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Résumé — Contexte : Cette étude porte sur un travail éducatif avec des personnes malades,
a partir de la découverte d’ceuvres d’art et de la rencontre avec des artistes (plasticien, sculp-
teur, écrivain, chorégraphe). But : Le but était d’observer si ce travail pouvait provoquer
des effets en termes de compétences des patients. Méthode : Un programme pilote a été
mis en place au Centre Hospitalier Régional Universitaire de Montpellier, en France. Il a
concerné six patients atteints d’un cancer, recrutés dans les services d’immuno-rhumatologie
et d’hématologie-oncologie. Résultats : Les résultats montrent que la participation au pro-
gramme a renforcé des compétences psychosociales des patients. Il s’agit en particulier des
compétences liées a la réflexion sur soi, a la créativité, a la capacité d’adaptation, a la capacité
de prendre des initiatives et faire des projets. Conclusion : Pouvoir accéder aux dimensions
psychoémotionnelle et psychosociale du patient peut étre difficile pour les soignants. Pour-
tant, ces dimensions sont essentielles pour accompagner le patient vers des changements fa-
vorables a la gestion de sa maladie et de son traitement. Une conception élargie de 1’éducation
thérapeutique, grace a des dispositifs de type réflexif et expressif, devrait faciliter I’acces du
patient a une autre appréciation de sa maladie et éventuellement favoriser des changements.

Abstract — Context: We carried out educational work with individuals suffering from
cancer by introducing patients to art and having them meet artists (visual artists, sculp-
tors, writers, choreographers). Goal: The goal was to observe the impact of these activi-
ties on the competencies of participants. Method: A pilot program was set up at the Cen-
tre Hospitalier Régional Universitaire in Montpellier, France. Results: The results showed
that involvement in the program strengthened patient psychosocial skills. More specifically,
skills related with self-thinking, creativity, the ability to adapt oneself, taking initiatives
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and planning for the future. Conclusion: Being able to access patients’ psycho-emotional and
psychosocial dimensions can be a difficult task for caregivers. However, such dimensions are
crucial in accompanying patients through changes that will help them cope with their illness.
Therapeutic patient education is an approach that helps those dealing with illness acquire and
improve the skills they need in order to live with their illness as best they can.

Problématique

l'éducation thérapeutique et les compétences
des patients

La maladie est une expérience complexe qui im-
pose souvent a la personne concernée un grand effort
de compréhension, d’adaptation et de recherche de
sens. Dans I’accomplissement de cet effort, des émo-
tions sont déclenchées et des représentations sont
questionnées. Sous I’angle de la pédagogie, cette
expérience est I’occasion pour le malade d’acqué-
rir de nouveaux savoirs, de passer par de nouvelles
épreuves, de développer de nouvelles compétences.
Par I’éducation thérapeutique, les soignants peuvent
accompagner leurs patients dans ce travail personnel
si important.

En effet, I’éducation thérapeutique peut étre dé-
finie comme un ensemble d’activités d’information,
de conseil, de soutien psychosocial et d’apprentis-
sage permettant au patient de mobiliser des com-
pétences et des attitudes, afin de I’aider a vivre le
mieux possible sa vie avec sa maladie et son trai-
tement!!]. 11 s’agit d’un champ pluridisciplinaire au
carrefour de la thérapeutique et des sciences hu-
maines : la pédagogie, la psychologie, la philoso-
phie y apportent leur contribution. Pour réaliser un
programme d’éducation thérapeutique, en principe,
une équipe pluriprofessionnelle devrait étre mobi-
lisée (médecin, infirmier, diététicien, kinésithéra-
peute, psychologue, assistant social, .. .).

Selon la Haute Autorité de Santé, agence
gouvernementale en France, les compétences qu’un
patient peut développer grice & un programme
d’éducation thérapeutique sont de deux types : com-
pétences d’autosoins (prendre son traitement, sou-
lager les symptomes, adapter les doses de mé-
dicaments, réaliser des gestes techniques, mettre
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en ceuvre des modifications de mode de vie...)
et compétences psychosociales (avoir confiance en
soi, revaloriser son image de soi, exprimer ses
émotions, savoir communiquer. ..)?!. Ces derniéres
nous semblent spécialement importantes pour la
contribution qu’elles peuvent apporter a la qualité
de vie du patient.

L'art comme support dans I'éducation
thérapeutique

Les représentations, avec les émotions, ont un role
essentiel dans les processus d’apprentissage du pa-
tient. En tenir compte permet de stimuler la mo-
tivation a apprendre, de dépasser les résistances
a l’apprentissage et de renforcer I’autonomie de
la personne qui apprend. Pour connaitre le pa-
tient, il est donc utile d’identifier les conditions qui
lui permettent d’exprimer ses représentations, ses
émotions, ses sensations. Certaines personnes s’ex-
priment plus facilement a partir d’un support. Par
exemple, on peut parler de soi et de ce qu’on ressent
(peur, espoir, solitude. ..) a partir d’une ceuvre d’art.

Cette idée s’appuie, d’une part, sur une réflexion
théorique sur I'impact que 1’art peut avoir sur 1’état
psychoémotionnel des personnes >l et, d’autre part,
sur de nombreuses expériences dans le domaine de
1’ art-thérapie 9.

Dans le prolongement de ces travaux, il nous
semble pertinent d’étudier si des ceuvres d’art, uti-
lisées comme supports d’expression au sein d’un
dispositif spécialement congu, peuvent aider les pa-
tients a renforcer les ressources psychiques néces-
saires a mieux vivre avec leur maladie et si ces
changements peuvent éventuellement se traduire en
termes de mobilisation de compétences.

Dans notre programme, les patients étaient invi-
tés a vivre une expérience esthétique de réception,
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contemplation, appropriation d’ceuvres d’art. En ef-
fet, mis en présence d’une ceuvre d’art, le spectateur
ne reste pas passif. Il réalise une activité de créa-
tion imaginative liée a son interprétation de I’ceuvre.
Grace a sa lecture (ou relecture), il lui donne un
sens nouveau. Ce phénomene est particulicrement
évident vis-a-vis de I’art abstrait.

Il nous semble important de souligner cette dif-
férence majeure par rapport a I’art-thérapie qui, pour
son compte, propose aux patients une expérience de
création matérielle et non pas de contemplation!’!.

Dans le domaine de 1’oncologie, cette expé-
rience s’inscrit bien dans I’émergence actuelle de
programmes d’éducation thérapeutique. Ces pro-
grammes se distinguent des soins de support par le
fait qu’ils s’adressent a un patient devenu apprenant.
Certains soins de support, comme celui d’aider la
personne a retrouver une image de soi au moyen
de techniques de maquillage (socio-esthéticiennes),
sont voisins de 1’éducation thérapeutique. Néan-
moins, la mise a disposition de personnes ou de
ressources de la part des soignants, quand le pa-
tient reste passif, est proche d’une substitution par-
fois nécessaire et donc ne releve pas de I’éducation
thérapeutique.

la pré-étude

Le protocole de recherche a été finalisé grace a une
pré-étude menée au Centre hospitalier de Soissons.
Ce travail préliminaire a été réalisé avec un médecin,
des soignants et des artistes intervenant a 1’hopital.
La pré-étude a permis de : a) valider le choix des
destinataires et du groupe a étudier ; b) élaborer une
liste de compétences que le malade mobilise pour
«vivre avec » et réagir a son cancer. Cette liste a
été utilisée ensuite pour construire le questionnaire
d’autoévaluation des compétences présenté dans le
paragraphe « sur les méthodes » ; ¢) mieux caracté-
riser les modalités de 1’exploration en terme de pro-
gramme : déroulement des rencontres entre artistes
et patients, choix des ceuvres a proposer aux pa-
tients, etc. ; d) faire évoluer I’hypothese de I’étude.
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Le programme congu pour I’étude a été destiné
a des personnes malades d’un cancer. L’analyse de
témoignages de malades (interrogés dans le cadre
d’autres expériences'®® ou issues de la littéra-
ture[19-12]) révele des aspects assez récurrents dans
I’expérience du cancer : une atteinte du sentiment
d’identité accompagnée et renforcée par une dégra-
dation de I’'image de soi (celle-ci due a certaines
thérapies plutot qu’a la maladie elle-méme) ; la re-
cherche d’un sens a donner a la maladie, qui est fon-
damentale dans le processus d’acceptation de celle-

ci; une représentation tres négative de la maladie.

Le cancer est caractérisé par des représentations
sociales particuliecrement lourdes. Elles peuvent
rendre la maladie plus dramatique et douloureuse
pour qui en est affecté. La personne qui se dé-
couvre malade redoute des conséquences physiques
(perte des capacités motrices, douleurs, dégrada-
tion corporelle), des conséquences psychologiques
(diminution des ressources psychologiques, dépres-
sion) et des conséquences sociales (perte du role so-
cial, marginalisation, poids sur I’entourage). Pour
les personnes malades d’un cancer, il devient donc
spécialement important, et dans le méme temps tres
difficile, d’apprendre a vivre I’expérience de la ma-
ladie sans tomber dans le piecge de la représentation
de la maladie comme situation de « non vie »3]. Le
renforcement des compétences psychosociales nous
a donc paru spécialement important pour les per-
sonnes atteintes par cette pathologie.

Objectif de I'étude

Le programme prévoyait plusieurs rencontres entre
les patients et, respectivement, plusieurs artistes dif-
férents (plasticien, écrivain, chorégraphe...). Aux
cours de ces rencontres, les participants faisaient
connaissance avec l’artiste et découvraient son
ceuvre.

L’ objectif de la présente étude était de vérifier si,
a la suite du programme proposé, des compétences
particulieres étaient mobilisées par les patients.
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Collectifs et méthodes
le cadre

Le programme a été mis en place au Centre
Hospitalier Régional et Universitaire (CHRU) de
Montpellier (services d’immuno-rhumatologie et
d’hématologie-oncologie), avec un groupe de six pa-
tients atteints d’un cancer. Les événements propo-
sés étaient : des expositions de dessins et peintures a
I’encre, I’écoute d’un poeme abstrait, une exposition
de sculptures en argile et une performance chorégra-
phique.

Les participants et leur recrutement

Pour participer a cette étude, les patients devaient
répondre a plusieurs criteres d’inclusion : étre des
adultes, intéressés par I’art ou motivés pour cette
expérience, atteints d’un cancer (de tous types, a
I’exclusion des cancers en stade terminal), suivis a
I’hopital.

La participation des patients au programme était
volontaire. Les patients étaient informés sur la na-
ture et I’esprit de I’étude, les objectifs, les méthodes
et la durée de I’expérience proposée. Nous étions
partis du principe que I’'information claire et com-
plete des participants était une condition essentielle
pour leur motivation, pour une contribution active de
leur part et donc pour la réussite de cette expérience.

Le projet a été proposé a plusieurs services du
CHRU de Montpellier accueillant des malades de
cancer. Une brochure, accompagnée d’un courrier,
a été envoyée aux chefs de service. Deux services
ont adhéré au projet : I'immuno-rhumatologie et
I’hématologie-oncologie. Dans ces deux services,
les cadres de santé, motivés, ont effectivement mobi-
lisé les infirmieres pour le recrutement des patients.

Comme prévu dans le protocole, la stratégie de
recrutement s’est déroulée en deux temps : d’abord,
les soignants, dans le service, ont présenté le pro-
gramme aux patients répondant aux criteres d’inclu-
sion et leur ont soumis la brochure d’information.
Par la suite, nous avons rencontré directement les
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patients intéressés pour une information plus appro-
fondie, au cours de leur hospitalisation.

La taille du groupe a été fixée a six patients. Il
s’agissait de limiter le nombre de personnes pour
pouvoir correctement contenir les réactions et les
comportements. L.’aide d’une psychologue a été pro-
posée aux participants pendant toute la durée de
I’étude.

Lle déroulement de I'étude

Sept rencontres entre les patients et les artistes ont
eu lieu. Nous y avons participé en tant qu’« obser-
vateur participant », avec un role d’animation (as-
surer le cadre, accueillir les participants, faciliter
les échanges. ..). Les rencontres étaient structurées
en trois phases : 1) I'artiste proposait son travail
(exposition, performance, lecture...); 2) le groupe
échangeait sur les réactions personnelles vis-a-vis
des ceuvres d’art. Ces réactions pouvaient se situer
a différents niveaux : sensoriel, émotionnel, cognitif,
... 3) I'expérience artistique vécue était mise en lien
avec I’expérience de la maladie. La perception de soi
et de son corps, les relations avec I’entourage et avec
les soignants, les changements imposés par la mala-
die, le statut de malade avec un désir de bien-étre. ..
sont des exemples de questions engagées au cours
de la discussion.

Les rencontres duraient entre deux et trois
heures. Elles se déroulaient & 1’hdpital, dans une
salle dédiée aux activités culturelles.

Le choix des ceuvres d'art

Nous avons choisi les artistes a la suite d’un ou
plusieurs entretiens ayant comme objectifs de : a)
découvrir le travail de I’artiste et son processus de
création ; b) expliquer le projet, sa finalité et ses
intentions ; ¢) connaitre les raisons personnelles et
éthiques qui amenaient I’artiste a s’intéresser a ce
projet; d) vérifier que l'artiste était en cohérence
avec la finalité et les intentions du projet (cf. encadré
« témoignage d’un artiste intervenant »).

Pour interpeller I’'imaginaire des partici-
pants, nous avons privilégié des ccuvres abstraites
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Témoignage d’un artiste intervenant

Quand Alessandra Pellecchia m’a demandé d’inter-
venir en tant que chorégraphe et plasticien, je ne
voyais pas tres bien a quoi je pouvais étre utile. Je
me suis posé beaucoup de questions sur ma propre
existence, sur la maladie, la mort. Finalement j’ai
accepté en me disant : « Qu’est-ce que je peux ap-
prendre d’eux ? »... et aussi que j’étais un artiste au
service des patients.
Apres plusieurs séances, le contact avec les malades
devient simple et amical. Ils montrent une grande
concentration pendant mes interventions, qui Sus-
citent réactions et commentaires. Au début, ils ont eu
plutot une approche intellectuelle, mais en leur ex-
pliquant qu’il n’y avait rien a comprendre et tout a
ressentir, ils se sont livrés avec beaucoup plus d’émo-
tions. Le débat s’est ouvert sur leurs propres expé-
riences, leurs souffrances, la solitude, mais aussi le
plaisir. Notre échange a insisté sur ce fait : y a-t-il un
espace, un ailleurs, une autre réalité, des moments de
réves ou d’éblouissement ? La réponse était « oui »,
mais ces moments restent brefs, furtifs a cause de la
réalité de la maladie.
La chorégraphie Handen a déclenché des discus-
sions autour de I’état du corps : le corps qui change,
le corps abimé, le corps subi comme un poids. Les
Encres ont provoqué chez certains patients une envie
de faire, de développer leur propre créativité. Chez
d’autres, elles ont ouvert les portes de 'imaginaire
ou du souvenir.
En conclusion, le rapport avec I’art semble permettre
une rupture de l’isolement, semble créer une dispo-
nibilité a un ailleurs, autoriser des possibles ou plus
simplement adoucir le quotidien.

Eric Senen

Chorégraphe/plasticien

(figure 1). L’art abstrait, n’étant pas représentatif
par définition, permet d’aller au-dela de I’anecdote

et laisse libre cours a la dérive imaginative.

Finalement c’est I'artiste méme qui proposait
certaines de ses ceuvres ainsi que la fagon dont il les

mettrait en scene.
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Fig. 1. Eric Senen, Sans titre, 2006.

Lles méthodes et les outils

Afin de vérifier la convergence des informations re-
cueillies, nous avons fait appel a trois méthodes dif-
férentes :

— Une observation participative des rencontres, a
I’aide d’une grille qui était remplie au cours de
la rencontre ou immédiatement apres. Dans cette
grille, nous transcrivions des phrases ou des si-
tuations qui nous semblaient significatives pour
I’étude.

— Un questionnaire administré aux patients, trois
mois apres la derniere rencontre. Ce question-
naire a été concu pour les besoins de 1’étude,
a partir d’'une liste de compétences élaborée
avec un groupe pluridisciplinaire au cours de la
pré-étude. Les compétences sont présentées en
quatre sections : 1) gérer ma maladie ; 2) m’ex-
primer vis-a-vis des soignants ; 3) mes relations
avec les autres ; 4) mon vécu intérieur. Le but de
ce questionnaire était d’explorer la perception de
la mobilisation des compétences indiquées. Les
réponses ont été utilisées pour orienter 1’entre-
tien approfondi (voir point suivant).

— Un entretien approfondi, quatre mois apres la
derniére rencontre, mené conjointement avec
une psychologue a partir d’une liste commune
de points a aborder. Au cours de cet entre-
tien, nous sommes revenus sur les réponses au
questionnaire qui nous semblaient plus significa-
tives ou bien contradictoires. Nous avons réalisé
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cinq entretiens (une participante étant indispo-
nible a cause de déménagement). Ces entretiens
ont duré d’une a deux heures. Ils ont fait 1’ob-
jet d’un enregistrement audio et d’une retrans-
cription intégrale. Le texte a été ensuite analysé
par 'une d’entre nous (AP), selon une analyse
de contenu thématique avec validation ultérieure
par la psychologue.

Résultats
Observation des rencontres

Les six patients ont participé au programme avec
une fréquence variable d’une a sept rencontres.

— Monsieur J, 4gé de 74 ans, était hospitalisé dans
le service d’immuno-rhumatologie. Il avait tra-
vaillé dans I’édition et il lisait beaucoup. Il a
participé a toutes les rencontres du programme,
méme s’il habitait a quarante-cinq minutes de
trajet de Montpellier.

— Monsieur C, 4gé de 58 ans, était hospitalisé dans
le service d’immuno-rhumatologie. Il était em-
ployé municipal depuis plusieurs années et son
travail lui plaisait avant de subir une « mise au
placard » a la suite d’un changement de patron.
I avait découvert le dessin lors d’une hospitali-
sation, lorsqu’il craignait de perdre la mobilité de
son bras droit.

— Mademoiselle F, dgée de 31 ans, était hospita-
lisée dans le service d’hématologie-oncologie a
cause de son deuxieme cancer. Elle avait fait une
école d’art. Elle voulait apprendre a dessiner. Sa
maman était peintre.

— Monsieur JL, agé de 55 ans, était hospitalisé
en hématologie-oncologie. Il avait vécu une an-
née particulicrement difficile : changement de
travail, investissement dans une activité commer-
ciale qui n’avait pas réussi, découverte du lym-
phome, difficultés avec son ex-femme, déména-
gement chez son amie et ses enfants en raison de
difficultés financieres. Il aimait la photographie,
en particulier photographier des femmes.
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— Madame V, agée de 41 ans, était hospitalisée
dans le service d’hématologie-oncologie. Elle
n’avait aucun intérét particulier pour 1’art mais
elle voulait que sa dimension psychoaffective
soit prise en compte a 1’hopital. Elle le reven-
diquait en étant tres critique, surtout par rapport
aux médecins. Elle n’avait pas confiance en eux
et s’était orientée vers les médecines paralleles.

— Madame E, agée de 83 ans, était hospitalisée
dans le service d’immuno-rhumatologie. Elle
était en fauteuil roulant. Elle ne savait ni écrire,
ni lire. Elle a participé a une seule rencontre.
Apres, elle est partie dans une maison de repos
hors Montpellier et n’envisageait pas de se dé-
placer.

Au cours des rencontres, la discussion s’engageait a
partir du travail de I’artiste et des ceuvres d’art. Des
questions et réactions spontanées étaient suscitées :
« Comment c’est fait ? J’aime, je n’aime pas... Ca
me fait penser a...» pour aller des évocations aux
émotions, des ceuvres a soi, des ceuvres a la maladie.

L’analyse des grilles d’observation a permis de
repérer certaines informations livrées par les patients
au cours des rencontres. Ces informations étaient re-
groupées dans la grille selon trois dimensions : le
rapport a soi-méme, le rapport a la maladie et au trai-
tement, le rapport aux autres.

— Le rapport a soi-méme : Les patients ont parlé
de la perception de leur corps, de leur vie profes-
sionnelle, de leurs loisirs, de leur histoire et de
leurs projets. Mademoiselle F : « Dans les der-
niers temps, je n’arrive plus a me voir dans la
glace ». Monsieur C : « Avec la maladie, je suis
devenu fier de moi, finalement j’existe ».

— Le rapport a la maladie et au traitement : Les pa-
tients ont exprimé leurs soucis vis-a-vis de la ma-
ladie et de la chimiothérapie. Madame V : « La
maladie, on I’'a et on n’a pas le choix. Est-ce
qu’on a le choix de ne pas se soigner ? ».

— Le rapport aux autres : Les patients ont dit ce
qu’ils pensaient des médecins et des autres soi-
gnants. Ils ont expliqué les relations avec leur
famille, comment ces relations changent suite a
la maladie et comment ils se sentent pergus par
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Tableau I. Domaines de compétences mobilisés au décours du programme.

Adaptation de la vie quotidienne a la maladie
Recherche d’un support psychoaffectif

tions sociales

Acceptation de la maladie

Relativisation, recadrage sur les choses essentielles
Reconnaissance des signes d’alerte

Observance des regles d’hygiene

Relation avec les soignants (négocier des adaptations du style de vie, demander conseils et | 4
informations, poser des questions, exprimer soucis, doutes et peurs)

Réhabilitation de soi (créativité, nouvelles ressources, nouveaux projets)

Adaptation aux changements dans le couple, dans le rapport avec les proches et dans les rela-

Recherche de solutions complémentaires aux soins médicaux

n/6 patients
4
4

—_— = = N DN

les autres. Madame V : « Quand j’ai découvert
que j’étais malade, je n’étais plus moi. Face a
I’équipe soignante, je me suis sentie un numéro.
Je n’avais plus le droit de décider pour moi ».
Monsieur J : « Apres ma maladie, ma fille n’est
plus la méme ».

le questionnaire pour les patients
Les réponses a ce questionnaire d’autoévaluation
nous ont permis d’identifier, pour chaque patient, sa
perception de la mobilisation de ses compétences.
Par rapport a ’ensemble des patients, dix compé-
tences seraient mobilisées sur les trente citées dans
le questionnaire. L’analyse des résultats de ce ques-
tionnaire montre que, pour cinq patients sur six, la
participation au programme a contribué a : a) adapter
la vie quotidienne a la maladie (contraintes/espaces
de liberté) ; b) aller a la recherche d’un support psy-
choaffectif (par exemple un psychologue) ; ¢) amé-
liorer les relations avec les soignants ; d) étre plus
créatif, faire appel a des nouvelles ressources et faire
des projets.

Un seul patient a affirmé que le programme
I’a aidé a mieux reconnaitre les signes d’alerte
(dans quels cas aller consulter les soignants). Un
autre patient a affirmé que le programme ’a aidé
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a « mieux » observer les regles d’hygiene recom-
mandées par les soignants. Il a précisé de le faire
avec plus de souplesse. Nous pouvons interpréter
cette réponse dans le sens d’une plus grande auto-
nomie, plutdt que d’une plus forte observance!!4!
(tableau I).

les enfrefiens approfondis

Quatre mois apres la fin du programme, nous avons
rencontré, avec la psychologue, chaque participant
pour un entretien approfondi. Ces entretiens ont per-
mis :

— d’une part, de compléter, clarifier, valider avec
les patients les réponses aux questionnaires et
I’interprétation des informations recueillies par
I’observation des rencontres ;

— d’autre part, de proposer aux participants de
mettre des mots sur leur ressenti par rapport aux
rencontres avec les artistes, par rapport aux chan-
gements éventuels dans leur sphere psychoaffec-
tive et au role que I’art a joué dans ces change-
ments.

Cet entretien a été 1’occasion pour Monsieur JL
d’une prise de conscience : « Impérativement il fau-
drait que je consulte [un psychologue], parce que je
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sens, je sais que la c’est au-dessus de mes forces,
que je ne vais pas y arriver si je n’ai pas un rendez-
vous par semaine, pour me fixer un cap. Je ne vais
pas y arriver, parce que je vais me foutre de coté,
dans le ravin . ... Oui, la je pense que je vais le faire
[consulter un psychologue] et ce programme y aura
largement contribué. Si le fait d’y avoir participé me
permet de prendre un rendez-vous chez un psy, réel-
lement je ne I’aurais pas fait pour rien. Parce que je
pense que le mieux qui pourrait m’arriver c’est ¢a ».

Madame V a pu exprimer son ressenti vis-a-vis
de la chimiothérapie : « Moi, j’ai 'impression que
j ai été violée. On peut le dire maintenant : quand
tu as la perte de cheveux et tout ca, enfin c’est du
viol. Je suis désolée. Tu te vois maigrir, tu vois ton
corps qui ne t’appartient plus, t’es mal comme une
femme qui est battue et qui ne peut pas, qui ne sait
pas trouver de l’aide parce qu’elle ne sait pas a qui
s’adresser, qu’elle a peur [...]. Moi je vis tous les
Jjours avec la peur de revivre tout ¢ca. Je ne peux pas.
Je n’en ai pas envie. Et j’en ai peur, je suis terrori-
sée. Je me dis qu’il y a peut-étre d’autres moyens de
soigner le corps ».

Pendant I’entretien, nous avons demandé aux
patients quel rdle I’art avait joué dans cette expé-
rience (par rapport a un entretien classique ou un
groupe de parole auxquels ils auraient pu participer).
Nous citons ici quelques réponses :

— Monsieur JL : « Oui ¢a a joué, parce qu’il y
a quand méme eu une émotion. Il y a eu une
émotion, a chaque fois différente, plus intellec-
tuelle quand il s’agissait des mains et des jeux de
mains, et plus sensuelle quand c’était cette expo-
sition de terre cuite. Et puis, la maladie renvoie
a lidée de la mort, malgré tout, et dans ’art il y
a cette idée d’éternel ».

— Mademoiselle F :« Moi, je pense que si au tout
début, j’ai voulu mettre un peu mon nez dedans,
c’était parce qu’il s’agissait de thématiques ar-
tistiques. Oui, ca m’a touchée évidemment. Parce
que ¢a m’a donné une expression, un moyen
de penser [...] de communiquer mon ressenti
par rapport aux questions et a la pathologie qui
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étaient sur le tapis. Donc c’est tres fort. Enfin, je
veux dire : c’est bien ! ».

— Madame V : « J'avais besoin de me sentir dans
un monde autre que la maladie. Tu te dis : ah, il
Y a un autre monde qui existe quelque part, c’est
fantastique ! ».

N

Par rapport a I’ensemble de I’expérience et de
ses effets, nous avons constaté : premierement une
contribution au développement personnel des par-
ticipants au niveau de la réflexion sur soi, de la
prise de conscience, de I’envie de créer et d’aller de
I’avant ; deuxicmement une satisfaction importante
et générale des participants. Chaque patient a parti-
cipé avec assiduité, compte tenu des empéchements
liés aux cycles de chimiothérapie, aux effets secon-
daires et aux périodes d’aplasie.

Discussion

Il convient tout d’abord de préciser que les résultats
présentés sont préliminaires. Dans la section « mé-
thodes », nous avons anticipé les limites méthodo-
logiques de cette recherche qualitative. Les outils
d’enquéte s’appuient sur une simple validité d’ap-
parence. De plus, les entretiens n’ont pas été ana-
lysés par un deuxieme chercheur. Le nombre de
patients, restant modeste, ne confere pas une puis-
sance méthodologique suffisante et empéche toute
généralisation de ces résultats. Il en découle que les
criteres classiques de crédibilité, viabilité et trans-
férabilité ne sont pas entierement satisfaits. A ces
limites, s’ajoute celle courante de la sélection des
patients. Il n’est pas exclu que les soignants aient eu
des a priori sur I'intérét que pouvaient avoir certains
patients pour I’art et n’aient pas ainsi influencé le re-
crutement. Enfin, les réponses des patients ont peut-
étre été influencées par un facteur de « désirabilité
sociale » puisqu’ils retrouvaient lors des entretiens
un représentant de 1’équipe soignante. Cependant, la
durée des entretiens avec les participants et la pro-
fondeur des échanges apportent des informations in-
téressantes pour préciser la contribution de I’art dans
I’éducation thérapeutique. Il ne s’agit pas de tirer des
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conclusions mais d’enrichir une réflexion propice a
de nouvelles études.

Il convient ensuite de rappeler que ce pro-
gramme a été concu dans l’intention de solliciter
la dimension psychoaffective des participants. L’art
a été choisi en tant que support d’expression pri-
vilégié a partir d’une intuition confortée par des
lectures multidisciplinaires (cf. références biblio-
graphiques), ainsi que par la découverte d’expé-
riences existantes dans d’autres pratiques (comme
I’art-thérapie).

L’art comme support d’expression s’est révélé,
dans notre expérience, efficace. L’expression des
émotions et la réflexion sur soi, suscitées au cours
du programme, ont permis aux participants de mo-
biliser leurs ressources psychiques. Cela se traduit
par une mobilisation significative de compétences,
d’ordre principalement intra subjectif, liées a la ré-
flexion sur soi, a la créativité, a la capacité d’adapta-
tion, a la capacité de prendre des initiatives et faire
des projets.

Ces résultats nous paraissent importants pour
trois raisons :

— premierement, pour la qualité de vie du patient.
Ici, nous faisons référence a une qualité de vie
percue, a une sorte de bien-&tre ressenti en lien
avec le sens donné a la vie et a la maladie ;

— deuxieémement, pour la motivation et la disponi-
bilité du patient a s’engager dans d’autres pro-
cessus de changement et, peut-€tre, dans les
apprentissages des compétences d’autosoins ;

— troisiemement, pour dessiner de nouvelles mé-
thodes soutenant les patients dans leur apprentis-
sage de compétences d’adaptation a la maladie.

Les résultats de cette étude suggerent 1’intérét
d’associer ce que nous nommerons la dimension di-
dactique d’un programme avec la dimension expé-
rientielle et créative.

Dans cette perspective d’expérimentation, des
rencontres artistiques pourraient s’intégrer dans un
dispositif éducatif plus large. Elles pourraient étre
envisagées comme des temps permettant aux pa-
tients de renforcer certaines compétences d’ordre
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psychologique et/ou sociale et, conjointement, per-
mettant aux soignants d’accéder a la sphere psy-
choémotionnelle de leurs patients. Cette meilleure
connaissance du patient permettrait aux soignants
d’étre plus pertinents dans leur travail éducatif.

L’interprétation des informations recueillies par
les entretiens suggere qu’il pourrait s’avérer perti-
nent pour les soignants d’utiliser des ceuvres d’art
afin d’aider le patient a exprimer son vécu, ses sou-
cis, ses attentes, ... ce qui permettrait alors aux soi-
gnants une plus grande connaissance de ce patient.
Les informations ainsi recueillies pourraient étre uti-
lisées pour élaborer avec le patient un projet éducatif
personnalisé, comme le recommande la Haute Auto-
rité de Santé!?],

Ce type d’étude doit €tre poursuivie pour discu-
ter les avantages et les limites de cette maniere d’uti-
liser I’art dans une approche de soin. Les liens entre
art, compétences du patient et soins nécessitent une
véritable recherche méthodologique. Cette étude,
malgré ces limites, y contribue. Par ailleurs, ces
résultats préliminaires s’inscrivent dans cette hy-
pothése qu’un continuum de rapports spécifiques
entre I’art et les soins est possible. L’art a I’hopi-
tal, I’art-thérapie et I’art comme contemplation ré-
flexive peuvent s’articuler au service du bien-étre du
patient!’],

Conclusion

Cette expérience conforte la crédibilité d’un certain
nombre de principes :

— la nécessité de donner aux patients des espaces
de parole et d’expression ;

— D'opportunité d’utiliser des supports d’expres-
sion, tels que I’art peut en fournir ;

— la disponibilité des soignants a recevoir la parole
des patient comme condition essentielle de la re-
lation éducative ;

— la nécessité d’intégrer plusieurs approches dans
un méme programme : didactique, expérientielle,
émotionnelle, imaginative, créative.

La mise en place de ce programme expérimen-
tal a demandé des ressources professionnelles et
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matérielles qui, dans le contexte sanitaire et écono-
mique actuel, ne sont pas a la portée de la majo-
rité des équipes soignantes. Cela dit, des dispositifs
plus simples et moins cofiteux peuvent étre mis en
ceuvre dans la pratique professionnelle. Des possibi-
lités dans ce sens sont I’engagement d’artistes béné-
voles ou en résidence a I’hdpital et I’animation des
séances par des soignants, a condition qu’ils soient
motivés et qu’ils aient suivi une formation spéci-
fique.

Pour cela, la définition des compétences pro-
fessionnelles pour animer ou organiser ce type de
rencontres, avec des patients et des artistes, pourrait
faire 1’objet d’une autre étude!®’.
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