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INTRODUCTION

A T’occasion de ce mémoire nous avons eu l’intention d’approfondir une série de
questionnements qui ont émergés au fil de notre parcours académique et professionnel. Pour
interroger ce qui semble parfois aller de soi et ouvrir des pistes de réflexion. Le langage et son
¢tude contextualisée dans les soins se sont imposés en fil conducteur de notre démarche de

questionnement.

Notre expérience de soignante s’est d’abord construite dans I’exercice infirmier. Nous avons
été confrontée a différentes facettes du soin : celles centrées sur I’humain, et celles ou il semble
s’effacer derriere les procédures et les injonctions techniques. En effet, les soignants rencontrent
au quotidien des impératifs et normes institutionnelles, qui bien que souvent nécessaires, créent
une tension marquante avec la volonté sincére de prendre soin de I'autre. Cette tension peut étre
alors vécue a la fois dans des gestes ou des rencontres, mais aussi a travers des mots utilisés,
entendus, échangés et lus.
C’est en partie pour comprendre cette forme de dissonance que nous nous sommes tournée vers
la santé publique. Nous y avons trouvé des connaissances et outils permettant d’aller plus loin
dans la compréhension du soin et du systeme de santé. Les enseignements suivis dans les
différentes options de promotion de la santé, qu’il s’agisse de 1’approche communautaire ou
des politiques de promotion de la santé, ont permis un regard plus critique et nuancé. Ils ont
mis en avant une discipline ou une multitude de facteurs économiques, médicaux, sociaux,

politiques ou culturels se rencontrent et s’entremélent.

Par la suite, deux cours sont venues renforcer construction de la démarche de la démarche
réflexive qui va suivre : le cours d’épistémologie et de démarche clinique (UCLouvain, 2023-
2024), qui interroge la posture du soignant et permet de développer une pensée critique et
réflexive sur nos pratiques ; ainsi qu’un échange Erasmus a I’Université d’Oslo, dans le cadre
du cours Politics of Sustainability in Public Health — Data-Driven Critical Conceptual Analysi
(Université d’Oslo, 2023-2024). Lors de ce dernier nous avons été initice a des méthodes
d’analyse critique du langage et des concepts, qui nous ont permis d’interroger les fondements
discursifs dans un contexte de santé publique.

Ces cours nous ont aidé a considérer I’importance de créer une rupture avec le normatif et a
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reconsidérer les concepts ancrés dans nos pratiques. IlIs nous ont également permis de voir les
textes et discours comme de véritables objets d’analyse.
A ce croisement, presque tout tracé, entre santé publique, épistémologie et analyse du discours,
une question s’est précisée :
Comment le langage des écrits médicaux fagonne-t-il l'intégration de la dimension humaine

dans les savoirs et pratiques en santé ?

Ce mémoire a évolué au long de nos recherches. Au départ, il y avait une intuition : celle que
les mots ont un poids, qu’ils influencent la maniére dont on soigne, dont on comprend la santé,
et dont on entre en relation avec ’autre.
Etudier le langage dans les soins, oui, mais a travers quels types de textes ? Pour quels publics ?
A travers quelle méthode ? Dans quel but ?
Ces questionnements nous ont conduite a explorer différentes pistes et a hésiter entre des
thématiques comme la responsabilisation des patients, la représentation des soignants dans les
discours  publics, ou encore la  standardisation du langage  médical.
Chaque étape nous a ramenée a notre formation d’infirmiére et nos premicres réflexions sur les
différentes facettes du soin, pour ainsi finir par formuler une problématique centrée sur la
dimension humaine dans les textes médicaux écrits. Le choix de se concentrer sur les
publications scientifiques, souvent considérées comme productions de vérité, s’est ensuite
imposé car elles permettent aux soignants de construire leurs pratiques.
Enfin, le recours a des approches comme la Critical Discourse Analysis (CDA), la linguistique
textuelle, ou encore les travaux de Michel Foucault (1926-1984) sur les dispositifs de savoir et
de pouvoir est apparu a travers nos recherches comme la méthode la plus adéquate : si les mots
fagonnent les pratiques, alors les analyser permet d’accéder a ce qu’ils cachent. Explorer ces
textes revient a explorer la maniere dont la santé et les soins se pensent, se transmettent et

s'appliquent.

A travers ce mémoire, nous allons tenter de mieux comprendre ce que le langage autorise,
invisibilise, et  construit, consciemment ou non dans nos  pratiques.
Ce mémoire est donc une exploration critique et discursive : non pas pour dénoncer, mais pour
éclairer, pour ouvrir des pistes de réflexion, pour contribuer & une santé¢ publique plus
consciente du role des mots, plus attentive a la dimension humaine du soin, et plus ouverte aux

dialogues entre disciplines.



CHAPITRE 1 : REPERES THEORIQUES ET
CONCEPTUELS

I- Définition des termes

A- Langage, langue, parole et discours

I1 parait difficile de s’adonner a une démarche réflexive fortement liée a la linguistique sans
commencer par clarifier le sujet en définissant les mots aux centres de notre problématique.
Comment le langage des écrits médicaux faconne-t-il l'intégration de la dimension humaine
dans les savoirs et pratiques en santé ?

Le mot langue, est issu du latin /ingua, signifiant a I’origine « organe de la parole » (Centre
National de Ressources Textuelles et Lexicales, s.d., entrée "langue"). Il désigne aussi un
systéme de signes linguistiques propres a une communauté, codifiés, partagés, et structurés en

vue de permettre la communication.

Le langage, quant a lui, est défini comme la «Faculté que les hommes possedent d'exprimer
leur pensée et de communiquer entre eux au moyen d'un systeme de signes conventionnels
vocaux et/ou graphiques constituant une langue; Le langage comme réalisation de cette
faculté. » (CNRTL, s.d., entrée "langage").

Le terme langage est dérivé de cette méme racine latine /ingua, augmentée du suffixe -aticum,
formant /inguaticum, qui signifie « maniére de parler » (CNRTL, s.d., entrée "langage"). Il
désigne donc, plus largement, un capacité, une facult¢ humaine a communiquer a travers la
langue, c’est-a-dire par différents systemes de signes vocaux, €crits, graphiques ou gestuels.
Cette distinction, éclairée par I’étymologie, montre que la langue est un systéme particulier,
structuré, socialement partagé, tandis que le langage est la capacité universelle a interagir avec

I’autre.

Par ailleurs, au sens figuré, la définition du mot langage dans le Trésor de la langue frangaise
informatisé (TLF1), consulté via le CNRTL, est la suivante « manifestation du réel ou de
I'imaginaire considéré comme un ensemble de signes porteurs de signification » (CNRTL,
s.d., entrée "langage"). Appliquée a notre sujet, elle rappelle que le langage est aussi un outil

qui fagonne notre perception du réel. Dans le cadre médical, cela signifie que les mots utilisés



ne décrivent pas seulement des états biologiques ou pathologiques; ils fagonnent une vision
du corps, de la maladie, du patient. Selon Roland Barthes (1915-1980), le langage et les
signes ne se contentent pas de refléter la réalité mais il participent activement a sa
construction (Barthes, 1957). Autrement dit, toute parole serait déja une transmission d’idées
et de valeurs. Appliqué aux textes médicaux, cela implique que le vocabulaire employé qu’il
soit technique, impersonnel ou au contraire humanisant, participe a la configuration des soins

et du monde médical, de ses pratiques et des interactions humaines qui y ont lieu.

Pour aller plus loin dans la compréhension et la distinction de ces termes, référons nous aux
travaux de Ferdinand De Saussure (1857-1913) et son ouvrage « Cours de linguistique
générale ». Méme si celui-ci remonte a 1916, le travail de De Saussure est considéré comme
les fondations de la linguistique moderne (Joseph, 2017). Dans ses travaux il distingue et
définit langage, langue et parole comme suit. Le langage y est présenté comme une capacité
universelle et innée de I’humain a communiquer a I’aide de signes linguistiques. Plus avant,
de Saussure considere que le langage permet alors aux humains de construire les langues.
C’est une fonction et la langue est son produit.

La langue est construite par la communauté la parlant, elle est influencée par 1’environnement,
la culture... C’est donc une construction sociale et collective régi par des regles et des

conventions propres a sa communauté linguistique. (De Saussure, 1916).

De Saussure va également faire la distinction entre langue et parole. La parole désigne
’utilisation concréete et individuelle de la langue par un individu dans une situation donnée
(De Saussure, 1916). La distinction entre langue et parole permet de différencier le systeme

linguistique en tant que code ou cadre (la langue) et son dans 1’usage quotidien (parole).

Gustave Guillaume (1883-1960), a poursuivi la réflexion de De Saussure en explorant
davantage des notions de dynamisme et de temporalité. Il reprend les définitions de De
Saussure en ajoutant une dimension cognitive et temporelle dans I’analyse linguistique
(Cadiou, 1992). 11 développe le processus de mise en ceuvre du langage, mais ne développe

pas tout a fait le concept du discours.

Le "Discours" vient du latin discursus, composé de : di(s), préfixe signifiant séparation ou
direction multiple et cursus qui vient du verbe currere, « courir » (CNRTL, s.d., entrée
"Discours"). D'aprés son étymologie, ce mot signifie donc 1’action de « courir en tous sens »
mettant alors en avant la dimension dynamique et interactionnelle du langage. Le lien entre
cette étymologie et le sens du mot discourir, viendrait alors de I’image qu’un discours est basé
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sur un cheminement d’idées divergentes (CNRTL, s.d.). Le concept de discours a continué a
étre exploré par différents auteurs. Dominique Maingueneau (1950-), Michel Foucault (1926-
1984), ou encore Emile Benveniste (1902-1976). Nous retrouvons des éléments communs
dans leurs différentes théories, qui permettent de distinguer I’analyse de la langue de 1’analyse
du discours chez ces trois auteurs. Pour eux, le discours est une construction qui dépasse le
simple langage et ne se limite pas a une suite de phrases ou a une production linguistique. Il
n’existe pas en dehors de son contexte temporel et social. Les discours seraient toujours
conditionnés par des regles explicites ou implicites. Ainsi, selon eux le discours n’est pas
seulement descriptif, il a un impact sur la réalité sociale. (Benveniste, 1966 ; Maingueneau,

2014; Foucault, 1969).

L’analyse du discours s’appuie sur la structure interne de la langue en lien avec son contexte
d’usage (Maingueneau, 2014). Elle utilise la pragmatique, qui étudie I’influence du contexte
et des intentions du locuteur (Austin, 1962) ; la sociolinguistique, qui explore le role des
rapports sociaux et des éléments culturelles (Labov, 1972) ; ainsi que des perspectives
d’avantage philosophiques, qui interrogent les relations de pouvoir sous-jacents aux discours
(Foucault, 1969). L’¢tude de la langue quant a elle, est une ¢tude qui reléve principalement du
domaine de la linguistique. Elle comprend 1’analyse de la syntaxe (organisation des phrases,),
de la sémantique (signification des mots et énoncés), et de la morphologie (structure interne

des mots).

Pour notre recherche, nous avons choisi 1’analyse du discours dans les publications médicales,
car il semblait essentiel de mettre en lien les éléments présents dans les textes avec le contexte
dans lequel ceux-ci ont été rédigés. Nous avons des lors tenté d’inclure les notions de contexte
de production, d’objectifs sous-jacents des textes étudiés et de leur impact sur les pratiques

professionnelles des soignants dans notre analyse.

B- Médical, technique, scientifique
Il est ici question de langage et de textes dit médicaux, c’est-a-dire, qui ont la médecine pour
objet. Le terme “langage médical” est dans cette recherche pris au sens large et ne concerne
donc pas uniquement les médecins mais tout soignant, toutes personnes s’intéressant a 1’art de

guérir. Il est cependant important de préciser que nous nous concentrons ici uniquement sur



I’étude de textes, de documents écrits et non pas 1’analyse de conférences ou autres discours

non rédigés.

Certains textes médicaux sont dits scientifiques car ils répondent a des critéres précis du monde
scientifique, en termes de types de preuves et en méthodologie de la recherche. Il existe une
hiérarchie rigoureuse des articles scientifiques, par le niveau de preuves, en fonction de la

fiabilité et de la reproductibilité des résultats obtenus.

Cependant, d’autres textes médicaux ne reprennent pas des critéres d’études scientifiques, car
ce ne sont pas leurs objectifs. Cela ne les rend pas moins essentiels au monde médical et a la
sant¢ publique. Ils permettent la diffusion des connaissances, 1’orientation des pratiques

cliniques, la communication ou encore 1’éducation et la formation.

Il est aussi important de prendre en compte qu’il existe différents supports de publication,
journaux et bases de données qui ont chacun leurs propres criteres ou leur ligne éditoriale. Cela

peut alors faire varier les intentions, le type de lecteurs, les objectifs, le choix des auteurs etc.

Concernant les écrits professionnels des soignants ayant pour sujet leur pratique, Walter
Hesbeen, identifie quatre grandes formes

— Décriture scientifique et technique, qui rend compte des résultats de recherche et des
réflexions sur les connaissances et leur mise en ceuvre dans les pratiques quotidiennes;
— ’écriture prescriptive, ou décisionnaire — qui formalise la décision d’un prescripteur, d’une
autorité ou d’un expert;
— [’écriture fonctionnelle, qui mentionne les faits, leur succession et les actes qui en découlent;
— et enfin, [/ ’écriture sensible, qui exprime la sensibilité, la réflexion ou I’émotion du soignant,
engagée dans une relation avec un autre. Ainsi que les subtilités et la complexité que chaque

situation nécessite (Hesbeen, 2009, p. 17-18).

Par textes médicaux nous pourrions aussi entendre tout document clinique concernant des
patients de maniére individuelle, dossier, rapport d’hospitalisation, compte-rendu d’examens,
certificat médicaux ... Toutefois, ce mémoire ne s’intéresse pas a ces documents, car ils relevent
d’une logique administrative ou strictement clinique, centrée sur des cas singuliers. A 1’inverse,
ce travail porte sur des publications destinées a un lectorat médical ou paramédical, c’est-a-dire
des textes produits dans I’intention d’influer la pratique médicale de soignants. A travers ces
publications, des représentations se partagent et des cadres de référence collectifs se

construisent. C’est pourquoi, dans une optique d’analyse critique du discours, les publications



médicales apparaissent comme un corpus pertinent pour étudier comment le langage contribue

a faconner la vision du soin, du corps et du patient.

C- Dimensions humaines et déshumanisation

L’objectif de cette recherche est de questionner 1’influence du langage sur la considération de
I’humain dans les pratiques.
L’intérét pour I’humain dans les soins est souvent associé¢ au concept de « care » en opposition
au « cure » qui est davantage associé aux aspects techniques et purement médicaux. La théorie
du care a d’abord été développée par Carol Gilligan avant d’étre reprise par Joan Tronto, Nel
Noddings, Jean Watson...et bien d'autres, dans les soins ou d'autres domaines, comme une
théorie d’éthique professionnelle ou bien comme paradigme politique et philosophique. Le
terme « care », couramment utilisé¢ en anglais, est traduit en frangais comme « s'occuper de »,
« prendre soin ». Le concept de “care” est alors interprété comme une attitude d’éthique mettant

en avant ’attention a autrui, les enjeux relationnels (Laugier & Molinier, 2009).

D’autres concepts ont donc été développés, comme le « patient-centered care » (Balint, 1969),
le « person-centered care » (Lambert et al., 1997), le « lifeworld-led care » (Todres et al., 2007).
Comme nous D’explique Jakobus M. Louw: « Bien qu’il n’existe pas de définition
universellement reconnue de la pratique centrée sur la personne, de nombreux termes sont
utilisés dans la littérature médicale et en soins de santé pour en décrire 1’intention » (Louw et
al., 2017). La multiplicité des termes et ’absence d’une définition unique reflétent a la fois la

complexité et I’évolution de la pratique centrée sur la personne (Levterova, 2020).

On parle aussi de « soins humanistes ». Ici, il est question a travers le soin de chercher a faire
émerger I’humanité d’autrui. Le but n’est pas d’opposer 1’acte de soigner (cure) a 1’acte de
prendre soin de I’autre (care), mais de reconnaitre qu’ils sont et devraient étre considérés
comme toujours indissociables. Il est question de reconnaitre le prendre soin comme une des
pierres angulaires des métiers de soignants. Le prendre soin se retrouve alors dans 1’intention
porté a I’autre qui anime les professionnels. Cela ne va pas de soi et demande un certain effort
et une réflexion dans la pratique (Hesbeen, 2024). Finalement, si ces différentes théories du «
prendre soin » ont été développées, c’est parce qu’il existe malheureusement des soins sans
prendre soin. Plus triste encore, mais bien réel, il est possible de se considérer soignant tout en

¢étant parfois déshumanisant voir maltraitant.



L’abondance des termes et des concepts précités explique notre choix de nous ¢éloigner d’un
concept précis, parfois réduit a des cadres théoriques, pour revenir a 1’idée générale des

dimensions humaines et de la considération de I’humain dans les soins.

La dimension humaine, comme on ’entend ici, n’est pas une expression liée a un concept
particulier, un paradigme ou une philosophie de soins précise. Elle peut étre définie comme
I’ensemble des aspects qui reconnaissent et valorisent I’individualité, la dignité, les émotions
et les besoins sociaux des personnes dans une interaction donnée, notamment dans les soins de
santé. Nous considérons ici ’intérét pour les dimensions humaines comme 1’opposition a la

déshumanisation.

La déshumanisation est un phénomeéne psychologique qui se traduit par la négation des attributs
propres a I’humanité d’un individu ou d’un groupe, les reléguant ainsi a un statut inférieur ou
non-humain. La question de la déshumanisation dans le milieu des soins est de plus en plus
étudiée et mise en lumicre, comme 1’affirment ici Dimitra Lekka et ses collegues « Le concept
de déshumanisation n’est pas nouveau en psychologie, mais 1’étude de ce phénomene dans le
domaine de la santé n’a commencé que récemment.» (Lekka et al., 2022). Haslam (2006), met
en évidence qu’elle peut se manifester sous différentes formes, notamment par une assimilation
a I’animalité ou, par une réduction a un objet, une machine, une entité¢ inanimée. Dans le premier
cas, la personne est percue comme dépourvue des caractéristiques propres a 1’espéce humaine,
ce qui se manifeste souvent a travers des stéréotypes sociaux négatifs et des jugements
discriminatoires dans les relations entre groupes, comme a 1’égard de certaines populations
considérées comme « moins civilisées ». Dans le second cas, I’individu est assimilé a une entité
dénuée de sensibilité ou d’autonomie, ce qui se manifeste dans des contextes ou I’objectification
des relations humaines tendent a réduire la personne a une simple fonction ou a un outil
interchangeable. Ce processus peut survenir aussi bien dans des situations extrémes, telles que
les conflits armés, que dans des interactions plus ordinaires du quotidien, influengant en

profondeur la perception de soi et des autres (Haslam, 2006).

L’angle choisi avec ma question de recherche, est celui des différences entre la dimension
technique et la dimension humaine qui constituent le médical. La médecine n’a pas toujours eu
pour priorité le prendre soin et I’idée de guérir. Parfois la médecine s’est concentrée sur la
compréhension du corps ou la science de la maladie. Frangois Magendie(1783-1855) au XVIlle
siecle suivi de Claude Bernard (1813-1878), I’un de ses disciples, ont cherché a fonder une

médecine sur les preuves et I'expérimentation scientifique. Une rupture a été marquée avec les



pratiques antérieures, placant la médecine sur le chemin de la scientifisation. Claude Bernard,
a poussé¢ cette vision encore plus loin en introduisant le concept de médecine expérimentale. Il
a insisté sur la nécessité de comprendre le fonctionnement normal du corps humain pour mieux
identifier ses dysfonctionnements. Depuis lors, la médecine occidentale s'est fortement centrée
sur la pathologie et le fonctionnement normal ou anormal du corps, ce qui a permis de la faire
évoluer vers une véritable science, couronnée de grandes avancées techniques (Habert, 2022).
Cependant, depuis quelques années, on assiste a une résurgence de 1'idée de replacer I'humain
au centre des soins, une idée portée par de nombreux théoriciens, auteurs et ouvrages. Cette
réflexion vise a rééquilibrer une approche parfois trop focalisée sur le corps médicalisé, en
revalorisant les dimensions humaines dans la pratique des soins. Dans 1’ouvrage Naissance de
la clinique, Foucault étudie comment les discours médicaux ont évolués vers une approche
scientifique et technique, souvent au détriment de I’humain. Il se penche sur la dimension du
pouvoir du langage et sur la maniére dont les discours fagconnent la perception du corps, comme

le malade en tant qu’objet de connaissance. (Foucault,1963).

La médecine porte elle-méme ses cicatrices, des périodes sombres de I’histoire ou la
déshumanisation a été au coeur d’événements. Notamment les abominations commises par les
médecins nazi pendant la deuxiéme guerre mondiale, exemple important de I’implication de la
médecine dans un régime, ou la déshumanisation fut systématisée et institutionnalisée (Stern,
2021). Ces événements ont conduit au proces des médecins nazis a Nuremberg (1946-1947),
révélant I'ampleur des crimes médicaux et aboutissant a la rédaction du Code de Nuremberg,
qui établit des principes €thiques pour la recherche sur les sujets humains (Czech et al., 2018).
Cependant, malgré cette prise de conscience et I'élaboration de directives éthiques, la

déshumanisation et les actes qu'elle peut engendrer n'ont pas disparu du domaine médical.

L’eugénisme médical n’a pas disparu avec la chute du régime nazi, notamment a travers des
politiques de stérilisation ciblant des populations marginalisées. Le recours aux hystérectomies
et autres interventions radicales a souvent servi a justifier des stérilisations forcées sous couvert
de soins médicaux. Ces interventions gynécologiques invasives, en particulier I’hystérectomie,
ont été largement utilisées a des fins de controle démographique et de manipulation
sociale. (Moore, 2023). Le racisme institutionnel a é¢galement conduit a des abus médicaux et
des actes de déshumanisation ciblant des populations minoritaires. Notamment, 1’exemple
frappant est celui de J. Marion Sims(1813-1883), considéré comme le « pere de la gynécologie
moderne », qui a expérimenté sans anesthésie sur des femmes noires esclavagisées aux Etats-

Unis. Pour finir, la psychiatrie a elle aussi longtemps été marquée par des pratiques souvent
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violentes, ou la déshumanisation des patients a justifi¢ des traitements abusifs. Selon Garrabé
et Hoff (2011), les patients souffrant de troubles psychiatriques ont souvent été pergus comme
des objets d’étude plutot que comme des individus a part entiére, ce qui a conduit a des

interventions drastiques, comme les lobotomies

Amster (2022) souligne que ces injustices médicales ne sont pas de simples reliques du passé,
mais qu’elles persistent sous des formes plus insidieuses, notamment a travers des biais dans la

recherche clinique et 1’acces différencié aux soins.

Dans le domaine médical, la déshumanisation est souvent percue comme un phénomene
négatif, associé¢ a une perte d’empathie et a une dégradation de la relation soignant-soigné.
Pourtant, plusieurs travaux comme ceux de Schulman-Green (2003) montre qu’elle peut
fonctionner comme un mécanisme d’adaptation face a la détresse et un « trop » d’empathie,
notamment dans les soins palliatifs. La distanciation émotionnelle permet alors aux soignants
de préserver bien-étre psychologique et leur efficacité au travail. (Haque et Waytz, 2012)
étendent cette perspective a I’ensemble du champ médical, en particulier aux environnements
a forte charge émotionnelle. Dans ces contextes, la déshumanisation peut prendre la forme d’un
désengagement, d’une distance affective. Par contre, ces auteurs évoquent les effets délétéres a
long terme, tels que la fatigue compassionnelle, la dégradation du lien thérapeutique, la perte

de sens et le burnout.

II- Choisir ’angle du langage

A- Le langage comme construction du réel

Pour rappel, nous cherchons ici a savoir si le langage utilisé dans les publications médicales
entraine la considération des dimensions humaines ou au contraire la déshumanisation des
patients. Il est alors nécessaire de fonder cette étude sur des théories linguistiques permettant
de questionner le langage et son rdle dans la construction de notre perception du réel, de nos

représentations et de nos rapports aux normes sociales.

L’hypothese de la relativité linguistique par Sapir & Whorf (1956) cherche a démontrer que la
structure d’une langue influence la maniére dont ses locuteurs pergoivent et conceptualisent le

monde. Les régles grammaticales et lexicales influencent la maniére de percevoir la réalité, et
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cela pour chaque langue selon leurs structures et principes (Whorf, 1956). Des travaux récents
en sciences cognitives, notamment ceux de Boroditsky (2011), en ont confirmés les idées
principales : Ils montrent que la grammaire et le lexique modulent bien des représentations
mentales tels que 1’espace, le temps ou encore la notion de causalité. Les langues qui utilisent
des reperes absolus (nord, sud) plutdt que relatifs (gauche, droite) modifient par exemple la

facon dont I’espace est mentalement représenté chez ceux parlant ces langues.

Des ¢tudes menées en psychologie cognitive (Tversky & Kahneman, 1981) ont, elles, montré
que la formulation linguistique choisie pour un probléme pouvait en modifier radicalement les
solutions trouvées. Ce phénomeéne est appelé « I’effet de cadrage ». Cela démontre que le
langage n’oriente pas seulement la pensée. Il la conditionne partiellement et peut surtout alors
influencer sur les prises de décisions et les actions. Par exemple, présenter un traitement
comme ayant « 90 % de chances de succes » ou « 10 % de risques d’échec » produit des
réactions différentes vis-a-vis du produit, bien que les données soient identiques (Gong et al.,
2013). Ces théories révelent ainsi comment des éléments linguistiques influencent

inconsciemment les constructions de nos réalités, nos raisonnements et nos actions.

B- Le langage comme vecteur d’idéologie et normes sociales

Michel Foucault ne congoit pas le langage comme un simple outil de communication, mais
comme un mécanisme historique et social qui structure la maniere dont les individus pergoivent
le monde, agissent et pensent. Dans L’ordre du discours (1971), il explique que les discours
organisent le champ du pensable, en définissant ce qui peut étre dit et ce qui peut étre cru ou
reconnu comme légitime dans une société. Selon lui, « dans toute société la production du
discours est a la fois controlée, sélectionnée, organisée et redistribuée par un certain nombre de
procédures [...]» (Foucault, 1971, p. 10). Ces procédures, qu’il appelle “régimes de vérité”,

fonctionnent comme des filtres idéologiques implicites, encadrant la pensée collective.

Cette vision est fondée sur 1’idée que les discours ne sont pas des reflets passifs de la réalite,
mais des pratiques qui la produisent. Dans L’archéologie du savoir (1969), Foucault propose
une analyse des discours comme formations discursives : des systémes d’énoncés qui
définissent ce qu’il est possible de penser a un moment donné, dans un champ donné. Chaque
époque ou société a ses propres formes discursives, qui organisent ce qu’elle considére comme
vrai ou faux, normal ou pathologique. Par exemple, dans Naissance de la clinique (1963), il
montre comment le discours clinique au XIXe siecle a profondément modifi¢ le regard médical.

Le patient n’est plus entendu comme un sujet parlant de sa souffrance ; il devient un corps a
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observer, a découper, a lire selon des signes concrets. Ce changement de posture, entrainé par
un changement de discours, transforme a la fois les savoirs médicaux et les manicres de penser

la maladie et le soin.

Ainsi, pour Foucault, penser n’est pas un acte libre ou universellement neutre : c’est un acte
historiquement et discursivement conditionné. Les discours structurent la pensée en imposant
des cadres, des normes, des catégories qui orientent la maniere dont les individus interprétent
la réalité. En ce sens, le discours organise les pensées en les rendant possibles ou au contraire

inacceptables dans un contexte donné.

Ce qui rend un discours pensable et acceptable nous oblige aussi a considérer les mécanismes
sociaux qui le rendent légitime. C’est 1a que la perspective de Pierre Bourdieu (1930-2002)
prend tout son sens. Pour lui, le langage est indissociable des rapports sociaux dans lesquels il
s’inscrit. Dans Ce que parler veut dire (1982), il affirme que parler, ce n’est jamais simplement
transmettre une information, mais exercer un pouvoir symbolique. Ce pouvoir dépend du statut
social du locuteur et des conditions dans lesquelles il est énoncé: certains discours sont pergus
comme plus légitimes que d’autres. Ils entrainent une hiérarchie sociale et des idées

dominantes.

Bourdieu montre également que le langage structure nos maniéres de penser et d’agir a travers
ce qu’il appelle I’habitus : des sortes d’habitudes intériorisées et acquises par la socialisation,
qui orientent notre vision du monde souvent inconsciemment. En parlant comme nous I’impose
notre groupe social, on adopte aussi un jugement et une maniere de penser conformes a ces
groupes sociaux. Ainsi, le langage influence nos représentations, nos idées, mais aussi nos

comportements. Non pas par la contrainte directe, mais par I’intégration de normes implicites.

Au-dela des rapports sociaux, Norman Fairclough (1941-) évoque les discours institutionnels,
qui fonctionnent selon lui comme des vecteurs de normes sociales. Les discours institutionnels
normalisent certaines manieres de penser et d’agir en les présentant comme neutres. Certaines
formules communes dans le langage médicale (ex.: prise en charge, Acte technique/invasif,
Parcours de soins), transmettent des représentations du soin qui orientent les pratiques
professionnelles. Certaines de ces formulations récurrentes sont le résultat d’une culture
institutionnelle qui fagonne les priorités du soin. A ce sujet Fairclough parle d’un discours
managérial qui s’impose dans les institutions de santé, au détriment parfois des besoins

humains.( Fairclough, 1995)
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Fairclough considére le discours comme une forme d’action sociale. Il postule que le langage
ne se contente pas de refléter la réalité, mais contribue activement a la fagonner. Il développe
alors une méthode d’analyse textuelle, la Critical Discourse Analysis (CDA). Cette approche
est fondée sur 1’idée que les discours reproduisent ou rejettent des rapports de pouvoir, des
idéologies et des structures sociales. Fairclough propose une modélisation tridimensionnelle du
discours : (1) le texte (forme linguistique), (2) la pratique discursive (production, distribution
et consommation du discours), (3) la pratique sociale (contexte sociétal et idéologique). Cette
stratification permet d’analyser les textes dans leurs dimensions linguistiques, institutionnelles

et idéologiques ( Fairclough, 1995).

Si la CDA trouve une partie de ses fondements théoriques dans les travaux de Michel Foucault,
elle s'en distingue par sa méthode davantage centrée sur des concepts linguistiques. Foucault
développe et fait connaitre une premiére approche critique du discours. Celle-ci s’appuie sur
ses idées du discours et du langage précédemment développées. Toutefois, il ne formalise pas
une méthode d'analyse linguistique a proprement parler. La CDA, telle qu'elle s'est développée
notamment avec Norman Fairclough, Teun van Dijk ou Ruth Wodak, propose une approche
interdisciplinaire et intégre les travaux de Foucault, en les joignant a d'autres courants
(sociolinguistique, pragmatique, théorie critique). Il est donc important, dans ce travail, de
distinguer explicitement ces deux traditions tout en soulignant leur complémentarité : la posture
foucaldienne alimente la réflexion critique sur les rapports de pouvoir dans les discours, tandis
que la CDA fournit des outils concrets pour les analyser (Fairclough, 1995 ;

Powers,2001 ; Van Dijk, 1998 ; Wodak, 2001).

C- Le langage dans le champ médical
La technicisation du langage médical, méme si justifiée par la nécessité d’étre précis et efficace,
refléte et transmet certaines symboliques. Les tendances discursives des textes médicaux
s’expriment également dans la maniére dont les patients sont désignés. Scholz (2023) montre
que l’'usage de certaines expressions ou abréviations réduit les personnes a des identités
fonctionnelles : numéros de chambre, diagnostics, acronymes, pathologies. Il écrit que « la
réduction des personnes a des codes administratifs ou a une écriture clinique abrégée contribue
a I’érosion de leur qualité de sujet dans les milieux institutionnels ». Ce type de formulation

renforce une posture professionnelle distante, et participe a ce que Norman Fairclough (1989)
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décrit comme une pratique discursive qui normalise des rapports de pouvoir et a 1égitimer des

représentations sociales, ici la réduction des patients a des identités fonctionnelles.

La structuration du savoir médical par le langage apparait dans la réception des récits de
patients. Miranda-Bastidas (2020) montre que les propos dit « subjectifs » exprimés lors des
consultations sont systématiquement reformulés dans les dossiers cliniques sous forme
d’énoncés techniques, impersonnels et centrés sur les signes observables : « Dans les dossiers
cliniques, ce qui commence comme un récit personnel devient un compte rendu médicalisé
centré sur les faits, les données et les pathologies ». Ce processus de traduction linguistique,
nécessaire a I’efficacité de la pratique clinique, contribue cependant a appauvrir la

compréhension de I’expérience vécue et a orienter le soin vers une logique objectivante.

Le langage médical se serait progressivement structuré autour de normes de plus en plus
scientifiques, techniques et standardisées, au point de marginaliser les formes discursives qui
relévent du sensible ou du narratif (Balliu,2009). Ce discours médical amene alors cette logique
strictement objectivante qu’évoque Miranda-Bastidas. En ce sens, Balliu ne se contente pas de
décrire une évolution fonctionnelle du langage. Il montre qu’elle participe a un processus plus
large de déshumanisation par la langue, dans lequel I’expérience du patient se voit filtrée,
reformulée et parfois méme effacée dans les écrits médicaux. Il évoque une « technicisation
discursive » qui réduit le discours médical a des formules répétitives, figées, souvent
dépersonnalisées, et tend a imposer une seule fagcon de dire le soin, celle qui est validée

institutionnellement.

Face a cette technicisation du langage permettant la circulation rapide d’informations entre
soignants mais tendant a exclure la subjectivité du patient, certaines approches pédagogiques
cherchent a réintroduire la subjectivité¢ dans le langage médical. Leijenaar et al. (2023)
proposent un programme de médecine narrative, concept introduit par Charon (2006), ou les
étudiants sont invités a explorer des récits littéraires et audiovisuels pour interroger leur rapport
au soin et a la parole du patient. IIs relévent qu’« en s’immergeant dans des récits centrés sur
les patients, les étudiants ont développé une meilleure conscience de la maniére dont les choix
linguistiques influencent leur perception de I’humanité du patient ». Ces initiatives s’inscrivent
dans un mouvement plus large de réhabilitation du langage comme vecteur de reconnaissance,

de relation et de responsabilité dans le soin.

L’ensemble de ces travaux convergent vers une idée essentielle : les spécificités du langage

médical, qu’il s’agisse d’abréviations, de désignations techniques ou de structures narratives,
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ne sont jamais neutres. Elles produisent des effets cognitifs, relationnels et institutionnels. Elles
influencent la maniére dont le patient est vu, entendu et soigné, tout en définissant ce qui est
considéré comme normal ou légitime. Dés lors, analyser les textes médicaux ne revient pas
seulement a observer des usages linguistiques mais aussi a interroger une production de normes,
d’identités et de pratiques. L’approche axée sur le langage prend ainsi tout son sens dans notre

démarche réflexive.

D- Impact en santé publique

Selon 1’Organisation Mondiale de la Santé, la santé publique désigne « I’ensemble des efforts
menés par des institutions publiques dans une société pour améliorer, promouvoir, protéger et
restaurer la santé de la population, grace a une action collective » (OMS, 2002). Cette définition
met en évidence que tout impact sur le soin, sa qualité ou son accessibilité¢, engage des
responsabilités & 1’échelle collective. A ce titre, les effets du langage médical sur la relation de
soin, sur les pratiques soignantes et leur qualité, sur la perception qu’en ont les patients ou sur
la construction des savoirs professionnels constituent des enjeux de santé¢ publique a part
entiere. L’étude du langage permet de questionner la maniére dont les textes médicaux
influencent et construisent notre regard, nos représentations et de quelle fagon cette influence

impacte notre manicre de soigner et donc in fine I’expérience vécue par les patients.

Les textes médicaux ne se contentent également pas d’informer. L’analyse de leurs choix
linguistiques (voix passive, nominalisations, lexique spécialis€¢) permet de comprendre
comment la médecine s’est construite autour de valeurs de rationalité, d’objectivité mais aussi
des lors d’exclusion de la subjectivité, comme [’ont analysé¢ Balliu (2009). Or, ces choix
déterminent ce qui est jugé digne d’étre su, dit, transmis ou a I’inverse tQ et ignoré, avec des
répercussions directes sur les pratiques cliniques et les politiques de santé publiques. Comme
le rappelle la revue Langages : « la santé publique est une pratique discursive, elle se fait en se
mettant en discours » (Dozon & Fassin, 2001, cités dans Langages, 2023/3). Dés lors, le langage
devient un levier politique, un outil de pouvoir qui légitimise certaines priorités sanitaires ou

certaines définitions de la santé.

D’autre part, la formation des professionnels de la santé repose grandement sur la transmission
écrite. A I'instar de I’influence pouvant avoir un maitre de stage ou une figure académique

proéminente sur la fagon dont leurs étudiants méneront a bien leur futur travail de soignant, le
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langage participe lui-aussi a fagonner des postures professionnelles et a orienter les
comportements. Comme 1’indique le numéro 231 de Langages, les discours médicaux sont aussi
des « lieux de réflexion sur I’agir », qui « permettent de comprendre la santé d’une population,
ses difficultés, ses pathologies ou encore les inégalités de santé ».
Méme en dehors de toute interaction verbale directe, les textes médicaux lus, appris et
reproduits dans les pratiques contribuent a fagonner la relation soignant-soigné. Le langage
utilisé dans les recommandations, protocoles ou articles participe a 1’humanisation ou a la

déshumanisation de la relation de soin.

Cette question de la qualité relationnelle, longtemps considérée comme un don de soi ou une
vocation, devient aujourd’hui un indicateur de qualité de prise en charge reconnu en santé
publique. Elle est abordée non seulement sous 1’angle de la satisfaction, mais aussi comme un
facteur de prévention de la maltraitance, de 1’épuisement professionnel, et de I’équité dans
I’acces aux soins. La Haute Autorité de Santé souligne que « les capacités relationnelles du
médecin ou du soignant sont capitales » et qu’elles incluent notamment « I’écoute, le tact,
I’empathie, la sensibilité » (Bertrand, 2001). L’OMS (2016) integre également cette dimension
relationnelle dans sa définition des soins de qualité, centrés sur la personne. Cela rappelle qu’au-
dela des expériences individuelles, le langage de la santé engage des responsabilités collectives
et des choix politiques sur la manieére dont une société reconnait ou invisibilise certaines

souffrances.

E- Décoder les discours, repenser la santé

L’analyse du discours et en particulier I’analyse critique (CDA), I’analyse foucaldienne, ou
encore la linguistique textuelle, offre des modeles pertinents pour interroger le pouvoir du
langage dans les publications médicales et scientifiques. Plusieurs études récentes illustrent
cette pertinence. Amri et al. (2023), en analysant des documents de I’OMS sur I’équité en santé,
montrent comment certaines formulations floues ou ambigué ("inequities" vs "inequalities")
peuvent influencer les orientations politiques et masquer les causes structurelles des inégalités.
Dans une perspective complémentaire, Buts et ses colleges (2021) montrent, a partir d’une
analyse des schémas linguistiques présents dans un corpus centré sur le terme "evidence-based",
que les concepts centraux des politiques de santé sont traversés par des tensions idéologiques

et des usages stratégiques, bien au-dela de leur apparente objectivité scientifique.
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Du cété des pratiques cliniques, Dahlborg et al. (2024) révelent comment les discours
construisent des figures idéales, comme celle du "patient raisonnable", participant a une forme

de pouvoir normatif, inscrit dans des logiques de responsabilisation individuelle.

Cela signifie que les textes ne font pas qu’informer ou réglementer, ils définissent une sorte de
fenétre d’Overton du monde médical: ils participent a la 1égitimation de certaines voix (celles
des experts, gestionnaires, politiques, chefs de services ...) au détriment d’autres (patients,
soignants du quotidien...). En rendant visibles ces asymétries discursives, on interroge non
seulement les dynamiques internes du systéme de sant¢, mais aussi les conditions du processus
de  production des savoirs et de prises des décisions en  santé.
Ainsi, en croisant perspectives linguistiques et critiques €pistémologiques, notre approche
permet de mettre en lumicre ce que les textes prescrivent, excluent ou rendent pensable. Elle
s’inscrit pleinement dans les exigences contemporaines d’une santé publique réflexive,

attentive a ses propres fondements discursifs.
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CHAPITRE 2 : MATERIELS ET METHODES

I- Type d’étude

Ce mémoire s’inscrit dans une démarche qualitative a visé€e interprétative, articulée autour de

I’analyse critique du discours (CDA) et de 1’approche foucaldienne du discours.

Pour rappel, Norman Fairclough (1995) développe une méthode d’analyse textuelle, La Critical
Discourse Analysis (CDA). Cette approche propose une modélisation tridimensionnelle du
discours : (1) le texte (forme linguistique), (2) la pratique discursive (production, distribution
et consommation du discours), (3) la pratique sociale (contexte sociétal et idéologique). Cette
analyse, par I’articulation de ces différentes dimensions permet un regard plus complet et des
conclusions approfondies. Quant a I’approche Foucaldienne du discours, elle prend pour objet
le discours dans sa globalité sans s’attacher a I’analyse formelle des phrases ou aux structures
linguistiques spécifiques. Son approche permet d’interroger les effets de savoir et de pouvoir

que ces discours produisent.

L’articulation entre la CDA et I’approche foucaldienne permet ici de croiser deux niveaux
d’analyse : d’une part, une approche critique du discours médical ancrée dans les rapports de
pouvoir et dans les dispositifs institutionnels (établie par Foucault) ; d’autre part, une analyse
linguistique rigoureuse des structures textuelles (voix passive, nominalisation, modalisation,
lexique spécialisé), caractéristiques de la CDA. Cette double approche est particuliérement
pertinente dans I’étude du langage médical utilisé entre autres dans les formations de soignants,
car elle permet de révéler a la fois les stratégies discursives concretes et les dynamiques sociales

et institutionnelles qui construisent les pratiques, les valeurs et I’identité des futurs soignants.

Ainsi, notre méthodologie a été pensée afin de tenter de répondre judicieusement aux réflexions
faisant 1’objet de ce mémoire : étudier comment les textes médicaux structurent et rendent
visible ou invisible la dimension humaine du soin et comment les constructions discursives
influencent la formation des représentations professionnelles et éthiques dans le champ de la

santé.
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II- Protocole de sélection du corpus

Ce protocole présente les critéres de sélection des textes qui composent le corpus d’analyse du
mémoire. Il a pour objectif de garantir la cohérence entre les objectifs de recherche, les
méthodes d’analyse mobilisées et la nature des textes sélectionnés, tout en essayant de limiter

au maximum la survenue de biais.

A- Objectif du corpus
Ce corpus est constitué de publications scientifiques médicales, afin d’analyser comment le
langage structure ou invisibilise la dimension humaine du soin. L’objectif est de comprendre
quels types de discours sont véhiculés dans la littérature médicale actuelle et comment ils
participent a la construction des savoirs, des normes et des représentations du soin, du patient

et du professionnel de santé.

L’orientation initiale de ce mémoire visait a constituer un corpus de textes scientifiques
explicitement utilisés dans le cadre de formations destinées aux soignants. Toutefois, cette
approche s’est heurtée a plusieurs limites pratiques et méthodologiques : 1’acces restreint aux
bibliographies institutionnelles, la variabilité des contenus pédagogiques d’un programme a

’autre, et I’absence fréquente de transparence sur les supports de cours utilisés.

En conséquence, le critére d’inclusion fondé sur I’intégration explicite des articles dans les
cursus de formation a été retiré. Cependant, la question de la formation reste pertinente en
arriere-plan, dans la mesure ou tous les textes sélectionnés proviennent de revues scientifiques
médicales, susceptibles d’étre consultées ou mobilisées par des professionnels de santé dans un

contexte de formation continue ou de perfectionnement de leurs pratique.

B- Critéres d’inclusion

o Langue : Texte en francais
— Assurer une compréhension fine des phénomenes linguistiques et discursifs.

o Type de publication : Article scientifique médical ou paramédical, revu par les pairs,
publié dans des revues scientifiques
— Garantir la qualité scientifique et I’intégration dans les savoirs légitimes.

e Accessibilité : Texte accessible gratuitement et intégralement en ligne
— Obtenir un acces complet et gratuit aux textes étudiés. Permettre aux lecteurs de
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ce travail souhaitant étudier plus avant les textes présentés d’y avoir acces
gratuitement et facilement.

e Date : Texte publi¢ depuis moins de 10 ans
— Représenter les normes et pratiques discursives contemporaines.

o Dimension clinique : Texte évoquant une situation de soin, un traitement, une
pathologie avec mention implicite ou explicite du patient ou d’un sujet humain.
— Permettre d’interroger la place du sujet soigné.

e Diversité du corpus : L’ensemble du corpus vise une diversité de spécialités cliniques,
de types d’articles et de revues, afin d’éviter les biais sectoriels.

C- Criteres d’exclusion

o Langue étrangére : Texte non-francophone
— Inadéquation avec 1’analyse linguistique détaillée.

e Type de document : Textes non scientifiques, éditoriaux, tribunes, ou extraits non
revus par des pairs.

e Acces : Absence d’acces gratuit au texte complet
e Date de publication : Plus de 10 ans.

o Contenu purement technique : Article purement pharmacologique, biologique,
protocole d’intervention technique etc. sans mention explicite ou implicite d’un sujet
humain.

— Hors champ du discours sur le soin.

o Redondance : Articles traitants des mémes themes cliniques avec un angle similaire,
ou provenant des mémes auteurs.
— souci de diversité et de représentativité du corpus.

D- Structure du Corpus

Le corpus est composé de cinq articles scientifiques récents, accessibles, variés dans leur
spécialité clinique, dans un objectif de représentation des discours professionnels produits dans

la littérature médicale contemporaine.

Le choix de travailler sur cinq articles repose sur une volonté de concilier diversité du corpus
et possibilité d’analyse approfondie. Dans le cadre d’une approche qualitative interprétative,
comme celle proposée par Fairclough (1995) en analyse critique du discours, un corpus restreint
peut suffire a faire émerger des régularités ou des contrastes discursifs pertinents. Bien qu’ayant
conscience de la goutte d’eau que représentent ces cing textes dans I’immensité de 1’océan de

la littérature scientifique, ce nombre restreint permet de traiter chaque texte de manicre
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rigoureuse, sans compromettre la faisabilit¢ de 1’étude dans les limites temporelles et

structurelles du mémoire.

E- Procédure de sélection

1. Recherche de textes dans des bases de données scientifiques avec publications
francophones (PubMed, ScienceDirect, OpenEdition). Afin d’obtenir un éventail trés
large et aléatoire de publications scientifiques, nous avons décidé d’utiliser un mot
commun susceptible d’étre utilisé dans la totalité des textes scientifiques présents dans
ces bases de données, en I’occurrence le mot « et ». (11.411.651 résultats)

2. Application des critéres d’inclusion et d’exclusion principaux. (9.097 résultats)
3. Premiére sélection aléatoire, afin de réduire le nombre de résultats a 30 textes.

Pour cette sélection, la demande a été faite a une intelligence artificielle de choisir 30
nombres entre 1 et 9.097.

4. Deuxieme sélection, basée sur une lecture intégrale des textes, pour garder
uniquement les textes aux dimensions cliniques et retirer les textes trés spécialisés et
purement techniques.

5. Sélection finale de 5 publications aléatoires, basée sur une lecture intégrale des
textes, pour garder uniquement les textes aux dimensions cliniques et retirer les textes
trés spécialisés et purement techniques.

F- Instruments de collecte des données
L’outil central d’analyse est une grille élaborée a partir des grand principes et méthodes de la
CDA (Fairclough, 1995). Cette grille (ANNEXE 1) reprend les trois dimensions qui articule la
CDA:

- L’étude des indicateurs précis de 1’analyse linguistique: la nomination du
patient, I’agentivité, les structures syntaxiques, la modalisation, etc.

- L’¢tude des pratiques discursive (types de publications, destinataires, objectifs
normatifs, forme éditoriale etc.)

- L’¢étude de la pratique sociale du discours (les rapports de pouvoir,
I’effacement de la dimension humaine, les effets sur la relation de soin, silence

significatifs, etc.).
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G- Logiciels et matériel utilisés
L’analyse fut conduite principalement a 1’aide de Microsoft Word pour 1’annotation manuelle
de la grille, complétée par ’utilisation du logiciel spécialis¢ AntConc pour les explorations
textuelles ciblées. Le logiciel AntConc a été utilisé pour explorer les régularités lexicales,
syntaxiques et co-textuelles du corpus, en identifiant notamment les fréquences, cooccurrences,
concordances et motifs récurrents a travers les textes. Il permet d’analyser les textes de maniére
individuelle ou regroupés en corpus. Les textes ont été repris dans un formats brut, en ne gardant
que le corps du textes pour éviter les « bruits » dans les résultats de certaines fonctions du
logiciel. Dans certaines recherches les stop words (mots trés fréquents comme les articles,

conjonctions, prépositions, etc.) ont été retiré pour des résultats plus pertinents.

III- Stratégie de validation et fiabilité

L’analyse fut conduite de mani¢re individuelle a I’aide de la grille standardisée, garantissant

une cohérence des critéres de codage.

La notion de saturation des données n’est pas mobilisée ici, car elle ne correspond pas tout a
fait a ’approche utilisée. Dans le cadre d’une analyse qualitative interprétative, telle que
proposée par Fairclough (1995), I’objectif n’est pas de couvrir I’ensemble des discours existants
mais d’analyser en profondeur un corpus limité, sélectionné pour sa diversité et sa pertinence.
On ne vise dés lors pas la saturation de données mais plutot la pertinence, la cohérence et la
contextualisation du corpus. Ce choix permet ainsi de faire émerger des régularités discursives

sans se perdre dans une inatteignable exhaustivité.

IV- Considération éthique

Aucun matériau humain n’est mobilisé dans cette étude. Les textes analysés sont tous publics
et accessibles librement. Par conséquent, aucune autorisation éthique ne fut requise pour
entreprendre ce travail. L’étude respecte les principes d’intégrité scientifique, de rigueur

méthodologique et de transparence dans la collecte et I’interprétation des données.
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CHAPITRE 3 : RESULTATS

Les résultats sont présentés thématiquement afin de mettre en valeur les dimensions
linguistiques qui répondent a la question de recherche, sans en proposer d'interprétation a ce

stade.

III- Contexte discursif et configuration des textes

A- Origine institutionnelle et objectifs

L’ approche CDA d’ analyse de discours (Fairclough, 1995) met en avant I’importance du cadre

de production de celui-ci et I’'importance du contexte social, de production et de distribution.

Les cinqg textes étudiés sont des publications francophones de différentes origines (France,
Belgique, Tunisie et Québec) qui couvrent plusieurs domaines, médicaux et paramédicaux :
oncologie, soins infirmiers, gériatrie, médecine interne, transition vers les service adulte. Cette
diversité se manifeste a d'autres niveaux : la nature de la publication, le type d’objectif

poursuivi, la rigueur méthodologique, et le degré de l1égitimité scientifique mobilisé.

Le texte 1, « Cancer du sein traité par chimiothérapie premiere : Facteurs prédictifs du
traitement radical (étude rétrospective a propos de 72 cas) », reléve clairement de la production
académique médicale. Rédigé en Tunisie par une équipe de recherche hospitalo-universitaire,
c’est un article de recherche clinique sur le traitement conservateur du cancer du sein. Publié
dans une revue médicale, il respecte une structure IMRAD et s’appuie sur des données cliniques
quantitatives (€tude rétrospective sur une cohorte de 72 cas, étudiant des résultats

thérapeutiques).

Le texte 2, « Gestion de la douleur chronique par les infirmieres des Groupes de médecine de
famille », rédigé au Québec par des auteurs titulaires d’un doctorat en sciences infirmiéres, a
¢été publié dans une revue scientifique spécialisée en soins infirmiers. Cet article présente les
résultats d’une enquéte qualitative sur la gestion de la douleur chronique. Il s’agit donc d’un

texte scientifique, visant une amélioration des pratiques chez les soignants.
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Le texte 3, « Diagnostic et prise en soins du syndrome confusionnel aigu chez la personne
dgée », rédigé en France, est un article publi¢ dans une revue de médecine interne, traitant du
syndrome confusionnel aigu chez la personne agée. Le texte est détaillé, mobilise des références

reconnues et présente des critéres de diagnostic et d’évaluation de la pathologie.

De son coté, le texte 4, « Interventions non médicamenteuses : Un nouveau paradigme et des
opportunités pour les internistes» est issu d’une collaboration pilotée par la Société nationale
frangaise de médecine interne, est une mise au point de la littérature étudiant les interventions
non-médicamenteuses (INM). Mettant en relation un comité multidisciplinaire d’experts,
I’INSERN et plus d’un millier de participants, ce travail a permis d’émettre un paradigme (NPIS
Model) de recommandations éthiques et méthodologiques, validé par de nombreuses sociétés
savantes francgaises et européennes ainsi que par trois autorités de santé frangaises. Nous y
retrouvons clairement une volonté d’émettre une construction de savoir a destination d’un large

panel de soignants.

Enfin, le texte 5, « Regards croisés sur la transition de la médecine pédiatrique a la médecine
pour adultes en Belgique » publié en Belgique dans une revue académique, a été corédigé par
une pédiatre, un éthicien et deux psychologues. Ce texte aborde la transition entre pédiatrie et
médecine adulte dans une perspective pluridisciplinaire. Il s’appuie sur des références
scientifiques, des témoignages de terrain et des approches narratives. Sa méthodologie repose
sur une démarche qualitative d’intégration d’expériences cliniques accompagné d’une réflexion

¢thique.

24



Texte (n° + titre complet) Domaine médical ou | Origine (pays, journal, institution) Type de | Objet central
spécialités publication

T1 — « Cancer du sein traité par | Oncologie Tunisie — Revue médicale tunisienne — | Etude de cohorte | Traitement

chimiothérapie premiere: facteurs CHU Farhat Hached rétrospective conservateur du

prédictifs du traitement radical cancer du sein

(étude rétrospective a propos de 72

cas) »

T2 — « Gestion de la douleur | Soins infirmiers et | Québec — Recherche en soins infirmiers | Enquéte Role infirmier dans

chronique par les infirmiéeres des | Douleurs chronique a | — Université de Montréal descriptive la gestion de Ia

groupes de médecine de famille » domicile corrélationnel douleur chronique

transversal

T3 — « Diagnostic et prise en soins | Gériatrie France — Revue de médecine interne- | Revue narrative | Repérage et

du syndrome confusionnel aigu chez Publi¢ par Elsevier Masson SAS au | de la littérature. prévention du

la personne dgée » nom de la Société Nationale Frangaise syndrome

de Médecine Interne (SNFMI).

confusionnel aigu
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T4  —  «Interventions  non | Médecine interne / | France — Revue de médecine interne — [ Mise au point de [ Organisation  des
médicamenteuses un nouveau | santé publique Société nationale frangaise de médecine | la littérature interventions  non
paradigme et des opportunités pour interne médicamenteuses
les internistes » (INM)

T5 — « Regards croisés sur la | Pédiatrie / éthique / | Belgique — médecine/sciences — Equipe | Revue Accompagnement
transition  de la  médecine | santé publique interdisciplinaire (pédiatrie, éthique, | académique de la transition
pédiatrique a la médecine pour psychologie) interdisciplinaire | enfant-adulte dans

adultes en Belgique »

les soins
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B- Destinataires et posture discursive
L’analyse du corpus révele une diversité de destinataires implicites et explicites, ainsi que des
postures discursives adoptées par chaque texte. Ces ¢léments sont objectivables par des indices

textuels concrets : lexique, structures syntaxiques, ton, et position du sujet grammatical. ..
Trois grands groupes de destinataires se dégagent du corpus :

1. Professionnels médicaux spécialisés (T1, T4)
— identifiables par I'usage de lexique technique, références aux protocoles et absence
de reformulation.
— posture informative descendante et experte (« il est recommandeé de... », « selon

les données biologiques... »).

2. Professionnels paramédicaux ou équipes soignantes (T2, T3)
— mentions explicites du role infirmier ou du personnel soignant, formulations
normatives (« ['infirmier peut... », « le personnel doit... »).

— posture prescriptive, orientée vers ’action institutionnelle, souvent collective.

3. Destinataires multiples explicitement professionnels mais incluant implicitement les
patients et leurs familles (T5)
— désignateurs pluriels (/e jeune, la famille, les professionnels), ton inclusif,
modalisation souple (« peut étre envisagé », « avec le jeune »).
— posture discursive collaborative et ouverte, avec attention portée a la pluralité des

VOIX.

A cela s’ajoute une observation discursive complémentaire : I’analyse des titres permet
d’identifier, dés le paratexte, le sujet discursif privilégié pour chaque texte ainsi que

I’orientation du discours, la mani¢re dont va s’organiser le propos.

e T1: « Cancer du sein traité par chimiothérapie premiere : facteurs prédictifs du
traitement radical » — Sujet : la pathologie, I’un de ses traitements cliniques et les

facteurs prédictifs menants a un autre traitement.

e T2 : « Gestion de la douleur chronique par les infirmieres des groupes de médecine de

famille » — Sujet : une pratique de soin par un groupe parameédical défini.

e T3 : « Diagnostic et prise en soins du syndrome confusionnel aigu chez la personne

dgée » — Sujet : Le diagnostic et la prise en soins médical d’une pathologie, avec
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mention explicite du type de patient mais sans précision sur les acteurs des soins de

santé concernés.

T4 : « Interventions non médicamenteuses : un nouveau paradigme et des
opportunités pour les internistes » — Sujet : Actions de santé. Mention explicite des

acteurs des soins de santé concernés, non le patient ou une pathologie.

T5 : « Regards croisés sur la transition de la médecine pédiatrique a la médecine pour
adultes en Belgique » — Sujet : Transition entre deux domaines médicaux, deux
spécialités. L’angle d’étude est un regard, pas une action. Pas de mention des

destinataires concernés par cet article.

IV- Lexique du soin et désignations du patient

A- Fréquences lexicales et occurrences

L’analyse de fréquence a été réalisée avec le programme Antconc, avec fusion de racines c’est-

a-dire que les différentes formes d’un mot (pluriel, féminin, déclinaison, conjugaison) sont

regroupées sous une méme racine lexicale, afin d'en comptabiliser la fréquence ou les usages

de maniére unifiée. Les stop words (mots trés fréquents comme les articles, conjonctions,

prépositions, ) ont été exclus de I’analyse textuelle lorsqu’ils n’apportent pas de valeur

sémantique significative.

1.

Occurrence du corpus

Chaque texte mobilise de maniére dominante un petit nombre de termes, ce qui suggere des

champs lexicaux différents d’un texte a I’autre.

T1 (oncologie) — Discours thérapeutique centré sur le traitement médical : fréquence

trés élevée de traitement et facteur.

T2 (infirmier) — Discours gestionnaire et organisationnel : gestion, personnel,

évaluation, activité.

T3 (gériatrie) — Discours clinique équilibré, avec des termes médicaux modérés

(prise, maladie, soin) sans dominance.
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e T4 (INM) — Discours institutionnel et normatif, marqué par la forte présence de

santé, pratique, étude et soin.

e TS5 (transition) — Discours relationnel et partenarial, plus ancré dans patient, famille,

équipe, soin.

Nous n’observons pas de similitude claire au niveau de la fréquence des termes utilisés entre
les différents textes. Au sein de chaque texte néanmoins, les fréquences de plusieurs mots font
ressortir des fonctions précises du discours médical : prescription clinique (T1), gestion des
pratiques (T2), surveillance et repérage (T3), normalisation institutionnelle (T4), et
accompagnement dans un parcours (T5). Cela révele une spécificité lexicale forte de chaque
texte et une probable fragmentation des discours médicaux ou paramédicaux selon leur objectif,
leur public ou leur visée éditoriale. Le domaine médical étant treés large et varié, cela est assez

attendu. Ce qui montre qu’il est ici important d’analyser ces textes aussi de manicre singuliere.
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Racines lexicales

Tableau 1 Fréquence des racines lexicales par textes

Fréguences relatives des racines lexicales (triées par fréguence totale)

traitement 28.5 2.0 6.7 3.3 15

soin - 0.0 51 4.3
santé - 0.0 6.1 15
étude - 9.3 &l 1.5
maladie - 19 20 61
patient - 0.0 0.5 7.4
facteur - 12.4 1.0 0.3 0.8
gestion - 0.0 26.4 0.6 0.3 0.8
médecine - 0.0 8.6 0.9 6.0 12.6 w
°
£
activité - 0.0 233 0.3 2.3 0.8 8
=3
=15~
.
personnel - 0.0 12.7 3.1 2.7 5.0 3
o
[
o
famille - 00 101 0.9 0.0 99 GCJ
=]
o
. @
travail - 2.5 8.6 0.3 4.7 3.4 [
équipe - 0.0 0.0 0.9 1.3 “10
évaluation - 0.0 96 2.8 a3 0.4
pratique - 1.2 2.5 1.2 10.4 15
risque - 6.2 1.0 4.0 2.7 2.7
prise - 0.6 3.0 4.9 2.7 5.0 5
présence - 37 41 4.3 0.0 15
recherche - 0.0 2.5 20 6.0 a8
charge - 0.6 15 2.5 2.0 4.6
I 1 I I I ! 0
Texte 1 Texte 2 Texte 3 Texte 4 Texte 5

2. Occurrence par texte

Au-dela d’une recherche de mots communs présents dans I’ensemble du corpus, une analyse
texte par texte des occurrences de mots a ét€ menée afin de mieux comprendre les priorités
discursives spécifiques a chaque article. L’observation des usages lexicaux les plus représentés
dans chaque texte met en lumicre des sémantiques distinctes, révélatrices d’une orientation du

discours clinique, professionnel ou relationnel de chaque production.

Dans le texte 1 (oncologie), les termes les plus fréquents sont traitement™® (46), patient™ (44),
et facteur® (20), ce qui reflete une focalisation sur la prise en charge thérapeutique du cancer et
I’analyse de critéres médicaux. Les mots associés a la subjectivité ou a I’environnement du

patient (famille, accompagnement, relation...) sont totalement absents.
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Le texte 2 (infirmier) se distingue par une concentration remarquable sur le terme gestion™ (52),
suivi par personne* (23), famille* (20) et soin* (10), ce qui témoigne d’un vocabulaire centré

sur I’organisation des soins et le role de I’infirmier dans un environnement complexe.

Le texte 3 (gériatrie) affiche des occurrences élevées pour facteur®* (47), patient* (24),
traitement™ (22), maladie* (20) et prise* (16). Cela traduit un discours dominé par les critéres
cliniques de repérage, 1’évaluation médicale, et I’observation des symptomes. Les ¢léments

relationnels sont faiblement représentés.

Dans le texte 4 (INM), les fréquences sont réparties entre santé* (83), soin* (29), protocole*
(13), traitement* (10), et autonomie* (6). On observe un lexique institutionnel et normatif,
structuré autour de dispositifs, recommandations, et terminologies formelles. Les mentions de

personnes, relations, ou accompagnements restent minoritaires.

Enfin, le texte 5 (transition de service) se démarque fortement par les mots transition™ (67),
soin* (50), équipe* (39), jeune* (38), famille* (26), relation™® (13) et autonomie* (11). Cette
densité lexicale dans le champ relationnel et développemental illustre une approche discursive

centrée sur le parcours de vie, la subjectivité et la co-construction des soins.

Nous pouvons observer que les mots les plus fréquemment employés au niveau du corpus dans
son ensemble peuvent étre in fine peu utilisés au sein d’un texte unique. Cela s’explique en
partie par le fait que les textes se focalisent sur des domaines différents, mais pas seulement. Ils

semblent parfois avoir leur propre vocabulaire pour nommer une méme idée.

B- Variations lexicales et désignation des référents communs
L’analyse des termes utilisés pour désigner des référents communs aux cinq textes (tels que le
patient, les soignants, les symptdmes, les actes médicaux ou les productions textuelles elles-
mémes) met en évidence une diversité lexicale. Pour des concepts similaires, chaque texte
mobilise consciemment ou non un vocabulaire spécifique qui refléte des choix rédactionnels,

des appartenances professionnelles ou des cadres institutionnels distincts.

1. Désignation du patient

Les termes utilisés pour désigner la personne soignée varient d’un texte a I’autre, révélant

différentes conceptions de la place du patient dans le discours.
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e TI1 emploie exclusivement patientes, cas, ou population.

e T2 mobilise des termes gestionnaires ou neutres comme personnes, clientéle, ou

client, avec une seule occurrence de patient. La famille est mentionnée.

o T3 alterne entre personnes dagées, patients agés, population geriatrique. La famille est

également mentionnée.

e T4 affiche une diversité floue : usager, malade, enfant, personne dgée, entourage,
selon les contextes cliniques. Cela s’explique sans doute d’une part par la variété des
patients concernés par ce texte, mais montre aussi vraisemblablement une variation

dans la représentation de 1’identité du patient par 1’auteur.

o TS5 utilise plusieurs désignations différentes : jeune, adolescent, patient, enfant
malade. Les termes « famille », « aidants », « proches » sont également beaucoup

mentionnés.

2. Désignation des soignants
Les professionnels de santé sont également désignés de différentes manieres. Le texte 1 utilise
médecin ou équipe médicale ; le texte 2 mobilise les termes infirmier, professionnel de santé ;
le texte 3 fait appel a des termes collectifs tels que personnel ou soignant ; le texte 4 emploie
interniste, intervenant, expert ; enfin, le texte 5 utilise les mots intervenants, professionnels,
équipe et mentionne explicitement des catégories professionnelles telles que pédiatre,
psychologue ou éthicien. 11 utilise également les expressions acteurs du soin ou équipe

soignante.

3. Désignation du texte ou de la production

Les auteurs des articles présentent leurs travaux avec des terminologies différentes. Le texte 1
est intitulé comme une étude rétrospective, un travail ; le texte 2 est désigné comme une
recherche, étude ou une contribution ; le texte 3 comme une revue narrative, mise au point, et
une fiche clinique ; le texte 4 comme un article et le processus dans son ensemble comme un
travail, une initiative collaborative ; le texte 5 comme une contribution réflexive ou un regard

croiseé.
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4. Actes de soin et d’intervention

Les textes emploient également des termes différents pour désigner les actions ou dispositifs de
soin. Le texte 1 parle de traitement, protocole et chimiothérapie ; le texte 2 de gestion,
intervention et plan thérapeutique ; le texte 3 de prise en charge, surveillance et repérage ; le

texte 4 d’intervention, dispositif et INM ; le texte 5 d’accompagnement, transition et parcours.

5. Références a I’expérience du patient
Enfin, la mention de I’expérience vécue du patient varie fortement entre les textes. Le texte 5
est le seul a utiliser des termes tels que ressenti, vécu, parole, autonomie. Le texte 2 fait mention
plus marginalement de vécu ou d’expérience, tandis que les textes 1, 3 et 4 ne contiennent pas

de terme directement lié¢ a I’expression ou au ressenti du patient.

C- Registres lexicaux

Ces textes font un usage de mots parfois trés techniques qui sont spécifiques a leur domaine

d’étude mais qui s’en ¢éloigne parfois aussi.
Ce n’est pas le cas du texte 1 qui garde un lexique strictement clinique et scientifique.

Dans le texte 2 on observe une présence importante de termes tels qu’optimiser, efficacité,
structurer, gestion, activité et efficacité. Nous retrouvons un champs lexical similaire a celui de

la gestion productive d’une activité.

Dans le texte 3 apparaissent des termes d’ordinaire assez peu associés aux soins, comme les
mots traquer et enquéteur. Certes, leur fréquence n’en font pas le champ lexical principal, mais

leur originalité justifie leur mention.

Dans le texte 4, le mot santé est tres fréquent (83 occurrences), principalement dans les
expressions systeme de santé, santé publique et politique de santé. 11 est régulierement associé
a autorité, publique, domaine, systeme et acteur ce qui ancre son usage dans un champ

institutionnel et organisationnel, voir politique.

Le texte 5 n’a pas un champ lexical dominant mais utilise des mots et expressions fortes liées
au vécu et a l'expérience de vie, qu’on ne trouve pas dans les autres textes : période charniere,
relation de confiance, pacte de loyauté, accompagnement, responsabilité partagée, fil de
[’histoire, identité en construction.
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D- Silences lexicaux
L’analyse révele dans certains textes I’absence de plusieurs termes liés a la subjectivité ou a

I’expérience vécue par le patient.
e Dans Tl1 et T3 : absence de vocabulaire lié au ressenti, a 1’émotion, a 1’écoute.
On observe cependant :

e Dans T2 I'utilisation de la souffrance et ses dérivés souffrant, souffrir et souffrent qui

apparaissent 11 fois.

e Dans T4 I'utilisation de joie, plaisir, épanouissement, sensibles et émotionnelles mais

concentré dans des parties restreintes du texte.

e Dans T5 I'utilisation fréquente d” accompagnement, expression et ressources.

V- Agentivité et modalisation

A- Agentivité
1. Agentivité du sujet

Selon les textes, I’analyse grammaticale montre des différences de structures de phrases et la

présence ou ’absence des sujets humains et de leurs dimensions parmi ces structures.

Les textes T1, T3 et T4 recourent largement a des formes impersonnelles (i/ est recommandeé, il
convient de) qui neutralisent 1’énonciateur et a des voix passives (doit étre évalué, est pris en
charge) qui renforcent une tonalité prescriptive. Ces formes permettent d’attribuer une régle ou

une norme sans dire qui I’impose, en minimisant le sujet.

Le texte T2 identifie des sujets professionnels, notamment 1’infirmier, dans des formulations

normatives : « L'infirmiere doit... », « elles peuvent contribuer... ».

2. Objet d’action
Une typologie discursive des roles montre que, dans la majorité des textes, le patient est
grammaticalement objet de 1’action. Il fait I’objet de soins, d’évaluations ou de prises en charge,

sans étre identifié comme acteur de ces processus.
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T1, T2 et T4 présentent principalement le patient comme objet grammatical : il est

soigné, évalué et inclus dans un protocole.

T3 positionne également le patient dans une posture passive, comme objet de

surveillance ou de repérage mais introduit la famille comme ressource secondaire.

TS5 se distingue nettement car le patient (désigné souvent comme le jeune) et sa famille
sont mentionnés comme sujets actifs de 1’action, via des verbes comme exprimer,

décider, accompagner, participer.

B- Modalisation

Les fréquences observées dans les marqueurs modaux sont assez faibles, de par la taille des

textes notamment. Cependant, elles sont suffisamment différenciées pour étre décrites comme

tendance textuelle dans une analyse qualitative.

L’analyse des marqueurs modaux dans les cinq textes du corpus permet de relever des formes

verbales et adjectivales exprimant des degrés variés de nécessité, de recommandation ou de

possibilité. Ces expressions sont principalement des verbes modaux (doit, peut, souhaite,

devrait, pourrait) ou des tournures impersonnelles comme i/ est nécessaire, il est recommandeé.

Les textes T2, T3 et T4 mobilisent majoritairement des modaux a valeur injonctive ou
prescriptive tels que doit, devrait, il est nécessaire, recommandé. Cela suggere une

volonté de cadrage des pratiques a travers des formulations normatives.

Le texte 1 présente trés peu de modalisations explicites. Seuls peut (2) et nécessaire

(1) apparaissent ponctuellement.

Le texte 5 se distingue par I’emploi de modaux exprimant la possibilité ou I’ouverture
(peut (6), souhaite (5), nécessaire (4)), et par I’absence totale de doit. Ces occurrences

traduisent une structuration énonciative plus souple, sans tournure prescriptive.

Extraits représentatifs :

T1 : « L’analyse peut montrer un intérét pour la mastectomie. »
T2 : « L’infirmiére doit évaluer régulierement la douleur. »

T3 : « Il est recommandé d’utiliser I’échelle CAM »
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e T4 : « Une coordination précoce doit étre envisagée. »

e T5: «Le jeune peut exprimer ses besoins a son rythme. »

C- Voix du locuteur

Aucun texte n’utilise explicitement la premiére personne (je, nous). Tous sont rédigés dans une
posture institutionnelle, impersonnelle ou normée. Le texte 5, bien que rédigé a la troisieme

personne, inclut toutefois des formulations évoquant des acteurs identifiables.

D- Marqueurs temporels dominants
Les textes T1, T3 et T4 mobilisent des expressions comme habituellement, depuis,
actuellement, correspondant a une temporalité stable ou cyclique, cadrée par les protocoles.
Le texte T2 emploie régulierement, au long cours, quotidiennement, soulignant une temporalité
continue et récurrente centrée sur I’action soignante.
Le texte TS5 utilise des marqueurs tels que progressivement, bientot, en amont, transition, qui

renvoient a une temporalité évolutive, inscrite dans un parcours vers I’avenir.

VI- Autres observations

A- Texte 1
e Variation terminologique : progression depuis patientes, cas vers population, groupe.
Une évolution graduelle dans le texte se dessine. D’une dénomination individuelle

(cas, patients), on évolue vers une dénomination collective (population, groupe).

o Pouvoir mentionné : mention du choix ou des patientes ont « choisi » la mastectomie.
Cette exception, méme isolée, marque la volonté du patient. Les autres mentions des

patientes, comme vue dans la partie agentivité, sont davantage passives.
o Erreur d’attribution grammaticale effacant 1’humain :

« Parmi les 36 mastectomies du groupe M1, 4 étaient ypTO et 12 étaient ypT1, soit
44,4% (N = 16) des mastectomies pouvant étre considérées comme non justifiées et qui

auraient pu bénéficier d’un traitement conservateur. » : Le sujet grammatical de «
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auraient pu bénéficier » est les mastectomies. Donc la phrase signifie littéralement que
des interventions chirurgicales (les mastectomies) auraient pu bénéficier d’un autre type
d’intervention (traitement conservateur). Or une intervention ne peut pas bénéficier
d’une autre intervention. C’est un glissement de référent (ou une erreur d’ancrage

syntaxique) qui rend la phrase incohérente et transforme le patient en pathologie.

De méme pour : « Le taux de déces était de 11,1% dans 1'ensemble de la population,
dont les deux tiers €taient des cancers stade T4. » Erreur d’attribution grammaticale, le
sujet grammatical est /e taux de déces mais un déces ne pas €tre aussi un cancer. On
observe des lors a nouveau un amalgame entre patient et cancer, le sujet d’étude n’étant
plus des patientes souffrants d’un cancer mais le cancer en tant qu’entité propre. On fait

référence a des patients comme étant des cancers.

Texte 2

Usage du terme client : en substitution du mot patient, il induit une posture

commerciale/institutionnelle.

Terme fort: I’expression « but ultime de soulager la douleur des personnes » introduit

une valeur morale forte explicite, rare dans les autres textes.

Activité : « La relation établie avec le client » est considérée comme une « activité

infirmiére » et fonctionnalise le lien humain.

Une mention du « partenariat » entre personnes et infirmieres: Cette formulation peut
évoquer un « contrat » et aller a nouveau dans le sens de la posture
commerciale/institutionnelle. Elle peut aussi valoriser la coopération ou la co-

construction du soin et contraster avec le reste du texte.

Texte 3

L’expression « Prise en soin » : rarement employée en contexte médical, 1a ou « prise
en charge » est plus commune, et tout a fait absente des autres textes du corpus.
Cependant, elle ne remplace pas « prise en charge » car cette expression apparait aussi

dans cet article.
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Effacement du sujet humain : Les mots « patient » ou « personne » apparaissent

surtout en ouverture et en fin du texte mais sont absents du cceur argumentatif.

Absence d’énonciateur humain : méme les soignants sont absents comme agents
grammaticaux, cependant les outils deviennent sujets actifs (ex. « le diagnostic

recommande »)

Texte 4
Champ lexical de la validation scientifique : multiples références a la HAS, des
organismes, institutions et associations, a des consensus, a des protocoles et structure

une autorité discursive omniprésente.

Aucune apparition de la famille ou du vécu : effacement total de la sphére

relationnelle, ce qui le distingue de tous les autres textes.

Questionnement de fond : « Les INM sont-elles un produit ou un service ? Une
méthode liée au diagnostic ? Au traitement ? Une modalité relationnelle ? » Cette
interrogation ouvre un espace de réflexion sur le sens des pratiques, leurs finalités et

leur place dans la chaine de soin.

Mention explicite d’une « approche centrée sur le patient » avec tout un paragraphe

sur cette approche, mais pas repris ailleurs dans le discours.

Texte 5

Le vocabulaire valorise la singularité, I’individualité, mais, paradoxalement, la

standardisation est présentée comme objectif de la publication.

Discours profondément humaniste : soin comme attention constante,
accompagnement, remise en question du « bon patient ». Approche marquée par

I’écoute, la singularité, la narration comme soin.

« Eléments clés d’une transition réussie » : Dans cette partie, introduction d’éléments

de standardisation, de procédures, un peu en tension avec le reste discours.
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VII- Synthése

Les résultats révelent une grande diversité de stratégies discursives, conscientes ou

inconscientes. Ils exposent un contraste dans les postures discursives de ces textes.

On observe par exemple de maniére objective que les textes 1 a 4, chacun avec ses nuances,
mettent en ceuvre un langage prescriptif, normatif et orienté vers la rationalisation du soin. Le
texte 5, quant a lui, se distingue par un lexique relationnel, une agentivité partagée et une

structure énonciative singuliére.

L’ensemble de ces résultats permet d’observer comment le langage des textes médicaux

structure différemment la place du patient, du soignant et du soin lui-méme.
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CHAPITRE 4 : DISCUSSION

I- Le poids du langage technique et normatif dans les

discours médicaux

A- Un langage médical technique dominant

L’analyse des textes révele une prédominance du langage technique et institutionnel, qui
structure largement les représentations du soin. Ce langage est normatif car finalement assez
ordinaire et fréquent dans le domaine médical. Cette observation rejoint les travaux de Michel
Foucault pour qui le discours médical moderne constitue un régime de vérité : il détermine ce
qui peut étre dit, su, et transmis comme valide dans le champ de la santé. Les mots, dans ce
contexte, ne sont pas neutres: ils construisent I’objet médical, la figure du patient et les

pratiques elles-mémes.

Tous les textes du corpus mobilisent un lexique centré sur la pathologie, les protocoles, la
symptomatologie et I’efficacité. Les termes tels que “prise en charge, protocole, stratégie
thérapeutique, prise en soin, ou modalités de traitement” sont récurrents. Leur fréquence,
confirmée par les analyses textuelles (AntConc) traduit une forme de « technicisation discursive
» (Balliu, 2009), ou le soin est décrit principalement en termes d’opérations a appliquer a un

corps ou a une personne objet de soins.

Toujours pour I’ensemble des textes, méme si plus subtilement pour TS5, cette technicisation
s’accompagne d’une forte modalisation déontique, ¢’est-a-dire, qui exprime 1’obligation ou le
devoir. Elle est marquée par des tournures comme « i/ faut, il convient de ou doit étre évalué ».
Elle s’appuie sur des structures impersonnelles ou passives, ou le sujet de 1’action disparait et,
avec lui, la responsabilité de I’énonciation. Ce phénomeéne reléve d’ une normativité énonciative
(Maingueneau, 1991), c’est-a-dire d’'un mode de discours ou la norme n’est pas formulée par
un locuteur explicite, mais par la structure méme de la langue. L’absence de pronoms personnels
(je, nous, ...) ou de toute identification de la source du propos, donne ainsi a I’énoncé une
apparence d’évidence ou de neutralité, renforcant I’autorité du discours tout en dissimulant son
ancrage, ici institutionnel. Ce constat rejoint les apports de Fairclough (1995), selon lesquels

les discours institutionnels véhiculent des normes implicites, en présentant certaines actions
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comme évidentes, neutres ou incontestables. La modalisation observée dans ces textes vient
renforcer cette impression d’un langage prescriptif ou la posture énonciative est fondée sur

I’autorité scientifique ou institutionnelle, au détriment de 1I’expertise des auteurs.

B- Effets sur la représentation du soin

Ce type de discours contribue a construire un contexte médical ou la dimension humaine du
soin (la subjectivité, le partage, les émotions, I’expérience du patient, ...) devient marginale ou
invisible. Le vocabulaire utilisé, trés souvent centré sur les indicateurs, les symptomes et les
traitements, réduit le soin a une série d’actions standardisées. Cette logique s’inscrit dans une
culture discursive valorisant I’objectivité, la rationalité et la maitrise, comme en témoignent les

occurrences dominantes de termes liés a la pathologie et aux résultats cliniques.

Cette formulation du discours n’est pas isolée. Elle refléte ce que Bourdieu (1982) qualifie de
« violence symbolique » : une maniére de faire accepter, par le langage méme, une certaine
représentation du monde comme naturelle. Dans les textes médicaux, cette représentation
privilégie I’efficacité, la reproductibilité et la standardisation, au détriment d’une écoute des
singularités. Le langage technique devient ainsi le vecteur d’une idéologie médicale dominante,
ancrée dans les logiques de preuve, de protocole et de controle. Or, si les soins sont standardisés,
ils supposent que les patients eux-mémes sont interchangeables, sans histoire, sans subjectivité.
Cette logique implique une généralisation du vécu par le patient, au mépris de sa singularité.
Cette "violence symbolique", au sens de Bourdieu (1982), implique de se demander qui est
victime de cette violence symbolique. Il semblerait qu'elle agisse aussi sur les soignants,
contraints d’évoluer dans un langage qui réduit la dimension humaine de leurs prises en charge
en faveur d’une objectivation des patients. La subjectivité du soignant, son jugement clinique

et sa relation au patient tendent a disparaitre sous une forme impersonnelle du discours.

Dans un seul texte (T5), cette logique est partiellement contournée par I’introduction de termes
tels que « ressources, parcours, relation, ou accompagnement ». Cela illustre une autre
conception du soin, davantage centrée sur les dimensions humaines. Toutefois, méme dans ce
texte, les passages explicitement humanisants restent minoritaires et intégrés dans une structure
discursive globalement conforme aux normes du systéme médical : « Le processus de
transition pose un cadre limite du soin [...]. », « Les recommandations peuvent étre générales
[7-9] ou spécifiques a une ou plusieurs maladies chroniques [...] »,« Nous proposons quelques

¢léments clés d’une transition réussie ».
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Ainsi, les résultats montrent bien une prédominance du langage technique dans les publications
médicales. Certes, les sujets abordés dans les textes étant spécifiques et techniques, ils
requierent ’utilisation d’un langage qui leur est adapté. Cependant, ce discours modalise et
structure également la maniére dont ces €léments sont partagés. Il produit des effets sur le sens
des messages et structure les représentations du soin, du patient, et du role des soignants. Il
oriente les pratiques vers des formes d’objectivation et de normalisation, dont les éventuelles

conséquences méritent d’€étre interrogées.

\

Il convient de nuancer ce propos. Le recours a un lexique technique et a des structures
impersonnelles n’est pas arbitraire : il répond aussi aux normes de lisibilité, de clarté¢ et de
rigueur propres aux écrits scientifiques. Comme le souligne Bourdieu (1982), chaque champ
impose ses propres exigences discursives et les auteurs doivent s’y conformer pour que leur
discours soit reconnu comme légitime. Les écrits scientifiques sont particuliérement soumis a
des normes car une grande partie de leur 1égitimité provient du respect de celles-ci. Il est
nécessaire de suivre une structure précise et de respecter certains critéres de rédaction pour étre
reconnu comme scientifique, publié et approuvé par les pairs. Il ne s’agit donc pas de
condamner la technicisation du discours en soi, mais d’en interroger les effets secondaires et
les dérives : invisibilisation des singularités, effacement ou objectivation du sujet,

hiérarchisation implicite des savoirs.

II- Tensions discursives

A- Le ton

Bien que la majorité des textes analysés adoptent un ton normatif et impersonnel, certains
introduisent des variations discursives notables, révélant des tensions internes au sein méme du
langage médical. Ces variations ne remettent pas nécessairement en cause |’architecture

dominante du discours, mais elles en révelent les limites, les ajustements ou les ambivalences.

Ainsi, le texte 2, combine une approche clinique centrée sur le patient avec un vocabulaire de
gestion : optimiser la prise en charge, organiser les ressources humaines, structurer les
démarches, gérer la douleur. Les patients sont appelés « clients ». Ces expressions montrent un
changement de registre vers un lexique managérial, que I’on pourrait penser incompatible aux

soins centrés sur le patient. Cela témoigne d’une vision des soins de santé orientés sur la
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productivité ou le rendement. De la méme fagon, le texte 3, dédi¢ au syndrome confusionnel,
recourt a un vocabulaire sécuritaire et préventif, avec des expressions telles que repérage des
signes, facteurs de risque, alerte, qui résonnent davantage avec les registres de la surveillance
ou du contréle qu’avec ceux de la relation thérapeutique. Nous y retrouvons aussi des termes
qui d’ordinaire sont assez peu associés aux soins, comme les mots « traquer » et « enquéteur »
qui comparent alors le fait de diagnostiquer un syndrome confusionnel chez une personne agée

au fait de mener une enquéte ou de chasser.

B- Le registre

Si le texte 1 garde un lexique strictement clinique et scientifique et le TS utilise des expressions
fortes évoquant les parcours de vie, cela reste trés en lien avec le sujet principal de Particle.
Les autres textes comprennent des champs lexicaux particuliers. IIs ne sont pas anecdotiques
car ils traduisent I’infiltration d’autres sphéres discursives dans le champ du soin : celle du
management (T2), de la sécurité et de I’enquéte (T3), ou encore institutionnelle et politique
(T4) . Ce phénomene s’inscrit dans ce que Fairclough (1995) appelle la « marchandisation du
discours », c’est-a-dire la diffusion de logiques économiques ou institutionnelles dans des
secteurs a visée humaniste ou relationnelle. Cela peut enrichir le discours en le rendant plus
digeste a travers 1’utilisation d'images mais cela peut aussi entrainer des dérives en réduisant le
patient a sa pathologie, son traitement, les actes subis ou parfois méme 1’organe dont il souffre.
Ces choix lexicaux entrainent des hiérarchies et des valeurs implicites : certains aspects du soin

deviennent visibles, d’autres s’effacent.

C- Variations d’agentivité

Ces tensions sont aussi perceptibles dans la manicre dont les sujets sont désignés et positionnés
dans les textes. Le patient est le plus souvent un objet d’action (doit étre évalué, est pris en
charge), mais certains textes introduisent ponctuellement des formes d’agentivité. Dans T3, le
jeune participe, exprime, décide. Dans T3, la famille est mentionnée comme ressource, et donc
actrice d’un accompagnement. Ces fluctuations rejoignent les observations de Benveniste
(1966) sur la distribution des roles énonciatifs dans le discours. Lorsque le sujet humain n’est
plus le support de I’action, mais son objet, c’est toute une conception du soin qui bascule : le

patient devient un espace d’intervention, et non un acteur de sa trajectoire. La réintroduction
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méme ponctuelle de sujets agissants dans TS ou T3 suggére une possibilité de retournement

énonciatif, méme si elle reste minoritaire.

D- Des expressions “ordinaires” ?

Au-dela des structures grammaticales impersonnelles et des logiques normatives repérées dans
les textes, une analyse de certains termes-clés fréquemment utilisés dans le langage médical et
soignant met en lumiére des tensions. Des expressions telles que prise en charge, gestion de la
douleur, relation thérapeutique, accompagnement ou encore autonomisation du patient
paraissent, a premiere vue, traduire une intention bienveillante, professionnelle. Utilisée au

quotidien ou a I'écrit dans de nombreuses publications, elle mérite notre attention.

Une expression particulierement révélatrice de ces tensions discursives est « prise en chargey.
Elle véhicule une représentation implicite du patient comme une charge a assumer. La tournure
grammaticale elle-méme efface le sujet : on ne dit pas que le patient se prend en charge, mais
qu’il est pris en charge. Il devient un objet d’action, un sujet passif sur lequel s’exerce une
responsabilité. L’expression suggére aussi que le patient devient une charge, un poids. Cette
expression est rarement interrogée dans les textes, tant elle est ancrée dans les usages

professionnels.

Le texte 3 présente un cas particuliérement intéressant de cet exemple. Le titre méme introduit
la notion de « prise en soin », formulation moins fréquente qui semble chercher a réinvestir le
soin d’une dimension plus bienveillante. Pourtant, a la lecture, I’expression « prise en charge »
reste employée a plusieurs reprises dans le corps du texte, y compris dans des phrases-clés. Ce
double emploi souléve des questions : s’agit-il d’une stratégie discursive visant & donner une
tonalité plus humanisante au texte, ou est-ce le signe d’un discours soignant tiraillé entre

intention humaniste et automatisme langagier ?

Cette tension pourrait justement illustrer I’un des enjeux fondamentaux de ce mémoire. Malgré
des efforts pour introduire un lexique plus centré sur la personne, les habitudes discursives et
les normes de langage persistent. L’usage de termes tels que « prise en charge » n’est pas
seulement un choix individuel : il témoigne de la maniere dont les professionnels intégrent et
reproduisent les structures langagiéres dominantes du champ médical. Comme le suggére
Fairclough, les discours ne sont pas de simples reflets : ils produisent et maintiennent des formes

de pouvoir et de représentation, y compris malgré les intentions inconscientes de leurs auteurs.
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De méme, « gestion de la douleur » fait basculer un vécu subjectif en un objet mesurable,
contrdlable, a gérer. « Relation thérapeutique », quant a elle, évoque une relation humaine,
unique et complexe, mais est souvent utilisée dans un contexte unilatéral. Méme les termes
percus comme plus humanisants, tels que « accompagnement » ou « autonomisation », peuvent

étre investis de significations ambivalentes selon leur contexte d’utilisation.

On peut se demander dans quelle mesure 1’utilisation de ces expression reléve d’un choix
intentionnel ou non. Elle pourrait aussi étre le fruit d’une contrainte liée au fonctionnement
méme de la production scientifique. Dans le contexte actuel des publications médicales, les
bases de données bibliographiques, telles que PubMed, indexent les articles en fonction de
mots-clés standardisés, référencés dans des « thésaurus » reconnus (comme les MeSH pour la
médecine). Or, si un auteur remplace des termes classiques comme « prise en charge », « gestion
de la douleur » ou « relation thérapeutique » par des expressions nouvelles dans une perspective
d’humanisation du discours, il risque de rendre son article plus difficile a référencer et donc
moins visible dans les résultats de recherche. Ce paradoxe souligne une tension structurelle :
I’adhésion a des conventions discursives techniques peut étre motivée par le souci d’étre Iu,

repéré, référencé, parfois au détriment d’une évolution du langage.

E- La dimension humaine

Bien que dominés par un discours technico-normatif, certains textes laissent apparaitre des
¢léments de registre plus subjectifs ou relationnels. Par exemple, dans le texte 1, une phrase
mentionne la possibilité pour la patiente de choisir son traitement, rompant avec la posture
prescriptive générale. Le texte 4 inclut une rubrique intitulée « soin et prendre soin », ou
apparaissent des termes tels que « émotionnelles, épanouissement ou joie » témoignant d’une

volonté de se tourner vers une pratique davantage humanisante.

Deux formulations du texte 1 illustrent un phénomene de déshumanisation involontaire, produit
non par le contenu mais par la structure grammaticale du discours.
« Parmi les 36 mastectomies du groupe M1, [...] 16 [...] qui auraient pu bénéficier d’un
traitement conservateur ». Ici, ce sont les mastectomies, des interventions chirurgicales, qui
sont grammaticalement présentées comme les bénéficiaires possibles d’un traitement. Le sujet
humain réel, la patiente, est compleétement absent. Ce glissement de sujet crée une incohérence

grammaticale mais, surtout, efface la personne concernée, réduite a 1’objet de I’intervention.

45



Un mécanisme comparable se retrouve dans : « Le taux de déces était de 11,1 %, dont les deux
tiers étaient des cancers stade T4 ». Grammaticalement, les décés sont qualifiés de cancers, ce
qui est absurde. Ce que la phrase cherche a exprimer, ¢’est que deux tiers des patientes décédées
¢taient atteintes de cancers au stade T4. Au lieu de cela, la dimension humaine des patientes

disparait, réduite a une pathologie et a son stade.

Dans les deux cas, ces formulations traduisent un effet du langage médico-scientifique normé,
qui tend a privilégier la précision technique au détriment de la présence du sujet humain. Elles
illustrent la maniére dont le langage, sans intention explicite, peut participer a une forme de

déshumanisation du soin, en masquant la personne derriére des actes médicaux ou des données.

Ces différents passages marquent 1’existence de tensions internes au sein du discours médical,
comme le souligne Fairclough : toute pratique discursive est traversée de contradictions. Il ne
s’agit cependant pas ici uniquement de tensions dans le discours mais de tensions dans le
domaine méme du médical. En effet, les différentes contradictions observées dans ce corpus de
textes ne traduisent pas clairement d’enjeux de pouvoir volontaire, mais sont le résultat de
tensions internes. Ces tensions, parfois discrétes, n’annulent pas ’ordre discursif dominant,
mais en dessinent les tiraillements. Dans une lecture foucaldienne, ces variations peuvent étre
comprises comme des zones de friction entre des régimes discursifs concurrents : celui du soin
comme dispositif normatif, balisé par des protocoles, des preuves, des standards et celui du soin
comme relation humaine, ancré dans le vécu, I’écoute et la reconnaissance de ’autre. Leur

coexistence ne parait pas ici étre harmonieuse mais plutot révélatrice d’une tension constante.

Prenons garde, il ne s’agit pas de rejeter la rigueur scientifique ni de reprocher au discours
médical d’étre méthodique et technique car ce sont 1a des aspects essentiels de la construction
de savoirs fiables. Cependant, il convient d’observer que ce régime discursif tend a effacer les
singularités, a désincarner le soin, ou a standardiser I’expérience humaine. La santé reste,
fondamentalement, un rapport au corps humain, et ce corps ne peut jamais €tre totalement
dissoci¢ de la personne qui I’habite. Méme apres son déces, le corps reste toujours li¢ a son
histoire et a son entourage. Lorsqu’un article médical étudie une pathologie, un traitement ou

un organe, il le fait toujours sur un étre humain, implicitement ou non.
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III- Le cas particulier du texte 5

Parmi les cinq textes analysés, le texte 5, consacré a la transition de la médecine pédiatrique
vers la médecine adulte, se distingue par une configuration discursive différente. La plupart des
données obtenues sur ce texte ne permettait pas les mémes analyses et conclusions que le reste
des textes du corpus. Contrairement aux autres publications centrées sur une pathologie, un
traitement ou une discipline médicale, ce document porte sur une transition et adopte pour cela

une forme plus descriptive, réflexive et relationnelle.

Son lexique inclut davantage de termes liés a 1’expérience, a 1’autonomie ou a la subjectivité
(parcours, accompagnement, expression, identité, relation), tout en identifiant clairement les
acteurs humains du soin (/e jeune, la famille, les professionnels). Il mobilise aussi des structures
syntaxiques actives, des formes modales ouvertes (peut, souhaite), et des expressions narratives
inhabituelles dans le reste du corpus (fil de [ ’histoire, pacte de loyauté). Par contre, il mentionne
la participation des jeunes a leur parcours des soins mais leur regard ce dernier n’est pas repris

au méme titre que ceux des différents soignants.

Ce positionnement singulier ne doit toutefois pas étre surinterprété : il s’explique par I’objectif
de cet article. Il vise a réfléchir a I’organisation d’une transition complexe, dans une optique de

partenariat entre acteurs.

En ce sens, le texte 5 ne constitue pas un « contre-modele », mais plutot un exemple contextuel
de ce que permet une autre configuration éditoriale. Il montre qu’un discours médical plus
humain, plus narratif et plus impliqué est possible, bien que dans des conditions précises de
rédaction. Ces conditions échappent en partie aux logiques de publication scientifique ou de
normalisation clinique. Cependant, le langage médical n’est pas figé, mais structuré par des
cadres discursifs que 1’on peut questionner et transformer quand le contexte le permet. Si
certaines publications scientifiques, par leur méthode, ne permettent pas d’adopter un discours
aussi différent, cet article aurait pu, lui, aborder la transition des adolescents vers un service

adulte sans opter pour un discours innovant.
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IV- Une posture épistémologique a construire en santé

Nommer, ¢’est en quelque sorte faire exister. Comme le montre 1’analyse, certains mots (« prise
en charge, prise en soin, patient, client, jeune, ressource, protocole ») ne sont pas
interchangeables : ils engagent des représentations distinctes du soin et de la personne soignée.
Nommer une personne « patient » ou « jeune » ne mobilise pas les mémes imaginaires ; parler

de « gestion de la douleur » ou « d'accompagnement » non plus.

Ces constats appellent a une vigilance épistémologique en santé, qui ne concerne pas seulement
les actes ou les techniques, mais aussi les formes discursives qui les accompagnent et les
conditionnent. Le choix des mots, la modalisation, la place accordée (ou non) au sujet humain
dans la phrase, sont ainsi des décisions qui mériteraient d’étre interrogées dans les publications

médicales scientifiques, mais aussi professionnelles ou de vulgarisation.

Le langage médical ne se limite pas a produire un savoir scientifique et a transmettre de
I’information ou des consignes : il construit une certaine vision de la santé. Dans les textes
analysés, on observe une forte présence de termes techniques, de tournures impersonnelles ou
passives, et d’expressions déontiques comme « il faut » ou « doit étre ». Ce type de formulations
donne au discours une apparence de neutralité, alors qu’il implique des choix implicites sur ce

qu’est un soin « juste » ou « valable ».

En réalité, cette neutralité est donc illusoire et méme porteuse de sens en elle-méme. Vouloir
rendre un discours sur I’humain neutre peut contribuer a une forme de déshumanisation, méme
involontaire, ou la complexité de 1’expérience de soin est réduite a des procédures ou des
objectifs. Cette observation rappelle que les mots ne sont jamais neutres : ils cadrent le réel et

orientent les pratiques.

V- Recommandations

Pour compléter cette recherche, il serait intéressant de s’adonner a 1’exercice d’élaboration de
recommandations, celles-ci s’inscrivant a différents niveaux : dans la formation des soignants,
la production des savoirs, 1’émission de politiques de santé publique ou encore dans la
recherche. Des recommandations ayant pour objectif de répondre aux éventuels manques
d’attention portés aux dimensions humaines dans les discours médicaux, afin d’encourager une

approche plus consciente, éthique et incarnée du langage dans les savoirs et pratiques en santé.
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A- En formation initiale et continue des professionnels de santé

Nous recommandons :

- d’intégrer un enseignement spécifique sur les effets du langage et sur I’analyse critique du
discours et/ou autres théories du langage.

- de proposer des ateliers d’analyse de textes permettant aux futurs professionnels de la santé
de développer une lecture critique du discours institutionnel.

- de favoriser 1’'usage de dispositifs d’écriture réflexive (journaux de bord, récits de soin,
écriture sensible), déja promus dans les approches de médecine narrative (Charon, 2006 ;

DasGupta et al., 2006).

Une attention particuliére devrait étre portée dans les formations orientées vers la recherche
ou la production scientifique : Au-dela du développement d’une lecture critique du discours, il
serait important de sensibiliser les auteurs a une vigilance discursive dans leur propre
rédaction. Il s’agit en réalité de faire du discours médical un objet d’étude en soi, porteur de

présupposés éthiques, épistémiques et professionnels.

B- Dans les institutions productrices de savoirs médicaux

Nous proposons :

- la création de groupes multidisciplinaires de relecture critique des textes médicaux, associant
professionnels, linguistes, patients et éthiciens.

- I’élaboration d’un document de référence définissant des criteres discursifs éthiques dans la
rédaction scientifique, visant a compléter les normes méthodologiques existantes.

- ’exploration d’un dispositif de reconnaissance volontaire (label, charte éditoriale) pour les

revues s’engageant a appliquer ces criteres dans la production ou 1’évaluation des textes.

Si les protocoles scientifiques sont strictement encadrés, la phase de rédaction finale échappe
souvent a toute vigilance éthique concernant les effets du langage. Les publications sont en effet
souvent relues avec une attention marquée pour leur contenu et leur validité scientifique,
notamment grace a des outils de critique méthodologique trés précis (PRISMA pour les revues
systématiques de la littérature par exemple). Les éléments discursifs, eux, ne sont généralement
pas étudiés et il n’existe pas, a ce jour et a notre connaissance, d’outil établi permettant une

critique pertinente et réplicable de I’impact de ces €¢léments de langage. Ce déséquilibre pourrait
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étre corrigé pour que la rigueur méthodologique soit complétée par une responsabilité

discursive.

C- A I’échelle des politiques de santé publique

Nous formulons les recommandations suivantes :

- reconnaitre le langage comme un déterminant symbolique de santé.

- intégrer des criteres discursifs dans les référentiels de qualité.

- envisager la création d’un observatoire participatif des discours en santé, réunissant
professionnels de la santé et patients autour de 1’analyse des usages langagiers en contexte
médical.

- Etendre cette attention portée au discours au-dela des publications scientifiques : dans les
rapports d’organisation, dans les recommandations nationales, dans les communications des

institutions ou encore dans les messages de promotion de la santé adressés a la population.

Ces propositions s’inscrivent dans une démarche de promotion de la santé telle que définie par
la charte d’Ottawa (OMS,1986) et s’appuient notamment sur les travaux en communication en
santé de Gollust & Cappella (2014). Elles visent a instituer une culture de la vigilance discursive

au sein des institutions publiques et des structures de soin.

D- Pour aller plus loin : la question des données

Nous reconnaissons que ce mémoire repose sur une démarche qualitative et que son ampleur
est largement insuffisante pour que les constats établis puissent avoir un véritable impact
politique ou institutionnel. 11 serait donc intéressant de voir apparaitre d’autres travaux sur la
question avec, notamment, des études quantitatives. Comme le rappellent Brownson et al.
(2009), les politiques publiques s’appuient en effet essentiellement sur des données mesurables
et reproductibles. Ainsi, nous encourageons la réalisation d’études quantitatives se penchant

sur :

- la fréquence des formulations impersonnelles ou normatives dans les publications.
- Pimpact et les effets du langage sur les pratiques des soignants.
- Pimpact et les effets du langage sur la qualité des soins.

- ’'impact et les effets du langage sur la satisfaction des patients.
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Ces prolongements offriraient un appui empirique aux réflexions proposées ici, tout en

renforcant leur portée opérationnelle dans les institutions de santé.

Des pratiques plus éthiques, plus réflexives et plus attentives a la personne soignée
permettraient a nos yeux de majorer la confiance envers les soignants, d’améliorer la qualité
relationnelle du soin et de renforcer 1’adhésion aux parcours thérapeutiques. En mettant
I’emphase sur les dimensions humaines du soin, trop souvent mises a distance par le langage
techniquo-normatif, nous pouvons également espérer favoriser des prises en charge plus justes,

plus adaptées et plus respectueuses de la dimension humaine des personnes malades.

VI- Réflexion sur le langage utilisé dans ce travail

Parce que ce mémoire porte sur 1’analyse critique du langage utilisé dans les textes médicaux,
il nous a semblé essentiel d’adopter une posture réflexive vis-a-vis de notre propre manicre
d’écrire. Il aurait été incohérent de questionner les effets du discours dans les publications
scientifiques sans interroger également le langage mobilisé ici-méme, dans cette production
académique. Cette vigilance n’implique pas 1’absence de toute ambiguité ou la prétention a un
discours parfaitement aligné. Elle s’inscrit dans une volonté consciente de ne pas reproduire les
¢léments de discours, automatismes discursifs ou choix de sémantique entrainant un effacement

des dimensions humaines, en particulier lorsqu’il concerne les personnes soignées.

Parmi les choix lexicaux importants que nous avons interrogé figure le terme « patient », objet
de nombreuses discussions dans le champ des sciences de la santé. Son étymologie : patiens,
«celui qui souffre », désigne une personne qui traverse une épreuve, marquée par la douleur
physique, psychologique ou la vulnérabilité et qui entre dans le systéme de soin a ce titre.
Pourtant, ce mot est parfois confondu avec le patient « celui qui fait preuve de patience » et est
alors souvent critiqué pour renvoyer 1’image d’une personne dans 1’attente de résultats, passive
et dépendante. Cette vision, que nous ne partageons pas, repose sur une erreur d’interprétation

du terme « patient », de sa définition et de son étymologie.

Des alternatives au terme patient existent, telles qu’ usager, client, bénéficiaire ou encore
actient. Ces termes tournent a nos yeux l’attention vers ce que la personne regoit, utilise ou
consomme dans le systéme de santé. Ils traduisent une logique d’organisation tournée vers le

service, la gestion ou la responsabilisation individuelle, parfois jusqu’a intégrer une dimension
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technocratique ou marchande du soin. Si certains de ces mots visent a valoriser 1’autonomie ou
les droits des personnes, ils ont néanmoins en commun de détourner 1’attention du vécu de la

personne et nous les avons rejetés pour cela.

Le mot patient désigne bien a nos yeux une personne confrontée a une souffrance ; il est donc
uniquement centré sur le vécu de la personne et non pas sur son rapport au systeéme de santé.
Ce terme permet ainsi de maintenir une forme d’attention sur I’humain, a la fois dans sa fragilité
et sa dignité. Le choix de le conserver ici reléve donc d’une volonté¢ de cohérence avec
I’ensemble de notre réflexion. Nous avons fait le choix de le maintenir, précisément parce que
ce terme nous parait juste. Il nous semble que la clarté et la justesse sémantique priment ici sur
la recherche d’un terme nouveau, dont les effets symboliques peuvent étre eux aussi

ambivalents.

De la méme maniére, nous utilisons le mot « soin » dans un sens large, englobant aussi bien les
gestes techniques que les relations humaines. Pour nous, le soin ne se réduit ni a ’acte, ni a la
posture relationnelle : il est présent dans I’intention d’agir pour I’autre. C’est pourquoi nous
précisons, lorsque c’est nécessaire, s’il s’agit d’un soin d’ordre technique, émotionnel, ou plus
spécifique.

Un autre exemple de cette posture réflexive concerne 'usage de 1’expression « prise en
charge », trés répandue dans les discours médicaux, paramédicaux et institutionnels. Si « prise
en charge » permet de nommer efficacement certaines situations, elle n’en reste pas moins
chargée d’implicites. Le mot charge peut évoquer, comme nous I’avons vu, une forme de
lourdeur, de fardeau ou d’objet de soin. Il porte en lui une ambiguité symbolique qu’il convient
d’interroger. Bien que nous I’ayons utilisé dans certains passages de ce mémoire, cela a été
volontairement limité. Ce choix répond a un souci de lisibilité et de compréhension partagée,
cette expression étant largement reconnue dans le champ professionnel. Il traduit aussi une
réalité : a ce jour, nous n’avons pas identifi¢ d’alternative qui soit a la fois claire, accessible et
pleinement satisfaisante sur le plan sémantique. Ce type de tension montre la force des
automatismes langagiers en santé et la difficult¢ de penser autrement une culture discursive
profondément ancrée dans les pratiques. Cela renforce, a nos yeux, 1’intérét de poursuivre cette
réflexion — non pour normer les mots, mais pour en interroger le pouvoir et les impacts.
Ces précisions sémantiques sont des exemples qui s’inscrivent dans une posture réflexive sur
notre écriture, adoptée tout au long de la rédaction de ce travail et évoluant au cours de celui-

cl.
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VII- Critiques personnelles envers ce travail.

- Nous avons conscience de notre expérience limitée dans la création d’un travail scientifique
avec méthodologie complexe. De plus, le choix du sujet a nécessité I’appropriation de concepts
issus de disciplines peu abordées dans notre formation initiale, notamment en linguistique et en
analyse critique du discours. Cette multidisciplinarité a représenté un défi méthodologique et

théorique.

- Dans le méme esprit, ce travail aurait gagné a inclure des échanges avec des experts du

domaine, afin d’enrichir la réflexion et d’affiner certains choix méthodologiques ou théoriques.

- Le corpus analysé se limite a cinq textes francophones. Au vu de I’étendue de la littérature

actuelle, ce choix méthodologique, limite la portée des conclusions.

- Ce travail comporte des biais inhérents aux recherches qualitatives, comme des biais
interprétatifs ou de subjectivité d’analyse. De méme, le choix de la grille d’analyse construite
sur mesure, bien que fondé sur des références théoriques, reste soumis a une part de subjectivité

interprétative.

- Enfin, il est important de rappeler que cette recherche n’a pas l’intention d’opposer la
technicité a I’humanité, ni de discréditer les apports scientifiques des écrits médicaux. Elle vise
a en proposer une lecture complémentaire ou la rigueur scientifique et ’attention a la personne

peuvent coexister.
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CONCLUSION

L’objectif de ce mémoire est d’é¢tudier comment le langage des écrits médicaux fagonne
’intégration de la dimension humaine dans les savoirs et pratiques en santé. A travers une
approche qualitative croisant analyse critique du discours et approche foucaldienne, 1’étude de

cinq textes scientifiques a permis de faire émerger plusieurs constats.

D’abord, une prédominance du langage technique, normatif et impersonnel a été observée dans
I’ensemble du corpus, a I’exception partielle du texte 5. Le lexique médical est centré sur
I’efficacité, les protocoles, les pathologies, les indicateurs mesurables. Les structures
grammaticales passives ou impersonnelles effacent souvent les sujets humains, qu’ils s’agissent
des patients ou des soignants. Cette technicisation du discours répond aux exigences
méthodologiques du champ médical mais tend a réduire la richesse subjective du soin et
contribue a une représentation déshumanisée du soin au détriment des dimensions relationnelles

et affectives du patient.

La rencontre des théories critiques du discours avec les observations du corpus de textes a
permis d’appréhender le langage comme vecteurs d’idéologie. En s’appuyant sur les travaux de
différents auteurs mentionnés dans notre cadre théorique, nous observons que les mots ne sont
pas neutres. Ils définissent ce qui est pensable et 1égitime, ce qui peut étre dit ou entendu. Le
discours médical dominant tel qu’il apparait dans les textes étudiés reproduit une certaine vision
du soin : rationalisée et objectivée. Pourtant, certaines occurrences minoritaires mobilisent un
lexique relationnel, affectif, ou narratif. Le cas du texte 5 ouvre ainsi la voie a une réflexion sur
les conditions d’un langage médical plus inclusif, capable de combiner rigueur scientifique et

reconnaissance des dimensions humaines.

Enfin, ce mémoire invite a penser une forme de réflexivité linguistique dans les formations en
santé : apprendre a lire les textes médicaux et a appréhender ce qui figurent dans leurs lignes
mais aussi entre ces lignes, c’est aussi apprendre a questionner les normes qu’ils véhiculent. Ne
pas interroger le langage médical, c’est risquer de laisser intactes les représentations dominantes
du soin, parfois réductrices et désincarnées. A Pinverse, reconnaitre les mots comme porteurs
de sens, de valeurs, de pouvoir permet de transformer le langage en levier de changement. C’est
dans cette direction que se situe la contribution modeste mais engagée de ce travail, au service
d’une santé publique plus réflexive, plus humaine et plus consciente de ses propres fondements
discursifs. Ainsi, préter davantage attention a la dimension humaine dans les textes médicaux

pourrait constituer un premier pas vers sa revalorisation dans notre systéme de santé.
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ANNEXE I - Fiche d’analyse textuelle
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Date de publication

Institution source
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Type de publication

Objectifs de publication

Ligne éditoriale / Idéologie

Normes implicites ou explicites

Dispositif d’autorité repéré

Lexique et terminologie

Elément a | Indicateurs linguistiques

analyser

Observation / Codage

Extraits / Commentaires

« Nomination » | Patient, cas, sujets...

du patient/sujet

médical

Usage de jargon | Termes

techniques,

complexité lexicale
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Structure du discours

Elément 3 analyser | Indicateurs Observation / Codage | Extraits / Commentaires
linguistiques
Hiérarchisation des | Position des mentions
contenus du patient (intro,
développement,
conclusion)
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thématique ou digressive
Présence de | Conclusion, mise en
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témoignage
Interaction décrite Dialogue
soignant/soigné, co-
construction
Pouvoir et normes
Elément 2 analyser | Indicateurs Observation / Codage Extraits / Commentaires
linguistiques
Normes Recommandations,

implicites/explicites

injonctions, absence

de débat

Autorité discursive
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Résumeé

La chimiothérapie néoadjuvante est devenue le
traitement de premiére intention des cancers du
sein localement avancés. Elle permet d’une part,
une augmentation des chances de conservation
mammaire sans pour autant une majoration du
risque de récidive, et d’autre part un contréle
locorégional des formes inopérables d’emblée.
Cependant, certains facteurs cliniques,
radiologiques et histologiques sont associés a une
augmentation du risque de mastectomie, tels que la
présence de microcalcifications, la multifocalité, le
grade SBR1 et 2, les stades cT3 et cT4 et la
surexpression d’HER2. A partir de ce travail, nous
avons cherché a déterminer les facteurs prédictifs
de mastectomie apres chimiothérapie
néoadjuvante (CNA), si la mastectomie était
justifiée ou non histologiquement et quels étaient
les facteurs prédictifs de mastectomie non justifiée.
Nous avons réalisé une étude rétrospective
colligeant 72 patientes atteintes de cancer du sein
et traité par CNA aux départements de gynécologie
et doncologie médicale au CHU Fattouma
Bourguiba de Monastir-Tunisie. Le taux du
traitement conservateur était de 18,1%, il passe a
63,15% pour les tumeurs stade T2. La mastectomie
n'était pas justifiee par I’histologie définitive dans
26,3% des cas. Lles facteurs prédictifs de
mastectomie non justifiée retrouvés dans notre
étude étaient le statut RH négatif et le stade cT2. La
réalisation de ce travail a conduit a une réflexion sur
nos pratiques et leurs modifications. Le traitement
chirurgical conservateur devra étre considéré
comme un standard thérapeutique et étre
systématiquement proposé a toutes les patientes
traitées par CNA pour un cancer du sein y compris
en cas de multifocalité, une taille clinique
importante, des microcalcifications étendues, dans
le but de diminuer de facon conséquente le nombre
de mastectomies non justifiées.

English abstract

Neoadjuvant chemotherapy has become the first-
line treatment for locally advanced breast cancers.
On the one hand, it allows for increasing options of
breast conservation without an increased risk of
recurrence, on the other hand it allows for
locoregional control of patients with inoperable
cancer. However, some clinical, radiological and
histological factors are associated with an
increased risk of mastectomy, such as
microcalcifications, multifocality, SBR1 and 2 grade,
¢T3 and cT4 stages and overexpressed HER2. The
purpose of this study was to determine the
predictive  factors for mastectomy  after
neoadjuvant chemotherapy (NAC), whether
mastectomy was justified or not histologically and
what were the predictors for unjustified
mastectomy. We conducted a retrospective study of
72 patients with breast cancer treated by
neoadjuvant chemotherapy in the Departments of
Gynecology and Medical Oncology at the Fattouma
Bourguiba Hospital in Monastir, Tunisia. The rate of
conservative treatment was 18.1%; 63.15% for
stage T2 tumors. Mastectomy was not justified by
definitive histologic diagnosis in 26.3% of cases. In
our study, unjustified mastectomy predictors were
negative RH status and CT2 stage. This study led to
reflection on our practice and its modifications.
Conservative surgery should be considered as
standard therapy and should be routinely
suggested to all patients treated with neoadjuvant
chemotherapy for breast cancer, including the
cases with multifocality, large clinical tumor size,
extensive  microcalcifications, in order to
significantly reduce the number of unjustified
mastectomies.

Key words: Breast cancer, chemotherapy,

predictive factors, mastectomy

Introduction

La prise en charge des cancers du sein localement
avancés (CSLA) est pluridisciplinaire. L objectif
principal reste I"amélioration du pronostic et donc
de la survie moyennant une limitation de la
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morbidité des traitements et |'amélioration de la
qualité de vie des patientes. La chimiothérapie
néoadjuvante (CNA) est devenue le traitement de
référence des cancers du sein localement avancés.
Elle permet de réduire la taille tumorale et offre
une meilleure chance pour un traitement
conservateur chez les patientes initialement
candidates a une mastectomie ou inopérables [1,
2]. Certes ce traitement conservateur respecte
mieux la qualité de vie des patientes, cependant, il
ne doit pas se faire a travers un risque de récidive
locale. A travers ce travail, nous avons essayé de
déterminer les facteurs prédictifs de mastectomie
aprés chimiothérapie néoadjuvante, ainsi que des
mastectomies non justifiées histologiquement.

Méthodes

Il s"agit d’une étude rétrospective mono centrique,
menée au Département de Gynécologie et
d’Oncologie a I'hopital Fattouma Bourguiba de
Monastir en Tunisie sur une période de 4 ans
colligeant 72 patientes. Les critéres d’inclusion
regroupaient |I'ensemble des patientes de sexe
féminin atteintes d'un CSLA non métastatique et
traitées par CNA. Dans tous les cas, la tumeur était
considérée trop volumineuse pour pouvoir
bénéficier d’un traitement chirurgical conservateur
d’emblée. Nous avons exclu les patientes ayant des
cancers du sein bilatéraux et celles pour lesquelles
la mastectomie a été réalisée par choix alors qu’un
traitement conservateur aurait été possible. Le
diagnostic était établi par une microbiopsie écho
guidée. La possibilité ou non d'un traitement
conservateur était envisagée avant le début de la
CNA. Un tatouage percutané a été réalisé en début
du traitement au centre de la tumeur afin de
pouvoir la localiser apreés la fin de la chimiothérapie.
Toutes les patientes recevaient une chimiothérapie
administrée par voie intraveineuse toutes les 3
semaines aprés avoir éliminé les éventuelles
contre-indications aux différentes molécules. Le
protocole utilisé associait 3 a 4 cycles FEC100 (5-
Fuoro-Uracile, Epirubicine et Cyclophosphamide)
suivi de 3 a 4 cycles Taxotere (TXT).
Exceptionnellement, 6 FEC100 ou 3 FEC100, 4 TXT

en raison d’intolérance ou de certaines contre-
indications. La réponse a la chimiothérapie était
évaluée cliniquement selon les critéres définis par
I'UICC, la réponse tumorale était considérée
compléte lorsqu’il ne persiste aucune lésion cible et
partielle lorsque la réduction de la Iésion cible était
d’au moins 30%. La progression était définie par
une augmentation de plus de 20% selon les
derniers criteres RECIST version 1.1 [3, 4].

Le traitement chirurgical était réalisé 4 a 6
semaines a distance de la derniére cure et aprés
discussion du dossier en réunion de concertation
pluridisciplinaire. Nous avons considéré 3 groupes
en fonction du type de chirurgie réalisée: a) dans le
groupe M1: un traitement chirurgical radical était
décidé sans prendre en considération le type de la
réponse a la CNA en cas de multifocalité,
multicentricité, foyers de microcalcifications
étendus, cancer du sein inflammatoire initialement
(N =36). Le traitement chirurgical était adapté a la
réponse tumorale pour le reste de la population.
Ainsi, nous avons distingué:

a) le groupe M2 (mastectomie secondaire):la
mastectomie était réalisée selon la technique de
Madden conservant le muscle pectoral en cas de
lésion progressive sous chimiothérapie, une taille
tumorale dépassant 5 cm, un rapport taille
tumeur/taille sein élevé avec un résultat esthétique
jugé médiocre (N = 10).

b) le groupe C:traitement conservateur. Les
patientes ne présentant aucun critére indiquant la
mastectomie avaient bénéficié d’une
tumorectomie et étaient informées du risque de ré
intervention en cas de limites non saine (N=26).
Dans tous les cas, un curage axillaire standard
(niveau 1 et 2 de Berg) était associé. Une irradiation
de la glande mammaire était indiquée
systématiquement apres traitement conservateur.
L'irradiation de la paroi thoracique aprés
mastectomie était indiquée en cas de facteurs de
mauvais pronostic. L'irradiation des aires sus et
sous-claviculaires  était préconisée en cas
d’envahissement axillaire. L"hormonothérapie était
indiquée pour les tumeurs RH+. Les patientes non
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ménopausées recevaient du tamoxiféne et les
patientes ménopausées recevaient un inhibiteur de
|’aromatase seul ou aprés tamoxifene. Nous avons
ensuite divisé la population en sous-groupes selon
que le type de chirurgie était adéquat ou non a
travers les résultats histologiques définitifs: a)
groupe M1: Les mastectomies justifiées
concernaient les mastectomies ypT2 a ypT4. Les
mastectomies non justifiées concernaient les
mastectomies ypTO ou ypT1, quel que soit le statut
ganglionnaire et qui auraient pu bénéficier d'un
traitement conservateur; b) groupe C: la chirurgie
conservatrice justifiée concernait les
tumorectomies ayant permis |’exérése tumorale en
marges saines. Une chirurgie conservatrice est non
justifiée lorsqu’une reprise chirurgicale radicale ou
conservatrice était nécessaire. C) groupe M2: les
mastectomies  justifiées  concernaient les
mastectomies ypT2 a ypT4 et les mastectomies non
justifiées concernaient les mastectomies ypTO ou
ypT1. Les comparaisons des groupes C versus M2 et
mastectomie secondaire non justifiée versus
mastectomie justifiée étaient réalisées pour les
variables quantitatives par le test non
paramétrique de Wilcoxon. Pour les variables
qualitatives, le test de Chi-2 ou le test de Fisher
étaient utilisés lorsque les effectifs le justifiaient.
Lorsque les effectifs de variables catégorielles a
plus de 2 modalités ne permettaient pas
I‘utilisation du Chi-2, des regroupements étaient
fait pour obtenir un tableau a 4 cases adaptées au
test de Fisher. Ces regroupements étaient décidés
sur des arguments cliniques. Un p < 0,05 en test
bilatéral était considéré comme significatif.

Résultats

L"age moyen de notre population était de 48,68 ans
avec des extrémes allant de 29 a 76 ans. 45,8% des
patientes étaient ménopausées. Le délai moyen de
consultation était de 4,97 mois. Le motif de
consultation le plus fréquent était la découverte
d’un nodule du sein (75%) mais les circonstances
étaient souvent intriquées. Dans 38,9% des cas la
tumeur siégeait au niveau du quadrant supéro-
externe. La taille clinique moyenne était de 5,7 cm.

Selon la classification TNM, La tumeur était classé
T2 et T3 dans 50% des cas, 36 patientes avaient une
tumeur T4 dont 22 patientes T4d. un
envahissement ganglionnaire était objectivé dans
38,9% des cas dont 6,9% N2. Il s'agissait d'un
carcinome infiltrant de type non spécifique dans
98,6% des cas, de grade SBRIII dans 31,9% des cas.
Les RH étaient positifs dans 68% des cas et le HER2
était surexprimé chez 29 patientes (40,3%). Neuf
patientes (12,5%) présentaient une tumeur triple
négative. Une chimiothérapie séquentielle par FEC
100 suivi de Taxanes était administrée chez 95%
des patientes avec une moyenne de 6,43 cures.
L’'examen avait objectivé une réponse clinique chez
91,6% des patientes (36,1% avaient une réponse
compléte (cCR) et 55,5% une réponse partielle),
une maladie stable dans 7% des cas et une
progression dans 1,4% des cas. Une réponse
pathologique compléte (pCR) était observée chez
19,4% de la population. Aprés la chimiothérapie
40,3% des patientes n‘avaient pas un
envahissement ganglionnaire. Un traitement
conservateur était réalisé chez 13 patientes
(18,1%). Le taux de conservation mammaire pour
les tumeurs T2 était de 63,15% et de 36,1% pour T2-
T3. Une mastectomie était pratiquée chez 59
patientes (d’emblée chez 46 patientes et de
rattrapage chez 13 patientes). Une reprise
chirurgicale pour des marges tumorales était
réalisée chez 3 patientes, il s’agissait d’une
mastectomie 2 fois sur 3. La taille moyenne du
résidu tumoral infiltrant était de 1,73 cm (0 a 12,5
cm). Le taux de réponse pathologique compléte
mammaire (stade TA de Sataloff) était de 19,4%. La
réponse ganglionnaire était compléte (NA selon
Sataloff) dans 9,7% des cas. Parmi les 72 patientes
de notre population, 46 ont eu une mastectomie
(36 étaient prévues avant la CNA et incluse dans le
groupe M1 et 10 en réponse a la chimiothérapie et
classée dans le groupe M2) et 26 patientes ont
bénéficié d'une tumorectomie décidée aprés CNA
(groupe C). Trois patientes du groupe M1 et 2
patientes du groupe M2 avaient une tumeur
multifocale. Pour les stades T4d, La CNA a permis
un controle de la maladie et la réalisation d'une
mastectomie dans tous les cas. Le taux de
traitement conservateur décidé aprés CNA était de
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72,2% (N = 26). Dans 50% des cas, c’est la taille
tumorale clinique en fin du traitement qui indiquait
une mastectomie. La taille tumorale classiquement
admise pour permettre un traitement conservateur
est de 30 mm et peut étre adaptée a la taille du
sein. Dans notre série, parmi les 10 indications de
mastectomie sur taille tumorale, 8 avaient une
taille >3 cm.

En analyse univariée (C vs M1), les variables
cliniques prédictives d’un traitement chirurgical
radical étaient la taille tumorale initiale > 50 mm,
les stades cT3 et cT4 et La stabilité ou la progression
clinique de la Iésion sous CNA (p <0,001). Il n"y avait
pas de différences significatives en terme d’age ni
en terme de statut ménopausique entre les 2
groupes (respectivement p = 0,94 et p = 0,98). La
multifocalité ne présentait pas un facteur prédictif
de traitement radical (p = 0,07). Le statut
ganglionnaire n’était pas également un facteur
prédictif de mastectomie (p = 0,67). En analyse
univariée, les variables histologiques (sur biopsie
initiale) prédictives d’un traitement radical étaient
la présence de carcinome canalaire in situ (CCIS)
quel que soit le grade (p < 0,01), le grade SBR1 et
SBR2 (p = 0,003), la surexpression HER2 (p < 0,001)
et les tumeurs de phénotype RH+/ HER2+ (p <
0,001). Parmi les 36 mastectomies du groupe M1, 4
étaient ypTO et 12 étaient ypT1, soit 44,4% (N = 16)
des mastectomies pouvant étre considérées
comme non justifiées et qui auraient pu bénéficier
d’'un traitement conservateur. Les facteurs
prédictifs de mastectomies non justifiées dans le
groupe A étaient la présence de CCIS associé (p =
0,02) et I'absence de RH (p = 0,05). Dans le groupe
M2, 30% (N = 10) des mastectomies étaient
considérées non justifiées. Les facteurs prédictifs
de mastectomie non justifiée dans ce groupe
étaient le stade cT2 (p=0,08) et les RH négatifs
(p=0,03). En analyse multivariée, les facteurs
indépendants prédictifs d’'une mastectomie non
justifiée dans le groupe M2 étaient le statut RH
négatif (OR 3 ic95% [0,99-9,05]) et le stade cT2 (OR
4,2 [1,37-12,89]). Dans toute la population, environ
26,4% des patientes avaient rechuté a un moment
donné de leurs suivis. Le délai moyen de récidive
était égal a 14,12 mois avec des extrémes allant de

4 3 49 mois et une médiane de 10,5. Le siege de
rechute était dans 73,6% des cas, uniquement a
distance de la région mammaire. Lors de la mise a
jour des dossiers, 77,7% des patientes étaient
vivantes en rémission compléte de leur maladie. Le
taux de déces était de 11,1% dans |'ensemble de la
population, dont les deux tiers étaient des cancers
stade T4. Dans notre série, nous n’avons pas
retrouvé de différence significative en termes de
survie ou de récidive, selon que la chirurgie était
radicale ou conservatrice.

Discussion

Notre étude a porté sur 72 patientes traitées pour
cancer du sein stade T2 a T4 non métastatique et
dont le but était d’analyser les facteurs prédictifs
de traitement chirurgical radical apres
chimiothérapie néoadjuvante. Dans une étude
menée entre 1987 et 2001 sur 594 patientes ayant
un cancer du sein stade T2-T3 et éligible a un
traitement conservateur [5], Rouzier a conclu en
analyse multivariée aux facteurs prédictifs de
traitement radical suivants : une taille tumorale
initiale supérieure a 5cm, un bas grade histologique
et une multicentricité, résultat que nous
partageons. Dans notre population d’étude nous
avons 26,4% de T2 et 23,6% de T3, pour Rouzier
50,2% et 25,1%. Rouzier avait exclu les T4 de son
étude et les modalités de la CNA étaient
différentes. L'un des points forts de notre analyse
est I'homogénéité des protocoles de la CNA.
Malgré I'adjonction des thérapies ciblées et les
progrés de |'oncologie et la radiothérapie, le taux
des traitements conservateurs augmente peu et
s’éléve dans notre série a 63,15% pour les tumeurs
T2, résultat proche de celui de Mauriac en 1991
(63%) [6]. Les taux rapportés dans la littérature
s’échelonnent de 35 a 90% [7] et sont corrélés
essentiellement au volume tumoral initial. Pour
Mauriac, une taille tumorale clinique résiduelle
supérieure a 2 cm indiquait une mastectomie,
chose qui ne semble plus d’actualité [6]. Fisher
considérait que |'importante taille tumorale ne
constituait pas elle-méme un critére d’exclusion
pour un traitement conservateur sauf si celui-ci
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était al’origine d’'un mauvais résultat esthétique en
raison de la petite taille du sein [8]. Dans notre
série, des lésions de CCl de grade 1 ou 2 sur la
biopsie étaient associées a un traitement radical
plus fréquent. Ce résultat, retrouvé par Rouzier en
analyse multivariée, s’explique probablement par
la faible chimiosensibilité de ces lésions [5]. Nous
avons conclu que la surexpression HER2 était
prédictive de mastectomie. Ce résultat est partagé
par Von Minckwitz et Spanheimer qui constataient
que le statut HER2+ et le phénotype RH+/HER+
étaient prédictifs de traitement chirurgical
radical [9, 10]. La présence de microcalcifications a
la mammographie initiale ainsi que la multifocalité
étaient également des facteurs prédictifs de
mastectomie dans notre série. Rouzier rapportait
également des résultats similaires dans son
étude [5].

Les patientes qui présentaient une Iésion
multifocale dans notre série étaient justiciable d'un
traitement radical quel que soit la réponse a la
chimiothérapie. En 2006, Oh a mené la premiere
étude évaluant la survie des patientes présentant
un cancer multifocal et/ou multicentrique et
traitées par CNA et chirurgie conservatrice [11].1l a
conclu que ces patientes ne présentent pas un
risque accru de récidive locorégionale par rapport
aux patientes présentant une lésion unique (5%
versus 7%). Gentilini a conclu également, a partir
d’une série de 476 patientes dont 421 présentaient
une tumeur multifocale et 55 une tumeur
multicentrique traitées par chirurgie conservatrice
et radiothérapie, qu’en I"absence de surexpression
de HER2 ou de négativité des récepteurs
hormonaux le traitement conservateur n’était pas
associé a une augmentation du risque de récidive
locorégionale [12]. Selon lui, il existait une place
pour le traitement conservateur dans ces cancers a
condition que les résultats esthétiques le
permettent et qu'une reprise chirurgicale soit
proposée en cas de marges tumorales. Les facteurs
prédictifs de mastectomie non justifiée retrouvés
dans le groupe M2 de notre étude étaient le statut
RH négatif et le stade cT2. Les tumeurs de grade
histologique élevé sont plus souvent RH négatif et
plus chimiosensibles [13]. Par ailleurs, la taille

tumorale initiale inférieure a 5 cm doit nous faire
reconsidérer la place de la chirurgie conservatrice
dans traitement chirurgical du cancer du sein.
L"étude rétrospective d’El-Didi a été conduite dans
le but d"évaluer la réponse a la CNA et |'efficacité
de I'examen clinique et de la mammographie
préopératoire dans la détection de ces
changements. Les patientes recevaient une CNA
composée de 3 cycles de FEC puis une
mastectomie. L'auteur s’est intéressé a la piece
anatomopathologique de mastectomie et dans
70,4% des cas une réponse partielle ou complete
était observée. Cependant, seules 26,7% de ces
patientes étaient candidates a un traitement
conservateur. Il conclut que I'examen clinique et la
mammographie n’étaient pas adaptés pour
détecter les patientes éligibles a un traitement
conservateur [14]. Les taux de tumorectomies avec
reprise pour mastectomies étaient élevés dans
notre série (50%) par rapport a la littérature (8,9%
pour Coopy [15], 7% pour |'institut Curie) alors que
le taux des reprises par tumorectomie est faible par
rapport a la littérature (3,8% contre 23% pour
Coopy [15] et 13,5% pour Rouzier [16]). En
augmentant le taux de traitement conservateur,
ces chiffres risquent incontestablement
d’augmenter mais 1'idée d’un traitement
conservateur d’épreuve systématique avec
mastectomie de rattrapage nous semble plus
acceptable que le risque de mastectomie non
justifiée en raison du caractére mutilant de la
mastectomie. Dans notre série, nous n‘avons pas
retrouvée de différence significative en termes de
survie ou de récidive selon que la chirurgie était
conservatrice ou radicale.

Conclusion

La réalisation de ce travail a conduit a une réflexion
sur nos pratiques et leurs modifications. Le
traitement chirurgical conservateur devra étre
considéré comme un standard thérapeutique et
étre systématiquement proposé a toute les
patientes traitées par CNA pour un cancer du seiny
compris en cas de multifocalité, une taille clinique
importante, des microcalcifications étendues, dans
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le but de diminuer de fagon conséquente le nombre
de mastectomies non justifiées. Seules les
patientes présentant une contre-indication a la
radiothérapie, une mutation génétique
prédisposant au cancer du sein, une volonté de
mastectomie, seront éligibles a un traitement
radical. La patiente sera évidemment informée du
risque de ré intervention pour mastectomie de
rattrapage en cas de marges positives. Afin de
diminuer le risque de récidive locale, cette
démarche ne pourra étre effectuée que dans des
conditions strictes de réalisation moyennant la
réalisation d'un bilan sénologique exhaustif avec
I'aide de I'IRM, des biopsies ciblées de tous les
foyers suspects, un repérage de la Iésion en début
du traitement (tatouage, clip), |'analyse trés
protocolaire et trés attentive des marges
chirurgicales, l'irradiation systématique du sein
associée a une sur impression du lit tumoral et
|'utilisation de thérapeutiques adjuvantes.

Etat des connaissances sur le sujet

e la présence de microcalcifications, la
multifocalité, le grade SBR1 et 2, les stades
cT3 et cT4 et la surexpression d’HER2 sont
des facteurs associés significativement a un
taux de mastectomie élevé apres
chimiothérapie premiere.

Contribution de notre étude a la connaissance

e Dans notre étude, les variables prédictives
d’un traitement radical aprés CNA étaient la
taille tumorale clinique initiale > 50 mm, les
stades cT3 et cT4, la stabilité ou la
progression clinique de la lésion sous CNA, la
présence de carcinome canalaire in situ quel
que soit le grade, le grade SBR1 et SBR2, la
surexpression HER2 et les tumeurs de
phénotype RH+/ HER2+;

e La multifocalité et le statut ganglionnaire
initial ne présentaient pas des facteurs
prédictifs de mastectomie;

e [les facteurs prédictifs d’une mastectomie
non justifiée étaient le statut RH négatif et
le stade cT2.
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DA Bergeron, P Bourgault, F Gallagher. Gestion de la douleur
chronique par les infirmiéres des Groupes de médecine de famille.

Pain Res Manag 2015;20(2):101-106.

INTRODUCTION : Des milliers de personnes souffrent actuellement de
douleur chronique (DC) pour laquelle la prise en charge s'avére souvent
inadéquate. Au Québec, les infirmigres qui oeuvrent dans les Groupes de
médecine de famille (GMF) jouent un réle clé dans le suivi des personnes
aux prises avec des problémes de santé chroniques dont la DC.
OBJECTIFS : Cette étude a pour objectifs de décrire les activités réalisées
par les infirmigres ceuvrant en GMF en lien avec la gestion de la douleur
chez la clientéle souffrant de DC, ainsi que les barrigres a ces activités.
METHODE : Un dispositif descriptif corrélationnel transversal de type
enquéte postale a été utilisé. La population accessible a I'étude comprend
les infirmigres qui figurent sur la liste des membres de I'Ordre des infir-
miéres et infirmiers du Québec travaillant en GME Lensemble des infir-
miéres figurant sur cette liste ayant consenti a étre contactées a leur
domicile pour des fins de recherche ont été contactées. Un questionnaire
postal auto-administré (Pain Management Activities Questionnaire) a été
complété par 53 infirmigres travaillant en GME

RESULTATS : Les trois activités le plus souvent réalisées par les infir-
miéres sont d’établir une relation thérapeutique avec le client; de discuter
avec le médecin de lefficacité des mesures thérapeutiques et de faire un
enseignement personnalisé au client. Les infirmiéres ont la perception
qu’elles rencontrent en moyenne 2,68 personnes par semaine qui souffrent
de DC. La méconnaissance des interventions possibles en douleur (71,7%)
et la non-disponibilité de 'information sur la gestion de la douleur (52,8%)
constituent les principales barrigres selon les infirmigres sondées.
CONCLUSION : Les infirmiéres au sein des GMF font actuellement peu
d’activités en gestion de la DC probablement en raison du manque de
reconnaissance de la DC.

Mots Clés : Douleur chronique; Soins infirmiers; Soins primaires

Nursing activities in family medicine groups
for patients with chronic pain

INTRODUCTION: Thousands of people treated in primary care are cur-
rently experiencing chronic pain (CP), for which management is often
inadequate. In Quebec, nurses in family medicine groups (FMGs) play a
key role in the management of chronic health problems.

OBJECTIVE: The present study aimed to describe the activities per-
formed by FMG nurses in relation to CP management and to describe
barriers to those activities.

METHOD: A descriptive correlational cross-sectional postal survey was
used. The accessible population includes FMG nurses on the Ordre des
infirmiéres et infirmiers du Québec list. All nurses on the list who provided
consent to be contacted at home for research purposes were contacted. A
self-administered postal questionnaire (Pain Management Activities
Questionnaire) was completed by 53 FMG nurses.

RESULTS: Three activities most often performed by nurses were to estab-
lish a therapeutic relationship with the client; discuss the effectiveness of
therapeutic measures with the physician; and conduct personalized teach-
ing for the patient. The average number of individuals seen by interviewed
nurses that they believe suffer from CP was 2.68 per week. The lack of
knowledge of possible interventions in pain management (71.7%) and the
nonavailability of information on pain management (52.8%) are the main
barriers perceived by FMG nurses.

CONCLUSION: FMG nurses are currently performing few activities in
CP management. The nonrecognition of CP may explain this situation.

Key Words: Chronic pain; Nursing; Primary care

La douleur chronique (DC) affecte 16 % de la population québé-
coise (1). Elle peut avoir un effet dévastateur en pertubant le fon-
ctionnement, ’humeur, le sommeil, les rapports sociaux et ultimement
la qualité de vie (2,3).

En raison de sa reconnaissance comme maladie, ainsi que de sa
prévalence et du fardeau qu’elle entraine, la DC devrait étre consi-
dérée comme une priorité de soin (4). Or, son traitement et sa prise
en charge sont souvent encore inadéquats (5). Un diagnostic précoce,
un traitement optilml, un accés a une consultation spécialisée. si
nécessaire (6,7) et un suivi en premiére ligne sont essentiels pour
assurer une gestion optim:xle de la DC (8).

En comparaison avec les autres provinces canadiennes, les soins de
premiére ligne destinés aux personnes souffrant de DC sont présente-
ment peu développés au Québec (4,9). Lintroduction des Groupes de
médecine de famille (GMF) au Québec pourrait permettre d’optimiser
la prise en ch:\rge de la DC (10). Un GMF est une organisation com-

posée de médecins de famille travaillant en groupe, en collaboration

étroite avec des infirmiéres et d’autres professionnels de la santé. Ces
organisations assurent ainsi un suivi intégré et une continuité de soins
(10) notamment a des clientéles vulnérables (11). Or, connaissant la
prévalence élevée de la DC, la présence de DC en association avec des
problémes de santé chroniques (ex. diabéte) (12) et 'augmentation de
la DC en cas de multimorbidités (13), il est fort possible que de nom-
breux patients suivis en GMF souffrent de DC.

Une gestion optimale de la DC demande une approche interdisci-
plinaire ol chaque professionnel, apporte sa contribution (14).
Plusieurs lignes directrices ont été émises et précisent clairement
l'npport souhaité des infirmiéres en gestion de la douleur (12,15,16).
Ainsi, elles contribuent a I'évaluation clinique de la condition de
santé incluant une évaluation de la douleur selon une approche
globale et préventive (17). De par leur expertise, les infirmiéres peu-
vent intervenir concrétement auprés des personnes ayant de la DC
afin d'optimiser leur soulagement (15). Elles peuvent notamment, en
collaboration avec l'omnipmticien‘ réaliser diverses interventions
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Figure 1) Echantillonnage de la population & I'énude

relatives a la douleur, dont sa détection, son évaluation, son suivi et de
l’enseignemem (12,15,16).

Malgré la disponibilité de ces nombreuses lignes directrices, nous en
savons peu sur le réle actuellement assumé par les infirmiéres en GME. 11
est donc difficile de proposer des pistes d'action pour améliorer le soulage-
ment de la douleur qui soient adaptées a la réalité de cette pratique
infirmiére de premiére ligne. Face a I'absence de données sur les activités
infirmiéres a ce sujet, une étude exploratoire sur le rdle que joue actuelle-
ment l'infirmiére dans la gestion de la DC au sein des GMF s'impose.

OBJECTIFS

Les objectifs de recherche étaient d'identifier les activités infirmiéres
effectuées en GMF en lien avec la gestion de la douleur chez la
clientéle atteinte de DC et de décrire les barriéres a la réalisation
d’activités en gestion de la DC.

CADRE THEORIQUE

La recherche présentée dans cet article s'inspire du modele de Patiraki-
Kourbani et al (18). Ce modtle a été élaboré a partir d’une recension
des écrits portant sur les différents facteurs influencant les habiletés de
gestion de la douleur des infirmiéres. Ce cadre a été sélectionné, car il
permet de mettre en relation les éléments menant a une gestion effi-
cace de la douleur par les infirmiéres. Les indicateurs proposés par
Patiraki-Kourbani et al (18) retenus dans la présente étude sont la
formation sur la douleur, les expériences professionnelles avec la dou-
leur, les connaissances théoriques sur la douleur, les caractéristiques
personnelles de l'infirmiére ainsi que la gestion efficace de la douleur.

METHODE

Devis et participants

Un devis descriptif-corrélationnel transversal de type enquéte postale
a été utilisé (19,20). La population accessible a I'étude comprend les
infirmiéres qui figurent sur la liste des membres de I"Ordre des infir-
miéres et infirmiers du Québec (OIIQ) travaillant en GME Selon
cette liste, 430 infirmitres dexprimant et comprenant le frangais y
travaillent et, parmi ces derniéres, 195 ont consenti a étre contactées
a leur domicile pour des fins de recherche (figure 1). Les participantes
recrutées devaient ainsi étre membres de I'OIIQ, capabla de lire, com-
prendre et répondre a des questionnaires rédigés en francais.

Procédure
Le Comité d’éthique institutionnel a approuvé cette étude le 18 juin
2009 (projet # 09-056-R1). La collecte des données via un envoi postal

a été effectuée selon la stratégie de Dillman (19) afin de maximiser le
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taux de réponse. Lenvoi contenait une lettre explicative avec les coor-
données des chercheurs, le formulaire d'information et de consente-
ment en deux copies, le questionnaire et deux enveloppes préaffranchies
avec adresse de retour. Si l'infirmiére acceptait de participer au projet,
elle devait retourner un des deux exemplaires du formulaire
d'information et de consentement signés et datés dans une enveloppe
préaffranchie différente de celle du questionnaire complété afin
d'assurer I'anonymat et de diminuer le biais de désirabilité sociale.

Des rappels postaux ont été transmis une semaine et trois semaines
apres l'envoi initial. De plus, pour garantir I'anonymat des personnes
participantes, un second envoi des questionnaires n’a pas été fait
auprés des non répondants a la suite du premier rappel. Afin de
maximiser le taux de réponse, toutes les lettres (incluant les rappels)
ont été personnalisées et signées a la main par les chercheurs.

Variables

Les variables a I'étude sont les activités infirmiéres en gestion de la DC
et les barrieres identifiées par les infirmitres dans la réalisation
d'activités en gestion de la DC. La premigre variable regroupe toutes
les activités qui ont pour but ultime de soulager la DC des personnes
(21). La seconde variable représente les barriéres personnels ou organi-
sationnels qui entravent ou découragent la réalisation d’activités en
gestion de la DC (22,23). Des variables sociodémographiques propo-
sées par le modeéle de Patiraki-Kourbani et al (18) ont été recueillies :
age, sexe, type de GMF, formation académique, expérience de travail a
titre d'infirmiére, expérience de travail en GME formation acadé-
mique sur la douleur, nombre d’heures de formation académique et de
formation continue sur la douleur.

Questionnaires

Le Pain Management Activities Questionnaire (PMAQ) (24) a été
choisi a l'aide d’un algorithme élaboré par Le May et al (25). Il a été
traduit, adapté et renommé PMAQ-CF (26).

La version originale du PMAQ-CF a été utilisée lors d’études
évaluant les activités infirmigres de gestion de la douleur chez des per-
sonnes atteintes de cancer dans un contexte de soins a domicile (24) et
de gériatrie (27). La validité de contenu du questionnaire origin:ll aété
revue par trois infirmiéres et un médecin experts en gestion de la dou-
leur. La traduction du PMAQ-CF a été réalisée en respectant le prin-
cipe de traduction inversée (28). Des modifications ont aussi été
apportées en collaboration avec deux experts en gestion de la douleur et
en santé communautaire afin d'adapter le questionnaire au contexte de
soins de premiére ligne. Une section a été ajoutée pour Iévaluation des
activités infirmiéres basée sur trois lignes directrices (15,16,29). Six
experts dans le domaine de la douleur ont validé la qualité du contenu
des questions et des éléments mesurés. Il a été prétesté auprés de quatre
infirmiéres ceuvrant en GMF et validé aupres de 70 infirmigres inscrites
dans un programme de baccalauréat en sciences infirmiéres.

Analyses statistiques

Une analyse descriptive des variables a été réalisée. En présence d’une
distribution normale, les données quantitatives discrétes et continues
ont été présentées sous forme de moyenne et d’écart-type (ET) alors
que les données quantitatives anormalement distribuées avec la médi-
ane et I'écart interquartile (EIQ). Des corrélations de Spearman ont
été effectuées afin de vérifier la présence d’associations entre les activ-
ités infirmiéres et les facteurs étudiés (30). Les analyses statistiques ont
été réalisées a l'aide du logiciel PASW Statistics 18 et le niveau de
signification a été fixé a un p<0,05.

RESULTATS
Caractéristiques sociodémographiques des participants
Des 195 envois postaux effectués, 16 ont été retournés non complétés
mais avec explication de I'absence de réponse, et 53 ont été retournés
et complétés pour un taux de réponse de 30 %. Les 16 infirmiéres
n'ayant pas complété leurs questionnaires disent ne pas étre impliquées

dans la gestion de la DC (n=9); ne plus travailler en GMF (n=5) ou
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étre en absence prolongée du travail (n=2). Le tableau 1 présente les
caractéristiques sociodémographiques des participantes,

Pratiques infirmiéres en gestion de la DC

Activités de gestion de la DC réalisées au cours des cinq derniers
jours de travail:

Selon les infirmigres, les trois activités en gestion de la DC les plus
fl‘équemment réalisées sont, en ordre décroissant : 1) la relation théra-
peutique avec le client, 2) la discussion avec le médecin sur Pefficacité
des mesures thérapeutiques, 3) I'enseignement personnalisé au client.
Toutefois, nous constatons qu'entre 37,8 % et 46,3 % des infirmiéres
ne les avaient pas effectuées. De plus, la détection de la douleur arrive
au septiéme rang parmi les activités les plus souvent assumées. Parmi
les trois activités les moins réalisées, notons, en ordre décroissant, 1) la
contribution aux mesures thérapeutiques pharmacologiques, 2) la col-
laboration avec la famille, 3) l'enseignement ad:\pté a la famille. Entre
68,3 % et 86,8 % des participants n’ont pas réalisé I'une ou l'autre de
ces activités. Le tableau 2 présente les activités de fagon détaillée.
Intention des infirmieres de réaliser des activités en gestion de la
DC et perception de leur capacité a les réaliser:

Les activités en gestion de la douleur que les infirmigres ont le plus
I'intention de faire sont, en ordre d'importance décroissant :
'évaluation de la satisfaction du client face aux mesures thérapeu-
tiques (76,2 %), l'enseignement personnalisé (73,8 %), la vérification
de la satisfaction du client face au suivi en général (73,8 %) et la rela-
tion thérapeutique avec le client (72,7 %). Les interventions que les
infirmiéres ont le moins l'intention d’exécuter concernent la détection
(55,8 %) et 'évaluation détaillée (50,0 %) de la douleur, la relation
tl’\ér:\peutique (54,5 %) et la collaboration (52,4 %) avec la famille et
enseignement ndnpté a la famille (51,2 %), ainsi que la contribution
aux mesures thérapeutiques pharmacologiques (51,2 %). Les activités
que les infirmiéres se sentent le plus en mesure d’effectuer aupres des
personnes souffrant de DC sont la relation thérapeutique (83,7 %),
I'évaluation de la satisfaction face aux mesures thérapeutiques
(76,2 %), la discussion avec le médecin de I'évaluation de la douleur
(72,7 %) et des mesures thémpeutiques (70,5 %). Les activités qu’elles
se sentent le moins en mesure de réaliser sont de contribuer aux
mesures thérapeutiques pharmacologiques, de faire de 'enseignement
adapté a la famille, de collaborer avec la famille, de faire une évalua-
tion détaillée et continue de la douleur ainsi que de documenter la
douleur des clients de fagon systématique. Pour chacune des activités
en gestion de la DC, aucune corrélation ne s'est avérée significative
entre les variables suivantes : 1) les activités de gestion de la DC réal-
isée, 2) l'intention des infirmiéres de les réaliser et 3) la perception des
infirmiéres de leur capacité a les réaliser.

Gestion de la DC selon le nombre de clients rencontrés:

Selon la perspective des infirmigres, le nombre de clients ayant pré-
senté de la DC au cours de leurs cinq derniers jours de travail est cor-
rélé significativement avec des activités infirmiéres en gestion de la
DC (tableau 3). Parmi les activités corrélées, 11 le sont moyennement
(0,4<rs<0,6) alors qu'une seule activité l'est faiblement (0,2<rs<0,4).
Le nombre total d'interventions en gestion de la DC effectuées par les
infirmiéres est également moyennement corrélé (rs=0,513, p<0,001)
avec le nombre de personnes qui présentaient de la DC lors des cing
derniers jours de travail des infirmiéres. Pour 7 des 19 activités infir-
miéres, aucune corrélation signiﬁcative avec cette variable n'a été
observée. Parmi les activités non corrélées, notons I'évaluation détail-
lée de la douleur, la documentation systématique de la douleur, les
deux interventions relatives aux mesures pharmacologiques ainsi que
les trois concernant la famille.

Barrieres r trées par les infirmiéres dans la gestion de la DC
Au tableau 4, les cing principales barriéres que les infirmieres en GMF
pergoivent dans la gestion de la DC sont, en ordre décroissant, la

méconnaissance des interventions possibles pour soulager la douleur

(71,7 %), la non-disponibilité de I'information sur la gestion de la
douleur (52,8 %), le manque de temps ou la surcharge de travail
(45,3 %), le manque de soutien ou d’encouragement de la part des
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Gestion de la DC par les infirmiéres de GMF

TABLEAU 1
Caractéristiques sociodémographiques

Echantillon (n=53)

Caractéristiques

Age (années) — moyenne (ET) 38,7(9,7)
Sexe —n (%)
Homme 3(57)
Femme 50 (94,3)
Fomation complétée —n (%)
Collégial 1(1,9)
Certificat universitaire 4(7,5)
Baccalauréat 45 (84,9)
Maitrise 3(5,7)
Expérience de travail — n (%)
Oabans 5(9,4)
6a10ans 14 (26,4)
11a20 ans 20(37,7)
21a30ans 11(20,8)
Plus de 30 ans 3(5,7)
Expérience de travail en GMF — n (%)
Moins d’un an 2(3,8)
1a2ans 23 (434)
3a4dans 15(28,3)
5 ans et plus 13 (24,5)
Fomation sur la douleur
Formation continue — n (%) 19 (35,8)
Nombre d'heures — meédiane (EIQ) 6,0 (3,0-12,0)
Formation académique — n (%) 35 (66,0)
Nombre d’heures — médiane (EIQ) 9,0 (3,5-30,0)

Clients rencontrés ayant de la douleur selon les infirmiéres lors des cinq

derniers jours de travail — moyenne (ET)
Nombre de clients présentant de la douleur
Nombre de clients présentant de la DC

ET : Ecart-type EIQ : Ecart interquartile

56(7,2)
268 (3,7)

médecins (34,0 %) et, finalement, I'assistance nécessaire d’autres pro-
fessionnels dans la réalisation de leurs interventions en gestion de la
douleur (30,2 %). Il y a 22,0 % des infirmiéres qui pergoivent de la
résistance des médecins mais peu semblent rencontrer de résistance de
la part des clients (13,2 %) ou des autres professionnels (1,9 %).

DISCUSSION

A la lumiére des résultats de cette recherche, il ressort que les infir-
miéres participantes considérent voir peu de clients avec de la DC et
réalisent peu d’activités en gestion de la douleur au sein des GMF mais
qu'elles présentent lintention d’en réaliser davantage. Pour les
barrieres, elles sont principalement confrontées a une méconnaissance
des interventions possibles en gestion de la douleur et a une non-dis-
ponibilité de I'information en lien avec la gestion de la douleur.

Les participantes ont la perception que trés peu de leurs clients pré-
sentent de la DC. Il est probable que les répondantes se soient basées sur
le nombre de clients ayant consulté explicitement pour une DC. Ces
résultats ne reposent probablement pas sur une détection et une évalua-
tion systématique de la douleur. Or, en GME, infirmieres et médecins
assurent le suivi de nombreuses personnes aux prises avec des maladies
chroniques tel le diabéte et la maladie pulmonaire obstructive chronique
(31) qui peuvent comporter une composante de DC (12). Environ la
moitié des personnes suivies en premiére ligne souffrent de deux
problémes de santé chronique ou plus (32) et sont ainsi plus a risque de
souffrir de DC (13), ce qui soutient 'hypothése que les infirmiéres en
GMEF sous-estiment la présence de la DC. En considérant que la DC est
un syndrome récemment reconnu par les professionnels de la santé (33)
et que le niveau de connaissance des infirmiéres de GMF sur la gestion
de la DC n’est pas optimal (26), il est probable qu’elles ne soient pas en
mesure de reconnaitre la DC chez leurs clients.
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TABLEAU 2

Activités de gestion de la DC réalisées selon les infirmiéres au cours des cinq derniers jours de travail

Nombre de fois, n (%)

Activités infirmiéres en gestion de laDC 0 1-4 5-9 10 et +
1. Relation thérapeutique avec le client 14 (37,8) 13(35,1) 5(13,5) 5(13,5)
2. Discussion de l'efficacité des mesures thérapeutiques avec le médecin 16 (41,0) 18 (46,2) 2(5,1) 3(7,7)
3. Enseignement personnalisé au client 18 (42,9) 15(35,7) 3(7,1) 6(14,3)
4. Evaluation de I'adhésion du client face aux mesures thérapeutiques 19 (45,2) 13 (31,0) 7(16,7) 3(7,1)
5. Evaluation de la satisfaction du client face aux mesures thérapeutiques 19 (46,3) 13(31,7) 3(7,3) 6(14,6)
6. Evaluation des attentes du client face aux mesures thérapeutiques 19 (48,7) 16 (41,0) 1(2,8) 3(7,7)
7. Dépistage de la douleur 21 (48 8) 14 (32,6) 5 (11,6) 3(7,0)
8. Discussion des évaluations de la douleur avec le médecin 20 (50,0) 15 (37,5) 3(7,5) 2(5,0)
9. Veérification de la satisfaction du client face au suivi en général 22 (53,7) 12(29,3) 3(7,3) 4(9,8)
10.  Evaluation de la réponse du client face aux mesures thérapeutiques 21 (55,3) 10 (26,3) 4 (10,5) 3(7,9)
11.  Gestion des effets secondaires des mesures phamacologiques 22 (57,9) 10 (26,3) 4 (10,5) 2(5,3)
12.  Mise en place de mesures thérapeutiques non pharmacologiques 23 (59,0) 12(30,8) 3(7,7) 1(2,6)
13.  Documentation systématique de la douleur 24 (63,2) 9(23,7) 2(53) 3(7,9)
14.  Relation thérapeutique avec la famille 24 (66,7) 7(194) 2(5,6) 3(8,3)
15.  Evaluation détaillée de la douleur 28 (68,3) 10 (24,4) 1(2,4) 2(4,9)
16.  Evaluation continue de la douleur 27 (711,1) 5(13,2) 3(7,9) 3(7,9)
17.  Enseignement adapté a la famille 32 (78,0) 6(14,6) 1(24) 2(4)9)
18.  Collaboration avec la famille 32 (78,0) 6 (14,6) 1(2,4) 2(4,9)
19.  Contribution aux mesures thérapeutiques pharmacologiques 33 (86,8) 3(7,9) 1(2,6) 1(2,6)

Dailleurs, a linverse, les participantes qui observent un nombre
élevé de personnes atteintes de DC parmi leur clientéle effectuent plus
d’activités en gestion de la douleur. Ces derniers résultats permettent
d'espérer que si les infirmigres sont en mesure de détecter ou de recon-
naitre les personnes ayant une DC, elles interviendront de fagon plus
appropriée. Selon Curtiss (34), le manque d’habiletés en évaluation de
la douleur chez les infirmiéres est le principal prédicteur d'un suivi
inadéquat des personnes présentant une douleur.

Le nombre d'activités en gestion de la douleur réalisées par les
infirmiéres en GMF dont I'évaluation détaillée et continue de la dou-
leur, demeure limité. A noter également le faible niveau d'intention a
évaluer la douleur A la lumiére des résultats de la présente étude,
I'évaluation systématique de la douleur par les infirmiéres en GMF est
peu intégrée a I'évaluation de la condition de santé physique et men-
tale effectuée. Pourtant, 'OIIQ (17), la Joint Comission on the
Accreditation of Healthcare Organisations (30), la Registered Nurses
Association of Ontario (15) et le Veterans Health Administration (16)
soulignent depuis 15 ans, l'importance d’évaluer les situations selon
une approche globale et préventive, ce qui inclut la douleur. De plus,
I’évaluation de la DC est une priorité de soins, car elle permet
d’assurer un meilleur suivi des personnes tout en augmentant leur
satisfaction face aux soins (35). Ceci pourrait s’expliquer en consi-
dérant que le suivi de la DC ne fait pas partie des problémes de santé
ciblés lors de la mise en place des GMF (10). De plus, il n’est nulle-
ment question de 'évaluation de DC dans la description du réle de
l'infirmiére en GMF (36).

Selon les résultats de I'étude, les infirmiéres ne se sentent pas
encore en mesure d'effectuer les activités nécessitant leur contribution
au plan pharmacologique. Il est vrai que les dispositions légales québé-
coises permettant aux infirmiéres de réaliser 'ajustement de certaines
médications a I'aide de protocoles ou d'ordonnances collectives sont
encore peu utilisées (37). Il est alors possible que ces dispositions ne
soient pas tout a fait intégrées dans les GMF, ce qui pourrait expliquer
en partie I’écart observé entre les pratiques et les recommandations.
Toutefois, selon les résultats d'une étude effectuée en GMF, 66% des
infirmiéres affirmaient accomplir des ajustements posologiques a l'aide
d'une ordonnance collective ou d'un protocole établi dans le suivi de
personnes souffrant de maladies chroniques (hypertension artérielle,
diabete et anticoagulothérapie) (31).

11 est reconnu que 'implication de la famille s’avére essentielle
afin d'optimiser le suivi des personnes et favoriser une meilleure
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autogestion de la DC par le client (15,38). Considérant I'importance
accordée en santé communautaire et dans les services de premiére
ligne a l'approche familiale systémique et a l'implication de la
famille dans les soins (39,40), il était attendu que les infirmiéres
effectuent davantage d’activités auprés de la famille des clients
ayant une DC. Ceci est encore plus surprenant compte tenu que les
infirmiéres en GMF possédent un dipléme universitaire de premier
cycle ot 'on accorde une place prépondérante a 'enseignement de
'approche familiale systémique (41). Selon Birot et al (42), la prés-
ence de « contraintes temporelles » peut expliquer pourquoi les
infirmiéres omettent les activités impliquant les familles. Dans la
présente étude, aucune corrélation significative n’est cependant res-
sortie entre la barriére « manque de temps ou surcharge de travail »
et le nombre d'activités impliquant les familles réalisées par les
infirmiéres participantes.

Enfin, bien qu'elles posent peu d'interventions pour gérer la DC, les
infirmieres en GMF expriment l'intention de réaliser la majorité des
activités énoncées dans les questionnaires (exceptées celles décrites
précédemment) et se sentent en mesure de les accomplir. Il est possible
qu'elles ne réalisent pas beaucoup d’activités car elles ne sont pas
entrainées a reconnaitre les situations ot elles pourraient intervenir
auprés du client et de sa famille. D'ailleurs, la méconnaissance des
interventions possibles ressort chez les répondantes comme une barriere
dans la réalisation d’activités en gestion de la douleur. La présence d'un
biais de tendance extréme ou, encore, d'un biais d'acquiescence pour-
rait également expliquer cette possible distorsion des données.

Selon la présente étude, les infirmiéres pergoivent le manque de
soutien ou d'encouragement de la part des médecins comme une
barriere importante dans la réalisation des activités en gestion de la
DC. Comme le mentionnent Roy et Sylvain (43), le soutien et la col-
laboration des médecins ainsi qu'un meilleur partage de I'information
entre médecins et infirmieres sont essentiels au développement d'un
climat de collaboration. Les infirmiéres en GMF ont par ailleurs souli-
ené la non-disponibilité de l'information sur la gestion de la douleur
comme une autre barriére dans la réalisation d’activités en gestion de
la douleur. Il serait possible d’expliquer en partie la présence de cette
barriere en considérant le nouveau contexte de pratique des partici-
pants qui travaillent majoritairement au sein de cliniques médicales
privées. En ceuvrant dans une structure qui est en marge des établisse-
ments de santé, les infirmiéres pourraient possiblement étre coupées
des ressources et des réseaux d'information auxquels elles avaient
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TABLEAU 3

Corrélation entre les activités infirmiéres en gestion de la
DC effectuées et le nombre de clients avec de la DC
rencontrés lors des cinq derniers jours de travail

Gestion de la DC par les infirmiéres de GMF

TABLEAU 4

Barriéres identifiées par les infirmiéres dans la gestion de
la DC

Barriéres n (%)

Personnes avec DC
rencontrées lors des cinq

Activités infirmiéres en gestion de laDC derniers jours de travail

effectuées n rs

Nombre total d'interventions effectuées 43 0,513*

1. Evaluation de la satisfaction du client 40 0,568™
face aux mesures thérapeutiques

2. Evaluation des attentes du client face 38 0,535
aux mesures thérapeutiques

3. Evaluation continue de la douleur 37 0,525

4. Evaluation de 'adhésion du client face 41 0,520
aux mesures thérapeutiques

5. Evaluation de la réponse du client face 37 0,505
aux mesures thérapeutiques

6.  Mise en place de mesures 38 0,477
thérapeutiques non pharmacologiques

7. Discussion de ['efficacité des mesures 38 0,467
thérapeutiques avec le médecin

8.  Dépistage de la douleur 42 0,457

9. Discussion des évaluations de la douleur 39 0,452
avec le médecin

10. Relation thérapeutique avec le client 36 0,411

11.  Enseignement personnalisé au client 40 0,409*

12.  Vérification de la satisfaction du client 40 0,360*
face au suivi en général

13.  Documentation systématique de la 37 0,291
douleur

14.  Evaluation détaillée de la douleur 40 0,279

15.  Collaboration avec la famille 40 0,276

16. Gestion des effets secondaires des 37 0,269
mesures phamacologiques

17. Enseignement adapté a la famille 40 0,251

18.  Contribution aux mesures 37 0,168
thérapeutiques pharmacologiques

19. Relation thérapeutique avec la famille 35 0,109

rs : rho de Spearman * : résultat significatif (p<0,05) ** : résultat hautement
significatif (p<0,01)

traditionnellement accés (44). Il est également important de noter
I'absence systématique de formation continue adaptée a la pratique
infirmiére en GMF (45), ce qui influe sur I'accés a des ressources per-
tinentes pour les infirmiéres.

Limites, forces et retombées

Il S’agit de la premigre étude qui documente les activités infirmiéres en
gestion de la DC dans un contexte de GMF avec un échantillonnage
exhaustif d'infirmiéres en GMF du Québec.

Malgré le respect des directives de Dillman (19), le taux de réponse
ainsi que la taille de I'échantillon (n=53) sont plutét décevants pour
une enquéte provinciale. D'ailleurs, en comparaison avec le taux de
réponse médian de 50,0% (37,0-71,0) répertorié par une méta-analyse
sur les enquétes postales réalisées auprés d'infirmiéres, le taux de
réponse de la présente étude, soit 29,8%, est faible (46).

Ce faible taux de réponse suggére donc la présence d'un biais
systématique dans les réponses (20). Afin de respecter I'anonymat et
la confidentialité des non répondantes, aucune donnée sociodémo-
graphique n'a été récoltée auprés de ces personnes, ce qui ne permet
pas d’expliquer ce biais tel que suggéré par Bose (47). Il pourrait pos-
siblement s’expliquer par le temps requis pour répondre aux deux
questionnaires. Néanmoins, I'accroissement de l'information obt-
enue A partir de questionnaires postaux plus long supplanterait les
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Méconnaissance des interventions possibles - 38(71,7)

Information (écrite ou autre) non disponible sur la gestion 28 (52,8)
de la douleur

Manque de temps / charge de travail trop lourde 24 (45,3)

Manque de soutien ou d’encouragement de la part des 18 (34,0)
meédecins

Assistance d'autres professionnels nécessaire 16 (30,2)

Résistance de la part des médecins 12 (22,6)

Autres obstacles 10 (18,9)

Résistance de la part des clients 7(132)

Manque de soutien ou d’encouragement de la part des 1(1,9)
infirieres

Résistance de la part d'autres professionnels 1(1,9)

Résistance de la part des infirmiéres 0(0,0)

désavantages d'un risque de non-réponse (45). Il est également pos-
sible que les infirmiéres n'ayant pas répondu ne se sentaient pas con-
cernées ou présentaient peu d'intérét pour la gestion de la DC.

Les résultats de cette étude peuvent alimenter la réflexion sur la
contribution infirmiére en matiére de gestion de la DC en premiere
ligne, notamment sur la reconnaissance des situations cliniques sus-
ceptibles d'inclure un probléme de DC et son évaluation systématique.
Cette réflexion est particuliérement importante car elle arrive avant la
mise en place d'une structure intégrée pour la gestion de la DC impli-
quant, entre autres, les intervenants de premiére ligne (4).

Cette étude identifie aussi le besoin de sensibiliser les infirmiéres
sur leur réle au plan des traitements pharmacologiques et non pharma-
cologiques, puis de l’imp:\ct que cette implimtion peut avoir pour le
client aux prises avec une DC. Pour faciliter leur implication, il serait
important de développer et de mettre en place, en collaboration avec
les médecins, différents outils d’aide a la décision comme des proto-
coles, des ordonnances collectives ou des algorithmes de traitements
pour la gestion de la DC.

CONCLUSION

Actuellement, le suivi des personnes souffrant de DC par les infir-
miéres de GMF s'avére sous»optim:ll. Toutefois, en travaillant a
résoudre certaines des barriéres identifiées chez les infirmieres dont la
méconnaissance des interventions possibles et la non-disponibilité de
l'information et en maximisant la collaboration entre infirmiéres et
médecins de famille, les GMF peuvent alors devenir un maillon
important dans le développement et la mise en place d'une structure
intégrée pour le suivi de la DC au Québec. Les personnes souffrant de
DC auraient ainsi accés rapidement en premiére ligne a des profession-
nelles spécialisées dans Iévaluation clinique et le suivi de leur condi-
tion de santé, les infirmiéres, qui travailleraient en partenariat avec
eux, leur famille et leur médecin de famille afin d’assurer un suivi
optimal et, ultimement, un meilleur soulagement de leur douleur.
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Le syndrome confusionnel aigu, également connu sous le nom de delirium, correspond a une affection
cérébrale aigué se traduisant par des troubles cognitifs notamment attentionnels, des possibles troubles
comportementaux et une modification de la vigilance, d’apparition brutale et d’évolution fluctuante. Il
s'agit d'une affection fréquente chez les patients agés hospitalisés, avec des conséquences graves pour
le patient, sa famille et le systéme de santé. Il s’agit d'une « insuffisance cérébrale aigué » qui survient
souvent dans le contexte d’une vulnérabilité cognitive et cérébrale sous-jacente, similaire a la maniére
dont une insuffisance rénale aigué peut compliquer une insuffisance rénale chronique ou une défaillance
cardiaque peut exacerber une insuffisance cardiaque chronique - en présence d’'un facteur précipitant
meédical, souvent infectieux, métabolique, périopératoire ou neurologique. Cette revue narrative vise a
décrire les symptomes permettant de diagnostiquer le syndrome confusionnel aigu chez les personnes
agées, les outils d’aide au diagnostic disponibles, ainsi que les relations complexes et bidirectionnelles
entre syndrome confusionnel aigu et les troubles neurocognitifs. Les éléments de la prise en soins diagnos-
tique et thérapeutique, incluant des mesures préventives essentiellement non médicamenteuses seront
discutés, ainsi que les traitements symptomatiques médicamenteux, qui doivent étre réservés aux cas

sévéres malgré leur faible niveau de preuve scientifique.
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Médecine Interne (SNFMI). Cet article est publié en Open Access sous licence CC BY-NC-ND (http://
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ABSTRACT

Delirium, also known as acute confusional state, is an acute brain disorder characterized by cognitive
disturbances, particularly attentional deficits, potential behavioral changes, and altered vigilance, with
a sudden onset and fluctuating course. It is a common condition among hospitalized older patients and
has serious consequences for the patient, their family, and the healthcare system. It is considered an
“acute brain failure” that often occurs in the context of underlying cognitive and cerebral vulnerability,
similar to how acute kidney injury complicates chronic kidney disease or how acute heart failure exac-
erbates chronic heart failure — usually in the presence of a precipitating medical factor, often infectious,
metabolic, perioperative, or neurological. This narrative review aims to describe the symptoms that allow
the diagnosis of deliriumin older adults, the available diagnostic or screening tools, as well as the complex
and bidirectional relationships between delirium and dementia. The management of delirium, including
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non-pharmacological measures, will be discussed, along with symptomatic pharmacological treatments,
which should be reserved for severe cases despite their low level of evidence.

© 2024 The Author(s). Published by Elsevier Masson SAS on behalf of Société Nationale Frangaise de

Médecine Interne (SNFMI). This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://

creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

1. Introduction

Le syndrome confusionnel aigu, encore appelé confusion men-
tale, état confusionnel aigu, ou delirium en anglais, correspond
a une affection cérébrale aigué se traduisant par des troubles
cognitifs notamment attentionnels, des possibles troubles com-
portementaux et une modification de la vigilance, d'apparition
brutale et d'évolution fluctuante [ 1-4]. Il s'agit d'un syndrome trés
fréquent, concernant jusqu'a 25 % des patients agés hospitalisés
[1] aux conséquences graves pour le patient, son entourage, et
le systéme de santé [5-8]. Il s'agit d’une « insuffisance cérébrale
aigué », qui survient parfois sur un terrain de fragilité cognitive
et cérébrale sous-jacente, a I'instar de I'insuffisance rénale aigué,
compliquant fréquemment une insuffisance rénale chronique, ou
encore une décompensation cardiaque d'une insuffisance car-
diaque chronique. Tous les médecins hospitaliers sont confrontés a
ce syndrome, qui nécessite une enquéte minutieuse, souvent grace
a I'anamnése des proches, et une démarche diagnostique graduée,
qui dépend de I'état cognitif et général préexistant.

L'objectif de cette mise au point, sous forme de revue narrative,
est de décrire chez la personne agée les symptomes permettant
de poser un diagnostic de syndrome confusionnel aigu ainsi que
les outils d'aide diagnostique, puis de décrire les relations bidirec-
tionnelles complexes entre syndrome confusionnel aigu et trouble
neurocognitif (TNC), pour enfin parler des éléments de prise en
soins, notamment dans un contexte d'urgence.

2. Diagnostic du syndrome confusionnel aigu

Le diagnostic du syndrome confusionnel aigu est purement clin-
ique, et aucun examen complémentaire n'est nécessaire pour le
diagnostic syndromique, qui est la premiére étape indispensable.
Le diagnostic repose sur la mise en évidence de signes cardinaux
définis par le Manuel Diagnostique et Statistique des troubles men-
taux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders DSM-V)
[9]:

o troubles de l'attention (difficulté a focaliser, maintenir, ou
changer son attention) et de la vigilance (critére A) ;

symptomes d'installation rapide (quelques heures a jours),
d'évolution fluctuante (critére B) ;

symptdomes associés a la présence d'une autre perturbation cog-
nitive, comme par exemple des troubles de la mémoire, de
I'orientation, du langage ou des fonctions visuospatiales (critére
(O

ces symptomes ne doivent pas étre expliqués par un TNC préex-
istant ou par un trouble sévére de la vigilance comme le coma
(critére D) ;

il doit exister des arguments lors de I'anamnése, de I'examen
physique ou des examens complémentaires en faveur d’'une cause
directe médicale, d’une intoxication, de I'utilisation de médica-
ment ou d'un sevrage (critére E).

11 peut exister des formes hyperactives voire confuso-oniriques
(agitation, délire onirique), des formes hypoactives stuporeuse
(somnolence, ralentissement psychomoteur) et des formes mixtes.
L'agitation n'est pas un critére diagnostique, mais peut étre
secondaire au critére A de modification de la vigilance (hypervig-

ilance). 1 conviendra d'éliminer certains diagnostics différentiels
comme par exemple les accidents vasculaires cérébraux a la phase
aigué avec aphasie fluente, les troubles psychotiques décompen-
sés, I'ictus amnésique ou bien les symptomes neuropsychiatriques
(ou symptomes psycho-comportementaux) associés aux troubles
neurocognitifs.

Malgré la présence de ces critéres diagnostiques consensuels et
apparemment simples, le syndrome confusionnel aigu reste sous-
repéré, notamment dans sa forme hypovigilante[ 10-12]. Cestdans
ce contexte qu'ont été développés de nombreux outils d'aide au
diagnostic, dont le plus connu est la Confusion Assessment Method
(CAM), développée en 1990 par S. Inouye [ 13]. D'autres outils sont
également souvent utilisés comme la Delirium Observation Screen-
ing Scale (DOSS), Delirium Rating Scale Revised-98 (DRS-R-98)
et Memorial Delirium Assessment Scale (MDAS) [14], qui ont un
temps de passation de cinq a trente minutes. Bien que la CAM soit
largement utilisée pour définir le syndrome confusionnel aigu dans
la littérature, elle peut étre difficile a mettre en ceuvre en pratique
clinique, car elle nécessite une évaluation cognitive rigoureuse et
une formation approfondie de I'enquéteur [15]. Dans ce contexte,
de nombreux outils standardisés et formalisés, de passation rapide
atrés rapide (inférieurea 3 minutes) ont été développés (pour revue
[16]). Certains outils sont extrémement simples et rapides, comme
la Single Questionin Delirium (SQiD) qui comporte une seule ques-
tion : « Do you feel that (patient's name) has been more confused
lately? » qui peut étre traduite par « Avez-vous I'impression que
(nom du patient) est plus confus ces derniers temps ? ». Cette inter-
rogation est adressée a la famille ou I'entourage du patient et a une
sensibilité de 80 % et une spécificité de 71 % en comparaison aux
critéres diagnostiques selon le DSM [17]. L'outil 4AT (4‘A’s Test)
est un outil de repérage du syndrome confusionnel aigu largement
utilisé en Europe et notamment en Grande-Bretagne [ 18]. Cet outil
a I'avantage d'étre trés rapide (deux minutes), ne nécessite pas de
formation spécifique, et est réalisable chez les patients présentant
des déficiences visuelles, auditives ou cognitives. Ce test est coté
sur 12 points, a partir de 4 items comprenant I'évaluation de la
vigilance, de I'attention, de I'orientation temporo-spatiale et des
fluctuations. Dans une méta-analyse récente, sa sensibilité et sa
spécificité sont de 88 % [19]. La 4AT a été traduite [20] et util-
isée en langue francaise [21] (Fig. 1). Enfin, a partir des items les
plus sensibles et spécifiques de la CAM, deux versions rapides ont
été développées : la 3-minute Diagnostic Confusion Assessment
Method (3D-CAM) [15,22] et I'Ultra-Brief Confusion Assessment
Method (UB-CAM) [23-25]. Ces outils ont I'avantage, au-dela de
leur rapidité, de permettre une évaluation formalisée en guidant
I'évaluateur pas a pas avec des questions a poser. Par exemple, pour
rechercher un trouble de I'attention, ces outils proposent une ques-
tion a poser cherchant un trouble de I'attention (« Pouvez-vous me
donner le mois de I'année a I'envers ? »). L'utilisation de ces out-
ils d’aide au diagnostic n'est pas indispensable : le sens clinique
couplé au respect des critéres du DSM permettent la réalisation du
diagnostic syndromique. Toutefois, ces outils peuvent étre utilisés
dans les situations suivantes : pour les évaluateurs moins expéri-
mentés, dans une approche de repérage systématique (par exemple
systématiquement lors de I'hospitalisation d'une personne agée, et
dans les services d'accueil des urgences [26]) ou encore pour la
recherche clinique. Lors du diagnostic de syndrome confusionnel
aigu, il convient également d'éliminer un syndrome catatonique

266

81



A.Garnier-Crussard, C. Grangé, |.-M. Dorey et al.

ENCERCLER

[11 ETAT DE CONSCIENCE

Cela inclut les patients qui peuvent étre nettement somnolents (par exemple, difficiles a réveiller et/ou visiblement endormi lors
de I'évaluation) ou agités/hyperactifs. Observer le patient. S'il est endormi, essayez de le réveiller en lui parlant ou en touchant
doucement son épaule. Demandez au patient de dire son nom et son adresse pour aider I'évaluation.
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Normal (alerte, mais pas agité, tout au long de I'évaluation) 0
Somnolence légére <10 secondes aprés le réveil, puis normal 0
Clairement anormal 4
2] AMT4

Age, date de naissance, endroit (nom de I'hépital ou du béatiment), année courante.
Aucune erreur 0
1 erreur 1
2 erreurs ou plus/ne peut étre testé 2

[31 ATTENTION

Demandez au patient : « Pouvez-vous me dire les mois de I'année dans I'ordre inverse, en commengant par décembre. »

Pour aider a la compréhension, il est permis de dire une seule fois : « quel est le mois avant décembre? »

Mois de I'année a I'envers Réussit a nommer 7 mois ou plus 0

Commence, mais réussit <7 mois ou refuse de commencer 1
Ne peut étre testé (ne peut pas commencer, car ne se sent
pas bien, somnolent ou inattentif) 2

[4] CHANGEMENT AIGUE OU EVOLUTION FLUCTUANTE

Preuve de changements significatifs ou de fluctuation de : état de conscience, cognition, autre fonction mentale (ex. paranoia,

hallucinations) apparus au cours des 2 derniéres semaines et encore apparents dans les derniéres 24 heures.
Non 0
Oui 4

4 ou plus : délirium possible +/- troubles cognitifs

1-3 : troubles cognitifs possibles

0 : délirium ou troubles cognitifs séveres peu probable (mais
délirium encore possible si information incompléte a [4])

SCORE DU 4AT

Fig. 1. Le 4 ‘A’s Test (4AT). Version frangaise de la 4AT sur 12 points [20] (https://www.the4at.com/4at-francais). © 2011-2014 MacLullich, Ryan, Cash.

dont la présentation sémiologique peut se rapprocher de celle
de la confusion, avec des formes hypokinétiques et hyperkiné-
tiques [27]. En population gériatrique, les syndromes catatoniques
sont fréquemment secondaires a des étiologies non psychiatriques,
notamment neurologiques ou métaboliques, et co-existent dans
30 a 50 % avec un syndrome confusionnel [27-29]. Le syndrome
catatonique est un syndrome psychomoteur complexe, qui peut
comprendre des signes comportementaux, moteurs et neurovége-
tatifs. Les symptomes sont nombreux et peuvent étre recherchés
avec I'échelle de Bush-Francis. On peut retrouver notamment la
stupeur (absence d'activité et d'interaction avec I'environnement),
le maintien de position, la flexibilité cireuse (résistance constante
et légére a la mobilisation passive), le négativisme (opposition ou
absence de réponse a des ordres simples), les stéréotypies (mouve-
ments répétitifs, souvent non dirigés vers un but), voire I'agitation
(non en lien avec des stimuli externes). Ainsi, le diagnostic dif-
férentiel entre un syndrome confusionnel aigu et un syndrome
catatonique est difficile, et ces syndromes peuvent co-exister. Dans
ce cas il sera particulierement important de rechercher des étiolo-
gies non psychiatriques au syndrome catatonique.

Au-dela de ces éléments cliniques, des biomarqueurs (dans les
fluides comme le liquide cérébro-spinal ou en tomographie par
émissions de positons) peuvent étre utilisés en recherche, pour

prédire la survenue ou la gravité d’'un syndrome confusionnel aigu,
ou encore pour en comprendre les substrats physiopathologiques
[30-32], mais n'ont a ce jour aucune place en pratique clin-
ique courante. Des études ont par exemple montré au cours du
syndrome confusionnel aigu un hypométabolisme cortical et des
thalami en tomographie par émission de positons au 18F-FDG [33],
ainsi que des modifications des biomarqueurs des fluides comme
une élévation des chaines légéres des neurofilaments, marqueur de
neurodégénérescence [32].

Ainsi, a l'aide de la clinique, des critéres du DSM et d'outils
d’aide au diagnostic, le clinicien a réalisé la premiére étape du
diagnostic: le diagnostic syndromique. Comme pour les autres syn-
dromes neurologiques (par exemple le syndrome pyramidal ou le
syndrome cérébelleux), il n’est pas question d’arréter la démarche
diagnostique a ce stade. La seconde étape indispensable est celle
du diagnostic étiologique, c’est-a-dire, de la recherche du/des fac-
teur(s) précipitant(s).

3. Facteurs précipitants, trigger, ou épine irritative ?
Par tradition médicale, les différentes spécialités utilisent des

terminologies différentes : si les gériatres aiment parler de « fac-
teur précipitant » (ou du +3 du modéle de Bouchon [34]), les
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Fig. 2. Facteurs prédisposants et facteurs précipitants. Ce diagramme essentiel
schématise les relations entre facteurs prédisposants et facteurs précipitants le syn-
drome confusionnel aigu. Plus les facteurs prédisposantset le niveau de fragilité sont
élevés, moins le facteur précipitant a besoin d'étre sévére pour déclencher un syn-
drome confusionnel aigu. Par le, chezun homme de 85 ans, avec une maladie
d'Alzheimer modérée, une insuffisance cardiaque sévére et une polymédication, un
facteur précipitant « modéré » (par exemple une infection urinaire ou une hypona-
trémie modérée) «suffit» adéclencher unsyndrome confusionnel aigu. Enrevanche,
chez une femme robuste de 25 ans, un syndrome confusionnel aigu ne peut étre
que déclenché par un facteur précipitant sévére, comme une méningo-encéphalite
herpétique ou une hémorragie sous-arachnoidienne. Ce diagramme doit toutefois
inviter i la prudence, car les personnes avec de nombreux facteurs prédisposants
et fragiles peuvent également connaitre un facteur précipitant majeur (comme une
méningo-encéphalite) qu'il faudra savoir diagnostiquer.

Adapté de Maeker et Maeker-Poquet, NPG Neurol Psychiatr Geriatr 2021 [4] avec

I'aimable autorisation du Dr E. Maeker et du Dr C Trivalle.

>

Syndrome confusionnel

neurologues parlent parfois de « I'épine irritative », tandis que les
cardiologues préférent I'appellation « trigger » Pourtant, toutes
ces disciplines parlent du méme concept : un facteur d'apparition
souvent brutale qui entraine la décompensation clinique d’une con-
dition chronique sous-jacente. Comme déja évoqué, dans la mesure
ou il est possible de faire le paralléle entre I'insuffisance rénale
aigué, la décompensation cardiaque ou le syndrome confusion-
nel aigu (« insuffisance cérébrale aigué »), un facteur précipitant
doit systématiquement étre recherché. Ce bilan étiologique doit
étre adapté selon le niveau de fragilité sous-jacent et les facteurs
« prédisposants » (facteurs souvent chroniques qui augmentent le
risque d'apparition du syndrome confusionnel aigu). Plus les fac-
teurs prédisposants et le niveau de fragilité sont élevés, moins le
facteur précipitant a besoin d'étre séveére pour déclencher un syn-
drome confusionnel aigu (Fig. 2).

11 est donc essentiel, en début de démarche diagnostique,
de savoir « ol se situe le patient » et de traquer des signes,
souvent a I'anamneése de I'entourage pouvant faire évoquer une
fragilité cognitive et cérébrale sous-jacente (Tableau 1). Parmi ces
facteurs prédisposants, existent au premier plan les TNC sous-
jacents (notamment quand ils sont secondaires a des maladies
neurodégénératives) [35]. Les symptdmes a rechercher auprés de
I’entourage (ou du médecin traitant, des aidants professionnels, des
infirmiers a domicile. . .) sont bien sir le déclin cognitif préexistant
(amnésie ? difficultés d’orientation ? difficultés d’organisation, de
planification ?), le caractére évolutif de ces symptomes, et les signes
qui feraient évoquer spécifiquement une maladie a corps de Lewy
préexistante (hallucinations visuelles récurrentes, cauchemars et
troubles du comportement en sommeil paradoxal, fluctuations
cognitives et de la vigilances, signes évocateur d'un syndrome
parkinsonien méme incomplet) [36], y compris dans sa forme pro-
dromique [37]. La maladie a corps de Lewy est en effet un facteur
prédisposant notable de syndrome confusionnel aigu [38,39], et
la repérer dans le contexte de syndrome confusionnel aigu a des
conséquences thérapeutiques immédiates : les antipsychotiques
(conventionnels et atypiques) risquent de fortement dégrader la
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Tableau 1
Exemples d'items & demander systémati
confus auprés de ses aidants.

lors de I

d'un patient

Facteurs prédisposants Facteurs précipitants

Introduction d'un médicament
Modification de la posologie d'un
médicament

Sevrage médicamenteux ou
toxique

Prise de toxique

Présence de fievre

Oublis d’aggravation progressive
Désorientation

Difficultés d’organisation

Cauchemars, nuits agitées

Fluctuations cognitives et de la
vigilance

Signes évocateurs d'un syndrome
parkinsonien

Signe clinique observé
dorientation (toux, éruption
cutanée, signe focal
neurologique...)

Chute

Traumatisme cranien

Tristesse de I'humeur, anhédonie

Antécédent d'accident vasculaire
cérébral

Présence de maladies chroniques

Nombre de médicaments pris
quotidiennement

Mésusage d'alcool

Troubles sensoriels (auditifs,
visuels)

Perte de poids, dénutrition

Antécédent de syndrome
confusionnel

Malaise, pertes de contact
Douleurs

Recherche d’automédication
Changement récent de
I'environnement

Les items de la colonne de gauche sont utiles pour mettre en évidence les fac-
teurs prédisposants, qui diminuent le seuil de confusion (notamment recherche
de pathologies neurocognitives, de dépression, de dénutrition, de troubles
sensoriels. . .) et les items de la colonne de droite sont utiles pour mettre en évi-
dence le facteur précipitant, en accompagnement de I'examen physique complet et
des explorations complémentaires. Cette liste n'est pas exhaustive et doit s’adapter
au contexte.

situation clinique globale, cognitivo-motrice et de mettre en jeu
le pronostic vital [40,41]. Au-dela des pathologies neurocognitives
préexistantes, d'autres facteurs prédisposants sont a rechercher,
notamment 1'age avancé, les déficits sensoriels, les comorbidités
notamment cardiovasculaires et neurologiques, la dénutrition et la
dépression [ 10,35].

La recherche du facteur précipitant de syndrome confusion-
nel aigu est une urgence médicale, dans la mesure ot ce facteur
est potentiellement grave et curable. L'objectif de cette mise
au point n'est pas de lister de facon exhaustive I'ensemble
des facteurs précipitants, puisque toute situation médicale aigué
peut théoriquement entrainer un syndrome confusionnel aigu
[35]. Les facteurs fréquemment en cause chez la personne agée
sont les facteurs iatrogénes, les infections, la période péri-
opératoire (facteurs anesthésiques et chirurgicaux), les douleurs
séveres, I'anémie, les désordres hydroélectrolytiques, les causes
intracraniennes/neurologiques ou les décompensations de mal-
adies chroniques [11,35]. Parmi les facteurs iatrogénes, il est
important de rappeler le risque a I'introduction de traitement ou
I'augmentation de posologie, particuliérement des psychotropes
sédatifs, des traitements a pouvoir anticholinergique (notamment
les antihistaminiques de premiére génération, les antipsycho-
tiques, les antidépresseurs tricycliques ou les anticholinergiques
deI'instabilité vésicale), des antalgiques ou encore des traitements
indirectement confusiogénes (par exemple par I'intermédiaire
de I'hyponatrémie, qui peut étre induite par certains antihyper-
tenseurs, ou par le biais d'un syndrome de sécrétion inappropriée
d’hormone antidiurétique). Au-dela de I'introduction de médica-
ments, il faut étre vigilant au syndrome confusionnel aigu de
sevrage, le plus connu étant celui associé au sevrage en alcool
(delirium tremens), mais les sevrages rapides en psychotropes,
notamment benzodiazépines sont a risque de syndrome confusion-
nel aigu en cours d’hospitalisation chez la personne agée (attention
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aux cliniciens a ne pas vouloir « trop bien faire » en arrétant rapi-
dement les benzodiazépines en hospitalisation).

La recherche étiologique doit étre faite avec rigueur afin
d'identifier le facteur précipitant. Cette étape est essentiellement
clinique, et I'anamnése (souvent de I'entourage), associé a un
examen physique complet comprenant un examen neurologique
détaillé et un électrocardiogramme sont nécessaires. Le Tableau 1
propose quelques exemples d'items a rechercher systématique-
ment lors de I'anamneése d'un patient confus aupres de ses aidants
(proche aidants ou professionnels de I'aide).

Les explorations paracliniques sont guidées par la clinique,
et dépendent du contexte, des symptomes et du niveau de
fragilité sous-jacente. La Haute Autorité de santé [2] recommande
de réaliser systématiquement un bilan biologique comprenant
ionogramme sanguin, urée, protides totaux, créatininémie avec
estimation de la clairance de la créatinine, calcémie, glycémie,
hémogramme, CRP, analyse d'urines. Ces explorations doivent
étre étendues dans certains cas aux dosages de toxiques ou de
médicaments, enzymes myocardiques et hépatiques, hormones
thyroidiennes, ammoniémie, carboxyhémoglobine, gazométrie
artérielle, dosages vitaminiques, recherche d’auto-anticorps asso-
ciés aux encéphalites auto-immunes, bilans métaboliques plus
complets etc.

L'imagerie encéphalique par tomodensitométrie (scanner
cérébral) est trés fréquemment réalisée en urgence en pratique
clinique. La Haute Autorité de santé rappelle que sa réalisation ne
doit pas étre systématique, mais en premiére intention en cas de
signes de localisation neurologique (par exemple un déficit moteur
ou une amputation du champ visuel), de suspicion d’hémorragie
sous-arachnoidiennes (par exemple en cas de syndrome méningé)
ou de traumatisme cranien méme mineur (le traumatisme peut
passer inapercu et I'anamnése est parfois peu renseignante), et en
seconde intention aprés un premier bilan négatif, notamment pour
les patients sous antiagrégants plaquettaires ou anticoagulants [2].
La rentabilité du scanner encéphalique en cas de syndrome con-
fusionnel aigu est débattue [42-44], mais I'augmentation de son
accessibilité en pratique quotidienne doit conduire a sa réalisation
dans les indications discutées ci-dessus. La ponction lombaire doit
étre systématique en cas de syndrome confusionnel aigu fébrile
(en I'absence d'étiologie infectieuse non neurologique évidente),
de céphalées, de syndrome méningé, de signes encéphalitiques, ou
de syndrome confusionnel aigu inexpliqué ou en cas de dissoci-
ation entre la gravité de la présentation clinique et I'absence de
facteurs prédisposants marqués [2,10], apreés controle de I'imagerie
encéphalique. Enfin, sices explorations ne permettent pas d'aboutir
a un diagnostic étiologique, ou en premiére intention en cas
de mouvements anormaux ou de malaise, un électroencéphalo-
gramme est recommandé pour rechercher une cause comitiale (état
de mal épileptique non convulsif, crise partielle complexe) [ 2].

4. Syndrome confusionnel aigu, trouble neurocognitif ou
les deux ?

4.1. Syndrome confusionnel aigu ou syndrome de trouble
neurocognitif ?

Le syndrome confusionnel aigu (déficit cognitif « aigu ») et le
syndrome de TNC (déficit cognitif « chronique »), sont par défi-
nition deux entités séparées. En effet, selon les critéres du DSM,
les symptomes du syndrome confusionnel aigu « ne doivent pas
étre expliqués par un trouble neurocognitif préexistant » et les
symptdmes du TNC doivent étre retrouvés « en dehors d'un syn-
drome confusionnel aigu » [9]. Toutefois, il existe une relation
bidirectionnelle entre ces deux syndromes, et dans certains cas une
continuité symptomatique et nosologique [45,46]. De fagon clas-
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Tableau 2
Eléments cliniques simples d'orientation diagnostique entre un syndrome confu-
sionnel aigu et un trouble neurocognitif.

Syndrome Trouble
confusionnel aigu neurocognitif

Début brutal + x

Caractére chronique - +

Troubles de I'attention + +

Troubles de la vigilance + +

Fluctuations + +

Autres perturbations + +

cognitives®
Facteur précipitant +

1 s'agit d'élément d'orientation, qu'il faut savoir critiquer dans certains cas. Cer-
tains syndromes confusionnels peuvent durer quelques semaines i quelques mois,
et a l'inverse certains troubles neurocognitifs d'origine neurodégénérative peuvent
apparaitre ou s'aggraver rapidement aprés un facteur précipitant. Dans ce cas, la
frontiére entre les deux syndromes est difficile a identifier.

3 Les autres perturbations cognitives en cas de syndrome confusionnel aigu peu-
vent concerner la mémoire, I'orientation, le langage, les fonctions exécutives ou
visuospatiales. A noter que le trouble phasique aigu, lorsqu'il est fluent (par exem-
ple, I'aphasie de Wernicke secondaire a un accident vasculaire cérébral) peut étre
confondu  tort avec un syndrome confusionnel, et il est dans ce cas important de
chercher les autres caractéristiques du syndrome confusionnel aigu afin de réaliser
le diagnostic différentiel. Les autres perturbations cognitives en cas de trouble neu-
rocognitif dépendent du diagnostic étiologique (par exemple, syndrome amnésique
de type hippocampique en cas de maladie d'Alzheimer typique).

sique, ces entités se distinguent par leur cinétique (le syndrome
confusionnel aigu est de début brutal), les modifications de la vigi-
lance et les fluctuations (typiques en cas de syndrome confusionnel
aigu), la nature des troubles cognitifs (I'atteinte attentionnelle au
premier plan est en faveur du syndrome confusionnel aigu) et la
présence d'un facteur précipitant médical (qui est un critére diag-
nostique du syndrome confusionnel aigu) [4] (Tableau 2). Dans
certaines situations, ladistinction est difficile,notammentencasde
maladie a corps de Lewy, qui comprend intrinséquement certaines
caractéristiques du syndrome confusionnel aigu comme le trouble
attentionnel et les fluctuations, ou dans le cas de TNC d'évolution
rapide (cf. infra) [45,47].

4.2. Syndrome confusionnel aigu et TNC : I'ceuf ou la poule ?

La physiopathologie du syndrome confusionnel aigu reste peu
connue, et repose principalement sur la dysfonction de réseaux
neuronaux liée a des perturbations du métabolisme énergé-
tique cérébral (incapacité a satisfaire les besoins énergétiques du
cerveau), des mécanismes inflammatoires et vasculaires (inflam-
mation périphérique, activation microgliale, hypercoagulabilité),
et une perturbation de la neurotransmission (notamment défaut
cholinergique, méme si tous les systémes de neurotransmis-
sion peuvent étre atteints en cas de syndrome confusionnel
aigu) [1]. Les TNC sont un facteur de vulnérabilité cérébrale, qui
augmentent le risque de développer un syndrome confusion-
nel aigu en présence d'un facteur précipitant, notamment quand
les capacités de résilience sont « dépassées » [46] (Fig. 3). La
relation inverse (est-ce que le syndrome confusionnel aigu est
un facteur de risque de développer ou d'aggraver un TNC ?)
est plus débattue. Il existe a présent des arguments épidémi-
ologiques et clinico-biologiques laissant suggérer une relation
dose-effet entre syndrome confusionnel aigu et TNC incidents
[7,8,46,48]. Les mécanismes de cette relation causale sont, d'une
part, les modifications biologiques lors d'un syndrome confu-
sionnel aigu (particulierement la neuroinflammation), qui peut
aggraver/accélérer un processus neurodégénératif préexistant,
ou bien créer des lésions neuronales de novo (Fig. 3). D'autre
part, le syndrome confusionnel aigu et ses manifestations clin-
iques (agitation, comportements dangereux, inversion du cycle
nycthéméral...) peuvent étre associés a des syndromes géri-

269

84



A.Garnier-Crussard, C. Grangé, |.-M. Dorey et al.

Avant le syndrome confusionnel aigu

Syndrome confusionnel aigu
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Aprés le syndrome confusionnel aigu

Lésions neuronales

Syndrome P ,
" confusionnel aigu ’\ de fovo
Facteurs | Vulnérabilité /
I précipitants | cérébrale ] Neuroinflammation SyndronTneN%émentiel ;
. n 3
EE Iﬁ — Pas de syndrome
: iy confusionnel aigu ‘ Accélérationdela
Préventi pathologie
reventen _ neurodégénérative

Fig. 3. Modéle hypothétique des interrelations entre le syndrome confusionnel aigu et le syndrome de TNC. En présence de facteurs précipitants et en présence d'une
vulnérabilité cérébrale (par exemple, secondaire a une maladie neurodégénérative), le syndrome confusionnel aigu peut survenir. Certains facteurs de résilience (par exemple,
la réserve cognitive) peuvent permettre de limiter cette association. Lors du syndrome confusionnel aigu, de nombreuses voies physiopathologiques sont impliquées,
notamment celle de la neuroinflammation, qui peut soit (i) entrainer des lésions neuronales ‘de novo’', soit (ii) participer a l'accélération d'un processus neurodégénératif
sous-jacent, et ainsi augmenter le risque de développer ou d’aggraver un TNC (modéle hypothétique). Des stratégies préventives, en amont du syndrome confusionnel aigu,
de prévention des facteurs précipitants et de la vulnérabilité cérébrale doivent étre proposées.

Traduit et adapté de Fong and Inouye, Nat Rev Neurol 2022 [46] avec l'aimable autorisation du Dr S. Inouye.

atriques (chutes, complications de décubitus, iatrogénie, perte
d'indépendance. . .) eux-mémes associés a un surrisque de TNC [8].
Ainsi, le syndrome confusionnel aigu pourrait apparaitre comme
un facteur de risque (potentiellement modifiable) de TNC, con-
tre lequel il est important de mettre en place systématiquement
des mesures de prévention (cf. infra), bien qu'il manque a ce jour
de preuves montrant que ces mesures de prévention réduisent le
risque de TNC incidents.

4.3. TNC d’évolution rapide (rapidly progressive dementia)

1l existe une entité possiblement a la frontiére entre TNC et
syndrome confusionnel aigu : la « démence d'évolution rapide »
ou rapidly progressive dementia (RPD). Sa définition n'est pas con-
sensuelle, mais elle est souvent définie comme un déclin cognitif
rapide (perte d'au moins 3 points de Mini-Mental State Examina-
tion (MMSE) en six mois), ou I'apparition d'une perte d’autonomie
moins de 1 a 2 ans apres le début des symptomes (souvent en
quelques semaines ou mois), ou encore un décés rapide aprés le
début de symptomes (1 a 4 ans selon les définitions, parfois en
quelques semaines) [47,49]. Repérer le début des premiers symp-
tomes et la durée d'évolution est parfois difficile, les patients et leur
proches sous-estiment fréquemment la durée d'évolution (en rai-
son du caractére insidieux de la symptomatologie et de la difficulté
d'interprétation des premiers symptomes) [47]. L'évolution rapide
d'un TNC doit entrainer une démarche diagnostique urgente, mais
ne préjuge pas d’'une étiologie rare, les maladies neurodégénéra-
tives (y compris la maladie d’Alzheimer ou la maladie a corps a
Lewy) peuvent étre associés a un déclin cognitif rapide, surtout
en cas de colésions cérébrales. Les causes habituelles de TNC
d'évolution rapide peuvent étre retenues par le moyen mné-
motechnique VITAMINS (Tableau 3) [47], et étre classées selon la
vitesse d'évolution et le potentiel de réversibilité des symptomes
apres traitements [47].

4.4. Syndrome confusionnel aigu ou signes neuropsychiatriques
associés au TNC ?

Les TNC se manifestent par une altération cognitive progressive
associée a une perte d'indépendance, et peuvent étre associés a des
troubles du comportement, habituellement appelés « symptomes
neuropsychiatriques » (SNP) (ou bien « symptomes comportemen-
taux et psychologiques » [SPC]), pouvant faire partie de « I'histoire

naturelle de la maladie », sans syndrome confusionnel aigu associé.
Ces SNP, qui peuvent étre présents quelle que soit I'étiologie du TNC
sont tres fréquents [50] et parfois dés les stades débutants de TNC.
Ils sont variés et peuvent correspondre a de I'apathie (baisse de
motivation et d'initiative), des symptémes psychotiques (délires,
hallucinations), de I'agitation/agressivité (verbale ou physique), de
I'hyperactivité, de la désinhibition, des symptémes affectifs (anx-
iété, dépression), des modifications des fonctions instinctuelles
(troubles de I'alimentation ou troubles du sommeil), ou encore des
comportements moteurs aberrants (avec le symptéme notamment
de déambulation). Leur origine est multifactorielle, comprenant
des facteurs externes (notamment environnementaux) et internes
(notamment histoire de vie et personnalité prémorbide), qui, asso-
ciés aux modifications neurobiologiques et cognitives secondaires
auTNCvontentrainer ces SNP. Ladistinction entre SNPet syndrome
confusionnel aigu peut parfois étre difficile, notamment quand
la présentation clinique principale du syndrome confusionnel est
représentée par l'agitation. Les deux entités parfois coexistent, et
la présence de SNP peut accroitre la vulnérabilité des patients
a développer un syndrome confusionnel aigu [51]. Dans ces sit-
uations, il est important de suivre les critéres diagnostiques du
syndrome confusionnel aigu (cf. supra). Notamment la présence
de troubles de I'attention, de fluctuations (notamment de la vigi-
lance), et d’'une cause médicale directe (facteur précipitant)sont en
faveur du diagnostic de syndrome confusionnel aigu. De facon trés
importante, dans un contexte de TNC, toute modification rapide
ou brutale du comportement (notamment aggravation des trou-
bles du sommeil ou apparition d'une agitation motrice), ou encore
toute apparition d'un nouveau trouble du comportement, doit étre
considérée comme un syndrome confusionnel aigu jusqu'a preuve
du contraire, et nécessite la démarche diagnostique précédemment
décrite [51,52].

La distinction entre SNP et syndrome confusionnel revét une
importance majeure pour les patients et leur prise en soins : la
démarche médicale n'est pas laméme (urgence médicale pour trou-
verlefacteur précipitant en cas de confusion), I'orientation n'est pas
la méme (service d'urgences ou de médecine aigué en cas de con-
fusion, services spécialisés de la filiére cognitivo-comportementale
en cas de SNP), tout comme le pronosticet la prise en charge. Surle
plan médicamenteux, laprise en charge symptomatique utilise par-
fois les mémes molécules, méme si le niveau de preuve vient parfois
de I'une ou l'autre de ces situations cliniques. A titre d'exemple
I'antipsychotique risperidone a une indication dans « le traitement
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Tableau 3
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Etiologies de TNC rapidement progressifs classées par étiologie a I'aide du moyen mnémotechnique VITAMINS [47].

Vascularite du systéme nerveux central (primitive ou systémique)

Angiopathie amyloide cérébrale (forme inflammatoire ou non inflammatoire)

Syndrome d'encéphalopathie postérieure réversible (PRES)

Syndrome MELAS (Mitochondrial encephalomyopathy, lactic acidosis, and stroke-like episodes)

Maladies des petits vaisseaux génétiques (par exemple, CADASIL : Cerebral autosomal dominant
arteriopathy with subcortical infarcts and leukoencephalopathy ; COL4A1/A2...)

Vasculaire Infarctus cérébral
Hématome intracérébral ou sous-dural
Thrombose veineuse cérébrale
Syndrome de Susac

Infection

Méningite ou encéphalite (virale/bactérienne/fungique)

Panencéphalite sclérosante subaigué
Troubles cognitifs associés au virus de I'immunodéficience humaine (VIH)

Toxique/métabolique

Troubles électrolytiques

Encéphalopathie hépatique

Insuffisance rénale

Dysfonction thyroidienne/parathyroidienne
Déficits vitaminiques (B1, B3, B9, B12)
Héréditaire (Wilson, porphyrie)
Environnemental (intoxication métaux lourds)

Auto-immune/inflammatoire
Sclérose en plaques

Encéphalites auto-immunes (par exemple anti-NMDAR, anti-LGI1, anti-CASPR2. . .)

Syndrome du spectre des anticorps anti-MOG

Encénhal
Encép

yélite aigué di

ée (ADEM)

Atteinte centrale d'une maladie systémique (par exemple, lupus, Sjégren, Behcet. ..)
Granulomatose systémique (par exemple, sarcoidose)
Angiopathie amyloide cérébrale de forme inflammatoire

Métastase/néoplasique

Métastase du systéme nerveux central (notamment primitif poumon, sein, rein, thyroide, mélanome)

Tumeur primitive du systéme nerveux central
Lymphome (primitif, intravasculaire. ..)
Carcinomatose ou lymphomatose leptoméningée
Encéphalite paranéoplasique

latrogénie

Surdosage et polymédication

Médicaments anticholinergiques, psychotropes

Traitements anticancéreux

Effets indirects (activation immune par inhibiteur du checkpoint, immunosuppression induite... .)
Syndrome de neurotoxicité associée au traitement par cellules CAR-T (ICANS)

Syndrome de relargage cytokinique

Myélinolyse extrapontine

Leucoencéphalopathie post-radique

Abus de substances

Neurodégénérative Maladies a prions

Systémique/Seizure[Structural

Maladie d'Alzheimer

Maladie a corps de Lewy
Dégénérescences lobaires front
Maladie de Huntington

Etat de mal épileptique non convulsif
Hypoxémie, hypercapnie

1porales

Hydrocéphalie

a court terme (jusqu'a 6 semaines) de I'agressivité persistante chez
les personnes présentant une maladie d’Alzheimer » mais n'a pas
d’indication théorique et d’autorisation de mise sur le marché pour
le syndrome confusionnel aigu.

5. Prise en soins du syndrome confusionnel aigu

La prise en soin de la confusion, considérée comme une urgence
diagnostique et thérapeutique s'articule en 6 étapes clefs, avec (i) la
réalisation d’une évaluation clinique initiale rigoureuse permettant
(ii) l'identification et le traitement de la cause, associée a (iii) la
mise en ceuvre des traitements symptomatiques et curatifs basé sur
des mesures non médicamenteuses et parfois médicamenteuses,
associée a (iv) une communication adaptée auprés du patient, de
la famille, et des équipes paramédicales impliquées dans le soin
quotidien de la personne confuse et (v) une surveillance optimisée,
notamment de I'apparition de complications (incidence de chutes,
complications de décubitus) et (vi) de I'efficacité et de la tolérance
des mesures thérapeutiques éventuellement entreprises avant une
désescalade rapide.

5.1. Evaluation initiale

L'évaluation clinique initiale du patient permet de confirmer le
diagnostic, la sévérité, la cause et le type de confusion, mais aussi
d'évaluer la présence de facteurs prédisposants et précipitants (cf.
supra). Par ailleurs, I'évaluation clinique initiale permet de recueil-
lir des informations pouvant influencer le choix des traitements
symptomatiques et curatifs, comme la consommation réguliére
d’alcool oud’autres substances, la présence d'un espace QT corrigée
allongé ou arisque, la présence connue d’'une maladie de Parkinson
ou d'une maladie a corps de Lewy, ainsi que des potentiels facteurs
précipitants comme ['utilisation de contraintes physiques, ou de
dispositifs médicaux comme des cathéters veineux ou urinaire, la
date des derniéres mictions et des derniers apports alimentaires
et hydriques, et le risque iatrogénique (classes thérapeutiques,
observance et modification récente des prescriptions) (Tableau 1).
Du point de vue physique, I'évaluation clinique initiale consiste
en un examen complet (symptomes fonctionnels et physiques),
et notamment des constantes vitales (dont la douleur), de I'état
d’hydratation et nutritionnel permettant d’identifier les facteurs
précipitants et de guider la prise en charge ultérieure (on sera par-
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Sppmenge - Dépistage (échelle CAM, 4AT)
Snerome - Bilan des facteurs prédisposants/précipitants
confusionnel aigu prédisp précipi

Di ic de
syndrome
confusionnel aigu
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| - i de la/les cause(s)
I - Traitements symptomatiques

|

[

1¢ ligne : mesures non-médicamenteuses

l—‘ 2¢ ligne : mesures médicamenteuses }—l

(agitati

Hyperactif
jon, agressivité, opposition...)

- Surveillance des paramétres vitaux
(douleur, Sat02, PA, FC, T°)

- Maintien d'une hydratation adaptée au
contexte clinique

- Traitement des troubles de transits

Suspicion ou diagnostic avéré de MP/MCL ?
Contexte de sevrage en BZD récent ?
Suspicion ou diagnostic de delirium tremens ?
ATCD de sd. malin des i ?
Présence ou risque de QTc long ?

(prostration, ralentissement)

‘ Hypoactif ‘

Suspicion syndrome catatonique associé ?
(rigidité motrice, symptdmes frontaux...)

fécal et urinaire

- Limiter la iatrogénie

- Limiter la privation sensorielle (aides
auditives, visuelles)

[ on | oul

Symptomes
psychotiques
(hallucination), agitation

- Orientation/réorientation
Hygiéne du sommeil
Mobilisation précoce tout en évitant

Symptdmes
anxieux
prédominants

sévére ou ag

les mobilisations inutiles
Eviter les soins et stimulation l

I

multiples, si possible

Eviter la contention

- Informer et impliquer les
proches/famille, si possible

Haloperidol: 0,25 a 2 mg (per os/IM)
Risperidone: 0,25 a 1 mg (per os)
Olanzapine: 2,5 a 5 mg (per os/IM)

i 50 & 100 mg/j (per os)

Benzodiazépine % vie courte
Alprazolam: 0,25 a 1 mg/j (per os)
Oxazepam: 10 & 50 mg/j (per os)
Lorazepam: 0,5 a 3 mg/j (per os/IM)

Lorazepam: 133 mg /j,
Aprés avis psychiatrique,
et si inefficacité,
augmentation pussible

Pas d'i ion de

traitement psychotrope.

Si patient déja sous
psychotrope sédatif,
diminution progressive

l

jusqua 12mg/j sans arrét brutal

l ! I

- Surveillance des de synd | aigu (idéal avec échelle CAM, 4AT)
- i e plur i de la tolé fefficacité des di curatifs et entrepris
- Aprés 48 a 72h: dimi et arrét progressif des trai en l'absence d pour ie (avis psychiatrique)

Fig. 4. Proposition d'algorithme simplifié de prise en charge du syndrome confusionnel aigu. Les interventions non médic

et médicam

symptomatiques

seront a adapter enfonction des symptémes du syndrome confusionnel aigu, de la présence de symptomes catatoniques, et de laprésence de contre-indication de prescription
d'antipsychotiques. A noter que cet algorithme ne tient pas compte des spécificités de prise en soin du syndrome confusionnel aigu dans un contexte péri-/postopératoire,
en unité de soins intensifs, et dans un contexte de soins palliatifs. Le niveau de preuve de la prise en charge médicamenteuse du syndrome confusionnel est trés faible, et ces
thérapeutiques doivent étre limitées aux cas avec symptdmes sévéres. Les posologies des traitements sont a adapter au poids et au contexte clinique. 4AT : test de dépistage
rapide de confusion ; ATCD : antécédents ; BZD : benzodiazépines ; CAM : Confusion Assessment Method (ou méthodes raccourcis comme la 3D-CAM ou I'UB-CAM) ; FC:
fréquence cardiaque ; IM : voie intramusculaire ; MCL : maladie i corps de Lewy ; MP : maladie de Parkinson ; PA : pression artérielle ; QTc : espace QT mesuré et corrigé sur
I'électrocardiogramme ; SatO; : saturation en oxygéne ; sd : syndrome ; T° : température.

Algorithme inspiré et adapté de Sadlonova, 2022 [65], Jaimes-Albornoz 2022 [27], Filiatreault 2023 [66], NICE guidelines 2010 actualisés en 2023 [53], American Geriatric Society
2021 [67], Scottich Intercollegiate Guideline Network 2019 [68], HAS 2012 [2], Poster European Task Force for Geriatric Emergency Medicine [60] et en concertation entre les auteurs.
A noter que ces données peuvent évoluer avec le temps, et qu'il ne s'agit pas d'une recommendation validée par une autorité de santé ni par une société savante.

ticulierement vigilant al'existence d'un syndrome parkinsonien qui
limitera la prescription d’antipsychotiques).

A la suite de I'évaluation clinique initiale, et conformément aux
recommandations [2,53], un bilan complémentaire de premiére
intention est réalisé, détaillé précédemment dans cette revue.

5.2. Prévention de I'incidence et de la durée de la confusion

La prise en soin thérapeutique de la confusion se base sur
des mesures qui ont a la fois un effet en prévention primaire
(prévention de I'incidence) et secondaire (diminution de la durée
de la confusion et des complications) [1,54]. A noter que le niveau
de preuve de I'efficacité des interventions non médicamenteuses
est supérieur a celui des traitements symptomatiques préventifs
[1,54,55]. Historiquement, celaa été mis en évidence parles travaux
d'Inouye et collaborateurs qui, incluant 852 patients ont montré
que des interventions préventives multimodales non médica-
menteuses (stimulation cognitive, lutte contre I'immobilisation,
contre les privations sensorielles, et contre la déshydratation)
avaient un bénéfice sur I'incidence de la confusion (15 % vs 9,9 %),
le nombre de jours de confusion (161 vs 105 jours), et le nom-
bre d'épisodes de confusion (90 vs 62) [56]. Ces mesures ont été
montrées comme étant efficaces a la fois en secteur médical et
chirurgical, avec également une réduction de plus de 50 % du
risque de confusion [55]. A noter, en particulier, que la contention
physique est déconseillée pour le traitement de la confusion, enrai-

son de ses effets secondaires (risque accru de chutes, d'infections
nosocomiales, de complications de décubitus, et de mortalité
[57]), méme si elle peut étre discutée en cas d’auto et/ou hétéro-
agressivité majeures (autrement dit en cas de mise en danger
du patient lui-méme ou d'autrui) et/ou en cas d'impossibilité
d’administrer un traitement curatif indispensable et/ou en cas
d’examens complémentaires nécessaires en urgence [2,53].

5.3. Traitement « symptomatique »

Un large éventail d'agents pharmacologiques a été étudié
pour le traitement symptomatique de la confusion, méme si leur
niveau de preuve est inférieur a celui de la prise en charge non
médicamenteuse [ 1,58]. Les facteurs qui influencent le choix des
médicaments incluent le contexte de prescription de traitement
(service médico-chirurgical/unité de soins intensifs/soins palli-
atifs/service de psychiatrie), et le contexte clinique (confusion
hyperactive/hypoactive avec ou sans symptomes positifs/négatifs).
En général, les traitements pharmacologiques ne sont proposés
qu'en cas de symptdmes sévéres, associés a la mise en place
de précautions en raison des effets secondaires associés a leur
usage. Les antipsychotiques typiques et atypiques sont indiqués
en premiére intention en cas d'agitation séveére, d’agressivité ou
d'éléments psychotiques (délires ou hallucinations), sauf circon-
stances particuliéres, méme si leur efficacité reste limitée d'aprés
une revue Cochrane de 2018 [59]. Il est recommandé de prescrire
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des doses faibles, sans augmentation systématique, adaptées au
poids, en privilégiant les thérapies orales, de courte durée (24h
a 72h), comme par exemple halopéridol (0,25 a 0,5mg initiale-
ment) qui estla molécule laplus étudiée et recommandée au niveau
international, olanzapine (2,5 a 5mg initialement) ou risperi-
done (0,25 a 0,5mg initialement) [3,11,60]. La quetiapine (50 a
100 mg) est parfois utilisée, et a I'avantage d'étre peu pourvoyeuse
de syndrome extrapyramidal et potentiellement compatible avec
les diagnostics de maladie de Parkinson ou maladie a corps de
Lewy, mais elle a un effet sédatif important, et une galénique peu
adaptée a un traitement de I'urgence ; cela peut constituer un
traitement de deuxiéme intention [61]. La loxapine est fréquem-
ment utilisée en France comme antipsychotique injectable, mais
il n’existe pas d'étude pour le syndrome confusionnel aigu. Les
benzodiazépines ne sont pas indiquées dans le syndrome confu-
sionnel aigu, sauf dans certains contextes particuliers (gestion du
sevrage alcoolique, de troubles anxieux sévéres, ou chez les patients
atteints ou suspects de maladie de Parkinson ou maladie a corps
de Lewy ou une autre contrie-indication aux antipsychotiques).
Dans ce cas, on privilégiera une molécule a demi-vie courte (par
exemple lorazepam 0,5mg initialement, ou oxazepam 10 a 25mg
initialement). Certaines équipes utilisent le midazolam comme
benzodiazépine a demi-vie courte injectable [62], mais a ce jour
il n'y a pas d'étude spécifiquement dans le contexte du syndrome
confusionnel aigu et chez la personne agée et le lorazepam (a
présent disponible par voie injectable en France) est la benzodi-
azépine injectablela plus étudiéeet utilisée |63 ]. Encasde doute sur
un syndrome catatonique associé, le traitement de premiére inten-
tion reposera sur le lorazepam per os ou IM [64]. Nous proposons
un algorithme résumant ces éléments de prise en charge non
médicamenteuse et médicamenteuse du syndrome confusionnel
aigu (Fig. 4).

La prévalence de la confusion étant particuliérement élevée
dans certains contextes de soins aigus critiques ou palliatif,
plusieurs équipes ont réalisé des études, de haut niveau de preuve,
maisqui n’ont pas montré un intérét majeur des traitements symp-
tomatiques [53,69-71], ce qui se traduit d'ailleurs par une absence
de recommandation claire d'usage dans ces contextes. A noter tout
de méme que dans un contexte anesthésique et postopératoire,
certaines études suggérent que la dexmédétomidine (un agoniste
sélectif du récepteur alpha-2) aurait un intérét pour la gestion de
la confusion, notamment chez les patients sédatés et ventilés, mais
sans recommandation claire encadrant leur usage [72,73] et par
ailleurs, son intérét chez des patients hospitalisés, en particulier
agés, reste a démontrer.

6. Conclusion

Le syndrome confusionnel aigu, ou delirium, est une affection
cérébrale aigué caractérisée par des troubles cognitifs et des trou-
bles de la vigilance, survenant de maniére brutale et évoluant de
facon fluctuante. Il est fréquent chez les patients agés hospitalisés,
avec des conséquences graves pour eux-mémes, leur entourage
et le systéme de santé. Le diagnostic repose sur des critéres clin-
iques définis par le DSM-V, et divers outils diagnostiques comme
la CAM et la 4AT en facilitent la détection. Les facteurs précipi-
tants doivent étre recherchés avec rigueur, car ils peuvent étre
graves et souvent traitables. Le syndrome confusionnel aigu est dis-
tinct mais lié aux troubles neurocognitifs chroniques, et une prise
en charge rapide et adaptée est cruciale pour prévenir les com-
plications chez les patients, en se basant essentiellement sur des
interventions multimodales non médicamenteuses et parfois des
traitements symptomatiques médicamenteux qui ont un bénéfice
limité.
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Référentiel

Le terme interventions non médicamenteuses (INM) est utilisé par les chercheurs du domaine de la santé
depuis 1975.11 figure dans de nombreux rapports d'autorités franaises, européennes et internationales de
santé, 'OMS depuis 2003 et la HAS depuis 2011 par exemple. La pandémie de COVID-19 ayant provoqué
d’innombrables polémiques notamment dans les médias sur ces pratiques de prévention et de soin a
été un révélateur du manque de définition précise et partagée. Une initiative collaborative frangaise de
consensus est venue pallier ce manque. Elle a répondu aux attendus scientifiques internationaux dans le
domaine de 1a santé et aux spécificités de ces solutions immatérielles, personnalisées et ciblées de santé.
Cet article de mise au point a destination des médecins internistes retrace dans une premiére partie le
travail de consensus mené avec le pilotage d’'un comité pluridisciplinaire d’experts, le soutien de I''nserm
et la logistique de la société savante internationale Non-Pharmacological Intervention Society. En trois
ans, ce travail a permis d'établir avec plus de 1000 participants une définition, une caractérisation et
un cadre évaluatif comportant 14 recommandations éthiques et 63 recommandations méthodologiques.
Ce paradigme appelé NPIS Model a recu a ce jour le soutien de 30 sociétés savantes frangaises, deux
sociétés savantes européennes et trois autorités de santé francaises. La seconde partie présente les outils
collaboratifs qui en ont émergés. La troisieme aborde les implications des INM susceptibles de contribuer

alarecherche et a la pratique dans le champ de la médecine interne.
© 2025 Les Auteurs. Publié par Elsevier Masson SAS au nom de Société Nationale Francaise de
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The notion of non-pharmacological interventions (NPI) has been used by healthcare researchers since
1975, and is cited in numerous reports by French, European and international healthcare authorities, such
asthe WHO since 2003 and the HAS since 2011. However, it was only recently thata collaborative initiative
of consensus was launched to address the lack of consensus on how to define and evaluate these health
practices, amplified by the media controversy surrounding these practices during the COVID-19 episode.
Indeed, in 2021, the launch of a collaborative and open research program responding to international
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scientific expectations in the healthcare field and to the specificities of these immaterial, personalized
and targeted healthcare solutions has finally been initiated. The first part of this article, intended for
specialists in internal medicine, describes the consensus-building work carried out under the guidance
of a multidisciplinary committee, with the support of Inserm and the logistics of the international Non-
Pharmacological Intervention Society (NPIS). Over a period of three years, this work, involving more than

1000 participants, established a definition, a characterization and an evaluative framework including
77 ethical and methodological recommendations for these practices. This NPIS Model framework has
received the supportof30 French scientific and medical societies, two European societies and three French
health authorities. The second part of the article presents the collaborative tools that have emerged from
this work. Finally, the third part of the article looks at the implications of NPI for research and practice in

the field of internal medicine.

© 2025 The Authors. Published by Elsevier Masson SAS on behalf of Société Nationale Frangaise de
Médecine Interne (SNFMI). This is an open access article under the CC BY license (http://

creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

1. Sociétés savantes ayant adopté le NPIS Model

Association des chercheurs en activités physiques et sportives
(ACAPS)

Association francaise d’urologie (AFU)

Association francaise de psychiatrie biologique et neuropsycho-
pharmacologie (AFPBN)

Association francophone des soins oncologiques de support
(AFSOS)

Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV)

Collége de la médecine générale (CMG)

Collége national des généralistes enseignants (CNGE)

Collége national des sages-femmes de France (CNSF)

European Public Health Association (EUPHA)

Société d’'éducation thérapeutique européenne (SETE)

Société de pneumologie de langue frangaise (SPLF)

Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP)

Société francaise d’alcoologie (SFA)

Société francaise d’allergologie (SFA)

Société francaise d’anesthésie réanimation (SFAR)

Société francaise d'endocrinologie (SFE)

Société francaise d’étude et traitement de la douleur (SFETD)

Société francaise de cardiologie (SFC)

Société francaise de neurologie (SFN)

Société francaise de nutrition (SFN)

Société francaise de pédiatrie (SFP)

Société francaise de physiothérapie (SFP)

Société francaise de psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent et
disciplines associées (SFPEADA)

Société francaise de psychologie (SFP)

Société francaise de rhumatologie (SFR)

Société francaise de santé publique (SFSP)

Société francaise de tabacologie (SFT)

Société francaise et francophone d'éthique médicale (SFFEM)

Société francophone d'étude et de recherche en orthoptie
(SFERO)

Société francophone de néphrologie, dialyse et transplantation
(SENDT)

Société francophone de santé et environnement (SFSE)

Société francophone nutrition clinique et métabolisme (SFNCM)

Société nationale francaise de gastro-entérologie (SNFGE)

L'OMS depuis 2003 [1], la HAS depuis 2011 [2], la Caisse natio-
nale de solidarité pour I'autonomie depuis 2014 [3], le ministére
de la Santé depuis 2018 [4], le Haut Conseil de la Santé Publique
depuis 2019 [5], le Centre européen de prévention et de controle
des maladies depuis 2020 [6], 'OMS Europe depuis 2021 [7], la
Commission européenne depuis 2022 [ 8], I'Inspection générale des
affaires sociales (IGAS) depuis 2022 [9], le Conseil économique,
social et environnemental (CESE) depuis 2023 [10], la Cour des

Comptes depuis 2024 [11] et la Caisse nationale de I'Assurance
Maladie depuis 2024 [12] utilisent le terme intervention non médi-
camenteuse (INM). Simple a premiére vue, la notion s'obscurcit
lorsque I'on questionne les secteurs, les disciplines et les profes-
sions de la santé. Le périmétre diverge, tantdt « actes chirurgicaux »,
« actions individuelles a destination des retraités les plus fragiles »,
«approches holistiques », « dispositifs de santé », « dispositifs médi-
caux » « éducations thérapeutiques », « interventions complexes »,
« interventions de non médecin », « interventions efficaces en pré-
vention », « interventions en santé des populations », «interventions
multimodales » « interventions pour la réhabilitation », « inter-
ventions précoces » « interventions probantes en prévention et
promotion de la santé », «interventions procédurales » « médecines
intégratives » « médecines traditionnelles » « mesures de santé
publique » « méthodes de rééducation », « pratiques hygiénodié-
tétiques », « pratiques de soin non conventionnelles » « pratiques
salutogenes », « prises en charge non médicamenteuses », « pro-
grammes d’actions et d'ateliers collectifs de prévention » « remédes
naturels », « soins d'accompagnement », « soins de confort », « soins
de premiére intention », « soins de réhabilitation psychosociale »,
« soins de support » « techniques naturopathiques », « thérapies ou
thérapeutiques complémentaires », « traitements occupationnels ».

Une INM est-elle une mesure réglementaire, une stratégie, une
organisation, une approche, une prise en charge, une méthode ou
une technique ? Est-elle un produit ou un service ? Est-elle une
méthode contribuant & un diagnostic, un traitement ou un mode
de relation au patient ? Devant ces difficultés, un programme de
recherche s'est donné pour ambition en 2021 de clarifier et de
rendre opératoire le concept d’'INM en collaborant avec tous les
acteurs de lasanté. L'article présente successivement, le paradigme
appelé NPIS Model, ses applications et son intérét pour la pratique
soignante et la recherche en médecine interne.

2. Le NPIS Model
2.1. Justification

Si I'évaluation des médicaments bénéficie d'un consensus
scientifique traduit en réglementation nationale et suprana-
tionale depuis les années 1960, force était de constater
I'hétérogénéité des cadres d'évaluation pour les INM. Une
revue de la littérature avait recensé 46 cadres en avril 2019
[13]. ls avaient été construits majoritairement par des cher-
cheurs pour des chercheurs, le plus souvent dans une logique
mono-disciplinaire et rarement dans une approche centrée-
patient. Ils engendraient une forte hétérogénéité des protocoles
d'étude et de la maniére de concevoir une INM. Les résultats
des études étaient dispersés, discutables, peu transférables, rare-
ment reproductibles. Par conséquent, les pratiques étaient peu
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reconnues en dehors du contexte de ces études, dépendantes
d'un établissement et/ou d'un praticien. Le doute persistait en
matiére de performance (pertinence, efficacité, efficience), de rap-
port bénéfice-risque, de sécurité et de cott-efficacité (utilité). De
nombreuses questions persistaient sur leur contenu (ex., procé-
dures, doses, ingrédients, techniques, contextes, publics cibles),
leur approbation (ex., comité d'éthique), leur diffusion (ex., avis
divergents de relecteurs de revue), leur enseignement et leur inté-
gration dans le systéme de santé (ex., autorisation de mise sur le
marché, responsabilité professionnelle, mention dans les nomen-
clatures officielles, remboursement). S'en suivaient aussi des freins
a I'investissement dans la recherche et I'innovation, a la consoli-
dation des connaissances, a la transférabilité des pratiques et a la
reconnaissance des professionnels les mettant en ceuvre [ 14].

L'absence de cadre consensuel d'évaluation des INM induisait
des avis contradictoires des autorités, des agences et des sociétés
savantes. Par exemple, la HAS regrettait dans un rapport publié en
2011 le manque d'études de qualité [15] mais recommandait dans
un autre consacré a la prise en charge de I'endométriose publié en
2017 I'acupuncture, I'ostéopathie et le yoga [ 16]. L'absence de cadre
consensuel d'évaluation donnait a penser que chaque praticien
devait réinventer son intervention a chaque nouveau patient. Un
kinésithérapeute avait par exemple a sa disposition des centaines
de techniques rangées dans 14 catégories de pratiques pour la
rééducation des thromboses lymphatiques superficielles induites
par la chirurgie d'un cancer du sein [ 17]. Des revues systématiques
rendaient équivalents une psychothérapie, le Pilates, I'imagerie
mentale, la visite a domicile d'un professionnel de santé, I'appel
d’un pair, la priére, le Tai Chi et la méditation dans le traitement de
I'anxiété périnatale [18] ou un masque, I'aromathérapie, la lumi-
nothérapie, I'acupuncture, la musicothérapie et une boisson a base
de lait et de miel dans I'amélioration de la qualité du sommeil
peropératoire [ 19]. L'absence de cadre consensuel d’évaluation lais-
sait aussi a penser que seule la relation au patient comptait dans
les effets induits sur la santé, simple effet placebo. Une technique
de relaxation devenait une méthode, un protocole de développe-
ment personnel a base de relaxation par exemple, qui devenait
lui-méme une discipline, la sophrologie selon cet exemple, qui
devenait elle-méme un meétier, le sophrologue. Le manque de
cadre consensuel d'évaluation laissait enfin le champ libre aux
pratiques non étudiées, et plus largement, aux médecines paral-
léles et aux approches complémentaires de bien-étre avec tous
les risques sanitares, d’embrigadement obscurantiste, de dérive
sectaire et/ou d’instrumentalisation politique que I'on connait en
France [20-22] comme ailleurs [23,24]. Cette idée faisait d'ailleurs
son chemin aux Etats-Unis dans le domaine de I'oncologie avec
I'ambition de juxtaposer deux offres médicales, I'une fondée sur
la science expérimentale centrée sur le médicament, I'acte chirur-
gical, la radiothérapie et le dispositif médical, et I'autre fondée sur
I'expérience individuelle et les habitudes réservée aux « médecines
complémentaires, intégratives et traditionnelles » [25]. Cette disso-
ciation du « cure » de la maladie et du « care »de la personne pouvait
amener des patients a cacher des pratiques a leurs médecins et
leurs soignants conventionnels [26], en propageant I'idée que la
médecine fondée sur la science était incapable d’appréhender une
personne dans sa globalité.

2.2. Méthode d'élaboration

Une étude participative de consensus a co-construit une
définition des INM, un inventaire de leur caractéristique des-
criptive et une liste de recommandations méthodologiques et
éthiques pour leur évaluation. Elle a poursuivi les travaux épis-
témologiques sur le sujet menés durant 10 ans au sein d'une
plateforme universitaire collaborative basée a Montpellier [27].
Sa démarche multidisciplinaire, intersectorielle et transpartisane
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a identifié les invariants méthodologiques et éthiques de la lit-
térature dans le domaine de la santé relatifs aux INM. Ce travail
s'est inspiré des travaux préfigurateurs de la HAS [15] et des
recommandations internationales partagées par le réseau Equa-
tor (https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/). Il a
suivi les principes de I'evidence-based medicine (EBM) et de
I'approche biopsychosociale en santé. Il a respecté la réglemen-
tation sanitaire et scientifique francaise avec d’emblée un regard
européen et international. Il a suivi les attendus des concepteurs de
recommandations de consensus scientifiques dans le domaine de
la santé [28]. 1l s’est appuyé sur des échanges multidisciplinaires
et intersectoriels itératifs, ouverts et tracés. La coordination et la
logistique ont été assurées par la société savante dédiée au déve-
loppement de la recherche dans les INM, la Non-Pharmacological
Intervention Society(NPI Society). L'étude qui a impliqué toutes les
parties prenantes, académiques et non-académiques, a été coor-
donnée par 22 experts, dont 20 spécialistes d’'une discipline en lien
avec la santé (biostatistiques, biologie, économie, éthique, mathé-
matiques appliquées a la santé, neurosciences, santé publique,
sciences du comportement, sciences humaines, sciences écono-
miques) et d'INM (addictologie, gériatrie, médecine de la douleur,
médecine générale, neurologie, nutrition, oncologie, pédiatrie,
prévention, psychiatrie, rééducation, soins palliatifs) et deux repré-
sentants des usagers. Aucun n’avait de lien d'intérét. Le travail
a recu le soutien de I'Inserm a travers un fond d’amorcage a la
recherche participative. Les autorités de santé francaises ont été
informées du projet courant 2021. Un colloque de la NPI Society au
ministére de la Santé le 1° décembre 2021 a lancé publiquement
le travail.

Une premiére étape a permis d'identifier 41 invariants métho-
dologiques et éthiques au sein de 7 ateliers ouverts, collaboratifs,
multidisciplinaires etintersectoriels disposant de ressources docu-
mentaires partagées (70 participants). Ladeuxiéme étape a consisté
a améliorer et a organiser les invariants selon les critéres dits
PICO - probléme/population, intervention, comparaison, « out-
come » [29] par neuf réunions de consensus et les rendre
compatibles avec le systéme de santé francais et la réglementa-
tion de la recherche dans le domaine de la santé en vigueur en
France (300 participants). La troisiéme étape a consisté en un vote
sécurisé et unique en ligne suite & une campagne d'information
avec inscription individuelle dans un collége (chercheur, usager,
praticien, opérateur de santé) avec un seuil a 80 % d’accord par col-
lége (503 participants). La quatriéme et derniére étape a consisté
a recueillir les avis d'autorités de santé et de sociétés savantes
francaises puis de les intégrer dans le cadre d'évaluation final par
le comité d'experts.

Les détails ont été publiés dans I'archive ouverte francaise
HAL [30], une revue scientifique [31], un livre blanc
[32] et un guide en trois langues, accessible sur Internet
(https://npisociety.org/npismodel/). 11 a été restitué au minis-
tére de la Santé, a la HAS, au Sénat, a I'Assurance Maladie, a la
CNSA, a I'Agence d'innovation en santé, a I'lGAS, a I'Académie
de médecine, a Santé Publique France, au CESE, a la Commission
européenne (https://npisforum.eu/) et a 'OMS entre 2023 et 2024
[32].

2.3. Définition des INM

Une INM désigne un « protocole de prévention santé ou de
soin efficace, personnalisé, non invasif, référencé et encadré par
un professionnel qualifié » [31]. Une INM vise a prévenir, soigner,
accompagner ou guérir un probléme de santé connu de la médecine
basée sur les preuves. Le probléme peut étre une maladie aigué, une
maladie rare, une maladie chronique, un symptome ou un facteur
de risque modifiable (ex.,, fragilité de la personne agée, tabagisme,
sédentarité, travail a risque). Le bénéfice sur ce critére principal de
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Fig. 1. Périmétre des interventions non médicamenteuses.

santé et d'autres secondaires induits par 'INM peut avoir un effet
levier modifiant durablement un comportement de santé (ex., arrét
du tabac suite a un programme d'éducation thérapeutique sur une
maladie cardiovasculaire), voire un mode de vie (ex., utilisation du
vélo pour les déplacements du quotidien suite & un programme de
kinésithérapie ciblé sur la lombalgie chronique commune).

De plus, une INM est un protocole standardisé qu’'un profession-
nel personnalise a un usager ou un groupe d'usagers. Sa mise en
ceuvre suit un cahier des charges et tient compte des préférences
et de I'état de santé de I'usager ainsi que de la réglementation
en vigueur, de I'organisation territoriale de santé (ex., établisse-
ment de santé, maison pluriprofessionnelle de santé, réseau de soin,
communauté professionnelle territoriale de santé) et du contexte
socioculturel. Cette solution de santé est ainsi « protocolisée ». Elle
est proposée sur une durée limitée. Une INM compléte d’autres
traitements et les messages génériques de santé publique.

Enfin, une INM présente une dominante corporelle, nutrition-
nelle ou psychosociale (Fig. 1). Le domaine corporel regroupe
par exemple des protocoles de kinésithérapie, des thérapies
manuelles, des programmes d'activité physique adaptée, des
méthodes d'ergothérapie, des programmes de psychomotricité, des
protocoles de sage-femme, des protocoles de soin infirmier, des
méthodes orthophoniques. Le domaine psychosocial regroupe par
exemple des psychothérapies, des programmes de prévention de
risque pour la santé, des programmes d'éducation thérapeutique
pour le patient, des protocoles d'art-thérapie et des thérapies assis-
tées par I'animal. Le domaine nutritionnel rassemble par exemple
des régimes spécifiques et des jetines intermittents.

2.4. Description des INM

Chaque INM est décrite selon une fiche standardisée de bonnes
pratiques accessible a tout praticien eta tout opérateur du systéme
desanté (Tableau 1). La fiche précise son appellation, ses bénéfices,
ses risques, ses mécanismes, sa population cible, son contenu, son
encadrant et son contexte d'utilisation. Elle permet de pallier les
imprécisions descriptives ressassées par la littérature [33,34].
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Tableau 1
Caractéristiques descriptives d'une intervention non médicamenteuse.
Désignation Appellation (abréviation le cas 3,4
échéant)

Bénéfice principal de Probléme de santé prévenu, soigné 4
santé ou guéri
Bénéfices secondaires Bénéfices sur d’autres marqueurs 4,5
de santé (biologiques et/ou
psychosociaux)

Risques Effet(s) secondaire(s), 1,2,4,5
interaction(s) a risque
Mécanismes Mécanisme(s) biologique(s) 2

d'action et/ou processus
psychosocial(aux) actif(s)
expliquant les bénéfices sur les
marqueurs de santé d'intérét
Public(s) répondeur(s),
contre-indication(s)
Composants (ingrédients, 3,4
techniques, gestes), procédure
(durée, nombre et fréquence des
séances, dose), matériel (physique,
numérique) requis garantissant la
reproductibilité des effets sur la
santé

Qualification(s) requise(s) 3;
Lieu(x) de pratique, condition 3
d'utilisation, bonnes pratiques
d'implémentation, précautions,

bonnes pratiques de pérennisation,
caractéristiques réglementaires,
initiateurs

Population cible 1,3,4,5

Protocole

Professionnel
Contexte d'utilisation

1. Référence d'étude observationnelle publiée dans une revue scientifique a comité
de lecture. 2. Référence d'étude mécanistique publiée dans une revue scientifique &
comité de lecture. 3. Référence d'étude prototypique publiée dans une revue scien-
tifique & comité de lecture. 4. Référence d'étude interventionnelle publiée dans
une revue scientifique a comité de lecture. 5. Référence d'étude d'implémentation
publiée dans une revue scientifique & comité de lecture.

2.5. Cadre d'évaluation des INM

Le cadre scientifique d'évaluation spécifique aux INM comporte
77 invariants dont 14 éthiques et 63 méthodologiquesrepartis dans
un processus logique de démonstration en cing types d'étude :
observationnelle, prototypique, mécanistique, interventionnelle et
d'implémentation (Fig. 2). Il facilite la justification, la conception,
la promotion, la réalisation, la comparaison, la valorisation et la
transférabilité des études. Il améliore la pertinence, la qualité et la
fiabilité des études. Il est soutenu a ce jour par 30 sociétés savantes
francaises, deux sociétés savantes européennes et trois autorités de
santé frangaises [32].

3. Applications
3.1. Une fiche codifiée et labélisée par INM

Des études conformes au NPIS Model vont fournir des données
probantes permettant aux sociétés savantes, aux agences et aux
autorités de santé d'identifier les INM. Pour les faire connaitre, la
NPI Society propose que chaque INM dispose d'une fiche descriptive
standardisée ayant été validée par un comité d’experts indépen-
dants et sans lien d'intérét. Chaque fiche multilingue en accés libre
posséde un identifiant numérique international. Elle comporte un
cahier des charges de mise en ceuvre incluant des recommanda-
tions pratiques, des précautions et des aides a la personnalisation.
L'INM doit disposer d’au minimum une étude prototypique, une
étude mécanistique, deux études interventionnelles et une étude
d'implémentation, toutes conformes au NPIS Model et publiées
dans une revue scientifique a comité de lecture respectant les
normes médicales internationales. La fiche INM est labelisée NPIS©
a la condition que son contenu respecte les recommandations
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Fig. 2. Non-Pharmacological Intervention Society (NPIS) Model, cadre standardisé d’évaluation des interventions non médicamenteuses.

générales des autorités de santé (ex., HAS) et que 80 % d’au moins
10 experts indépendants s’accordent aprés un vote anonyme sur
cinq critéres : I'INM est-elle décrite, explicable, efficace, siire et
implémentable ? Toutes les décisions sont justifiées, tracées et véri-
fiables par une autorité de santé nationale ou supranationale et par
une société savante partenaire de la NPI Society. Cette démarche va
faciliter la diffusion des bonnes pratiques et la formation des pro-
fessionnels de la santé. Elle ouvre aussi la voie a une réflexion sur
les droits et la reconnaissance des inventions de services immaté-
riels de prévention et de soin des praticiens-chercheurs auteurs des
INM et des promoteurs des études.

3.1.1. Unréférentiel des INM multilingue, ouvert et évolutif

Les fiches INM labelisées seront intégrées progres-
sivement dans une plateforme numérique multilingue
inaugurée a Paris en octobre 2024, le référentiel des INM
(https://www.referentielinm.org/fr/). Il est accessible sur Internet
sans contrepartie financiére et sera progressivement connecté aux
logiciels métiers, systémes IA et bases publiques. Ce registre de
modus operandi codifiés, applicables, tracables et finangables est
ouvert aux professionnels de la santé et comporte une version
dédiée au grand public. 1l constitue un patrimoine universel de
services essentiels, ciblés et personnalisés de santé. Tout profes-
sionnel peut connaitre les spécificités d'une INM, son contexte
d’utilisation, ses principes de mise ceuvre, ses astuces, le matériel
requis et les formations requises. Tout usager dispose d'une
notice en expliquant simplement le pourquoi et le comment de
chaque INM. Le référentiel est un outil partagé et évolutif pour la
prévention, le soin et I'aide a I'autonomie. Il permet en amont de
rendre les résultats de la recherche plus transférables et en aval de
collecter les retours d'expérience des professionnels et des usagers
pour permettre d’en optimiser la pertinence et I'efficience. Ainsi,
les INM peuvent accéder au statut de traitement supervisé d'un
probléme de santé ayant fait I'objet d'un consensus scientifique
(Fig. 3). Ces pratiques nutritionnelles, psychosociales et corporelles
se différencient des activités de la vie courante pouvant générer
de la joie, du plaisir, de I'épanouissement, du bien-étre.

3.2. Tracabilité et financement des INM
L'attribution d'un code unique a toute INM disposant d'une fiche

labellisée améliore I'information, la prise de décision, la qualité
de la mise en ceuvre, la tracabilité, la valorisation économique et

ACTIVITES SUPERVISEES DE SANTE

we_|

[Pmduits, dispositifs et gestes biomédicaux]

[ R ions de santé p

Mise en ceuvre
de solution(s)
personnaliséel(s) de santé

Identification

d'un probléme de santé

Référentiel des INM

Consultation —_— Ce

=

ACTIVITES DE LA VIE QUODITIENNE

Activité culturelle, éducative, professionnelle, sociale, spirituelle

Fig. 3. Différences entre les pratiques de santé incluant les interventions non médi-
camenteuses et les pratiques occupationnelles.

I'analyse d'impact. Une INM devient ainsi un acte identifié dans
une nomenclature institutionnelle. Elle peut étre intégrée dans un
parcours individuel de santé par un professionnel isolé ou appar-
tenant a une équipe, une structure médicale ou médico-sociale, un
réseau de santé ou toute autre organisation habilitée a délivrer des
prestations de santé. Une INM sera progressivement intégrée dans
les nomenclatures et reconnues par les autorités réglementaires et
les systémes d'aides sanitaire, sociale eta I'autonomie. Ces derniers
pourront décider des conditions de financement et des procédures
de contrdle et de rétrocontrdle de leur usage selon leurs régles de
gestion du risque. Les données provenant des usages et des expé-
riences des utilisateurs, des professionnels, des opérateurs de santé
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et des institutions nourriront de nouvelles questions de recherche
et la justification de nouvelles études. 1l sera possible d'identifier
des INM plus spécifiques, plus efficientes et/ou plus implémen-
tables dans les organisations territoriales de santé.

3.3. Socle de compétences a la recherche et d la pratique des INM
dans le domaine de la santé

La NPI Society développe avec ses partenaires deux contenus
de formation pluriprofessionnelle a la recherche et la pratique
des INM dans le secteur de la santé. L'ambition serait que ces
contenus puissent étre enseignés en formation initiale et conti-
nue des métiers de la santé, en secteur académique comme privé
(ex., société savante, école, organisme de formation continue). Elles
s'adresseraient aux professionnels de la prévention, du soin, de
I'aide a I'autonomie et du soutien social. Des équivalences pour-
raient étre accordées en fonction des diplomes, des qualifications
et des expériences professionnelles. Ces formations socles pour-
raient rapprocher des acteurs des INM travaillant dans le domaine
dela santé et exposés a des critiques d'influenceurs, de promoteurs
du bien-étre, d’acteurs du développement personnel et d’adeptes
de I'ésotérisme.

3.4. Glossaire partagé

Compte tenude ladiversité des personnes, disciplines et spécia-
lités intéressées par les INM, la NPI Society a créé un glossaire des
termes pertinents sur le sujet. Il est accessible librement en ligne
(https://npisociety.org/glossaire/). Il sappuie sur les définitions les
plus reconnues, I'OMS par exemple. La NPI Society ceuvre a une
cause qui fait sens et qui rassemble par-dela les appartenances,
une démarche scientifique au service de meilleures pratiques de
prévention, de soins et d'aide a I'autonomie, ciblées et personnali-
sées. Elle défend parla une alliance de la science et de I'humanisme,
et d'une certaine facon, une vision francophone de la santé a
I'international [32].

4. En pratique pour les médecins internistes
4.1. Identification de maladies rares et/ou au diagnostic complexe

Les progrés dans la qualité et la quantité des mesures de mar-
queurs de santé (ex., omics, mesures auto-rapportées, monitoring)
permettent d’affiner les diagnostics. Ils permettent aussi des diag-
nostics au stade précoce de la maladie. 1l est possible que des
praticiens des INM puissent contribuer au relevé d'informations
pertinentes pour I'interniste grace a une formation au repérage des
prodromes et des présentations pauci- ou multi-symptomatiques,
réduisant par la I'errance diagnostique. Travaillant en étroite rela-
tion avec un patient, sur une table de kinésithérapie (ex., thérapie
manuelle), en situation de vie courante (ex., protocole d'éducation
thérapeutique d'un infirmier a domicile), en contexte de forte
introspection (ex., psychothérapie cognitivo-comportementale),
en condition de forte mobilisation des ressources résiduelles (ex.,
programme d'ergothérapie de prévention de la chute chez la per-
sonne agée), en contexte social (ex., programme collectif d’activité
physique adaptée de type escalade), en situation stimulante (ex.,
programme de médiation animale avec un enfant a trouble du
spectre de I'autisme), I'encadrant d'une INM est susceptible de rele-
ver une information pouvant aiguiller la démarche diagnostique du
médecin interniste.

4.2. Partage de décision

Ladécision de mise en ceuvre d'INM dépend des situations indi-
viduelles, des ressources, de I'accessibilité sur un territoire et des
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préférences du sujet. Elles ne sont que des réponses partielles a
de nombreux problémes de santé. L'art de les combiner aux autres
traitements, au bon moment, incombe aux médecins en lien avec
des équipes et des systémes experts. L'interniste devrait connaitre
ces pratiques, leur intérét comme leur difficulté et leurs risques
pour prendre part a la décision d'y faire appel. Le référentiel des
INM lui donne des options de solutions nutritionnelles, psychoso-
ciales et corporelles explicites et potentiellement financées. Il lui
est possible de prescrire précisément dans un cadre validé [32].

4.3. Pertinence, personnalisation et coordination des soins

La codification des INM offre la possibilité de tracabilité et
d'ajustement des contenus et des doses en temps réel et sur
demande. L'approche interniste personnalisée et globale a la fois
peut s'enrichir de stratégies de soins mieux ajustées, évitant des
protocoles peu efficaces, contraignants, épuisants, dangereux et/ou
coiiteux, promouvant des professionnels spécialisés. Les INM pour-
raient ainsi étre intégrées et évaluées dans le cadre de prise en
charge thérapeutique multimodale concernant des pathologies
pour lesquelles il existe des traitements étiopathogéniques (ex.,
maladies inflammatoires et auto-immunes), comme pour celles
dont la physiopathologie est en cours de mise en évidence et qui ne
disposent actuellement que des traitements symptomatiques (ex.,
maladies neurodégénératives, COVID long).

4.4. Soin et prendre soin

Dans un univers médical de plus en plus dématérialisé, automa-
tisé et contraint financiérement, la place de la relation humaine
dans le soin est menacée par des industriels de la technologie.
L’approche globale et I'encadrement humain des INM participent
a la lutte contre la tentation d’'ingénieurs de piloter I'organisation
et I'offre de soins par des IA et des robots [36]. Face a cette dérive
dénoncée depuis longtemps [37], la demande des patients a ce que
les activités concernant la santé ne soient pas déshumanisées, qu'il
s'agisse de prévention, de soin, de santé au travail ou de fin de vie,
n'a jamais été aussi forte.

La qualité de la relation soigné-soignant également appelée
I'alliance thérapeutique au cceur du concept de care est essen-
tielle a la réalisation d'une INM. Cette alliance est au fondement
du souci éthique de I'interniste et des régles déontologiques des
praticiens d'INM. Elle est aussi un support de I'effet placebo, facile-
ment dénigré, et souvent négligé lors de I'évaluation des nouvelles
propositions thérapeutiques.

4.5. Lutte contre la désinformation et les pertes de chance

A I'ére de l'infodémie et la désinformation industrielle dans le
domaine de la santé [38], I'interniste a, comme tous les médecins
praticiens, un role majeur auprés du malade et de son entou-
rage, professionnel ou non, pour éduquer a une réception critique
de l'information dans ce domaine. Le champ des INM est parti-
culiérement exposé aux amalgames entre des connaissances de
valeur scientifique trés variable et des opinions sensibles émo-
tionnellement et fragiles du fait de la nature immatérielle de leur
mode opératoire. Ce sont les mémes canaux de communication
quivéhiculent des connaissances scientifiques et des opinions [39],
facilitant la contamination entre des informations aux statuts dif-
férents, amplifiée a l'intérieur de réseaux communautaires. Une
connaissance scientifique peut devenir la croyance d'une commu-
nauté, et vice-versa. La science correspond a des connaissances
établies, un corpus de connaissances sur des questions bien posées
et précises. Ces connaissances jusqu'a preuve du contraire n'ont
pas a étre remises en cause. La science approche de la vérité. Les
sociétés savantes jouent un role majeur dans I'établissement de ces
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consensus scientifiques de ce qui est connu et ce qui reste a
connaitre. La recherche correspond a des questions dont nous ne
connaissons pas les réponses. Ces questions bien posées n'ont pas
encore de réponse. Un chercheur travaille sur le sujet par dif-
férentes méthodes et démarches. La recherche cultive le doute.
Les sociétés savantes ont une place centrale dans I'établissement
de « I'état de la science », la transmission de recommandations
validées et consensuelles, et l1a formulation des questions perti-
nentes de recherche. Les études stimulées par la NPI Society et la
Société nationale francaise de médecine interne (SNFMI) doivent
pouvoir converger autour des points d’intersection de leurs préoc-
cupations. La forme de ce travail peut étre large, d'une recherche
fondamentale et appliquée ouverte a des théses d’exercice et des
évaluations des pratiques médicales et paramédicales. Un enrichis-
sement réciproque peut étre entretenu par des sessions dédiées
dans les congrés respectifs.

4.6. Contribution a I'amélioration des pratiques INM par les
retours d'expérience

Le référentiel des INM met en lumiére des protocoles nutri-
tionnels, psychosociaux et corporels qui ont fait leurs preuves,
autrement dit qui ont obtenus un consensus scientifique. Pour
autant, ces connaissances ne sont pas figées. Le référentiel pro-
pose aux utilisateurs et aux professionnels de partager les retours
d’expérience et de suggérer des pistes d’amélioration des INM
labellisées. Ces informations sont stockées sur une base de don-
nées partagées aux auteurs de la fiche INM et a tout organisme
de recherche en faisant la demande a la NPI Society. L'analyse de
ces retours d'usage est une maniére de faire progresser continuel-
lement I'applicabilité de chaque INM. Tout interniste est invité a
partager son expérience.

4.7. Prise en charge financiére

Avec une définition, une description exhaustive et un cadre
d'évaluation standardisé, les INM deviennent éligibles a une
meilleure valorisation économique. Le référentiel des INM, registre
centralisé de pratiques codifiées et tracables, est accessible au
public et aux professionnels. Il améliore la qualité de I'information,
1a solidité des décisions, la cohérence de I'intégration des inter-
ventions, I'exploitation des retours d'usage, I'ajustement de la
couverture assurantielle et de la protection sociale. L'amorce d'un
cercle vertueux participe a la construction d'une chaine de valeurs
et a I'intégration des INM a une médecine personnalisée et de pré-
cision. Les discussions sur le financement de ces pratiques sont
en cours avec I'Assurance Maladie, la CNSA, les complémentaires
santé, les collectivités territoriales, les fondations et les grandes
associations de patients (ex., Ligue Nationale contre le Cancer).
Certaines INM sont instituées (ex., protocole de kinésithérapie)
et d'autres en cours d'élaboration avec le soutien de dispositifs
innovants (ex., « mon soutien psy » expérimentations « article
51 » proposées par le ministére de la Santé, projets de I'Agence
d’innovation en santé). Les INM, porteuses de valeurs et vecteurs
d'une santé plus active, durable et équitable, recoivent un intérét
manifeste de ces organismes. Certains ont décidé de financer le
développement du référentiel. Diverses initiatives innovantes en
matiére de modéles économiques apparaissent : paiement a I'acte
ou au forfait, tiers payants de mutuelles, prestations d’économie
sociale et solidaire, offres de développement durable, financement
participatif [40]. Un onglet de chaque fiche du référentiel mention-
nera les modalités de financement individuel pour chaque INM.
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4.8. Renforcement de compétences dans les équipes
pluriprofessionnelles

Le référentiel des INM permet al'interniste d'optimiserlesinter-
actions pluriprofessionnelles et I'élaboration des prises en charge.
Il promeut I'innovation en mettant en confiance les profession-
nels qui expérimentent ou mettent en ceuvre les INM de facon
coordonnée. Une équipe et un établissement peuvent ainsi obte-
nir une meilleure valorisation de leur activité et optimiser les
ressources engagées. Si les outils techniques sont désormais dis-
ponibles notamment avec les solutions numériques blockchain, des
questions de responsabilité juridique restent a régler [32,35].

4.9. Solutions de santé aux impacts multiples

Si la recherche en INM pour le traitement des douleurs est
avancée avec une littérature abondante [41], le nombre d’études
publiées sur d'autres problémes de santé est récent et a été mul-
tiplié par trois ces dix derniéres années [32]. Ces études montrent
que des INM ont des impacts sur la longévité en meilleure santé,
I'autonomie et la qualité de vie. Au-dela du rapprochement des
acteurs du soin, de la fin de vie, du handicap, du travail social, de
I'éducation et de la prévention, les INM ont un impact économique
par la réduction des dépenses évitables et un impact social avec la
création d’emplois de service de proximité a forte valeur ajoutée.
Elles ont enfin un impact environnemental a travers une incitation
a des comportements favorables a la santé et plus respectueux de
I'environnement.

5. Conclusion

Des pratiques immatérielles de soins existent depuis long-
temps : la doctrine hippocratique recommandait déja I'ajustement
du régime et la gymnastique en complément d'une pharmacopée
certes limitée a I'époque. Leur place était devenue difficile a appré-
hender avec la diversification des offres a la frontiére entre santé
et bien-étre et I'avénement de la désinformation industrielle dans
la santé [38]. Une clarification était rendue nécessaire par les chan-
gements sociétaux et les progrés biotechnologiques. Le consensus
scientifique sur les INM appelé NPIS Model établit un cadre séman-
tique et évaluatif spécifique aux pratiques protocolisées, ciblées et
personnalisées de prévention et de soins. Le terme INM voulu par
les autorités de santé depuis 2003 devrait ainsi étre réservé aux
protocoles de santé validés scientifiquement, c'est-a-dire décrits,
explicables, efficaces, siirs et implémentables. En pratique, le para-
digme invite tout professionnel de la santé a faire la distinction
entre les INM et les pratiques occupationnelles (vie familiale, tra-
vail, activité socioculturelle, pratique spirituelle, etc.). 1l offre au
médecin interniste un arsenal cohérent de solutions rassemblées
dans un catalogue numérique ouvert et évolutif appelé le réfé-
rentiel des INM. L'article encourage les internistes a contribuer
a la construction d'un patrimoine de solutions immatérielles et
universelles de prévention et des soins d'autant plus que cette com-
munauté médicale cherche a étre a la fois porteuse d'un solide
savoir (pertinent et actualisé) et attentive a la meilleure relation
possible au patient (prise en compte de la globalité de la personne).

Droits humains et animaliers

Les auteurs déclarent que ce travail n'a pas impliqué une expé-
rimentation humaine ou animale.
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> En Belgique, il n'existe pas encore de procédure
standardisée d’accompagnement du transfert de
la pédiatrie vers la médecine pour adultes des
jeunes patients présentant une maladie chro-
nique. Pourtant, le sujet appelle avec prégnance
le développement de balises pluridisciplinaires.
C’est en croisant les regards d’une pédiatre, de
deux psychologues et d’un éthicien que nous
proposons quelques éléments clés d’une transi-
tion réussie : 1) Préparer la transition de maniére
précoce ; 2) Promouvoir le savoir, savoir-faire et
savoir-&tre du patient ; 3) Améliorer la continuité
des soins et la collaboration entre le patient, sa
famille, les équipes soignantes, les associations
de patients et de familles; 4) Accompagner
les parents dans cette transition; 5) Améliorer
les compétences des équipes soignantes sur les
spécificités de la médecine des adolescents;
6) Individualiser la transition, respecter le rythme
et la singularité de chacun; 7) Développer une
approche interdisciplinaire de cette transition ;
8) Développer une collaboration avec les pou-
voirs publics et les experts nationaux et interna-
tionaux ; et 9) Développer la recherche dans ce
nouveau champ disciplinaire. <

En Belgique, il n'y a pas de procédure standardisée
ou généralisée a 'échelle du territoire national, des
régions, ou méme des institutions, pour accompagner le
transfert de la pédiatrie vers la médecine pour adultes
des jeunes patients présentant une maladie chronique.
Toutefois, des processus concertés, en coordination
entre certaines institutions, ont émergé pour certaines
maladies. Il s’agit le plus souvent d’une réflexion au cas
par cas, mais les ressources et outils qui en sont issus
peuvent servir dans une perspective plus globale sur
les besoins, les compétences et les points d’attention
nécessaires a la réussite de cette transition.

Vignette (Photo ® Inserm/Michel Depardieu).
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un cadre limite du soin et doit
étre envisagé dans une perspec-
tive transdisciplinaire. Pourtant,
les enjeux de la coordination
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personne malade et son tissu

relationnel. autonomie est un principe fondamental de I'éthique bio-
médicale, un droit sur le plan légal, et une responsabilité inhérente au
processus du soin. Lindividualisation et I’autonomisation de I'enfant
présentant une maladie chronique ont une dynamique singuliére car
celui-ci est accompagné dans son parcours médical par ses proches et
par les équipes soignantes. Ainsi, prendre soin d’un enfant présentant
une maladie chronique nécessite d’étre attentif a son tissu relationnel.
I faut donc composer avec une approche interdisciplinaire focalisée sur
le patient, mais qui tient compte aussi des personnes qui 'entourent.
Nous proposons ici une analyse de la transition de la pédiatrie vers la
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médecine pour adultes a la croisée des points de vue de trois profes-
sions, qui coordonnent leurs expertises, expériences, outils et ressources
pour prendre en charge le patient dans sa globalité.

Le point de vue de la pédiatre

De nombreux secteurs de la pédiatrie sont concernés par les maladies
chroniques débutant dans I’enfance ou @ I'adolescence. Ces maladies
de longue durée, qui nécessitent généralement une prise en charge
durant toute la vie, sont souvent associées a une invalidité et a
des complications. Leur retentissement sur la qualité de vie semble
d’autant plus important qu’elles ont débuté tét dans I'enfance ou
méme, pour certaines, sont présentes dés la naissance [1]. || serait
vain de tenter d’établir une liste exhaustive de ces maladies tant elles
sont nombreuses : diabéte, asthme, cancer, maladies de I’hémoglobine
(drépanocytose, thalassémies), maladies métaboliques, maladies
neuromusculaires, maladies inflammatoires rhumatismales, troubles
mentaux de longue durée (troubles du spectre autistique, déficit de
I’attention/hyperactivité, troubles du comportement alimentaire),
etc. Le nombre d’enfants et adolescents concernés est difficile a esti-
mer en raison de I'hétérogénéité des données épidémiologiques, mais
pourrait atteindre 10 @ 20 % de la population pédiatrique [2].

Grdce aux avancées techniques et thérapeutiques qui ont permis I"aug-
mentation de la durée de vie pour la plupart des maladies chroniques
pédiatriques [2], un nombre croissant d’adolescents sont concernés
par la transition de la pédiatrie vers la médecine pour adultes [3].
Cette période de transition représente un véritable défi pour les jeunes
patients, leurs parents et les acteurs du soin. Elle n’est pas dénuée
de risques pour les patients en cas de dysfonctionnement : évolution
clinique défavorable, fragmentation et rupture de soins, augmentation
des visites aux urgences et des hospitalisations, faible satisfaction et
détresse psychologique des jeunes et de leur famille [4]. Le change-
ment d’équipe dans la prise en charge de la maladie peut également
induire des conduites a risque avec un impact sur la morbidité et la
mortalité [2].

La transition implique le passage entre deux univers de soins trés
différents. En pédiatrie, la relation de soin est triangulaire entre les
enfants, leurs parents et les équipes soignantes. Elle est de longue
durée, et a parfois commencé tot dans I’enfance. L'approche est
holistique et multidisciplinaire, directive et parfois paternaliste. €n
revanche, dans la médecine pour adultes, la relation de soin, le plus
souvent exclusivement médicale, est binaire entre soigné et soignant.
Les patients sont considérés comme ayant une responsabilité dans
leurs soins et leur mode de vie [5]. Les craintes des adolescents
atteints d’une maladie chronique et de leur famille vis-a-vis du sys-
teme de soins pour adultes sont nombreuses. L'environnement des
hépitaux pour adultes est vécu comme peu accueillant, plus rigide,
moins individualisé et répondant peu aux besoins d’une approche glo-
bale médicale et psychosociale [6].

Uintérét du monde médical pour la transition des patients pédia-
triques porteurs d’une maladie chronique vers la médecine pour
adultes s’est accru durant les deux derniéres décennies. Les publica-
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tions scientifiques sont abondantes (plus de 100000
répertoriées) : opinions d’experts et recommandations
de sociétés savantes, études descriptives de pro-
grammes de transition, articles de revue et études qua-
litatives ou quantitatives s’intéressant aux difficultés
et au vécu des patients, de leurs parents et des acteurs
de soins. Les recommandations peuvent étre générales
[7-9] ou spécifiques a une ou plusieurs maladies chro-
niques débutant dans I’enfance [10-14]. La transition
n’est plus réduite au transfert du patient de la pédia-
trie vers la médecine pour adultes, mais est désormais
envisagée comme un processus intentionnel, planifié et
coordonné, comportant trois phases : préparation a la
transition durant I'enfance, phase active de transfert
vers la médecine pour adultes, et suivi post-transfert
des jeunes patients. Elle nécessite une collaboration
de tous les acteurs : les jeunes, leur famille et les dif-
férents intervenants des équipes soignantes multidis-
ciplinaires (médecins, infirmiers, psychologues, assis-
tants sociaux et autres intervenants selon les besoins).
Les objectifs de la transition sont divers, centrés sur
la responsabilisation des jeunes adultes en devenir
face @ de multiples enjeux : compréhension, gestion et
contrdle de leur maladie ; utilisation adéquate des res-
sources de santé ; interactions avec les proches et les
acteurs de la médecine pour adultes. Ils impliquent la
responsabilité du systéme de santé face aux défis de la
continuité et de la coordination des soins [11].

Le point de vue de la psychologue

Le processus de transition de la pédiatrie au systeme
médical pour adultes coincide avec cette autre tran-
sition qu’est I'adolescence. Il s’agit donc d’une double
transition, chacune étant caractérisée par une période
de crise et des réorganisations psychiques et relation-
nelles. Le risque pour les jeunes, leur famille ou les
équipes soignantes est de privilégier un processus de
transition au détriment de I"autre.

'autonomisation des jeunes est souvent mise en avant
pour s’assurer de la réussite de la transition [15]. Leur
degré d’autonomie est le plus souvent évalué par lapos-
sibilité de fixer eux-mémes leurs rendez-vous médicaux
et d’étre seuls lors de la consultation avec le membre de
I’équipe médicale, ainsi que par la conscience qu'ils ont
des enjeux de leur maladie et des contraintes qu’elle
impose [16]. U'autonomie ne se limite pourtant pas a
ces éléments. Dés la naissance, I'enfant apprend a se
distancier de ses parents afin de s’individualiser. Il sort
progressivement d’une dépendance infantile et investit
de nouvelles identifications en-dehors du milieu fami-
lial [17]. Au cours de I"adolescence, les jeunes doivent
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pouvoir s’appuyer sur I'attachement & leurs parents établi pendant
la petite enfance. Ils ont besoin de sécurité pour s’engager dans le
processus de séparation-individuation et dans les remaniements iden-
titaires, pour répondre aux enjeux d’autonomisation, et pour affronter
la réapparition d’angoisses d’abandon et d’intrusion [18, 19]. Selon
Fourez, s’autonomiser, c’est acquérir la capacité de partir de ses héri-
tages familiaux et culturels pour en dégager ses propres régles, normes
et valeurs [20]. Pour cet auteur, la notion d’autonomie ne s’oppose
pas nécessairement a celle de dépendance, en percevant I"adhésion
a des normes ou & des valeurs communes avec celles d’autrui. Il nous
parait ainsi intéressant d’ouvrir le concept d’autonomie a la capacité
des jeunes & chercher, dans leur entourage, des personnes ressources
qui pourront les aider dans certaines situations, et a s’appuyer sur
certaines dépendances en cas de besoin.

Face aux discontinuités existant dans ce contexte, il est nécessaire de
prendre en compte les différents acteurs et leurs temporalités. Pour
les jeunes, la temporalité est linéaire, et tient compte de leur dge et
de leur développement physique et psychique. Elle est en revanche liée
au cycle de la vie pour le systéme familial [21], avec des moments de
grande autonomie de I'individu par rapport a sa famille (phase centri-
fuge) et des moments de plus grande dépendance ou interdépendance
(phase centripete). L'adolescence correspond plutét a une phase
centrifuge, marquée par une plus grande autonomie [22] et un temps
accéléré [16]. Mais en présence d’une maladie chronique, la dyna-
mique est plus souvent centripéte : I'organisation familiale est centrée
sur la maladie, et I'individu qui en est atteint focalise I'attention de
ses proches. Nous constatons par ailleurs que certaines familles sont
comme figées dans le temps, sidérées par la situation médicale. La
maladie a donc des répercussions sur les mouvements temporels [22].
La temporalité des institutions est, quant a elle, a la fois linéaire,
cyclique et surtout multidimensionnelle, mais avec des dimensions
différentes de celles de la famille (relations, appartenances, liens,
roles et générations divergents) [21]. Face a ces différentes tem-
poralités, la transition doit étre envisagée selon un modele flexible,
afin de s’adapter aux jeunes et a leur famille, tout en respectant le
temps institutionnel. La transition ne peut donc pas étre réduite a une
question d’dge, et il n’existe d’ailleurs pas d’dge idéal pour le transfert
du patient a I’équipe médicale pour adultes [23]. II s’agit plutét d’ac-
compagner la transition et de préparer le transfert en tenant compte
de la spécificité de chaque situation, non seulement médicale, mais
aussi psychologique, familiale, sociale et culturelle [16]. Le transfert
du jeune patient ne peut se dérouler lors d’un moment de crise [24] ou
dans une phase d’instabilité médicale [25] ou psychique [26].

Pour préparer la transition, il importe de prendre en compte les trois
principaux protagonistes: le jeune patient lui méme, son systéeme
familial, et les équipes soignantes.

Le jeune : la présence d’une maladie chronique renforce les liens de
dépendance et peut entraver le processus de I’adolescence [27]. Par
ailleurs, le corps occupe une place particuliére dans le processus
pubertaire, mais également en tant que représentant de la filiation,
un lieu d’identification. Il arrive que la maladie géne I"autonomisa-
tion, en retardant la puberté et I'accés a la sexualité, en entrainant
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ou en accentuant une passivité, en contrariant le lien
aux figures parentales et en dramatisant les prises de
risques, habituelles a cette période de la vie. Ces jeunes
gens, par un double mouvement, tant médical que
concernant leur développement identitaire d’adoles-
cents, doivent relever le défi de trouver leur juste place
dans un équilibre entre étre un « bon » patient répon-
dant passivement aux attentes médicales ou paren-
tales, et devenir un individu autonome en se démar-
quant de ces attentes. Leurs familles doivent elles aussi
s’adapter pour contribuer a ce nouvel équilibre.

Le systéme familial : la maladie chronique a un impact
sur la place et le réle de chacun des membres de la
famille [28, 29]. Celle-ci est confrontée a des situa-
tions inédites et évolutives, nécessitant une flexibilité
et des ajustements pour la prise en charge quotidienne
de I’enfant malade. La transition implique des change-
ments notables pour ses proches. La place des parents,
qui était centrale dans la prise en charge de sa maladie,
devient périphérique apres le transfert dans le systeme
médical pour adultes [15, 30], sauf dans les situations
d’urgence médicale ou de difficulté dans le processus
de séparation / individuation / autonomisation de
I’adolescent. La prise en charge médicale peut étre
la derniére situation ou les parents ont I'impression
d’avoir un relatif contréle, un pouvoir de décision sur
leur enfant & I'adolescence. Ces mouvements pour-
ront étre pensés si les équipes exercent une cer-
taine « parentalité institutionnelle » [30]. Le rdle des
parents reste cependant essentiel [29, 31, 32]. Plusieurs
études ont montré les bénéfices de la présence d’un
tiers accompagnant le jeune en consultation, y compris
dans les consultations pour adultes. €n service pédia-
trique ou en unité de soins pour adultes, I"accompa-
gnant peut étre présent durant une partie de la consul-
tation. La collaboration avec les parents est également
primordiale pour envisager avec le jeune patient les
possibilités thérapeutiques, les installer dans la durée,
mais aussi prévenir les ruptures de traitement, qui sont
plus fréquentes lorsque les familles ne sont pas impli-
quées et qu'il ny a pas d’adulte-ressource sur lequel
les médecins et les adolescents peuvent s’appuyer. Tout
I’enjeu est de trouver un juste équilibre dans la posi-
tion des parents. Pour cela, les médecins peuvent par
exemple explorer avec le jeune ce qu'il peut faire par
lui-méme et ce pour quoi il estime avoir encore besoin
d’aide. Par ailleurs, en I’absence de parent référent, il
peut étre tentant d’imposer aux adolescents une auto-
nomisation accélérée concernant la prise en charge de
leur maladie, alors que I"autonomisation progressive,
avec prudence, est nettement préférable [32]. La tran-
sition doit bénéficier d’une approche au cas par cas,
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tout comme pour la fréquence et le déroulement des consultations de
suivi. Il importe de veiller a ne pas faire intervenir inopportunément
la famille au détriment du jeune, alors que celui-ci devient de plus
en plus acteur de son avenir. Il convient plutét de faire co-évoluer
la famille [31] en menant un travail de préparation pour les parents
aidant leurs enfants dans ce processus de transition [33].

L’équipe soignante : la période de la transition doit étre pensée en col-
laboration interdisciplinaire pour permettre une réflexion autour des
différentes dimensions de la maladie et de la reconnaissance de I'in-
terdépendance entre psyché et soma [34]. Par ailleurs, cela nécessite
un investissement important des pédiatres et des médecins d’adultes
[15]. Le développement des connaissances et des techniques médi-
cales a entrainé une segmentation des pratiques médicales en spécia-
lités, souvent au détriment d’une prise en charge globale des patients
[28]. Il nous semble dés lors primordial, comme c’est le cas pour la
prise en charge médicale, de désigner un « garant de dossier » qui
puisse étre garant de la transition [25] : une sorte de coordinateur de
soin [35] qui estime le moment opportun pour engager le programme
de transition. Pour les équipes de pédiatrie, il s’agit de préparer la
transition de maniére anticipée, idéalement sur une durée de plusieurs
années [36]. Il est nécessaire que les équipes pédiatriques énoncent
clairement les différences de fonctionnement entre les deux systémes
de soins, et méme expliquent les raisons de ces différences [15]. Pour
les équipes de médecine d’adultes, il s’agit de prendre le temps de
faire connaissance avec les jeunes patients, mais aussi d’informer
les équipes pédiatriques sur I’évolution de la situation [36]. Les psy-
chologues peuvent favoriser la narration, les rituels de transition. Ils
travaillent avec les jeunes, leur famille et leurs équipes soignantes sur
les enjeux affectifs et relationnels. Ils aident & la transformation des
« fantasmes » autour de ce passage, comme les vécus d’abandon, ou
de toute-puissance des équipes médicales [16].

Comme toute séparation, celle entre les pédiatres et le jeune (et sa
famille) convoque la solidité des ressources internes et la capacité a
faire face @ I'absence et a la perte [37]. Mais, elle peut aussi réactiver
des vécus plus archaiques, tant du coté des patients et de leur famille
que des équipes soignantes [16]. L'envie des pédiatres de prolonger la
prise en charge médicale du jeune est plus forte en présence de problémes
développementaux tels qu’un retard de croissance, un retard pubertaire
ou une atteinte cognitive [15]. Dans I'étude de Seigneur, les pédiatres
ne parvenaient pas facilement a identifier leurs ressentis émotionnels
lors du processus de transition [37]. U'auteur propose une analyse des
dynamiques transférentielles réciproques afin de permettre aux pédiatres
de prendre conscience des mouvements affectifs relatifs a ce processus.

Il convient également, lorsque la transition et la séparation sont évo-
quées, de s’intéresser aux concepts de loyauté et de confiance. Les
équipes soignantes, qui représentent un soutien pour les jeunes et leur
famille, ont parfois été présentes des la période néonatale et jusqu’au
bout de leur parcours pédiatrique. Un lien fort peut se tisser entre le
patient, sa famille et les équipes soignantes, et il implique un pacte
de loyauté. Comme dans la relation du nourrisson avec sa mére, il est
essentiel que les tiers soient investis par la meére pour que la « sépa-
ration » qu'ils introduisent puisse prendre une valeur symbolique [38].
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On peut donc penser qu'une nouvelle équipe médicale
investie par I’équipe pédiatrique sera plus facilement
investie en confiance par les jeunes et leur famille. Les
médecins référents ont besoin, eux-aussi, d’étre rassu-
rés quant a la constitution d’un lien solide entre leurs
anciens patients et les médecins pour adultes. Enfin, la
qualité de la prise en charge du patient et la continuité
des soins dépendent aussi d’une relation étroite des
soignants entre eux, chacun ayant a apprendre des pra-
tiques des autres [39].

La période de transition est 'occasion pour le jeune, pour
sa famille, et pour le médecin de reprendre le fil de I’his-
toire du patient et de sa maladie. Pour Delage, « I'acti-
vité narrative est liée a ce travail de mentalisation dans
un partage a plusieurs des éprouvés et des pensées pou-
vant alimenter le travail psychique de chacun » [28]. II
est utile d’entreprendre ce travail d’élaboration mentale
permettant de mettre en lien et de différencier les états
mentaux d’autrui des siens. Pour assurer la continuité de
I’information, qui est primordiale [23], plusieurs études
ont souligné I'importance d’un résumé de I’histoire du
patient et de sa maladie, que le médecin pédiatre rédige
a destination du médecin d’adultes [23, 36]. Afin de
favoriser la construction de soi, durant tout le processus
de prise en charge, I'équipe interdisciplinaire explique
aux bébés, aux enfants, puis aux jeunes, les soins effec-
tués et leur histoire médicale. Cela facilite le travail cli-
nique autour du traumatisme de I"annonce du diagnostic
et autour de celui d’éventuelles interventions chirurgi-
cales, en sortant de I'immédiateté. Le patient s’inscrit
ainsi dans un processus continu. La transition, quant a
elle, induit un double mouvement temporel, antérograde
(projection vers le futur) et rétrograde (retour vers le
passé et les origines de la maladie), avec le rappel du
temps qui passe et la fin du suivi pédiatrique comme la
fin de la période de latence [37]. Pour assurer une conti-
nuité de I'information, mais également la construction
de soi, il est utile de fournir a I"adolescent un carnet qui
regroupe, en plus d’une partie dédiée a I'expression per-
sonnelle, des informations médicales, sociales et organi-
sationnelles, telles que des informations sur sa maladie,
un résumé des changements entre les deux systemes de
soin (pédiatrique et pour adultes), et les contacts utiles.
Enfin, les rituels familiaux et sociaux ont leur importance
pour concrétiser le passage du temps différenciant
I’avant et I’apres transfert, en scellant I’appartenance au
groupe et en évitant I'exclusion [22].

Le point de vue de I’éthicien

Dans le cadre du processus de transition, I'un des
enjeux est de pouvoir mettre en mots les expériences
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vécues de la maladie et du soin. Pour cela, la narrativité offre un outil
directement implémentable sur le terrain. De Paul Ricceur a Rita Cha-
ron [40, 41], la perspective narrativiste du soin trouve ainsi un ancrage
pratique. Prendre soin de quelqu’un, c’est étre attentif, non seulement
a son histoire, mais également a ses capacités a se raconter, a s’affir-
mer, a s’auto-déterminer. Dans son livre Soi-méme comme un autre,
Paul Ricceur propose une perspective de I'identité comme étant le fruit
d’un récit toujours en cours [40]. Il y parle d’identité narrative : tant
par nos actes que par nos paroles, nous composons le récit de notre
propre histoire, celui de notre identité. Cette mise en intrigue de notre
existence est un travail sur le sens. Par cette conception du soin, la
personne est ainsi mise au centre. €n s’interrogeant continuellement
sur les récits produits et accompagnés, I'implémentation pratique
de la philosophie de Ricceur dans la coordination d’un processus de
transition permet donc de poser les questions suivantes : de qui ou de
quoi racontons-nous |'histoire ? De qui ou de quoi prenons-nous soin ?
Fondamentalement, il n’y a pas de mauvaise réponse @ ces questions.
Ces interrogations nous permettent de préciser notre travail en fonc-
tion de I'histoire racontée [42]. Il s’agit de prendre conscience de ce
qui est important dans le processus de soin en tenant compte de la
personne qui raconte, du moment de son récit et de la maniére dont
celui-ci est formulé. La réponse peut donc varier et porter sur la coor-
dination institutionnelle, I’équipe soignante, un symptéme réfractaire,
les proches de I"enfant ou de I"adolescent malade, ou bien entendu, le
patient lui-méme. La transition est un processus qui croise des enjeux
bio-psycho-sociaux singuliers, des enjeux humains et relationnels,
mais également des aspects pragmatiques, économiques et institu-
tionnels.

Ainsi, cette implémentation de la narrativité comme « compétence de
soin » a notamment trouvé ancrage au sein de I'université Columbia
aux Etats-Unis, ol depuis plus de vingt ans, la médecine narrative est
enseignée comme master de spécialisation [41]. La médecine narra-
tive développe donc une analyse du métarécit du soin, c’est-a-dire la
fagon dont celui-ci se raconte en paroles et en actes [43]. €lle permet,
sans se détacher du terrain, de prendre du recul sur les processus d’or-
ganisation, de décision, de traitement, etc. En militant pour une autre
approche, & la fois clinique et sociétale, du soin, la narrativité vise
au développement d’une compétence descriptive du soin fondée sur
I’éveil d’une sensibilité éthique et morale [44]. La narrativité met en
avant tant les vécus des uns et des autres que les liens qui les unissent.
A c6té du récit des personnes, demeure donc la narration collective et
relationnelle du soin et de sa coordination.

Entre continuités et passages, la narrativité du processus de transition
permet d’évoluer a travers la contingence des événements, de ce qui
les conditionne, et elle permet une stratification des expériences et
témoignages. La compétence narrative compose avec les zones grises,
les taches aveugles et les trous du processus de transition. Elle en
interroge les non-dits et les contradictions. Elle se limite & Iillusion
consciente de "observateur. Certes, elle ne permet pas de tout com-
prendre, mais elle permet d’entrevoir la complexité du processus en
faisant prévaloir I’écoute sur la volonté de tout savoir. En dernier
ressort, elle est également un apprentissage de I"humilité et du doute.
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La transition n’est pas I’événement d’une cassure dans
le récit du soin et des personnes. €lle ne se réduit pas
au « transfert » du jeune patient de la pédiatrie a la
médecine pour adultes. Tant sur le plan narratif que
sur celui de la coordination, elle représente un enjeu de
continuité du soin et du récit. Le processus de transition
doit étre entrepris suffisamment tot pour accompagner
I’enfant malade, ses proches, et les équipes soignantes
en tant que dépositaires, mais aussi héritiers, d’un pro-
cessus de soin et de tous les récits qui s’y rapportent. Le
processus narratif doit lui-méme prendre en compte les
rythmes différents des acteurs : celui de I’enfant ou de
I’adolescent, celui de ses parents, et celui des équipes
soignantes, pédiatriques ou pour adultes. Il s’agit de
mettre au centre I’écoute, le recueil d’informations
méme au travers de ses silences. Le théme de "autono-
mie s'accorde assez bien avec cette idée. L'autonomie
marque une capacité a attester proprement de soi. €lle
n’isole pas les personnes. Elle les émancipe. Elle les
aide a raconter leur propre récit, celui de leur identité
et des soins qui leur ont été dispensés. L'autonomie se
construit comme compétence du soin de soi.

Entre accompagnement et dirigisme, le processus de
transition demande une attention constante de la
fagon dont I’enfant ou I"adolescent malade s’y réalise.
L'assimilation ou la projection des attentes d’autrui
risque en effet de guider son évolution personnelle vers
un état de passivité, ou il assumera le réle du «bon
patient » en se conformant a des normes extérieures
aliénant son récit et son identité. D’autre part, certains
jeunes peuvent au contraire refuser certaines formes
d’accompagnement, méme empreintes de bienveil-
lance, par principe, droit et liberté d’affirmer leurs
propres récits et normes. De fait, ces enjeux identitaires
ne s’arrétent pas au patient. Par la trame relation-
nelle liée au soin, ils engagent également sa famille
et les équipes soignantes. Pour ces équipes, la mission
d’accompagnement doit pouvoir bénéficier du dévelop-
pement de ressources dédiées et des améliorations de
la coordination.

€En veillant aux récits du soin et des personnes qu’il
relie, la narrativité planifie sans devancer. Elle guide
sans forcer le pas. Elle accompagne les personnes et le
soin, et met en exergue les responsabilités qui émergent
des actes, méme non posés, et des paroles, méme non
prononcées. Elle offre aux personnes |'espace et le
temps de la rencontre, la possibilité de se raconter, a
soi, @ I'autre, a tous et pour tous, et invite a saisir la
différence entre observateur du récit d'un autre et nar-
rateur de son propre récit. €lle met en ceuvre un jeu de
miroirs, de perspectives, d’appels et de réponses. Elle
ne fige pas les mots. Elle n’enferme pas les histoires,
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mais les ouvre au contraire au partage de leur sens. Ainsi, a la croisée
des processus de transition et de narration, le partage permet la sin-
gularisation.

Quels seraient les éléments clés d’une transition réussie ?

1. Commencer la transition de maniére précoce, dés I'Gge de 12 a 14
ans. Le jeune patient est invité a prendre un réle de plus en plus actif
dans ses soins et les prises de décisions en participant aux discussions
le concernant. Les équipes pédiatriques sont encouragées a le recevoir
seul en consultation. U'dge de la phase active du transfert vers les
services pour adultes se situerait idéalement vers I'dge de 18 a 21 ans.
Cela doit étre individualisé en fonction notamment des ressources
locales de soins et de facteurs liés au patient (capacités neurocogni-
tives, compétences psychosociales) [45].

2. Aider le patient pédiatrique @ acquérir savoir-faire et savoir-étre
face a sa maladie chronique.

— Un des éléments phares des programmes de transition est I"éduca-
tion thérapeutique. €lle a pour objectif d’aider les patients a acquérir
les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
une maladie chronique (https://www.has-sante.fr/jcms/c_1241714/
fr/education-therapeutique-du-patient-etp). L'éducation thérapeu-
tique est un processus continu incluant 'information sur la maladie,
sur les traitements, sur I'organisation du systéme de soins et sur la
maniére de s’y adapter. €lle comprend des activités organisées et un
soutien psychosocial. Des outils numériques (sites web, applications)
dédiés a la transition ont été développés par les équipes pédiatriques
et les associations de malades (https://www.filiereorkid.com/transi-
tion/).

— Des questionnaires d’aptitude des jeunes patients au transfert
sont utilisés dans certains programmes de transition [47, 48]. lls per-
mettent de vérifier leurs connaissances sur la maladie, ses potentielles
complications et ses traitements, mais aussi leurs compétences dans
leurs échanges avec les soignants et dans la gestion des soins.
Améliorer la collaboration entre équipes soignantes et associations de
patients et de familles.

3. Accompagner les parents dans le processus de transition de leur
enfant. Ils peuvent craindre une baisse de la qualité des soins appor-
tés a leur enfant et une moindre implication des professionnels de
la santé. Ils sont confrontés & de multiples défis : accompagner leur
enfant dans le processus d’autonomisation et accorder leur confiance
aux équipes soignantes pour adultes aprés des années de suivi par une
équipe soignante pédiatrique [6].

4. Améliorer la continuité et la coordination entre les équipes soi-
gnantes pédiatriques et pour adultes.

— Développer les programmes de transition, encore trop peu nombreux
et rarement évalués. Il en existe déja dans différents pays, qui varient
selon les ressources disponibles, les conjonctures du terrain et les spé-
cificités liées aux maladies [2, 49].

— Faciliter le transfert du patient de la pédiatrie vers les services pour
adultes grace a un « dossier de transition » écrit, incluant les don-
nées médicales et psychosociales, le plan individualisé de transition
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et I'évaluation de 'aptitude au transfert. Ce dossier
est élaboré en partenariat avec le jeune patient et ses
parents, et mis @ jour réguliérement.

— Coordonner la phase de transition par le financement
de coordinateurs de soins de transition. Leur rdle est
de coordonner les équipes pédiatriques et de médecine
pour adultes, de soutenir les jeunes patients et leur
famille et d’assurer un suivi apres le transfert [4].

— Organiser des consultations conjointes avec le
pédiatre et le médecin pour adultes [5].

5. Améliorer les compétences des équipes soignantes
pédiatriques et pour adultes par des formations spé-
cifiques a la médecine des adolescents et aux soins de
transition [49].

6. Individualiser la transition en respectant le rythme
de chacun, en travaillant sur les attentes des jeunes
patients et de leur famille et en développant des outils
adaptés @ chaque situation : type de maladie, niveau
cognitif du patient, difficultés psychosociales.

7. Développer I'approche interdisciplinaire avec une
identification claire des différents intervenants et des
médecins référents.

8. Développer la collaboration entre pouvoirs publics,
équipes soignantes, associations de patients et experts
nationaux et internationaux.

9. Développer la recherche afin de mieux identifier les
facteurs de risque et de succés de la transition et d’en
évaluer les différents programmes.

Conclusion

Un processus de transition pose un cadre limite du soin
a la personne présentant une maladie chronique. S'il
échoue, cela risque d’avoir des conséquences parfois
séveres sur |'état de santé de cette derniére. La transi-
tion de la pédiatrie vers les services de médecine pour
adultes s’accompagne d’une réorganisation tant sur le
plan psychique et relationnel, que sur celui des modalités
et de la coordination du soin. Le processus de transition
se confronte aux ruptures institutionnelles et sociétales
qui s'imposent aux personnes qu'il relie ou accompagne.
Qu’il soit enfant, adolescent ou jeune adulte, le patient
doit idéalement acquérir progressivement une autonomie
dans le processus de soin. Uautonomisation est en effet
un objectif du soin, une responsabilité notamment des
équipes soignantes. |l semble primordial que les systemes
médicaux nationaux investissent davantage dans des
programmes de transition pour préparer et accompa-
gner le transfert des patients pédiatriques porteurs de
maladies chroniques vers la médecine pour adultes, afin
de garantir la continuité du soin et d’aider ces jeunes
adultes a atteindre la meilleure qualité de vie possible. ¢
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SUMMARY

Crossed perspectives on pediatrics to adult health care transition in
Belgium

In Belgium, there is not yet a standardized procedure for supporting the
transition of patients with chronic diseases from pediatrics to adult
health care. However, the field increasingly calls for the development
of multidisciplinary landmarks. By crossing perspectives of a pediatri-
cian, two psychologists and an ethicist, we propose the key elements
of a successful transition: 1. Start preparing for the transition early; 2.
Promote the patient’s knowledge, know-how and interpersonal skills;
3. Improve continuity of care and collaboration between patient, fam-
ily, healthcare teams, patient associations and families; 4. Support
parents; 5. Improve the skills of healthcare teams in the specificities
of adolescent medicine; 6. Individualize the transition, respecting each
person’s pace and uniqueness; 7. Develop an interdisciplinary approach
of the transition; 8. Develop collaboration with public authorities,
national and international experts; 9. Develop research on this emerg-
ing field of study. 0
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