, c'est-a-dire I’entente des relations sociales pergue comme « trés bonne »
par le patient, est attribué a la relation patient-enfants (8.31/10). A I’inverse, le score le plus
faible, ou I’entente dans les relations sociales est pergue comme « trés mauvaise » par le
patient, est attribué a la relation patient-fréres/sceurs. La classe d’age 41-50 ans estime
I’entente de leurs relations sociales avec leurs proches comme étant « moyennement
satisfaisante » (6.74/10), tandis que la classe d’age des plus de 60 ans estime ’entente de leurs
relations sociales avec leurs proches comme étant trés satisfaisante (9.44/10). (Tableau V)

A propos, des relations sociales avec les membres de I’entourage, nous constatons que : le
score le plus fort est attribué a la relation patient-amis (8.6/10) et le score le plus faible est
attribué a la relation patient-collégues (6.8/10). Par ailleurs, la classe d’age 21-30 ans estime
I’entente de leurs relations sociales avec les membres de leur entourage comme étant
« moyennement satisfaisante » (6.17/10) alors que, la classe d’age des plus de 60 ans estime
encore en fois ces relations comme étant tres satisfaisante (9.77/10). Pour finir, au cours de
notre analyse statistique nous avons relevé que d’autres comparaisons (a partir du test de
Pearson), mettent en évidence des différences significatives entre les variables « relations

avec les autres membres de 1’entourage » et « sexe » (p=0.013) ; ainsi qu’entre les variables
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« relations avec les autres membres de I’entourage » et « classe d’age » (p=0.048).

Tableau IV: Moyenne(m)des scores (échelle de 0 a 10)
sociales percues par les patients adultes obéses avec leurs proches et les membres de leur
entour age, en fonction de | a classe d’ age.
Relations sociales entretenues avec les proches :

CLASSES D’AGE PARENTS ENFANTS SOEURS / FRERES | AUTRES PROCHES m

<20 ans 8.00 - - 7.00 7.50

21-30 ans 5.77 9.50 6.36 6.78 7.10

31-40 ans : 7.94 6.67 6.67 7.00 7.07

41-50 ans : 6.61 6.36 6.36 7.64 6.74

51-60 ans : 450 9.00 6.17 8.00 6.91

>60 ans : 10.00 10.00 8.75 9.00 9.44

m 7.14 8.31 6.86 7.57

Score : [0-3]: 1.S-]3-5] : P.S-15-7] : M.S -]7-9] : S-19-10] :T.S

Rel ations sociales entretenues avec | " entour
CLASSES D’AGE AMIS COLLEGUES VOISINS AUTRES MEMBRES m

<20 ans: 9.00 7.00 - 6.00 7.33

21-30 ans : 7.42 5.78 5.38 6.13 6.17

31-40 ans : 8.11 6.93 7.38 6.92 7.88

41-50 ans : 9.20 7.17 7.93 8.55 8.21

51-60 ans : 8.71 7.75 7.83 8.25 8.13

>60 ans : 9.50 6.67 9.25 9.67 8.77

m 8.65 6.88 7.55 7.58

Score : [0-3]:1.S-]3-5] : P.S-15-7] : M.S - ]7-9] : S-19-10] :T.S

Une autre information est a prendre en considération dans la qualité des relations sociales
entretenues par les patients : les relations a distance. Sur 1’échantillon, on constate que 51,5 %
des patients entretiennent des relations sociales a distance avec leurs proches ou des membres
de leur entourage. Mais seulement 20,6 % d'entre eux percoivent ces relations comme étant un

moyen de faciliter la communication sur son état de santé. (Tableau V)

Tableau V: Les relations sociales a distance

Patients (n=68): Oui Non N.R p TOTAL
Entretien de relations a distance avec les proches ou les membres de I'entourage :
51.5 % 42.6 % 59% 0.608 100 %

Avis des patients au sujet de la perception des relations a distance sont une aide pour se
confier sur son état de santé :
20.6 % 38.2% 41.2 % 0.610 100 %
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L’analyse statistique réealisée, a partir des données recueillies relatives a la fréquence des
relations sociales entretenues par les patients avec leurs proches et les membres de leur
entourage, nous révéle : tout d’abord, que la majorité des patients voient leurs parents 1 a 2
fois par semaine ; ensuite, qu’ils rencontrent leurs enfants tous les jours; puis, qu’ils
fréquentent leurs fréres/sceurs 1 a 2 fois par mois. Nous remarquons que la fréquence des
relations avec les autres membres de la famille varie entre 1 & 2 fois par semaine et 1 a 2 fois
par mois. (Tableau VI)

Par ailleurs, nous observons que la majorité des patients frequente leurs amis en moyenne
1 a 2 fois par mois, excepté les patients ayant moins de 20 ans qui rencontrent leurs amis tous
les jours (p=0.001). La fréquence des relations sociales entre les patients et leurs collégues est
journaliére ; celle avec les voisins est, pour la majorité des classes d’ages, hebdomadaires ;
enfin, la fréquence des relations sociales entre les patients et d’autres membres de leur

entourage varie en fonction des classes d’age.

Tableau VI: Moyenne des fréquences des relations sociales entretenues entre les patients

obéses, | eurs proches et | es membres de | eur

Relations sociales des patients avec les proches :

PARENTS :

Age/Fréqg.: Tousles jours (1) 1a2fois/sem. (2) 1a2fois/mois.(3) 1 a2 fois/an.(4)
<20 ans: 1.00

21-30 ans : 1.82

31-40 ans : 2.19

41-50 ans : 2.18

51-60 ans : 3.00
>60 ans : 2.50

ENFANTS :

Age/Fréqg.: Tousles jours (1) 1a2fois/sem. (2) 1a2fois/mois.(3) 1 a2 fois/an.(4)
<20 ans:

21-30 ans : 1.00

31-40 ans : 1.08

41-50 ans : 1.60

51-60 ans : 2.33
>60 ans : 2.14
SOEURS / FRERES :

Age/Fréqg.: Tousles jours (1) 1a2fois/sem.(2) 1a2fois/mois.(3) 142 fois/an.(4)
<20 ans:

21-30 ans : 2.18
31-40 ans : 2.83
41-50 ans : 3.00
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51-60 ans :

>60 ans :

AUTRES MEMBRES DE LA FAMILLE :

Age / Fréq.: Tous les jours (1) 1 a2 fois/sem. (2)
<20 ans:

21-30 ans : 2.50
31-40 ans : 2.57
41-50 ans :

51-60 ans :

>60 ans : 1.33

3.40
2.86

1 a 2 fois/mois.(3)

2.71
2.67

1 a 2 fois/an.(4)

Relations sociales des patientsave ¢ | es membr es de

AMIS :

Age / Fréq.: Tous les jours (1) 1 a2 fois/sem. (2)
<20 ans: 1.00

21-30 ans : 2.18

31-40 ans :

41-50 ans :

51-60 ans :

>60 ans : 2.00
COLLEGUES:

Age /Fréq.: Tous les jours (1) 1 a2 fois/sem. (2)
<20 ans: 1.00

21-30 ans : 1.14

31-40 ans : 1.50

41-50 ans : 111

51-60 ans : 1.00

>60 ans : 1.33

VOISINS :

Age/Frég.: Tous les jours (1) 1 a2 fois/sem. (2)
21-30 ans : 2.50
31-40 ans :

41-50 ans : 1.92
51-60 ans : 2.25
>60 ans : 1.50

AUTRES MEMBRES DE L'ENTOURAGE :

Age / Fréqg.: Tous les jours (1) 1 a2 fois/sem. (2)
<20 ans: 2.00

21-30 ans :

31-40 ans : 1.57

41-50 ans :

51-60 ans : 2.00

>60 ans : 1.00

1 a 2 fois/mois.(3)

2.83
2.83
3.00

1 a 2 fois/mois.(3)

1 a 2 fois/mois.(3)

2.82

1 a 2 fois/mois.(3)

entourage

1 a 2 fois/an.(4)

1 a 2 fois/an.(4)

1 a 2 fois/an.(4)

1 a 2 fois/an.(4)
3.83

3.80

70



6.2.2 La communication des patients avec leurs proches (Tableau VII)

Les questions relatives a la communication des patients a 1’égard de leur état de santé nous
révélent que 8.7 % des hommes communiquent avec leur proches sur leur état de santé contre
91.3 % de femmes (p=0.008). En ce qui concerne le fait de parler avec les membres de
I’entourage, la différence n'est pas significative selon le sexe. Parallelement, au cours notre
analyse statistique nous avons remarqué qu’il n'y avait pas d'effet de la classe d'age, ni de la
présence d'un TCA, ni d'étre membre d'une association, sur la communication des patients,
avec les proches ou les membres de I'entourage, a I'égard de leur état de santé.

Nos résultats révelent que la proportion de femmes a avoir identifié une personne de
confiance, au sein de leurs relations sociales, est tres supérieure a celle des hommes (82.5 %
vs 17.5 %). De plus, une tendance est mise en evidence : les patients obéses ayant identifié
une personne de confiance dans leurs relations sociales communiquent davantage avec leurs
proches en général (p=0.090). De méme, ont reléve qu'il y aurait une tendance a ce que plus
le score des relations entretenues avec les proches (p=0.103, r=0.804 [0.619 — 1.07]) et les
amis (p=0.123, r=0.781 [0.571-1.06]) est élevé alors, le risque de ne pas communiquer sur
son état de santé est diminué.

Par ailleurs, il apparait que les personnes-soutien sont semblablement issues du cercle
familial (conjoint, famille, parent) et du cercle extra familial (amis, voisins, professionnels,
autres) (51.5 % vs 48.5 %). Au sein du cercle familial, les enfants et les sceurs/fréres sont
majoritairement identifiés comme des personnes-soutien (25.0 %) contrairement, aux
conjoints (17.6 %) et aux parents (8.8 %). Au sein le cercle extra-familial, les amis sont, en
majorité, identifies comme des personnes-soutien a 26.5% (contre 2.9% pour les
professionnels et 1.5 % pour les voisins).

Tableau VII : Communication des patients obéses avec leurs proches/I'entourage sur
leurét at de santeé en fonction du sseutien et

Sexe (n=68) : Hommes (n=12) Femmes (n=56) p rfc.i] TOTAL
Communication avec les proches :

Oui : (n=46) 8.7 % 91.3 % 0.008* 0.177[0.45-0.71] 100 %
Non : (n=20) 35.0% 65.0 % 100 %

Communication avec I'entourage :

Oui : (n=34) 11.8% 88.2 % 0.399 100 %
Non : (n=31) 22.6 % 77.4% 100 %

Identification d'une personne-soutien :

Oui : (n=57) 17.5% 82.5 % 0.756 100 %
Non : (n=9) 22.2% 778 % 100 %
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Hommes Femmes p rfc.i] TOTAL
Lien entre le patient et la personne-soutien identifiée :

Familial : (n=35) 171 % 829 % 0.911 100 %

Extra-familial : (n=33) 18.2 % 81.8 % 100 %
Pers-soutien Absence

Communication avec les proches :

Oui : (n=44) 90.9 % 9.1 % 0.090* 3.333[0.788-14.104] 100 %

Non : (n=20) 75.0 % 25.0 % 100 %

6.2.3 La participation des patients a des activités sociales (Tableau VIII)

La mesure du troisiéme indicateur du capital social, nous informe qu’a peine un tiers des
patients de notre échantillon sont membres d'une association (30.9 %). Nos résultats mettent
en evidence une préférence pour les associations sportives (10.3 %) et pour la participation
aux programmes™® mis en ceuvre par le service de Nutrition Clinique (11,8 %).

Parmi les patients qui sont membres d’associations ou participants a des programmes de
Nutrition ; plus de 30 % d'entre eux estiment que leur participation a cette activité leur permet
de prendre soin de leur état de santé ; plus de 26 % d'entre eux participe a une activité dans
I’optique de perdre ou de stabiliser son poids. Enfin, parmi les intéréts des patients a réaliser
des activités, on remarque, également, que les patients cherchent a satisfaire leurs propres

plaisirs (20.6 %) et a améliorer leur motivation dans leur suivi nutritionnel (20.6 %).

Tableau V111 : Activités sociales des patients adultes obeses

Sexe (n=68) : Hommes (n=12) Femmes (n=56) p TOTAL
Membres d*associations :

Membres : (n=21) 19.0 % 81.0 % 0.712 309%
Non membres : (n=44) 18.2 % 81.8 % 64.7 %
N.R : (n=3) 0.0% 54 % 4.4 %
TOTAL 17.6 % 82.4 % 100 %
Les types activités sociales :

Sportive : (n=7) 16.7 % 8.9% 0423 10.3%
Asso.de patients : (n=1) 0.0% 1.8% 0641 15%
Progr ; Nutrition : (n=8) 8.3 % 12.5 % 0.684 11.8%
Culturelle : (n=4) 16.7 % 3.6% 0.080 59%
Loisirs : (n=5) 8.3% 7.1% 0886 7.4%
Autres : (n=2) 0.0% 3.6% 0506 2.9%

1% programme de Recherche Clinique “Obeffit” au CHR Charles Nicolle ; Programme HDJ de la Croix Rouge Frangaise ; Programme de

rééducation cardiovasculaire « CardiOb » a la Clinique St Hilaire.
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Role de la participation : Patients (n=68)

Prendre soin de sa santé : (n=21) 30.9 %
Perdre ou stabiliser son poids : (n=18) 26.5 %
Se faire plaisir : (n=14) 20.6 %
Se motiver pour son suivi nutritionnel : (n=14) 20.6%

Développer des savoirs : (n=10) 14.7 %
Satisfaire les recommandations des soignants : (n=10) 14.7 %
Enrichir son réseau social : (n=9) 13.2%
Lutter contre I'isolement : (n=8) 11.8 %
Autres : (n=4) 5.9%

6.3 — L’ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTS ADULTES OBESES PAR LES PROCHES ET

L’EQUIPE SOIGNANTE, AU COURS DE LA PRISE EN CHARGE NUTRITIONNELLE
6.3.1 La qualité de prothes¢TabtempXaX¥)ne ment par | es

Les patients adultes obéses sont accompagnés aux consultations nutrition dans 20 % des
cas. L’accompagnant est majoritairement le conjoint. Grace a nos observations, nous
confirmons que moins de la moitié des patients sont accompagnés aux consultations
médicales (3 patients accompagnés /7 consultations observées), et les patients se rendent
majoritairement seuls aux consultations paramédicales (0 patient accompagné /10
consultations observées). (Tableau 1X)

Parmi les résultats relatifs a la qualité de ’accompagnement par les proches on remarque
que : tout d’abord, 67.6 % des patients déclarent que leurs proches les accompagnent dans la
mise en ceuvre des recommandations préconisées. Le soutien social recu de la part des
proches se traduit majoritairement par des encouragements (42.6 %) ; les patients déclarent
aussi recevoir du soutien dans 1’application des recommandations hygiéno-diétetiques ; et ce
dernier s’exprime par le fait que, le(s) proche(s) prennent soin de cuisiner des plats adaptés
(39,7 %), acceptent de consommer les mémes repas que le patient (39,2 %) et accompagnent
le patient lors des courses ainsi que dans le pratique d’une activité physique (23,5 % vs
13,2 %). Parmi les criteres de soutien social recu des proches, on note une différence
significative pour le critere «donner des conseils» (p=0,045). Les hommes sont
proportionnellement plus nombreux, que les femmes a déclarer recevoir des conseils de leurs
proches (33,3 % vs 10,7 %). (Tableau 1X)

Par ailleurs, 60.3 % d’entre eux pergoivent 1’accompagnement par leurs proches comme
une aide a part entiére dans la prise en charge nutritionnelle. Et 64,7 % des patients estiment
que leurs proches sont en capacité de les aider au cours de leur prise en charge nutritionnelle.

De plus, les patients déclarent, a 75 %, que leur trouble nutritionnel est accepté par leurs
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proches, mais, il est aussi déclaré comme source d’incompréhension et de conflit par
respectivement 32 % et 23.5% des patients. (Tableau IX)

En effet, nos observations nous permettent d’affirmer que I’environnement socio-familial
est fréquemment évoqué au cours des consultations de Nutrition (10/17). Et, le discours des
patients recueillis a 1’égard de I’influence des proches nous permet de constater que, prés d’un
patient sur deux exprime que son environnement socio-familial influence négativement
I’application des recommandations hygiéno-diététiques (Tableau X). Prenons I'exemple d'une
patiente que nous avons rencontré au cours d’une consultation diététique. C’est une femme
active occupant un poste a responsabilité dans la communication. Elle a pris du poids depuis
plusieurs mois (obésité de classe 1) ; elle ne parvient pas a le perdre d'autant plus qu'elle
présente un TCA a type de compulsions alimentaires. Au cours de la consultation diététique,
elle explique qu'elle est trés observante a I'égard de son régime alimentaire. D'ailleurs, cela
devient obsessionnel. Elle dit: « mon mari ne comprend pas, mes enfants non plus ». Par
conséquent, ses proches n'acceptent pas de modifier leurs habitudes alimentaires pour 1’aider
a perdre du poids. Elle exprime un sentiment de solitude et une sensation d'exclusion au
moment des repas, du fait de I'incompréhension de ses proches a 1’égard de ses choix

alimentaires plutot restrictifs.

Tableau IX: L’ accompagnement des patients, par
charge nutritionnelle.
Les patients accompagnes aux consultations de Nutrition :

Accompagnée : (n=14) 20.6 %

Non accompagnée : (n=53) 77.9 % TOTAL : 100 %

Non-réponse : (n=1) 15%

Lien existant avec | " accompalgnant

Taux de réponse : (n=12) 17,6 %

Qualitatif : Les accompagnants des patients sont majoritairement les conjoints.

Classementdescr i t eres de soutien soci al percu des
Oui Non N.R TOTAL

Acceptation : (n=51) 75.0 % 20.6 % 4.4 % 100 %

Accompagnement : (n=46) 67,6 % 27.9 % 4.4 % 100 %

Capacité d'aide : (n=44) 64.7 % 32.4% 29% 100 %

Incompréhension : (n=22) 32.4% 63.2 % 4.4 % 100 %

Conflit: (n=16) 23.5% 29% 73.5% 100 %

Classement des critéres de soutien social recu de la part les proches :

Encouragement : (n=29) 42.6 % p=0.173

Prendre de soin cuisiner des plats adaptés : (n=27) 39.7 % p=0.146

Accepter de consommer les mémes repas : (n=26) 39.2% p=0.788
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Ecoute : (n=21)

Laisser du temps : (n=19)
Bienveillance : (n=18)
Surveillance : (n=17)

Accompagner lors des courses : (n=16)

Donner des conseils : (n=10)

Accompagner dans la pratique d'une A.P : (n=9)

Autres : (n=4)

30.9 %
279 %
26.5%
25.0%
235%
14.7 %
13.2%
5.9%

p=0.240
p=0.802
p=0.553
p=1
p=0.537
p=0.045*
p=0.581
p=0.340

Avis des patients obeéses sur la perception de I'accompagnement des proches comme une
aide dans la prise en charge nutritionnelle :

Oui : (n=41) 60.3 %

Non : (n=22) 32.4%

N.R : (n=5) 7.4 %

TOTAL : 100 %

Qualitatif :
Points forts induits | Compréhension — Soutien moral — Ecoute des sentiments - conserver
par le moral — Confiance en soi — Aide - «moteur » - Entretien la
I’accompagnement | motivation— Harmonie dans le cercle familiale — clef de la réussite

des patients par les
proches.

du traitement — Changer ses habitudes durablement — Eviter les faux
pats — Encouragement — Redonner du courage — meilleure
compréhension des difficultés et de 1’obésité — Acceptation —
Accompagnement dans les démarches.

Points faibles
induits par
I’accompagnement

des patients par les
proches.

Oblige a respecter les recommandations — Incompréhension des
proches vis-a-vis de « I’addiction a la nourriture ». N’a pas envie que
le probléme de poids « prenne toute la place dans la vie » - Manque
d’écoute et reproche — Pression de I’entourage — probleme personnel
— Source de complications.

Tableau X: Di scours des patients porteée a |~
socio-f ami | i al e sur |’ obser van cdététidess
Patient Influences positives Influences négatives

Homme. 35 ans Suivi post
sleeve gastrectomie.
accompagné de sa femme.
Consultation médicale

pas ».

«Ca va pas, le poids il bouge

« Tu vois tu ne respect pas ».

Femme 30 ans. Obésité
grade Il1. Premiére
consultation médicale

« L’autre (sceur) est plus
comprehensive ».

« Ma sceur ne comprend pas. Elle
me dit qu’elle ne pourrait jamais
devenir comme moi ».

Femme — 28 ans Obésité

pratique.
Consultation infirmiére

grade I. Régime « Yo0-yo »

«Je sais ce qu’il faut faire, il y a des moments j’applique et
d’autre ou je n’applique pas ».

Femme Obésité grade Il

« Je veux maigrir ».

| « Je cuisine et je fais les courses.
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Consultation diététique

Monsieur ne fait rien ».

Homme, 60 ans. Obésité

Couple qui fait la méme

Metier ne permettant pas de

grade Il — DNID, SAS, chose sur le plan | perdre du poids (commerciale).

Cardiopathie nutritionnel. Travail déprimant, forte pression.

Consultation diététique « Quand ¢a va pas, je cuisine et je
mange ».

Femme — 58 ans. TCA : Ces soucis familiaux générent ses

Compulsion alimentaire compulsions.

(1/sem) depuis environ 20 En cachette du mari, qui n’est pas

ans. au courant.

Consultation diététique

Femme — 55 ans Obésité Sa mére I’accompagne | Mari atteint d’une polyarthrite =>

de grade I11. Arrét du
travail suite a une
dépression.

Consultation psychologue

dans sa reprise d’activité
physique  (piscine  +
marche).

Génere chez le des
angoisses et du stress.

Pression du mari pour qu’elle
reprenne le travail.

Mari ne voulant pas sortir avec
elle au restaurant, pour faire du

sport, etc.

patient

Patiente obese du
programme « Obeffit »
Consultation diététique

« Mes sceurs me motivent
a aller marcher avec
elle ».

«Il'y a toute la famille
donc je suis obligée de
faire a manger ».

Patiente obese souhaitant
entrer dans le programme
« Obeffit ».

Consultation diététique.

D’autres membres de la famille
sont atteints d’obésité. Mari
compulsif. « Devant la télé, mon
mari grignote donc je grignote ».

« Les légumes avec les enfants
c¢’est un peu compliqué ».

Patiente obese agée de 55
ans. Souffrant d’un trouble
bipolaire.

Consultation infirmiére.

Recoit la visite de sa sceur
qui lui dit « Tu ne vas pas
te laisser aller comme ca.
Il va falloir que tu reléves
la téte ».

La patiente vient pour son
mari, qui souhaite qu’elle
perde du poids.

Sa fille lui a acheté un
tapis de marche.

6.3.2L a

gual ité

de

| ' a coigoantp(BapgleaweXhe n t

par |

Les données relatives a la qualité de I’accompagnement des soignants nous montrent que la

majorité des patients adultes obeses (80,9 %) estime que la qualité de I’accompagnement

délivré par les professionnels de santé a une influence sur leur implication dans le respect des

recommandations qui leurs sont prescrites. Ainsi, augmenter la fréquence des consultations et
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mettre en ceuvre des séances d’ETP apparaissent comme les deux principales démarches a
entreprendre par 1’équipe soignante pour optimiser I’accompagnement des patients. Et prés de
21 % des patients déclarent que convier leurs proches aux consultations optimiserait leur

accompagnement nutritionnel.

Tableau XI : L’ a c c o mtpdes gatients) eam les soignants, au cours de leur prise

en charge nutritionnelle.

Avis des patients sur | i mpact de | a g
implication dans le respect des recommandations :

Effectif de pers. estimant que « oui » : (n=55) 80.9 %

Effectif de pers. estimant que « non » : (n=7) 10.3 % TOTAL : 100 %
Non-réponse : (n=6) 8.8%

Avis des patients sur les démarches a entreprendre, par I'équipe soignante, pour
optimiser leur accompagnement nutritionnel : Classement décroissant

Augmenter la fréquence des consultations : (n=31) 45.6 % p=0.115
Mettre en cuvrend3d)s at eldb.@%s| EpFOr64
Plus prendre en compte leurs difficultés : (n=16) 23.5% p=0.171
Convier les proches : (n=14) 20.6 % p=0.247
Augmenter la durée des consultations : (n=8) 11.8 % p=0.163
Autres : (n=7) 10.3 % p=0.423
Etre plus & I'écoute des leurs attentes : (n=6) 8.8% p=0.947

6.4 — ESTIMATION DE LA CAPACITE DES PATIENTS ADULTES OBESES A

S’ APPROPRIER LES RECOMMANDATIONS HYGIENO-DIETETIQUES (Tableau XII)

Avec un score moyen global de 6.60 sur 10, les patients s’estiment étre en « capacité
moyenne » d’appliquer les recommandations préconisées par 1’équipe soignante. Les femmes
évaluant, significativement, leur capacité a appliquer les recommandations préconisées plus
fortement que les hommes (p=0.050). Aprés différenciation des recommandations, on
constate que, les patients estiment appliqués tres facilement les recommandations d'ordre
médical. Les recommandations d'ordre psychologique, diététique et celles relatives a 1’activité
physique sont estimées comme facilement appliquées par les patients.

Nos résultats nous permettent de mettre en évidence que plus les patients évaluent
fortement leur capacité globale a appliquer les recommandations préconisées par I'équipe
soignante alors, moins ils rencontrent de difficultés a appliquer les recommandations
diététiques (p=0.005). De la méme fagon, une tendance est mise en évidence entre la variable
capacité globale du patient et celle des recommandations d’ordre psychologique. Par contre,

aucune corrélation n’est mise en évidence entre la variable capacité globale des individus et
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les variables recommandations médicales ainsi qu’activité physique.

De méme, une corrélation est notée entre la capacité globale et le score des relations
sociales entretenues avec les membres de 1’entourage : plus ce score est élevé alors, plus la
capacité du patient a appliquer les recommandations est élevée (p=0.000). Ce phénomene est
moins significatif pour le score des relations avec les proches, mais une tendance existe
(p=0.058). Par ailleurs, la variable capacité globale d’un patient et la variable présence d’une
personne-soutien dans I’entourage du patient sont corrélées.

Les difficultés majeures rencontrées par les patients pour mettre en ceuvre ces
recommandations sont : tout d'abord le stress (41,2 %), avec une différence significative selon
le sexe (p=0.057), les femmes sont plus nombreuses, que les hommes, & identifier le stress
comme une difficulté a I'application des recommandations (93 % vs 7 %). La deuxiéme
difficulté majoritairement exprimée est la perception d'un sentiment d'échec (30,9 %). Enfin,
les patients expriment comme difficulté le fait que les recommandations préconisées ne
s'accordent pas toujours avec leur mode de vie (29,4 %), ainsi que leur tendance a se
démotiver (29,4 %). De plus, on note que 26,5 % des patients sont affectés par le fait de ne

pas percevoir le soutien social de leurs proches.

Tableau XlI : Capacité des patients a suivre les recommandations préconisées par
|  équi pe soignhant e.

Estimation de la capacité des patients a appliquer les recommandations, selon le sexe et
la capacité globale.

Sexe (n=68) : Hommes (n=12)  Femmes (n=56) p Score moyen total
Capacité globale 5.82 7.38 0,050* 6.60
Médicale 1.50 1.52 0,949 1.51
Diététique 2.17 1.96 0.524 2.00
Activité Physique  2.08 2.19 0.792 2.17
Psychologue 1,83 1.98 0.725 1.95
Capacité globale: p Pearson Corrélation

Meédicale 0.183 -0.173

Diététique 0.005* -0.358**

Activité Physique 0.468 -0.095

Psychologue 0.138 -0.192

Score entourage 0.000* 0.524**

Score proches 0.058 0.262

Personne-soutien 0.029*

Accompagnement soignant 0.297
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Classement des difficultés rencontrées par les patients pour appliquer les
recommandations :

Stress : (n=28) 41.2 % p=0.057*
Sentiment d'échec : (n=21) 30.9 % p=0.627
Les reco. ne sont pas en accord avec le mode de vie : (n=20) 29.4 % p=0.305
Démotivation : (n=20) 29.4 % p=0.743
Ne ressens pas le soutien des proches : (n=18) 26.5 % p=0.117
Manque de connaissance : (n=14) 20.6 % p=0.677
Ne rencontre aucune difficulté : (n=10) 14.7 % p=0.492
Autres : (n=10) 147 % p=0.833
Pas de modifications des habitudes des proches : (n=9) 13.2% p=0.136
Ne percois pas les reco. comme une aide : (n=6) 8.8% p=0.947
L'accompagnement par les soignants n'est pas adapté : (n=3) 4.4 % p=0.412
Les reco. ne sont pas une préoccupation: (n=1) 15% p=0.641

Pour faire suite a cette description de nos résultats, majoritairement recueillis par un
questionnaire, au cours de notre étude ; nous allons discuter ces résultats en les comparants a
de nouvelles données issues de la littérature. Puis, nous évoquerons les limites de notre
recherche. De plus, au cours de cette derniére partie, nous chercherons a vérifier nos
hypotheses de recherche, en vue de répondre a la question de recherche initialement définie.

Enfin, nous aborderons les perspectives ainsi que les implications pratiques de notre travail.
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V11 - DISCUSSION DES RESULTATS

Deés a présent, nous abordons le dernier point de notre mémoire: la discussion des
résultats. Ainsi, aprés avoir présenté les résultats que nous avons recueillis et analyses, nous
allons en discuter certains en les comparants a des études analogues. Puis, nous en profiterons
pour émettre les limites de notre recherche. Enfin, nous nourrirons notre discuterons a partir

des perspectives et des implications pratiques de notre travail.
7.1 — LA DISCUSSION ET LES LIMITES DE NOTRE ENQUETE

De nombreuses études™’ montrent a ce jour, que les conceptions d’alimentation et de
normes nutritionnelles ainsi que les pratiques hygiéno-diététiques, varient en fonction de la
position sociale (capital économique) des individus et aussi, « plus spécifiquement, selon le
volume du capital culturel (Bourdieu, 1979) » (Depecker, 2010™%).

La corrélation entre obésité et niveau social faible a été révélée par de multiples études. Ce
lien est d’autant plus significatif chez les femmes. Comme le montre REGNIER, «si l'on
analyse toutes choses égales par ailleurs le risque d'obésité en fonction de la hiérarchie
sociale, il apparait en particulier que les femmes des catégories populaires sont les plus
touchées » (Lhuissier A, 2005™%). Nos résultats mettent en évidence que, les patientes obéses
appartenant a la classe sociale de niveau faible, sont majoritairement représentées (43,7 %).
Ce niveau de classe sociale est représenté, dans notre travail, par les CSP suivantes : ouvriers,
retraités et inactifs. Cependant, nous pouvons émettre une limite a notre étude ; les CSP ne
permettent pas précisément de connaitre le capital économique des patients, mais cette
nomenclature nous fournit simplement une indication sur le niveau de vie des patients. Pour
obtenir plus d’informations sur le capital économique et culturel de la population, nous
aurions di chercher a mesurer d’autres indicateurs tels que, le niveau d’études et le niveau de
revenus des patients.

Il convient de discuter de la représentativité de notre échantillon, a partir des
caractéristiques sociodémographiques et sanitaires. Nos résultats mettent en évidence que
notre échantillon se compose a 29 % de retraités; que les hommes se déclarent

majoritairement comme étant en surpoids contrairement aux femmes ; et qu’elles sont plus

187 Etudes faisant références aux auteurs précédemment cités au cours de la partie thématique du mémoire : Boltanski,
Reigner, Fischler, Poulain, Paraponaris et al, De Saint-Pol, Aubin et Traoré.

1% T DEPECKER., «Les cultures somatiques: usages du corps et diététique », Revue d’Etude en Agriculture et
Environnement, 2010, n°91, p.153-184

1% A LHUISSIER., F.REGNIER ., 2005, « Obésité et alimentation dans les catégories populaires, une approche du corps
féminin», INRA Sciences Sociales, 2005, n°3-4.
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fréeqguemment atteintes de TCA que les hommes. Ces résultats rejoignent ceux de la littérature.
Citons la récente enquéte « Normanut Il » (ORS, 2010™°) menée sur la prévalence des
troubles nutritionnels chez les patients consultants en médecine générale en région Haute-
Normandie.

Cette étude nous révele, tout d’abord, que prés d’un patient sur quatre est retraité (27 %),
puis, que la proportion de surpoids observée est significativement plus fréquente chez les
hommes que chez les femmes ; enfin, que prés d’une femme sur cinq serait atteinte d’un
TCA. Parmi les TCA les plus représentés dans la population Haute-Normandie, on retrouve
les grignotages, la boulimie et ’hyperphagie. Semblablement, notre enquéte expose les
principaux TCA, identifiés chez les patients adultes obéses, comme étant les grignotages,
I’hyperphagie, les compulsions alimentaires ainsi que la tachyphagie.

Nous savons que la question de 1’obésité ne reléve pas du « seul domaine alimentaire, mais
touche une question plus vaste, celle du lien social » (Lhuissier A, 2005'Y). Cette
caractéristique sociale est d’ailleurs, 1'une des principales spécificités de 1’obésité. Ainsi,
s’intéresser a I’impact du capital social des patients obéses parait étre un axe de recherche
légitime. D’ailleurs, d’autres études’® invitent a traiter de I’influence des accompagnants dans
la prise en charge des patients en général. Et nous avons identifié, dans notre étude, que
I’environnement socio-familial est un obstacle a la stabilisation du poids, chez des patients
obeses ayant entrepris des démarches. En effet, les patients de notre étude déclarent,
majoritairement via plusieurs indicateurs (problémes familiaux, manque de soutien des
proches, stress, difficultés socio-économiques), que leur environnement socio-familial est un
motif de leur reprise pondérale. Or, nous savons que la solution pour résoudre 1’obésité n’est
pas de seulement de perdre du poids, le plus important s’est d’adopter des stratégies efficaces
pour ne pas reprendre de poids (Mauro et al, 2008%%).

Selon Sophie PONTHIEUX, il est impossible de définir le « capital social », mais nous

savons que cette « notion renvoie toujours, d’une facon ou d’une autre, aux relations sociales

180 ORS Haute-Normandie., (2010), « Enquéte Normanut-11 — Enquéte sur la prévalence des troubles nutritionnels dans la
population Haute-Normande, consultant en médecine générale ».

161 A.LHUISSIER., F.REGNIER ., 2005, « Obésité et alimentation dans les catégories populaires, une approche du corps
féminin», INRA Sciences Sociales, 2005, n°3-4.

162 1 ¢tude S.EGGLY et al., « Information seeking during « bad news » oncology interactions : Question asking by patients
and their companions », Social Sciences & Medicine, 2006, n°63, p.2982 et 1’étude de S.J WILLIAMS “Chronic illness as
biographical disruption or biographical disruption as chronic illness ? Reflections on a core concept”, Sociology of Health &
llness, n°1, vol.22, 2000, p.61.

182 M.MAURO., V.TAYLOR., SWHARTON., A.M.SHARMA., dir. "Barriers to obesity treatment”, European journal of
internal medicine, 2008, n°19, p.175.
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et & leurs effets » (Ponthieux S, 2006™®*). Ainsi, le caractére multidimensionnel du capital
social nous a invité a mesurer plusieurs indicateurs tels que : la fréquence et la qualité des
relations sociales entretenues par les patients ; la capacité des patients & communiquer, sur
leur état de sante, avec leurs proches et les membres de leur entourage, et a identifier une
personne-soutien au sein de leur réseau de relations sociales ; ainsi que leur participation a des
activités sociales.

D’aprés nos résultats, les patients adultes obéses estiment avoir des relations sociales de
qualité avec leurs proches et les membres de leur entourage. Tout en précisant, que dans la
famille, les relations partagées avec les enfants génerent une meilleure entente que celles
entretenues avec les freres/sceurs. Dans 1’entourage, les relations entre les patients et les amis
sont de meilleure qualité que les relations entre les patients et les collegues. Ce constat peut
s’interpréter de la maniére suivante : le fait qu’un individu se lie d’amitié avec une autre
personne résulte d’un choix personnel. Or, les relations avec les collegues se voient étre
imposées a I’individu. Il nous semble donc que notre évaluation de I’entente dans les relations
sociales, via des échelles de graduation, soit représentative de la qualité des relations sociales
existant entre les individus, dans notre société. Par ailleurs, la qualité des relations sociales
apparait fortement liée a la fréquence des relations. Lorsque les patients évaluent 1’entente de
leurs relations comme satisfaisante ou trés satisfaisante, alors, la fréquence de ces relations
sociales est augmentée, exception faite pour les collégues.

Cependant, nos mesures ne permettent pas de conclure que les relations sociales, méme
tres satisfaisantes, générent du soutien social envers les patients obeses. Ni méme qu’elles
favorisent la communication des patients au sujet de leur état de santé.

Néanmoins, notre étude nous a permis de remarquer que les patients obéses communiquent
davantage sur leurs problemes de santé s’ils ont identifié¢, dans leur environnement, une
personne-soutien. Ainsi, un patient qui n’a pas identifi¢ de personne-soutien autour de lui
alors, le risque qu’il ne communique pas sur son état de santé avec ses proches, est augmenté.
De méme, on reléve une tendance a ce que plus les scores de 1’entente des relations sociales
entretenues avec les proches et les amis sont élevés alors, plus le risque de ne pas
communiquer sur son état de santé, est diminué. Si 1’on se refaire a la théorie de
DURKHEIM, définissant le suicide comme un fait social, la famille est un modeéle réduit de la

société, dont son role est d’intégrer et de protéger les individus. En reprenant cette théorie,

164 5 PONTHIEUX., Le capital social, Editions La Découverte, Paris, 2006.
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BAUDELOT ET ESTABLET sont arrivés a la conclusion suivante : « le suicide varie en
raison inverse du degré d’intégration des groupes sociaux dont fait partie 1’individu »
(Baudelot, Establet, 1894'®). Ainsi, nos précédentes remarques, nous aménent & émettre une
conclusion semblable a celle de BAUDELOT et ESTABLET : un patient obése possédant un
capital social riche et de qualité, c'est-a-dire que les relations sociales qu’il entretient générent
du soutien social et facilite la communication sur son état de santé, alors son degré
d’intégration dans un groupe social est satisfaisant. Donc, les relations sociales entretenues
ses proches et les membres de son entourage apparaissent comme sécurisantes et elles le
protégent de ne pas communiquer sur son état de santé. Et nous connaissons I’importance de
la communication dans les relations interhumaines, d’autant plus que si I’individu est atteint
d’une pathologie chronique stigmatisante et incluant un facteur psychologique, tout comme
I’obésité.

Enfin, le capital social d’un individu est aussi défini par sa participation a des activités
sociales. Dans notre enquéte, nous avons mesuré cet indicateur. Ce qui nous a permis
d’identifier que peu de patients obéses participent a des activités sociales (30,8 %), en étant
par exemple membres d’associations sportives, culturelles ou autres. Or, en 2002, I'INSEE
révélait que « 45 % des personnes de 15 ans ou plus font partie d’une association », avec une
préférence pour les associations sportives (14 %) et culturelles (9 %) (Insee, 2003*%).

Nous sommes donc amenés a discuter de la qualité de I’accompagnement apportée aux
patients obeses, par les proches et les soignants. Au cours de notre réflexion, le concept
d’accompagnement est apparu comme central dans 1’approche conceptuelle de notre
problématique, de méme que les concepts de soutien social et d’empowerment.

BOUDIEU définit le capital social comme « un instrument auquel les individus ont acces,
parce qu’ils ont acquis, d’une fagon ou d’une autre, une position qui leur y donne acces, et les
acteurs sont distincts dans un espace social fondamentalement stratifié par des inégalités »
(Ponthieux S, 2006°"). Ainsi, les patients adultes obéses acquiérent un capital social par leur
statut de patient et les individus qui gravitent autour du patient acquiérent un nouveau statut,
celui d’aidant naturel, de personne soutien ou encore de soignants. Bien évidemment, des
relations hiérarchisées se mettent, indirectement, en place, ainsi que des niveaux de relation

d’accompagnement différents. L’idéal étant de placer le patient au centre de la relation, mais

165 C BAUDELOT., R.ESTABLET., Durkheim et le suicide, Paris, PUF, 1984, p.15-32.
166 M.FEBVRE., L.MULLER., « Une personne sur deux est membre d’une association en 2002 », Insee, 2003, n°920, 4p.
187 5 PONTHIEUX., Le capital social, Editions La Découverte, Paris, 2006.
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en réalité, il semble que le soignant exerce toujours une forme de pouvoir sur son patient.
C’est pour cela que la relation d’accompagnement est complexe, car elle doit générer du
soutien social sans que 1’accompagnant se retrouve dans une posture de contrble ou de
prescription de recommandations.

Les patients de notre échantillon expriment, majoritairement, étre accompagnés par leurs
proches, dans I’application des recommandations hygiéno-diététiques. En effet, d’aprés une
enquéte portant sur les aidants familiaux, seulement « 17 % a 18 % des aidants évoluent dans
le cercle amical ou de voisinage de la personne accompagnée » (BVA, 2010'%®). Par ailleurs,
nous constatons que trés peu de patients viennent accompagnés aux consultations de Nutrition
(20 %). Une étude menée sur I’annonce du diagnostique du cancer, a évalué que 86 % des
patients de leur échantillon étaient accompagnés a la consultation médicale oncologie. Mais,
I’article révéle, de la méme maniére, que les quelques études (Beisecker, Moore, 1994 ;

1169

Labrecque et al., 1991™°°) menées a ce sujet montrent que les patients sont accompagnés dans

seulement 20 % des cas. (Eggly S, 2006

). Nous ne pouvons pas déterminer si le fait que, les
patients obeses soient peu accompagnés aux consultations est le résultat d’une décision propre
du patient ou du soignant ou du potentiel accompagnant. Mais, nous savons que les patients
atteints de TCA souffrent, le plus souvent, d’une grande culpabilité et d’une honte, pouvant
les amener & cacher ce trouble & leurs proches, et donc a ne pas venir accompagner aux
consultations. Malgré tout, les consultations apparaissent comme des moments privilégiés,
avec le soignant, pour obtenir des informations valorisant la mise en ceuvre des
recommandations adaptées au quotidien du patient et de son entourage.

En majorité, I’accompagnement par les proches est une idée percue positivement par les
patients obeéses, car les proches peuvent assurer un role d’écoute, favoriser 1’entretien de la
motivation, encourager, augmenter la confiance en soi, etc. (Tableau X). Ainsi, pour les
patients obeses, I’accompagnement est per¢u, comme une modalité de mise en place d’un
environnement bienveillant et tolérant a 1’égard de I’erreur (Foucart, 2009'™).

En outre, notre étude nous a révélé que les hommes recevaient plus de conseils de la part

188 panel national des aidants familiaux BVA-Fondation Novartis., « Les aidants familiaux en France », 2010. [internet]
http://www.aidautonomie.fr/IMG/pdf/Dossier_de_presse_Nora_Berra_lere Journee_nationale_des_aidants_du_6_octobre 2
010_Octobre_2010.pdf, consulté le 14/08/12.

16 BEISECKER, MOORE, (1994) ; LABRECQUE ET AL., (1991), in. EGGLY et al., « Information seeking during « bad
news » oncology interactions : Question asking by patients and their companions », Social Sciences & Medicine, 2006, n°63,
p.2982

105 EGGLY et al., « Information seeking during « bad news » oncology interactions : Question asking by patients and their
companions », Social Sciences & Medicine, 2006, n°63, p.2982

1 J FOUCART., « L’accompagnement : dispositif de bienvieillance et construction transactionnelle », Pensée plurielle,
2009, n°22, p.13-27.
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de leurs proches que les femmes. Tout en sachant que, I’un des principaux aidants est souvent
identifi¢ comme 1’époux (se). Nous pouvons en conclure, que les femmes accordent
davantage d’attention a leur mari, patient obése ; plutét que les hommes en accordent a leur
femme, patiente obése. Et comme, en témoigne le Panel des aidants familiaux en France, « les
aidants informels restent majoritairement féminins » (Bucki, Spitz, Baumann, 2012*7).
Cependant, les quelques études publiées a ce sujet mettent en évidence, que
I’accompagnant n’a pas toujours une influence positive sur le patient. De plus, I’influence de
I’accompagnement au cours de consultation d’oncologie varie en fonction du stade de la

maladie (Eggly, 20067

). Nous pouvons donc imaginer que I’influence de 1’accompagnement
pourrait aussi varier en fonction du grade d’obésité.

D’aprés nos résultats, la majorité des patients déclarent que 1’accompagnement par les
soignants influence leur observance a I’égard des recommandations hygiéno-diététiques. Et
pour améliorer cet accompagnement, il apparait que les patients souhaiteraient que la
fréquence des consultations Nutrition soit augmentée. En effet, a ce jour, en raison du nombre
conséquent de patients suivis dans 1’Unité de Nutrition Clinique, ajoutée a cela une
infrastructure inadaptée a I’activité du service, les délais entre les consultations peuvent étre
de plusieurs mois. Or, en Nutrition, nous connaissons 1’importance d’un suivi rapproché et
régulier, afin d’optimiser la réussite du traitement des patients atteints de troubles
nutritionnels. D’ailleurs, c’est grice a une stratégie de suivi rapproché valorisant
I’empowerment ou le coaching, que certains programmes d’amaigrissement, comme « Weight
Watchers », montrent leur efficacité dans ce domaine, d’ou leur succes médiatique.

Dans la méme logique, le programme SOPHIA, créé par la CNAMTS!

, s’inspirant des
principes du «disease management », a mobilis¢é une stratégie d’accompagnement se
destinant a des patients diabétiques : le coaching téléphonique. La finalité de ce programme
était de «renforcer I’implication et la responsabilisation des assurés diabétiques dans la

gestion et la maitrise de leur maladie » (IGAS, 2012'"

). Apres évaluation des 35 programmes
SOPHIA mis en ceuvre, il a été démontré que ’effet de cette méthode était positif a condition

que I’accompagnement téléphonique soit associé a une gestion individuelle, de type entretien,

172 B BUCKI., E.SPITZ., M.BAUMANN., « Prendre soin des personnes aprés AVC : réactions émotionnelles des aidants
informels hommes et femmes », Santé Publique, 2012, vol.24, n°2, p.144.

1% S EGGLY et al., « Information seeking during « bad news » oncology interactions : Question asking by patients and their
companions », Social Sciences & Medicine, 2006, n°63, p.2982

174 Caisse Nationale d’ Assurance Maladies des Travailleurs Salariés (CNAMTS)

175 JOURDAIN-MENNINGER.D., MOREL.A., LECOQ.G., Rapport de I'IGAS « L’évaluation de la prise en charge du
diabéte », 2012,
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en face a face, avec les patients (IGAS, 2012). Parmi les 91 % de patients satisfaits de cette
forme d’accompagnement a distance, pour plus de la moitié¢ des patients, les effets positifs sur
leur alimentation et leur activité physique ont été soulignés (IGAS, 2012*7).

Cette illustration nous ameéne a discuter du concept d’empowerment en coordination avec
notre dernier critere d’enquéte : 1’évaluation de la capacité des patients adultes obeses a
s’approprier les recommandations hygiéno-diététiques. Rappelons que I’empowerment dans le
champ des maladies chroniques est « le résultat d’un processus de formation du malade qui
doit lui permettre d’acquérir des connaissances, un savoir-faire et des attitudes afin

147, A ce résultat

d’améliorer ses capacités pour gérer et traiter sa maladie » (Lacroix, 201
doit s’accompagner une prise de conscience, un désir de changement et une identification de
ressources. Car, comme 1’exprime AUJOULAT, « pour passer de la prise de conscience de ce
qui pose probléme et du désir de changement a la prise de décision et au changement effectif,
les individus doivent avec acces a des ressources et, notamment, disposer des compétences
nécessaires 4 la réalisation de 1’action qu’ils projettent » (Aujoulat, 2007*"®). Dans le cadre de
notre recherche, les ressources du patient obeses apparaissent donc comme étant un fort
sentiment de capacité ainsi qu’un capital social riche, générant du soutien social.

D’aprés nos résultats, nous constatons que la majorité des patients s’estiment
moyennement capable d’appliquer les recommandations qui leurs sont préconisées, sur les
plans a la fois médical, psychologique, diététique et physique. D’une maniére générale, les
recommandations relatives a la diététique et a 1’activité physique apparaissent comme les
deux recommandations les moins facilement appliquées par les patients.

Par ailleurs, les patients obeses estimant, comme trés bonne, leur capacité globale a
appliquer ’ensemble des recommandations, rencontrent plus de facilité a appliquer les
recommandations diététiques. De méme, ’idée qu’un patient posséde un capital social de
qualité et/ou une personne-soutien influence positivement sa capacité globale a appliquer les
recommandations préconisées par 1’équipe soignante. Ainsi, a partir de nos mesures, nous

pouvons confirmer notre hypothese : le capital social, dans sa définition la plus compléte, est

176 JOURDAIN-MENNINGER.D., MOREL.A., LECOQ.G., Rapport de I'IGAS « L’évaluation de la prise en charge du
diabéte », 2012.

7 LACROIX Anne., ASSAL J.P., (2011), L'éducation thérapeutique des patients-Accompagner les patients avec une
maladie chronique : Nouvelles approches, Paris, Maloine, 220p.

178 | AUJOULAT., Thése de doctorat en santé publique « L’empowerment des patients atteints de maladie chronique des
processus multiples : auto-détermination, auto-efficacité, sécurité et cohérence identitaire », Université Catholique de
Louvain, 2007
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une ressource pour le patient, favorisant ainsi, le changement effectif de comportement a
I’égard des recommandations hygiéno-diététiques.

Au cours de notre discussion, nous avons évoqué certaines limites de notre étude. D’autres
limites sont a apprécier. Tout d’abord, la méthode de diffusion des questionnaires pour
laquelle nous avons opté, s’est avérée peu profitable. En effet, notre échantillon est de petite
taille par rapport a la population totale de patients adultes obéses suivis dans I’Unité de
Nutrition Clinique. Nous avions choisi de diffuser les questionnaires par 1’intermédiaire des
professionnels de 1’équipe (secrétaires médicales, infirmieres et diététiciennes). Au moment
de la conception de 1’étude, ce mode de transmission nous est apparu comme étant le plus
approprié, dans la mesure ou nous n’étions pas en contact direct avec les patients. Mais, il
s’est avéré qu’au cours de I’étape du recueil de données, des perturbations sont intervenues au
niveau du secrétariat et elles ont influencé négativement la diffusion des questionnaires.

Outre cela, des taux de non-réponse sur certaines questions se sont révélés importants. A
vrai dire, le questionnaire a été insuffisamment testé, par manque de temps. Le test nous aurait
permis de déceler des imprécisions dans certaines questions. Ainsi, quelques résultats n’ont
pas permis de mettre en évidence des différences significatives en raison du faible effectif de
réponse. Enfin, au cours de 1’élaboration de notre questionnaire, nous n’avons pas souhaité
demander aux participants leur poids et leur taille en vue de calculer I’'IMC, car ce sont des
données que les patients ne souhaitent pas toujours préciser et qui induisent, le plus souvent,
un biais. Malgré tout, nous avons remarqué que certains patients se sont identifiés comme
étant en surpoids, alors qu’ils présentaient une obésité.

Apres avoir discuté nos résultats, en les comparants a d’autres études, nous allons
construire une critique de notre travail afin de donner une perspective a notre de recherche et
de proposer des implications pratiques.

7.2 — LES PERSPECTIVES ET IMPLICATIONS PRATIQUES

Parmi les perspectives et les implications pratiques misent en avant par notre recherche,
I’idée principale qui émerge est de favoriser I’intégration des proches & la prise en charge
nutritionnelle des patients adultes obeses, et notamment au cours de séances d’ETP. Méme si
notre étude, ne nous permet pas de connaitre I’impact de la participation des proches a des
séances d’ETP sur I’observance thérapeutique du patient ; nous savons que cette influence
peut fortement varier en fonction du patient et de ’accompagnant ; ainsi qu’en fonction de la
qualité du soutien social que 1’accompagnant accorde au patient (soutien social recu) et de la

maniére dont le patient pergoit ce soutien social (soutien social percu).
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Néanmoins, notre recherche nous a permis de vérifier qu’un capital social de qualité, c'est-
a-dire riche en soutien social, impacte positivement le sentiment de capacité du patient a
mettre en ceuvre des recommandations hygiéno-diététiques. A I’inverse, un environnement
social défavorable qui introduit, aussi, un capital social de faible qualité, ou le patient ne
recoit pas (et/ou ne percoit pas) de soutien social de la part de ses proches ou des membres de
son entourage, accroit le risque d’échec du traitement dont entre autres la reprise pondérale.
Et nous pouvons méme penser que ceci accentue, par conséquent, la baisse d’estime de soi et
la dévalorisation de son image corporelle, accentuant 1’entrée du patient dans le cercle vicieux
de la stigmatisation'"®.

Ainsi, nous pouvons émettre I’implication pratique suivante : lorsque les professionnels de
santé décelent au cours de la consultation avec le patient, que ce dernier ne regoit pas de
soutien social de ses proches dans sa prise en charge nutritionnelle. Alors, dans un contexte
d’éducation thérapeutique du patient, la relation patient-proches doit étre stimulée par le
soignant, que lui-méme adopte «une posture éducative d’accompagnement » (Tessier,
2012%%). 11 ne faut pas omettre qu’outre la motivation a I’observance thérapeutique du patient
obese a I’égard des recommandations hygiéno-diététiques, les proches peuvent aussi jouer un
réle dans la lutte contre la stigmatisation des personnes obeses.

Ainsi, la relation d’accompagnement patients-proches pourrait étre un facteur protecteur a
I’égard « I’étiquetage social » des personnes obéses. Howard S. BECKER a développé sa

3%8L en référant a la construction sociale de la déviance. D’aprés

théorie de I’étiquetage en 196
BECKER, les groupes sociaux créent eux-mémes de la déviance en instaurant des normes,
comme les normes nutritionnelles par exemple, et en cas de transgression a ces normes les
individus sont considérés comme déviant. L’étiquetage social a pour conséquence d’attribuer
a certains groupes sociaux, comme les personnes obéses, une image négative (Fortin, Fayard,
2012%%2). Et, comme le souligne le Président du CISS (Collectif Inter associatif Sur la Santé),
nous sommes tous tributaires d’un environnement, ou des actes de stigmatisation sont commis

(involontaire ou non), sous couvert de normes sociales basées sur le rejet de I’autre, y compris

les proches et les soignants (Géry, 2012*%).

179 Nous y faisons référence a la page 31 du mémoire.

180 5 TESSIER., « Stigmatisation et éducation thérapeutique du patient », La santé de I'Homme, 2012, n°419, p.32-33

181 4 S.BECKER (1963), Outsiders Etudes de sociologie de la déviance, Métailig, Paris, 1985.

182 J FORTIN., A.FAYARD., « Stigmatisation, discrimination, étiquetage : de quoi parle t-on? », La santé de I’Homme,
2012, n°419, p.12-13

183 Propos de C.SAOUT recueillis par Y.GERY., « Quvrir des centres d’accompagnement pour les personnes malades et leur
entourage », La santé de I’Homme, 2012, n°419, p.32-33
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Ainsi, les soignants, en considérant davantage les proches de patients adultes obeses
comme une ressource potentielle, génératrice de soutien social, pourraient accompagner la
relation patient-proches. Et donc, rendre les proches plus a méme a soutenir le patient ainsi
que leurs permettre d’accéder a certaines connaissances, en vue de mieux comprendre et
appréhender les troubles nutritionnels de 1’accompagné. Par conséquent, la personne-soutien
aidera le patient obese a se défaire de cet étiquetage social, nuisible & son appropriation des
recommandations hygiéno-diététiques. De plus, cet accompagnement du soignant permettra
de révoquer le potentiel stigmatisant de 1’éducation thérapeutique du patient (Tessier, 2012).

A T’issu de notre travail, nous pouvons émettre d’autres implications pratiques, telles que :
I’augmentation de la fréquence des consultations de Nutrition ; la concrétisation de la mise en
ceuvre de séances d’ETP axées, prioritairement, sur la diététique et 1’activité physique, comme
le proposait le programme « Ob-Educat » ; la sollicitation des proches a venir accompagner
les patients obéses au cours de leurs consultations, notamment médicales et diététiques ; enfin,
la stimulation du patient a identifier une personne-soutien au sein de son cercle familial et/ou

extra familial.
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POUR CONCLURE ...

En accord avec la méthode IMRAD™, notre mémoire de Master 2 IET a été bati, en trois
parties principales qui rappelons-le, sont : tout d’abord, le cadre théorique de notre thématique
de recherche soit la relation d’accompagnement des patients adultes obéses par les proches.

Puis, nous avons procédé¢ a I’élaboration de notre problématique, a partir de la définition
de notre question de recherche. Ainsi, au cours de cette deuxieme partie, nous avons
déterminé deux hypotheses : la premiére affirmait que le capital social d’un patient obése, a
travers les relations sociales, influence sa capacité a adopter un comportement observant des
recommandations hygiéno-diététiques. La seconde hypothése pose 1’idée suivante : la relation
patient-proches apparait toute aussi favorable au changement de comportement que la relation
soignant-patient. Ainsi, la relation tripartite « soignant-patient-proches » doit étre valorisée
par les soignants-accompagnateurs. Enfin, notre troisiéme partie fut I’occasion pour nous de
présenter en premier lieu, notre méthodologie de recherche. En deuxieme lieu, les résultats
gue nous avons recueillis via le questionnaire et des observations. En troisieme lieu, nous
avons discuté nos résultats et pose les limites de notre travail, puis nous avons cherché a
donner une perspective a notre recherche a travers les implications pratiques envisageables.

Ainsi, a I’issu de ce travail, nous pouvons adopter un regard rétrospectif sur la démarche
de recherche accomplie et nous demander si hous avons pu apporter des éléments de réponses
a notre question de recherche. Tout d’abord, nous avons mis en évidence que le capital social
d’un patient adulte obese exerce effectivement une influence sur sa capacité a s’approprier des
recommandations. Cette influence peut s’avérer a la fois positive ou négative. Autrement dit,
un patient obése qui percoit positivement le soutien social de ses proches voit sa capacité
globale a appliquer les recommandations hygiéno-diététiques augmenter.

De plus, méme si des améliorations restent a apporter pour optimiser 1’accompagnement
des patients par I’équipe soignante de Nutrition, nos résultats révelent que I’accompagnement
des soignants est considéré, par les patients, comme étant une ressource capital au bon
déroulement de leur prise en charge nutritionnelle.

Ainsi, I’observance thérapeutique du patient obeése a 1’égard des recommandations

hygieno-diététique ne résulte pas seulement de la seule volonté individuelle, mais est

184 Introduction Méthode Résultats and Discussion (IMRAD)
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influencée par un ensemble de facteurs, dont le capital social qui est un facteur décisif.

ABREVIATIONS ET SIGLES UTILISES

ARS : Agence Régional de Santé

BDSP : Banque de Données en Santé Publique
CCE : Coping Centré sur I'Emotion

CCP : Coping Centré sur le Probleme

CHR : Centre Hospitalier Régional

CHU : Centre Hospitalier Universitaire
CREDOC : Centre de Recherche pour I'Etude et I'Observation des Conditions de vie
CRF : Croix Rouge Francaise

CSP : Catégorie Socio Professionnelle

DNID : Diabéte Non Insulino Dépendant

ETP : Education Thérapeutique du Patient

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : Hospitalisation De Jour

HDL : High Density Lipoprotein

HPST : Hopital, Patient, Santé et Territoire

IDE : Infirmier(e) Diplomé(e) d'Etat

IET : Ingénierie de I’Education Thérapeutique
IMC : Indice de Masse Corporelle

MCYV : Maladies Cardio-vasculaires

NAP : Niveau d’Activité Physique

OCDE : Organisation de Coopération et de Développement Economique
OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ORS : Observatoire Régional de la Santé
PNNS : Programme National Nutrition Santé
SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

TCA : Troubles du Comportement Alimentaire
TCC : Thérapie Cognitivo — Comportementale
SIDA : Syndrome d'Immunodéficience Acquise

VIH : Virus de I'lmmunodéficience Humaine
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LISTE DES PROGRAMMESAUT ORI

ANNEXE 1

SES P AHN MARSR®RE AU CHU-HOPITAUX DE ROUEN

Libellé du
Nom du pole / service / programme Date de la
. . Date de la demande . . e . R o
praticien coordonnant le d’ éduca q° : Déci sion décision de Réserves émises
) - autori sa .
programme thérapeutique du | * ARS
patient
POLE VISCERAL
Service d’endocrinologie « diabéte , . , 16 décembre
M. le Dr J gestationnel » 2 décembre 2010 Autorisation refusée 2010
. . . la journée )
Service d’endocrinologie |« L ) — . 16 decembre
Mme le Dr O insulinothérapie 2 décembre 2010 Autorisation refusée 2010

fonctionnelle »

Service d’endocrinologie
Mme le Dr O

« journée éducation
jeunes adultes»

2 décembre 2010

Autorisation refusée

16 décembre
2010

Service d’endocrinologie
Mme le Dr O

« mise en route d’un
traitement par
pompe a insuline »

6 décembre 2010

Autorisation refusée

16 décembre
2010

Service d’endocrinologie

« la semaine

2 décembre 2010

Autorisation refusée

16 décembre

M. le DrV d’éducation » 2010
Autorisation délivrée sous réserve
- expresse d’une autorisation favorable de la
C.N.I.L pour ce qui concerne l'exploitation des
« hépatites et Demande du données individuelles

Service Hépato-Gastro maladies 20 janvier 2011 Autorisation - d’évaluer I’éducation thérapeutique selon la
entérologie et nutrition inflammatoires Dossier reconnu accordée pour 4 ans 28 février 2011 |grille HAS (items 23 a 25) et  adresser

Mme le Dr G chroniques de complet le 21 janvier annuellement les résultats a I’ARS
l'intestin » 2011 - Concernant le programme " hépatites” : sous

réserve que les objectifs correspondent a une ETP
+ précisions modalités de mise en ceuvre du
programme
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POLE OARC

Service de rhumatologie
Mme le Dr P rhumatologue
algologue et Mme C.
infirmiére

« douloureux
chronique,
utilisation de la
neurostimulation
électrique
transcutanée »

Demande du
21 octobre 2010

Dossier reconnu
complet le 5 novembre
2010

Autorisation refusée

16 décembre
2010

Service de rhumatologie
Mmes le Dr P
rhumatologue, algologue, et
Mme D, cadre de santé

« rhumatisme
inflammatoire
chronique » et
« rhumatisme
inflammatoire
chronique sous
biothérapie sous
cutanée »

Demande du 21 octobre
2010

Dossier reconnu
complet le 5 novembre
2010

Autorisation
accordée
pour 4 ans

16 décembre
2010

Autorisation délivrée sous réserve
- expresse d’une autorisation favorable de la
C.N.LL pour ce qui concerne l'exploitation des
données individuelles
- d’évaluer I’éducation thérapeutique selon la
grille HAS (items 23 a 25) et adresser
annuellement les résultats a I’ARS

Service de rhumatologie
Mmes le Dr P,

« lombalgiques et
lombo-

Demande du 21 octobre
2010

Autorisation

16 décembre

Autorisation délivrée sous réserve
- expresse d’une autorisation favorable de la
C.N.LL pour ce qui concerne l’exploitation des
données individuelles.
- d’évaluer I’éducation thérapeutique selon la

rhumatologue, algologue, radiculalgiques Dossier reconnu accordée pour 4 ans 2010 grille HAS (items 23 a 25) et d’adresser
et Mme D, cadre de santé chroniques » complet le 3 novembre annuellement les résultats a I’ARS
2010
Autorisation délivrée sous reserve
- expresse d’une autorisation favorable de la
. ) Demande du C.N.LL pour ce qui concerne 1’exploitation des
Se“"ﬁj de fjegma[t)o'og'e " dermatologie : 23 décembre 2010 Autorisat données individuelles.
me le Dr L, maladies bulleuses utorisation 18 février 2011 |- d’évaluer [’éducation thérapeutique selon la

dermatologue, Mme H,
cadre de santé

et psoriasis"

Reconnu complet le 21
janvier 2011

accordée pour 4 ans

grille HAS (items 23 a 25) et d’adresser
annuellement les résultats a I’ARS

Al




POLE THORAX
VAISSEAUX

Service de cardiologie
M. le Professeur B.,
cardiologue

« insuffisance
cardiaque »

Demande du 8
novembre 2010

Dossier reconnu
complet le 17
novembre 2010

Autorisation

accordée pour 4 ans

16 décembre
2010

Autorisation délivrée sous reserve

- expresse d’une autorisation favorable de la
CN.IL pour ce qui concerne I’exploitation des
données individuelles.

- d’évaluer 1’éducation thérapeutique selon la
grille HAS (items 23 a 25) et d’adresser
annuellement les résultats a I’ARS

- de recommandation de formaliser

o] L’organisation du programme : activités,
planification, r6le de chaque intervenant
0 Le programme individualisé : diagnostic,

objectifs et suivi
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POLE MEDECINE

Service des maladies
infectieuses et tropicales

Autorisation

16 décembre

Autorisation délivrée sous reserve
- expresse d’une autorisation favorable de la
C.N.LL pour ce qui concerne I’exploitation des

Mme le Dr BL, présidente « VIH/SIDA » 23 novembre 2010 accordée pour 4 2010 donnees individuelles
du COREVIH de Haute ans'®
Normandie
Demande du Autorisation délivrée sous réserve
. . 20 janvier 2011 - d’évaluer I’éducation thérapeutique selon la
Serwce_nutrltlllqn,_?ouleur "o dultes " Autorisation 28 février 2011 grille HAS (items 23 a 25) et d’adresser
soins palliatifs, obeses adultes dossier reconnu accordée pour 4 ans evrier annuellement les résultats & P ARS
Mr le Pr DE L
complet le 21 janvier
2011
POLE BIOLOGIE
Demande du 23 Autorisation délivrée sous réserve
"hémophilie et . - expresse d’une autorisation favorable de la
s . g décembre 2010 . , o
Laboratoire d'hématologie deficit Autorisation CN.LL pour ce qui concerne I’exploitation des
Mme S., infirmiére constitutionnel Dossier reconnu accordée pour 4 ans 28 février 2011 | données individuelles.
coordinatrice CRTH sévere en facteur de complet le 21 ianvier P - d’évaluer I’éducation thérapeutique selon la
coagulation P 2011 ] grille HAS (items 23 a 25) et d’adresser
annuellement les résultats a I’ARS
POLE EHPAD-USLD
Oissel " aidants naturels de ngande du 31
Mme le Dr BE, praticien patients atteints dece_mbre 2010 I , o
’ Dossier reconnu Autorisation refusée | 28 février 2011

hospitalier, Mme F,
psychologue clinicienne

d'Alzheimer ou
apparentée "

complet le 25 janvier
2011

1851 e délai court pour toutes ces autorisations & compter de la date de notification de la décision de I’ ARS

Al




ANNEXE 2

GRI LLE D" ENTRBITI EN

Dans le cadre de mes études en Master 2 Ingénierie de I'éducation thérapeutique, je cherche a
analyser les facteurs favorables et défavorables a la mise en place des programmes d'ETP
autorises par I'ARS au sein du CHU de Rouen. Dans cette optique je vous propose de
répondre a quelques questions.
Question 1 : Vous étes coordonatrices du programme « Hépatites et maladies
inflammatoires chroniques de I'intestin », pouvez-vous me parler de ce programme et
m’en préciser les objectifs ?
1.1 Votre programme a t-il débuté ? Si oui,

- Depuis quand ?

- Avec quels moyens (constants) ?

- At-il été nécessaire de reorganiser le service ?
1.2 Avez-vous recu une aide ou des conseils de la part du CHU pour mettre en ceuvre votre
programme d’ETP ?
Question 2 : Suite a I'autorisation de votre programme par I'ARS, avez-vous percu une
envel oppe de | a part de | " ARS, pour sa
2.1 Si oui, avez-vous connaissance du montant alloué ?
2.2 Avez-vous fait appel a des financements complémentaires ?
2.3 Sioui, aupreés de quel organisme vous étes-vous adressé ?
Question 3 : Quels sont les problémes que vous rencontrez pour mettre en place votre
programme ?

- Financier - Personnel du service

- Politique - Motivation de I’équipe
Dans la mesure ou votre programme a débuté pouvez vous m’éclairer sur :

- Le type de module mis en place

- Le nombre de patients que vous accueillez par module

- Le nombre de sessions déja réalisées et leurs fréquences

- La composition de votre équipe

- Pensez-vous pouvoir pérenniser votre programme.
Question 4: Avez-vous commencé a faire | " évaluati on

programme ?  Quels sont les grands éléments qui en  ressortent ?

A2
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1. PRESENTATION DES PROGRAMMIES :

ANNEXE 3

ETAT DES LIEUX DES PROGRAMMES D’ETP DU CHR-CHARLES NICOLLE, VALIDES PAR L’ARS HAUTE-
NORMANDIE EN MARS 2011.

Service Thématique Date de lancement Public cible Equipe
HEPATO GASTRO- Hépatites virales Janvier 2012 Patients - Coordonnateur : praticien Hospitalier HPE
ENTEROLOGIE - 1 IDE : formation de 40h00 en ETP + préparation
d’un D.U
Temps ETP actuel de I'IDE : 50%
Projet de faire évoluer le poste en un temps plein
HEPATO GASTRO- MIC|*® Non débuté au Patients Non définie
ENTEROLOGIE moment de I’enquéte
DOULEUR/ Rhumatisme inflammatoire | Mis en ceuvre depuis 3 Patients - Coordonnateur : praticien hospitalier
RHUMATOLOGIE chronique (RIC) ans Rhumatologue
DOULEUR/ RIC sous biothérapie Mis en ceuvre depuis 3 Patients + - Equipe pluridisciplinaire : kinésithérapeute,
RHUMATOLOGIE ans aidants ergothérapeute, infirmieres, diététicienne,
DOULEUR/ Lombalgie chronique (L.C) | Mis en ceuvre depuis 3 Patients psychologue.
RHUMATOLOGIE ans Les membres de 1’équipe ont suivi la formation de
40h00 (sauf diététicienne et psychologue)
CARDIOLOGIE L’insuffisance cardiaque Mise en ceuvre depuis Patients + - Coordonnateur : Pr en Cardiologie et Chef de
2005 aidants service.
-2 IDE
- 1 diététicienne
Formation en ETP des infirmiéres: 40h00 + un
D.U en cours.
DERMATOLOGIE Maladies bulleuses Lancement prévu en Patients Non définie

18 MICI : Maladie Inflammatoire Chronique de I’Intestin
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2012

DERMATOLOGIE Psoriasis Octobre / novembre Patients - Coordonnateur : P.H Dermatologue.
2011 -3IDE
- 1 cadre de santé
Les membres de I’équipe ont suivi la formation de
40h00
MALADIES VIH / SIDA Mis en ceuvre depuis Patients - Coordonnateur : P.H, Chef du service.
INFECTIEUSES ET 2006 -3 IDE
TROPICALES - 1 diététicienne (temps partiel)
- 1 assistante sociale
- 1 psychologue (aide selon les besoins)
Deux infirmiéres ont validé un D.U et la troisiéme
un Master. Les autres membres de 1’équipe n’ont
pas suivi la formation minimale de 40h00.
NUTRITION CLINIQUE L’obésité de I’adulte Echec de la mise en Patient + - Coordonnateur : P.H Endocrinologue-
place faute de aidants Nutritionniste
financement -11DE
- 3 diététiciennes
- 1 psychologue
- 1 psychiatre
- 1 kinésithérapeute + 1 éducateur sportif
Seul le médecin coordonnateur, I'IDE et une
diététicienne ont suivi la formation de 40h00.
LABORATOIRE Hémophilie et deficit Mis en ceuvre depuis Patients + - 2 médecins Hématologue
D’HEMATOLOGIE constitutionnel sévére en environ 10 ans par le aidants -1 IDE (temps plein)

facteur de coagulation

CRTH¥

- 1 secrétaire médicale (temps plein)
- 1 kinésithérapeute (départ non remplacé)
- 1 psychologue et une assistance sociale (20%TP)

87 CRTH : Centre Régional de Traitement de I"'Hémophilie
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2. LES OBJECTIFS ET LES MODALITES D’ORGANISATION DES PROGRAMMES

Service / Thémes

Objectifs / modalités du programme

Modalités de miseenoceu v r e

HEPATO GASTRO-
ENTEROLOGIE

Hépatites virales

Le contenu des séances est décliné autour des themes suivants :
- connaissance de la maladie

- le mode de contamination

- modalité de traitements (injections d’Interféron®, comprimeés)
et leurs effets secondaires,

- recommandations hygiéno-diététiques

- modalité d’évacuation des déchets et les préconisations de non
contamination de I’entourage.

Consultations individuelles. Au cours des 3er mois : mise en
ceuvre du D.E, puis suivi a 15 jours, puis suivi mensuel
pendant 3 mois.

Apreés 3 mois : suivi tous les (2 mois pendant 1 an)

DOULEUR/
RHUMATOLOGIE

RIC + RIC sous
biothérapie + L.C

Le contenu des séances est décliné autour des thémes suivants :
- maitriser de la technique d’injections sous cutanées.

- prévenir des risques d’infection

- promouvoir la vigilance des patients a 1’égard de leurs
symptomes, du traitement, etc.

RIC: 1 séance collective par mois (groupe de 6 a 15
patients + invitation des aidants)

RIC sous biothérapie : ateliers collectifs (8 a 9 patients /
semaine). En HDJ, le programme est sous exploité :
seulement 3 consultations par mois.

L.C : ateliers collectifs sur la qualité de vie (travail, choix de
vie, activités physique, etc.). Suivi de 4 patients / semaine
d’hospitalisation. Fréquence : 1 fois/ mois

CARDIOLOGIE

L’insuffisance
cardiaque

Le contenu des seances est décliné autour des thémes suivants :
- connaissance de la maladie au cours du Diagnostic Educatif
(D.E) (45 min).

- Explication du régime sans sel : 2 a 3 séances de groupe (30 a
45 min).

- connaissance des signes d’alertes et gestion de la vie
quotidienne : séance individuelle (45 min) ou collective (2h00).
- connaissance des risques liés a la non observance du
traitement. (30 a 45 min).

- promotion de I’activité physique : (20 & 45 min).

Temps d’évaluation en fin de cycle (30m a 60 min)

70% des consultations sont individuelles et 30% sont
collectives. La fréquence des groupe : 1 fois /mois, environ 6
patients par groupe + les conjoints.

Les themes abordes en groupe sont principalement les signes
d’alertes, le régime alimentaire et 1’activité physique.
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Un suivi est programmeé a 3 mois, 6 mois, et un an.
Evaluation menée via un questionnaire de satisfaction et QCM
pour évaluer les connaissances du patient.

DERMATOLOGIE

Le contenu des séances est décliné autour des themes suivants :
- connaissance de la maladie

Environ 3 ateliers par session et 1 cycle tous les 2 mois.

Psoriasis - vécu de la maladie Ateliers collectif de 2h00 accueillant 4 patients => 16
- connaissance et maitrise du traitement: Biologue, | patients formes / an.
Immunosuppresseurs, topique (créeme).

MALADIES Le contenu des séances est décliné autour des themes suivants : | Séances individuelle.

INFECTIEUSESET |-  observance  thérapeutique du  patient sur le | Groupe de parole mis en ceuvre en partenariat avec

TROPICALES traitement trithérapie et traitements associés aux co-morbidités. | I’association AIDES.
- recommandations hygiéno-diététiques a visées curative et | Réalisation d’environ 8 consultations / semaine.

VIH/SIDA préventive.

- Explications des mesures préventives a 1’égard des risques de
contamination de I’entourage.
- prévention vis a vis du risque de sur contamination du patient.

NUTRITION CLINIQUE

Obésité chez
I’adulte

Le contenu des séances est décliné autour des thémes suivants :
- ateliers diététiques : 6 séances

- ateliers culinaires : 3 séances

- ateliers TCC : 7 séances

- ateliers psychologue : 2 séances (image corporelle et estime
de soi)

- ateliers activité physique : 5 séances

- ateliers d’esthétisme : 2 séances

- 1 séance consacrée aux aidants.

Les ateliers se déroulent sur 6 jours répartis en 2 jours par
semaine.

LABORATOIRE
D’HEMATOLOGIE

Hémophilie et
déficit sévere
constitutionnel du
facteur de

Le contenu des seances est décliné autour des thémes suivants :

- compréhension de la maladie et des signes d’alertes
(hémorragie grave non visible)

- explication de I’importance des appels téléphoniques, d’avoir
une carte d’hémophile et de remplir son carnet de suivi.

- Formation aux gestes a faire et a ne pas faire (a destination
des patients et de I’entourage)

5 a 6 seances individuelles de 3 heures / patient.

Organisation d’un stage de 3 jours (en 2010) a destination
des patients, des familles et des professionnels de santé.
Stage comprenant des ateliers sur: [D’auto perfusion,
compréhension de la maladie, approche thérapeutique,
interventions d’un kinésithérapeute et d’un psychologue. Il
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coagulation

- Formation a 1’auto perfusion du facteur déficitaire (5 a 6
séances nécessaires).

est prévu de renouveler ce stage en 2013.

3. LES FACTEURS RESSOURCES ET FREINS INTERVENANT DANS LA MISE EN (BUVRE DES PROGRAMMES

Service / Thémes

Les ressources

Les freins i

HEPATO GASTRO-
ENTEROLOGIE

Hépatites virales

17 patients suivis a la date de I’enquéte. (février 2012)

Restriction budgétaire et restriction du temps de personnel
dans 1’établissement. N’a recu aucun soutien financier de la
part de I’ARS. Réticence des cadres de santé a libérer du
temps infirmier destiné a I’ETP. Nécessité de lutter contre
les représentations du travail de I’infirmiére (apparition de
tension dans 1’équipe soignante au début de [D’activité).
Absence de locaux adaptés a la pratique de I’ETP =
Nécessiter de remanier 1’organisation des consultations.

DOULEUR /
RHUMATOLOGIE

Motivation de I’équipe et investissement des soignants dans le
programme. Mise en place de réunion ETP tous les mois.
Conception des projets et création des outils en équipe.

Mangue de temps infirmier pour les RIC sous biothérapie en
HDJ.
Absence de restitution de 1’enveloppe percue par I’ARS pour

RIC + RIC sous Aucune difficulté n’a été rencontrée lors de la mise en ceuvre | la mise en place des programmes. Nécessiter de réorganiser
biothérapie + L.C | des formations. I’activité de consultations en ambulatoire.
CARDIOLOGIE La validation du programme par I’ARS apparait comme une | Difficultés rencontrées pour obtenir une salle d’éducation
reconnaissance. thérapeutique (de petite taille) : démarches ayant pris entre 2
et 3 ans.
L’insuffisance Difficultés pour libérer du temps infirmier (100%) consacré
cardiaque al’ETP.

Manque de reconnaissance de 1’activit¢ d’ETP pratiquée par
les infirmiéres. Avec  parfois un  sentiment
d’incompréhension émanent des membres de 1’équipe.
Représentation de 1’activit¢ d’ETP par les autres
infirmieres : I’infirmiére pratiquant I’ETP reste assise avec
les patients pour discuter.

Manque de temps dédier a la rédaction des dossiers d’ETP

DERMATOLOGIE

A recu de ’aide de collegues expérimentés dans la pratique de

Exprime une absence de soutien financier de la part de
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I’ETP.

I’ARS et du CHU ainsi qu’une restriction de personnel

Psoriasis Constitution d’un groupe d’ETP dans le service. (entre autres le temps infirmier).

Financement de la formation ETP par les laboratoires | Mise en place du programme avec des moyens constants.
pharmaceutiques.

MALADIES Volonté des infirmi¢res pour pratiquer ’ETP de maniére | Problémes de locaux : 1 salle de consultation partagée avec

INFECTIEUSES ET bénévole. I’ensemble des consultations médicales.

TROPICALES Investissement de tous les médecins du service pour I’ETP. Absence de restitution du financement de 1I’ARS pergu par le
Projet de développer cette activité sur un plan régional. CHU, pour I’activité d’ETP.

VIH/SIDA 75% de réussite en plus en terme d’observance des patients | Difficultés rencontrées avec les médecins généralistes pour

grace a I’ETP.
Elaboration d’un nouveau programme a destination des
migrants.

le suivi des patients contaminés par le VIH.
Les consultations d’ETP dépendent de la disponibilité des
infirmiéres (pas de temps dédié a cette activité).

NUTRITION CLINIQUE

Obésité chez
I’adulte

Meédecin coordonateur du programme et I’IDE étaient trés
motivée.

Recrutement d’une stagiaire en Master 2 Pro IET pour mettre
en ceuvre le programme.

Soutien des partenaires de proximité : association de patient
« Nourrir la vie », association « Faites-le vous méme), Ecole
d’esthétisme « Pigier Création », la Mairie de Rouen).

Manque de motivation et d’investissement des
professionnels de 1’équipe non familiarisés a I’ETP.

Absence de restitution du financement de I’ARS pergu par le
CHU, pour ’activité d’ETP.

Absence de locaux adaptés a I’accueil des patients obeses.
Manque de reconnaissance du programme, comme étant une
mani¢re d’alléger les consultations de Nutrition et
d’améliorer le suivi des patients.

Absence de temps de personnel infirmier => Bénévolat.

LABORATOIRE
D’HEMATOLOGIE

Hémophilie et
déficit sévere
constitutionnel du
facteur de
coagulation

Un temps infirmier est destiné a la pratique de PETP et a la
coordination du programme.
Locaux du CRTH trés satisfaisant.
Travail en partenariat avec
Hémophiles.

Retour des patients et professionnels suite au stage de 2010 trés
satisfaisant.

I’association francaise des

Pas de financement => difficultés a financer le matériel
nécessaire a I’ETP. Donc nécessiter de travail a moyens
constants.

L’activit¢ d’ETP est donc inférieure aux objectifs
initialement fixés soit 200 patients/an. Résultats : seulement
10 patients/an prise en charge dans le cadre de I’ETP faute
de temps.

Départ du kinésithérapeute non remplacé.

Difficultés a déplacer 1’activité vers le Havre malgré une
demande importante.
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ANNEXE 4

LES PROGRAMMES DO E TAFCHARLES

NICOLLE
o 10 programmes validés par | & A Ri&ite-Normandie en mars
2011.
o Les thématiques :
COM PTE R ENDU - Hépato-Gastro-Entérologie : « Hépatite virales », « Maladies Inflammatoires

Chroniques del 6 | n t».eDs Gorien

Douleur 6 Rhumatologie : « Les rhumatismes inflammatoires chroniques »

ENQUETE MENEE AUPRES DES
COORDONNATEURS DE PROGRAMMES
DE&EDUCATION THERAPEUTIQUE DU
PATIENT

, « Les rhumatismes inflammatoires chronique sous biothérapie sous-cutanée »

, «Leslombalgies et les douleurs lombo-radiculaires chroniques ». Dr Pouplin
Cardiologie : «L & i n s u f cartiayaen®r Bauer

Dermatologie : «Les maladies bulleuses et le psiorasis » Dr Duval -Modeste
Maladies Infectieuses : «Le VIH/SIDA ». Dr Borsa-Lebas

Nutrition Clinique : «Obésitéchezl 6 a dDrr.t~@ope

Mai 2012 8 CHU Hopitaux de Rouen - Laboratoire d 8 h ®mat ndHéngphie et déficit constitutionnel sévéra
facteur de coagulation » Dr Borg
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PRESENTATION DE L&NQUETE

Objet :
o identifier les facteurs ressources et freins influencant Ila

mise en i u v rdes programmes d 6 E Validé par | & A &S
sein du CHU de Rouen.

Méthodologie :

o 7 entretiens menés aupres des coordonnateurs et des
membres des équipes ayant élaboré des programmes
d6ETP
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LES EQUIPES PLURIDISCIPLINAIRES

7 Médecins coordonnateurs

Répartition

des professionnels dans les
équipes

m IDE

H Dietéticienne

m Kinésithérapeute
B Psychologue

B Assistante sociale

m Autres (psychiatre, ergothérapeute
dre de santé, éducateur

professionnels sportif, secrétaire coordinatrice)




LA MISE EN 1

oOrRr N W A~ O
[

1

Programmes d'ETP

UV R BDES PROGRAMMES

B Avant
2011

mEn2011-
2012

B Pas mis
en
Tuvr e

la date de

La majorité des programmes
d 0 E ©rR été congus et instaurés
au sein du CHU avant leur
validation par| & A&R011. Ces
programmes sont nettement les
plus opérationnels a cejour.

A noter que la majorité des
programmes restent sous
exploités.

| denqu°te
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L ES PRINCIPAUX THEMES ABORDES AU LES SEANCES DO ETP
COURS DES SEANCES

Répartition  des thématiques

abordées _ 8 - -
m Connaissance et vécu de la | 8
maladie ‘
6 - H Individuelles 6
u Apprentissage de techniques ‘
de soins + connaissance du 4 4 4 H Patient +
traitement ; m Collectives accompagnant
u Rgcgr_nmandgtu_)ns 2 1 ’ 2 m Patient seul
diététiques, régime |
alimentaire, etc. [ ‘ )
= Activité physique (0 = Alternance 0
1
® Prévention des risques et Seances Séances
des complications dETP d'ETP

= Auto -vigilance, signes
d'alertes

= Autres : TCC, estime de

soi, image
corporelle, esthétisme
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| DENTIFICATION DES RESSOURCES A LA | DENTIFICATION DES FREINS A LA MISE EN
MISE EN 7 UV R DES PROGRAMMES i UV R DES PROGRAMMES

— Absence de
Motivation des redistribution
de | denv e

équipes
deld ARS

Investissement Restriction du
2 personnel des Absence de temps de
Locaux adaptés équipes locaux adaptés personnels pour
(bénévolat) | GETP

Volonté d Mi I Représentations
el ES d Sl al(j:e sociales a Réticence de la
Eouten: Crounede. I 6®gard hiérarchie

groupe de travail infirmier

soutien de
partenaires travail

Réorganisation
Volonté des de ldacti
soignants a se services

former °
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ANNEXE 5
QUESTIONNAIRE

Dans l'optique d'améliorer la prise en charge des patients, nous cherchons a mieux
comprendre l'influence du soutien des proches (conjoint, famille, amis, etc.) dans
'accompagnement de votre prise en charge nutritionnelle. Notre recherche s’inscrit dans le
cadre d’étude en Master 2 Professionnel « Ingénierie de 1’éducation thérapeutique » et les
résultats figureront dans le mémoire de fin d’étude. Nous vous invitons a remplir ce
questionnaire confidentiel et anonyme. Nous vous précisons que le choix de vos réponses
n’aura aucune influence sur votre prise en charge et vous disposez d’un droit de rétractation.
Pour remplir ce questionnaire il vous suffit de cocher la ou les cases correspondant a votre
réponse. Cela vous prendra environ 15 minutes.

Renseignements géneraux :

1. Descriptionde la composition dgotre foyer familial:

1.1 — Quel est votre statut conjugal ? OCélibataire OMarié(e) O Concubinage
O Divorcé(e) OVeuf (ve) OPacs

1.2 - Combien d’enfant(s) avez-vous ? oo 01 a2 a3 O4et+
1.3 - Combien de personnes vivent avec vous? 00 O1 02 O3 Odet+
1.4 - Qui sont les personnes vivant avec vous ? (Plusieurs choix possibles)

O Votre conjoint(e) O Votre ou vos enfants

O Un parent proche 0 Un(e) ami(e)

L0 AULIE e

Renseignements sur votre prise en charge nutritionnelle :
2. La raison de votre prise en charge
0O Un surpoids (IMC entre 25 et 30) O Un suivi pré-chirurgie bariatrique

0O Une obésité (IMC supérieur a 30) O Un suivi post-chirurgie bariatrique
2.1 - Depuis combien de temps votre probléme de poids évolue t-il ?

O Moins d’un an O Entre 1 et 5 ans
O Entre 5 et 10 ans O Plus de 10 ans
2.2 - Présentez-vous un trouble du comportement alimentaire ?
O Oui O Non O Ne sais pas
2.3- Si oui, quel est — il ?
O Hyperphagie (manger trop) O Tachyphagie (manger trop vite)
O Boulimie O Night eating disorder (manger la nuit)
O Grignotages O Compulsions
L0 AULIE & et
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2.4 - Généralement, étes-vous accompagné(e) par un proche lors de vos consultations ?

O Oui O Non

2.5- Si oui, qui est la personne qui VOUS aCCOMPAGNE 7 .eveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees

3. Vos précédentes darches:
3.1 - Avez-vous deja entrepris des démarches pour perdre du poids ? 0O Oui O Non
3.2 - Avez-vous repris du poids apreés ces demarches ?
O Oui 0O Non
3.3 - Si oui, selon vous, pourquoi avez-vous repris du poids ? (Plusieurs choix possibles)
O Absence de suivi médical O Problémes familiaux
O Démotivation O Mangue de soutien de vos proches
O Difficultés socio-économiques O Arrét de I’activité physique ou sportive
O Stress O Grignotages
A U 1 (TR TP PT PR PR
Renseignements sur vos relations sociales :
4. Vos relations avec vos proches
4.1 -Sur une échelle de 0 4 10, évaluez I’entente dans vos relations avec vos proches ?
* S.R = Sans réponse
- Vos parents : Tréesmauvaise01 2 3456789 10 Tresbonne O S.R*
- VVos enfants : Trésmauvaise01 2 34567 89 10 Trésbonne O S.R*
- Vos sceurs/fréres :  Trésmauvaise01 2 3456 78 9 10 Trésbhonne 0O S.R*
- Autres membres:  Trésmauvaise01 2 3456 78 9 10 Tréshonne 0O S.R*
4.2— A quelle fréquence rencontrez-vous vos proches ?
Tous les jours 1 a2 fois/ 1 a2 fois/ mois | 1a2fois/an | S.R*
sem.
- Vos grands parents
- Vos parents
- Vos enfants
- Vos sceurs / fréres
- Autres membres
4.3 — Parlez-vous de votre maladie avec vos proches ? O Qui O Non
4.4 - ST OULLAVEC IESQUEIS ? ..ottt ettt e te e e sneenneenae s
5. Vos relations avec votre entourage

5.1 - Sur une échelle de 0 a 10, évaluez I’entente dans vos relations avec votre entourage ?

- \Vos amis : Trées mauvaise01 2 345678910
- Vos collégues : Tresmauvaise01 2 3456789 10
- \V0os voisins : Tresmauvaise01 2 3456789 10

- Autres personnes : Trésmauvaise01 2 3456 789 10
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5.1- A quelle fréquence rencontrez-vous les personnes de votre entourage ? : *S.R = Sans

réponse
Tous les jours 1 a2 fois/ 1 a2 fois/ mois | 1a2fois/an | S.R*
sem.

- VVos amis
- Vos collégues
- Vos voisins
- Autres personnes

5.2 — Parlez-vous de votre maladie a votre entourage ? O Oui O Non

5.3 - Si oui, avec quelles personnes ?

. Avez-vous identifié une personne a qui vous pouvez vous confier au sujet de votre état

de santé ?

O Oui

O Non
6.1 - Si oui, quel est le lien qui vous uni a cette personne ?

O Lien marital

O Lien amical

O AULIE & e,

O Lien familial

O Lien professionnel

O Lien parental

O Lien de voisinage

6.2— Les relations gue vous entretenez avec vos proches et/ou votre entourage se font-elles a

distance ?

O Oui

O Non

6.3 - Si oui, a votre avis ces relations a distance vous aident-elles a vous confier sur votre état

de santé ?

O Oui

. Vos activités sociales

O Non

7.1 - Etes-vous membre d’une association ? O Oui

7.2 - Si oui, de quel type est cette association ? (Plusieurs choix possibles)

O Sportive

O Association

de patients

O Culturelle

O De loisirs

O Non

O Programme du service nutrition (Cardio — Ob, Obéfitt, La Croix Rouge, etc.)
7.3 - Si oui, a quelle fréquence vous y rendez-vous ? (Plusieurs choix possibles)

Hebdomadaire

- Association Sportive :

- Association culturell

e:

- Association de patients :

- Association de loisirs :

- Programme du service :

O

O 0O o 0O

Mensuel
O

O O o 0O

7.4 — D’aprés vous, votre participation contribue a : (Plusieurs choix possibles)

O Développer des savoirs propre aux activités proposees

O Prendre soin de votre état de santé
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O Votre bien — étre O Votre plaisir

O Enrichir votre réseau social O Lutter contre I’isolement

O Votre motivation dans votre suivi nutritionnel

O Satisfaire les recommandations préconisées par les professionnels de santé
I AULTE & oo

Evaluation de | " infl lessurlee de vo
développement des competences liées a votre pathologie :

9. Sur une échelle de 0 a 10, évaluez votre capacité a appliquer les recommandations
préconi sées par | ’'équipe soignante ?

Tres difficilement capable 01 2 3456 7 8 9 10 Parfaitement capable

9.1- Dans votre quotidien, comment appliguez-vous les recommandations préconisées par
I’équipe soignante ?

Tres facilement  Facilement Difficilement Tres difficilement
- Médicale : O O O O
- Diététique: O O O O
- D’activité physique : O O O O
- Psychologique : O O O O

9.2 - Quelles sont les difficultés que vous rencontrez pour les appliquer ?

O Vous pensez manquer de connaissances (Plusieurs choix possibles)
O Vous ne percevez pas ces recommandations comme une aide

O Ces recommandations ne sont pas en accord avec votre mode de vie

00 Vous ne ressentez pas le soutien de vos proches ou de votre entourage

O L’accompagnement proposé par 1’équipe soignante n’est pas adapté a votre
situation

O Vous étes démotivé(e)

O Vous percevez un sentiment d’échec

O Vous étes stressé(e) par cette situation

O Vos proches n’acceptent pas de modifier leurs habitudes de vie pour vous aider
O Ces recommandations ne vous préoccupent pas

O Vous ne rencontrez aucune difficulté
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9.3 D'aprés vous, la qualité de votre accompagnement par les professionnels de santé a t-elle
une influence sur votre implication dans le respect des recommandations ?

O Oui O Non
9.4 D'apres vous, quelles seraient les démarches a entreprendre par les professionnels de santé
pour optimiser votre accompagnement nutritionnel ? (Plusieurs choix possibles)

O Augmenter la durée de consultation

O Augmenter la frequence des consultations

O Mettre en ceuvre des ateliers d'éducation thérapeutique (ex : atelier diététique, etc.)
O Convier plus souvent vos proches aux consultations

O Prendre d'avantage en compte vos difficultés

O Etre d'avantage a I'écoute de vos attentes

L0 AL ® £ ettt e e e e e e e et e e e e e e e e e e eaaaaa e e et —————aaaaarraan—_
9.5Au quotidien, avec vos proches votre probléme nutritionnel est-il accepté ?
O Oui O Non

9.6Si non, est-il source de conflit ?

O Oui O Non
9.7Au quotidien, ressentez-vous une incompréhension de la part de vos proches ?
O Oui O Non

9.8 Estimez-vous que vos proches soient en capacité de vous aider dans ’application des
recommandations ?

O Oui O Non

9.9 Vos proches vous accompagnent-ils dans la mise en ceuvre des recommandations ?
O Oui 0O Non

9.10Si oui, comment ? (Plusieurs choix possibles)

O En acceptant de consommer les mémes repas que vous

O En vous accompagnant lors de vos courses

O En prenant soin de cuisiner des plats adaptés

O En vous accompagnant lors de votre pratique d’une activité physique
0O En vous laissant le temps de prendre soin de votre santé

O En cherchant votre bien-étre

O En étant a votre écoute

O En vous stimulant dans 1’application des recommandations

O En surveillant votre hygiéne de vie

O En vous donnant des conseils

I AN U (TR
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10 - Selon vous, est-ce que I'accompagnement par vos proches dans votre prise en charge

nutritionnelle serait une aide ? 0O Oui O Non
(Merci de justifier votre réponse)

Pouvez-vous nous renseigner sur votre :

- Sexe : oM OF

- Tranche d'age:

O Moins de 20 ans 0 41 - 50 ans
0 20 — 30 ans 0O 51 —-60 ans
0O 31 —40 ans O Plus de 60 ans
- LIBU e FSIORNCE C. .ottt e e,

- Activité professionnelle :

O Agriculteurs, exploitants O Employes

O Artisans, commergants et chef d’entreprise O Ouvriers

O Cadres et professions intellectuelles supérieures O Retraites

O Professions intermediaires O Sans activités

Nous vous remercions d’avoir répondu a
surl es r é s enquétapeld vouas étre transmis.
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ANNEXE 6

GRILLE D'OBSERVATION N° ...
Date: [ [ [/ Heure: .............

Consultation ........................

Description du patient :

Données Remarques

Sexe

Age

Poids / Taille

Antécédents

Accompagnant

Discours tenu a I'égard de son entourage

Ressources Freins
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ANNEXE 7

Graphique 1 : Représentation des CSP dans la population

Population CSP représentées parmi les
actifs
17.6% W CSP "Faibles"
m Actifs
, m CSP
Inactifs "Moyennes"
m CSP

"Supérieures"

Graphique 2 : Représentation graphique de | a dur ée
poids, selon le sexe (effectif)
4 )
35
30
25
20
15 B Homme
10 ® Femme
lab5ans R
5a10ans > 10 ans
AN J
Graphique 3: Représentation graphique de | effect
d" " un TCA, en fonction du sexe
60 -
50 -
40 -
30 - Déclare un TCA
20 - ® Ne déclare pas de TCA
10 A 2
0 — .
Homme Femme
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Graphique 4 : Représentation graphique des TCA chez la femme (en %) par rapport a
la représentation moyenne des TCA (en%) dans la population :

(" _ )
Hyperphagie
90

Compulsions Boulimie

= Femmes %

= Moyenne %

NED Grignotages

Tachyphagie

A7



ANNEXE 8

Lettre de mission

Dax, le 16 avril 2012

1. Quel est | objé@t de | a mission de stage

Concevoir et mettre en ceuvre une étude de faisabilité sur la mise en place d’un programme
d’éducation thérapeutique du patient par I’intermédiaire de la réalisation d’une enquéte pilote.
Cette étude a pour objectif de répondre a des interrogations précises en rapport avec le
positionnement de I’ETP sur le territoire AQUI O Thermes ; puis, la recevabilité des curistes,
des établissements thermaux et les professionnels de santé a 1’égard de la mise en ceuvre d’un
programme d’ETP ; enfin, le financement de I’ETP.

2. Dans quel contexdle? cette mission s’

L’enquéte pilote est coordonnée par le Cluster AQUI O Thermes et I’Institut du
Thermalisme tous deux situés a DAX. Elle sera menée dans les établissements thermaux
rattachés au territoire d’AQUI O Thermes ainsi qu’auprés des médecins thermaux. Le
territoire AQUI O Thermes rassemble 20 établissements thermaux, répartis sur les stations
thermales suivantes : Le Grand Dax (Dax et St Paul les Dax), Saubusse et Salies de Béarn. La
mission est coordonnée par Mme Laurence DELPY directrice du Cluster Thermal aquitain
AQUI O Thermes situé 15 avenues de la gare a DAX (40100).

3. Par qui va-t-elle étre effectuée ?

Ce travail va étre réalisé par Mlle VIGY Beryl diététicienne et étudiante a I’Université de
Rouen en Master 2 Professionnel Sciences de 1’éducation, mention professionnelle métiers de
la formation, parcours Ingénierie de I’Education Thérapeutique et stagiaire d’AQUI O
Thermes. Le lieu de stage se situe a de I’Institut du thermalisme, 8 rue Sainte Ursule a8 DAX
(40100). La mission de stage se déroule sur une période d’environ 5 mois entre le 16 avril et
le 15 septembre 2012. La stagiaire sera supervisée Dr Karine DUBOURG Responsable du
pOle administratif de I’Institut du Thermalisme. Cet établissement de formation est rattaché a
I’Université de Bordeaux Segalen.

4. Quellessontlesmod al it és d’'acc@s a | "informat.

Le recueil de données s’effectuera auprés des curistes présents dans les établissements
thermaux, ainsi qu’aupres des directeurs d’établissement et des professionnels de santé¢ dont
principalement les meédecins thermaux. La stagiaire devra prevoir des déplacements dans les

établissements en vue de mener des entretiens directifs aupres de ce public cible.
A8
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5. Quelles sont les conditions de confidentialité des informations recueillies et de
| " anonymat ®es personnes

Les questionnaires garantissent 1’anonymat et la confidentialit¢ des informations
recueillies conformément aux exigences de la recherche.

6. Sous quelle forme sera restitué le travail ?

Le travail sera remis au Cluster AQUI O Thermes et a I’Institut du Thermalisme sous la
forme d’un rapport d’enquéte. Dans un second temps, les résultats de 1’enquéte seront
présentés aux divers établissements thermaux.

7. Quel est le calendrier appliqué a cette mission ?
Le calendrier appliqué a cette mission de stage est le suivant :

- Avril 2012 : Réaliser un état des lieux des activités « complément a la cure »
existant dans les différents établissements thermaux. Définir la taille de
I’échantillon. Concevoir un diaporama et une plaquette présentant 1’éducation
thérapeutique du patient.

- Mai 2012 : Création de 3 questionnaires (curistes, établissements thermaux et
professionnels de santé). Planifier I’organisation des visites dans les établissements
thermaux soit environ 20 jours d’enquéte.

- Juin/juillet 2012 : Réalisation de I’enquéte aupres du public = Recueil de données

et saisie des données
- Ao(t : Saisie et analyse des données via le logiciel Epi Info.
- Septembre : Restitution du rapport d’enquéte et présentation des conclusions
aupres des établissements thermaux.
N.B:

En paralléle de la mission de stage, il est demandé a la stagiaire d’animer un atelier
diététique au cours de 1’événement sportif « Les foulées thermales » organisé par 1’Institut du
Thermalisme le 4 mai 2012. Ainsi que, de dispenser des heures d’enseignements sur les
thématiques de I’éducation thérapeutique du patient et de la nutrition aupres des étudiants en
Licence Professionnel Hotellerie Restauration Management des centres de remise en forme et
de bien étre par 1’eau et des étudiants validant le Diplome Universitaire pratique des soins en

hydrothérapie.
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