« Dessine-moi une maladie chronique »
Dr Nicolas HOMEY et le  Pr Philippe CORNET

La maladie chronique est un des thèmes les plus courants en pratique de médecine générale mais aussi en enseignement théorique. La plupart de ces cours sont abordés sous forme de mots-clés qui devraient être applicables à tout patient.
 La maladie chronique est omniprésente dans la pratique du médecin généraliste…et dans  son enseignement théorique. Souvent les conduites à tenir y sont univoques… et ne nous expliquent pas nos résultats différents, à recette identique,  avec chacun de nos patients.

Or, nous nous rendons vite compte de la réalité du suivi de patients atteints de maladies chroniques.  Les principaux facteurs déterminants étant la maladie, le patient mais aussi le médecin. L’impossibilité de la guérison est au centre de la problématique des soins dans les maladies chroniques. La posture du praticien est donc de renoncer à guérir son patient.
Cet atelier a su proposer  une approche différente et originale de ce thème. En effet, plutôt que de proposer une conduite à tenir rigide avec un diagnostic éducatif suivi d’un entretien motivationnel avec un projet thérapeutique, cet atelier s’est intéressé au travail préalable à toute prise en charge de malades chroniques. Le postulat étant que la culture, les expériences, les préjugés, les croyances et les représentations du médecin et du patient sont au centre de cette relation de soins et l’influencent.

Il s’agit là d’une analyse de soi en tant que praticien puis d’une analyse du patient. Quelle est notre représentation de cette maladie et comment l’expliquer ? Qui est ce patient, quelles sont ses attentes ? Quelle est sa perception de la maladie et du traitement prescrit ? 
Première partie de l’atelier : Jeux. 
Le principe étant d’associer une couleur, un animal voire un mot à une pathologie.

Par exemple, il nous a été demandé d’associer une couleur à la sclérose en plaque. Puis d’associer un animal à la migraine. Puis un mot, une idée à l’asthme. Ensuite il nous a été montré successivement trois photos (annexe 1) pour lesquelles nous devions associer une idée. Nous devions écrire spontanément nos réponses pour chaque item. 

Discussion des résultats

Presque toutes les couleurs ont été données, du noir au violet. Les raisons évoquées étant le souvenir de patients, le profil évolutif de la maladie ainsi que le pronostic défavorable. Concernant l’animal associé à la migraine, beaucoup d’animaux ont été cités, du pivert à l’autruche en passant par le chien. Les raisons étant la peur de l’animal voir la similitude avec les symptômes de la maladie.
Ce principe d’associations libres a su illustrer le caractère multiple et varié des représentations individuelles. Elles dépendent de nos expériences personnelles et professionnelles mais aussi bien sûr de données objectives de la maladie. Le Pr Cornet a  su ainsi trouver un fil conducteur entre les différentes couleurs choisies. Il nous a proposé une explication inspiré de la culture occidentale judéo-chrétienne. Par exemple, le choix du violet a été expliqué par la représentation de la  mort à Pâques, celle du bleu représente la virginité donc lié à l’épidémiologie de la pathologie puisqu’elle touche plutôt la femme jeune.
 
En ce qui concerne le jeu des photos, personne n’a trouvé spontanément le point commun à ces trois personnages : le fait d’être policier. On a vu le caractère sensuel de la première, le caractère sévère du deuxième et le caractère obèse du dernier. Par corrélation, le point commun des individus qui se trouve dans notre salle d’attente c’est d’être ou de se sentir malade. Tous ont une demande de soins. Pourtant, lorsqu’on accueille un patient, nous voyons d’abord la manière dont il se présente physiquement. Puis à travers la relation de soins qui va se créer, notre regard va changer. 
Conclusion

La prise en charge au long cours de patients atteints de maladies chroniques  est inhérente aux qualités de proximité, de disponibilité et d’écoute du médecin généraliste mais aussi à ses compétences.
Cet atelier nous rappelle les facteurs parfois oubliés qui déterminent ce type de prise en charge. Un facteur quasi-immuable est ce que nous sommes, notre personnalité, nos propres émotions dont nous ne pouvons pas nous séparer. Nous nous devons malgré tout de rester dans notre rôle de soins et ainsi s’adapter au patient. Nous avons donc tout intérêt à analyser les représentations dans l’accompagnement des patients souffrant de maladies chroniques. 
Les représentations s’illustrent par des images mentales à partir de mots. Ces images mentales sont tributaires de la culture, de la perception du monde extérieur, des expériences antérieures professionnelles ou personnelles.
Une thèse de médecine générale faite par le Dr Van Dermeersch (Paris 6) a questionné des médecins généralistes concernant leurs représentations du patient diabétiques. Les réponses ont été les suivantes : indiscipliné ou passif, rebelle ou recherchant la facilité, inconscient ou refusant la maladie, épicurien ou compulsif avec la nourriture. Il est jovial et d’un contact agréable…

Ainsi, tout processus d’éducation thérapeutique ne peut se faire sans appréhender préalablement ses propres représentations mentales (y compris préjugés et stéréotypes). Cela permet de comprendre nos réactions, parfois d’agacement face à un patient inobservant. 

Les représentations du patient sont aussi importantes à saisir. De fait, pourquoi ce patient est-il inobservant ? Dans certaines situations difficiles, où une relation de soins de qualité est difficile à mettre en place, nous pouvons demander au patient d’associer une couleur à sa maladie en lui faisant expliquer son choix. Nous pouvons ainsi mesurer le degré de compréhension de nos patients. 

 
Une fois ce travail fait, chaque patient aura une prise en charge individualisée répondant à ses attentes en essayant bien entendu d’être au plus près des recommandations de pratique.
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Annexe 1

