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Résumé — Introduction : L.’hémophilie s’exprime par des accidents hémorragiques dont les signes cliniques sont tra-
duits dans une sémiologie médicale. Le vécu de la maladie conduit les personnes hémophiles a percevoir des signes plus
fins que ceux décrits par les professionnels. Certains patients sentinelles ont développé, par apprentissage personnel,
la faculté de percevoir des signes précoces d’hémorragie. Ils ont élaboré une sémiologie personnelle qui leur permet-
trait de réagir plus tot et de limiter ainsi les conséquences des hémorragies. Objectif : Une recherche collaborative a
cherché a identifier et a analyser la sémiologie personnelle des patients hémophiles sentinelles, puis a envisager ses
applications. Méthode : Neuf entretiens approfondis ont permis de recueillir des expressions utilisées pour traduire les
signes précoces d’hémarthroses, puis de les rassembler en familles de sensations issues des sciences de la sensorialité.
Résultats : La perception des signes étant difficilement communicable, le recours a 1’abstrait aide a la verbalisation.
Sa conscientisation répond a un apprentissage par auto et alloformation. Discussion : Une catégorisation des signes
précoces, issue de 1’cenologie, permet d’élaborer une « sémiologie personnelle du patient ». L’identification de seuils
sensoriels facilite la prise de décision d’autosoins. Conclusion : Cette recherche ouvre a des applications en éducation
thérapeutique ainsi que des perspectives dans la relation patient-soignant.

Mots clés : sémiologie / signes précoces / patients sentinelles / hémophilie / éducation thérapeutique

Abstract — Perception of early signs of hemarthrosis: towards a personal semiology from patients with sentinel
hemophilia. Introduction: Hemophilia is expressed by hemorrhagic stroke whose clinical signs are translated into a
medical semiology. The experience of the disease leads hemophilia patients to perceive more subtle signs than those
described by the professionals. Some sentinel patients have, through personal learning, developed the ability to perceive
early signs of bleeding. They have developed a personal semiology that allows them to react sooner and therefore limit
the consequences of bleeding. Objective: A collaborative study sought to identify and analyze the personal semiology
of sentinel hemophilia patients, then envisage its applications. Method: Nine in-depth interviews made it possible to
collect expressions used to translate the early signs of hemarthrosis, then gather them into a family of sensations from
sensory science. Results: Because the perception of signs is difficult to communicate, using the abstract helps verbal-
ization. Making it conscious meets the need of self- and hetero-learning. Discussion: A categorization of early signs,
from oenology, makes it possible to develop a “personal patient semiology”. The identification of sensorial thresholds
facilitates self-care decision-making. Conclusion: This research opens up applications in therapeutic education and
prospects in the patient-healthcare provider relationship.

Key words: semiology / early signs / sentinel patients / hemophilia / therapeutic education
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1 Introduction

1.1 LHémophilie : les enjeux d’une prévention
des accidents hémorragiques

L’hémophilie est une maladie hémorragique transmise se-
lon un mode héréditaire lié au chromosome X et due au déficit
d’un facteur de coagulation dont le geéne est absent (délétion)
ou endommagé (mutation) chez les personnes atteintes. Le ni-
veau de gravité de la maladie varie selon I’expression de la ma-
ladie (le phénotype) et le taux de facteur de coagulation VIII
(hémophilie A) ou IX (hémophilie B) dans le sang. La moitié
des personnes atteintes souffre de forme sévere avec un risque
de fréquence de 15 a 20 accidents hémorragiques par an pour
les plus séveres [1].

L’hémophilie se traduit par le retard ou I’absence de forma-
tion du caillot sanguin dans le processus de coagulation, ce qui
entraine des saignements plus prolongés chez les personnes
atteintes, a la suite d’un traumatisme : coup, pression, défor-
mation ou simple effort, voire spontanément pour les hémo-
philes séveres. Ces accidents hémorragiques sont la plupart du
temps des saignements internes se produisant dans un muscle
(hématome) ou dans une articulation (hémarthrose). Ils ont
des conséquences fonctionnelles et inflammatoires, a moyen
et long terme. Dans le cas des hématomes, I’écoulement de
sang dans le corps musculaire peut entrainer des compressions
vasculo-nerveuses avec séquelles telles que des rétractations
musculotendineuses, des attitudes vicieuses, des troubles de la
marche, des amyotrophies [2]. Dans le cas des hémarthroses,
la présence de sang dans I’articulation (genou, cheville, coude)
dégrade les cartilages de maniere irréversible avec un raidisse-
ment articulaire et une limitation des mouvements [3].

Face a ces risques de complications invalidantes, voire
d’accident mortel, le traitement de I’hémophilie représente un
enjeu majeur pour les personnes atteintes. S’il n’existe pas a
ce jour de solution curative pour guérir la maladie, les per-
sonnes hémophiles disposent de traitements efficaces pour li-
miter le risque ou les effets de I’hémorragie. Ces traitements
consistent en I’injection intraveineuse du facteur de coagula-
tion déficient, permettant ainsi de retrouver une coagulation
normale, durant un laps de temps limité. En cas d’accident
hémorragique, I’injection doit étre cependant réalisée le plus
tot possible des le début de ’hémorragie afin de rétablir ra-
pidement une coagulation normale. L’ apparition de nouveaux
produits a ouvert la voie a I’auto traitement et a favorisé un
déplacement des roles dans la mise en ceuvre du traitement,
des soignants vers les personnes touchées que ce soit les ma-
lades ou leurs proches. Méme si au moment de 1’apparition
des nouvelles thérapies, 1’intervention des professionnels est
restée importante, les patients se sont peu a peu impliqués di-
rectement dans le traitement [4]. A partir de 1975, des stages
intergénérationnels associant des temps de formation sur 1’au-
totraitement a des activités ludiques et sportives ont été organi-
sés par I’ Association frangaise des hémophiles (AFH) en col-
laboration avec les professionnels des Centres de traitement
de I’hémophilie (CTH). Ces expériences préfiguraient la mise
en place de programmes d’éducation thérapeutique (ETP) qui
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sont aujourd’hui partie prenante de la prise en charge de tout
patient hémophile [5]. Elles annongaient aussi la place que
les futurs « patients ressources » prendront, des années plus
tard, dans le développement de I’ETP en hémophilie, en co-
animation avec les soignants [6].

1.2 Sémiologie médicale et sémiologie personnelle
du patient

Il existe une sémiologie médicale bien connue des per-
sonnes hémophiles et de leurs proches. Dans le cas d’un hé-
matome, elle indique que les principaux signes d’alerte de la
survenue de I’hémorragie sont : une sensation de picotement,
un engourdissement, la perte de la sensibilité et/ou de la mo-
tricité, le raidissement musculaire, ainsi qu’une anomalie de
la coloration de la peau en regard du muscle. Lors d’une hé-
marthrose, elle précise que les personnes sont le plus souvent
alertées par une sensation de géne puis de douleur localisée, de
chaleur, par un gonflement au niveau de I’articulation, par une
douleur constante et intenable et enfin par un raidissement ou
une impotence fonctionnelle [7].

Cette sémiologie correspond a une classification qui relie
les symptomes généraux exprimés par le patient et les signes
fonctionnels et physiques recueillis par le médecin lors de I’in-
terrogatoire et de 1’examen clinique, afin d’identifier la ma-
ladie sous ses différentes expressions [8]. Elle demeure ce-
pendant une interprétation médicale de la situation vécue par
les patients. Il est intéressant de différencier cette étude « of-
ficielle » des signes cliniques, de messages corporels percus
par la personne sans qu’elle parvienne toujours a les exprimer
et qui se rapprocherait davantage d’une sémiologie de I’ordre
de la psychosomatique [9]. D’autre part, les professionnels de
santé et 1’Association francaise des hémophiles témoignent
du fait que certains patients sont capables de percevoir des
signes précurseurs d’une hémorragie et par conséquent de
prendre plus précocement les mesures adéquates de traitement.
Il semblerait donc exister pour I’hémophilie, comme pour le
diabete, des « patients sentinelles » qui développent par expé-
rience et auto-entrainement une perception fine de signes in-
fracliniques, c’est-a-dire une sémiologie personnelle leur per-
mettant d’identifier plus tot I’hémorragie et donc de se traiter
plus rapidement afin d’en limiter I’'importance et de prévenir
ainsi les complications de la maladie [10].

C’est dans ce contexte que 1’ Association francaise des hé-
mophiles s’est associée au Laboratoire Educations et pratiques
de santé (EA 3412) de I’Université Paris 13, pour mener un
projet de recherche collaborative visant plus particulierement
a identifier et a analyser la sémiologie personnelle développée
par des patients hémophiles sentinelles, puis a envisager ses
applications dans le domaine de I’éducation thérapeutique.

2 Méthode

Il s’agissait tout d’abord de mettre en évidence 1’existence
d’une expression singuliere des signes précoces d’accidents
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hémorragiques chez un certain nombre de personnes hémo-
philes. Cette « mise en mots » de la perception devait per-
mettre d’élaborer une taxonomie des signes précoces d’hémor-
ragies et d’établir une sémiologie en tant que reconstitution
du fonctionnement des systemes de signification autre que la
langue [11].

2.1 Le « patient sentinelle » en hémophilie

Dans un premier temps, un groupe réunissant des soignants
et des patients a élaboré et validé une définition du « patient
sentinelle » dans le domaine de I’hémophilie, a partir d’élé-
ments de caractérisation des patients sentinelles décrits dans
le diabete [10]. Ce choix s’explique, en premier lieu, par le
fait que ces deux pathologies s’expriment par crises pour les-
quelles la médecine a décrit une sémiologie précise. Pour au-
tant, en amont de ces manifestations cliniques, les patients
témoignent, dans les deux cas, de I’existence, pour certains
d’entre eux, de signes avant-coureurs de la crise et non tra-
duits dans la sémiologie médicale. En second lieu, les per-
sonnes diabétiques comme les hémophiles, expriment leur ca-
pacité a s’écouter, a s’observer et a agir en amont d’une crise.
Le groupe a travaillé par brainstorming afin de susciter la pro-
duction du plus grand nombre d’éléments de définition issus
des représentations de chacun [12]. Ces éléments ont ensuite
été regroupés par themes pour aboutir a la définition suivante :
le patient sentinelle en hémophilie est un patient porteur d’une
hémophilie sévére (fact. 8 ou 9 < 2 %) capable de percevoir
des symptomes fins et précoces d’hémarthrose, disparaissant
progressivement aprés injection de facteur anti hémophilique.
Cette définition a ensuite été complétée pour les besoins de
I’étude : les personnes devaient étre dgées de 12 a 60 ans et
pratiquer I’ autotraitement.

2.2 Processus de recrutement

Le recrutement des patients sentinelles a été réalisé en col-
laboration étroite avec I’AFH et les soignants. Une informa-
tion, sous la forme d’une plaquette réalisée par 1’association, a
été largement diffusée aupres des patients et adhérents franci-
liens afin d’identifier des personnes susceptibles d’entrer dans
I’étude. Une grille d’aide au recrutement, validée par le groupe
pluridisciplinaire, permettait ensuite aux recruteurs de repérer
le caractere sentinelle d’un patient, au cours d’un entretien, sur
la base d’éléments en rapport avec 1’expression de la percep-
tion des signes d’hémorragie, la nature des signes exprimés,
ainsi que la nature précoce des signes ressentis.

2.3 Outils de la recherche

La démarche menée ici est a caractere compréhensif. Elle
cherchait, en effet, a explorer les perceptions et les ressentis
personnels des interviewés, en lien avec leur histoire de patient
et leur expérience de la maladie et des traitements. Ces élé-
ments constituent des variables complexes qui ne peuvent étre
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saisies qu’a travers 1’élaboration d’un discours [13]. Le recueil
des données a donc été réalisé par entretiens approfondis.

Le guide d’entretien a été élaboré dans la continuité des
travaux sur le développement des perceptions sensorielles chez
les patients diabétiques sentinelles [10]. Il abordait successive-
ment six themes relatifs a la description des signes d’accidents
hémorragiques : la perception des premiers signes ; les caracté-
ristiques des signes d’accidents hémorragiques; I’action face
aux symptomes/signes d’accidents hémorragiques; 1’appren-
tissage de la perception des signes d’accidents hémorragiques;
Iintérét de percevoir précocement les signes d’hématome et
d’hémarthrose et enfin, le lien entre les expressions des pa-
tients et la sémiologie médicale. Le guide d’entretien a repris
de facon méthodique la description d’un symptome. Dix cri-
teres ont été retenus pour la description d’un symptdme : ses
caractéristiques, son lieu d’expression (siége), son irradiation,
ses circonstances d’apparition, le moment ou il s’est déclaré, sa
durée, son intensité et sa variation dans le temps, sa fréquence,
les éléments qui I’accompagnement, et enfin les éléments qui
I’aggravent ou le soulagent. Le guide d’entretien comprenait
également une partie relative a la typologie des personnes in-
terviewées et a certains éléments de compréhension de leur état
de santé.

Tous les entretiens ont fait I’objet d’une analyse de contenu
individuelle. Pour chacun d’eux, une premiere lecture intuitive
dite « flottante » a permis de faire émerger les idées principales
du discours des patients [14]. Une seconde lecture « approfon-
die » a privilégié le sens des propos recueillis [15]. La mise
en commun des résultats a ensuite été réalisée par une analyse
collective des entretiens. Celle-ci a porté d’une part sur les uni-
tés de sens dites « unités fonctionnelles », de taille variable et,
d’autre part sur le « noyau de sens » correspondant a la signi-
fication des différentes unités de sens, rendant ainsi compte de
ce que voulait dire chaque énoncé [16]. L’analyse de contenu
a été réalisée au fur et a mesure des entretiens, tenant ainsi
compte de la saturation des données.

2.4 Traitement des données

Une catégorisation des propos des patients sentinelles a
ensuite été réalisée afin d’élaborer une taxonomie des signes
percus a un stade précoce de I’hémorragie. Pour réaliser ce
type de catégorisation, il était nécessaire que celle-ci soit
exhaustive, exclusive, objective et pertinente [14, 15]. Elle
a été réalisée en prenant appui sur les sciences gustatives
et plus précisément sur 1’cenologie. En tant que science du
vin, celle-ci révele en effet plusieurs points de similitude
avec les descriptions des patients sentinelles sur leurs symp-
tomes. Tout d’abord, 1’analyse d’un vin et celle des percep-
tions sont toutes deux basées sur des sens du corps. Ensuite,
comme pour les symptomes, il est difficile de communiquer
sur le golt d’un vin et le vocabulaire utilisé pour en par-
ler est facilement abstrait. Il s’avere également que la des-
cription des symptdmes passe par les quatre phases de 1’acte
gustatif énoncées en cenologie : I’observation au moyen des
sens, la description des perceptions, la comparaison par rap-
port a des normes connues et le jugement motivé [17]. Ces
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phases sont d’ailleurs en adéquation avec la grille d’entretien
utilisée. Un dernier point de similitude tient au fait que 1’ana-
lyse sensorielle procede dans les deux cas d’une décompo-
sition de la perception qui cherche pour I’cenologue a iden-
tifier, a quantifier les constituants d’une substance ou, pour
le patient, la présence d’un saignement [18]. Comme le dé-
gustateur, le patient sentinelle réalise une analyse sensorielle
qui peut étre codifiée dans le projet de catégorisation des per-
ceptions. Le fait d’analyser les perceptions facilite la trans-
formation des sensations intuitives des patients sentinelles en
un acte diagnostique, en suivant une méthode et en ordonnant
les impressions. Parmi les saveurs et les sensations décrites
en cenologie [19], les sensations somesthésiques peuvent étre
transposées chez les patients hémophiles. Elles regroupent,
en effet, des phénomenes ressentis consciemment par un in-
dividu, résultat de 1’activation de diverses stimulations des
tissus du corps, qui ne sont ni visuelles, ni auditives, ni
olfactives.

Dans un second temps, les expressions des patients ont été
resituées dans le contexte de chaque entretien, en termes de
durée et d’intensité des symptomes, en s’appuyant la encore
sur I’cenologie. Utilisées pour juger de la qualité, de la finesse
et de la complexité d’un vin [20], ces deux notions transposées
a ’hémophilie ont permis d’appréhender les principes de fia-
bilité et de niveau de confiance dans la perception des signes
précoces.

3 Résultats et analyse
3.1 Echantillon

Comme cela s’était vérifié dans le diabete, les patients sen-
tinelles semblent peu nombreux dans la population des hémo-
philes. Seules 12 personnes qui semblaient correspondre a la
définition du patient hémophile sentinelle nous ont été propo-
sées, parmi lesquelles 9 répondaient réellement aux criteres
d’inclusion des patients sentinelles Les entretiens se sont dé-
roulés au fil du recrutement et ont été réalisés sur une période
de 10 mois.

Les 9 hommes interviewés avaient entre 14 et 55 ans
(moyenne = 32 ans), vivant a Paris ou en Ile de France (6/9),
en Franche Comté (1/9), en Touraine (1/9) et en Poitou Cha-
rente (1/9). Ils possédaient quasiment tous un niveau d’étude
supérieur au baccalauréat de filiere générale (6/9) ou profes-
sionnelle (1/9), les deux autres étant I’'un collégien et 1’autre
sans qualification. Cinq hommes sur 9 occupaient un emploi
de cadre (3/5) ou d’employé (2/5), les autres étant en cours
d’étude (2/9) ou se définissant « homme au foyer » (1/9) ou
« volontairement sans emploi » (1/9). Conformément a la dé-
finition retenue, les patients sentinelles rencontrés étaient at-
teints d’hémophilie sévere avec moins de 1 % de taux de fac-
teur VIII (8/9), a I’exception d’un dont le taux est d’environ
2,5 %. Les deux tiers d’entre eux étaient en traitement prophy-
lactique (6/9) au moment de 1’étude. Les patients ont déclaré
avoir eu, en moyenne, 17 accidents hémorragiques au cours de
I’année qui a précédé les entretiens, allant de 3 a 80 épisodes
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d’hémorragie, sans que cela soit corrélé avec le fait d’étre en
prophylaxie ou en traitement a la demande.

3.2 Exploration des perceptions des patients

— Les patients sentinelles ont une attention accrue pour les
hémarthroses par rapport aux hématomes.

La totalité des répondants (9/9) a systématiquement parlé
des hémarthroses, les percevant comme davantage handica-
pantes et plus dangereuses que les hématomes. Le peu de dé-
tails fournis sur ces derniers semblent montrer que, bien que
les patients sentinelles soient tout aussi compétents pour les
repérer et les décrire de fagon claire, les signes précoces d’hé-
matomes étaient vécus comme moins complexe a gérer.

— Les métaphores viennent soutenir les patients dans I'ex-
pression de ce qu’ils ressentent.

Tous les patients (9/9) ont évoqué leurs sensations avec
simplicité, précision et méme parfois avec poésie. Ils sou-
lignent que leurs perceptions sont devenues intuitives au fil
du temps et quasi automatiques et que c’est la raison pour la-
quelle elles sont si difficiles 2 communiquer. Ils déclarent ne
plus avoir besoin de réfléchir pour savoir qu’« une partie de
moi me prévient » ou que « je réagis physiquement mais je
n’ai pas encore analysé ». Ils savent identifier le ou les signes
précoces et les hiérarchiser, méme s’il leur est difficile de les
rendre communicables. Pour réussir a les exprimer, ils ont re-
cours tout d’abord a des associations d’images et de mots se
traduisant souvent ensuite par des phrases explicatives ou des
métaphores : « a partir de mon tableau de bord clinique : 'un
(des signes précoces) était en surface, I’autre en profondeur »
Le premier symptome pergu serait « un peu de chaleur » ac-
compagnée d’une petite douleur qui apparait avant qu’ils res-
sentent des limitations de mouvement. Une fois I’hémarthrose
installée, le déséquilibre corporel se confirme au toucher : « /e
toucher du pantalon, tu sens le tissu, il appuie plus fort », « un
verre qui se remplit et ce n’est qu’une fois que le truc voudra
déborder que j’aurai mal ». Les patients utilisent des expres-
sions telles que « une géne indolore », « un rouage a l’arti-
culation », « une gourde d’eau qui épouse les mouvements du
corps » ou bien encore « comme s’il y avait du sable dans le
rouage ». Certains patients font appel a plusieurs métaphores
pour essayer de décrire leurs symptomes. L’'un d’entre eux
évoque ainsi « une migraine a ’articulation » et « trop de vi-
naigre dans la salad ».

— Les signes précoces sont fiables et trés spécifiques

Pour la majorité des patients rencontrés, les symptomes
précoces sont généralement détectés de maniere inopinée dans
des situations de la vie quotidienne (6/9), les autres (3/9) préci-
sant qu’ils surveillent leurs sensations dans des situations par-
ticulieres. La découverte des signes précoces d’hémarthrose
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s’opere concretement, lorsque le patient sentinelle fait un mou-
vement. Tous ressentent une géne minime, constante et dis-
crete. Concernant les hématomes, les patients sentinelles dé-
clarent que les symptomes sont moins nombreux, sinon rares,
trés peu perceptibles et en profondeur, comme une « foute pe-
tite géne », sauf lorsque I’hématome surgit treés rapidement et
devient douloureux. Pour les deux types d’hémorragie, le de-
gré de précision est tres fiable et dure tant que les injections
de facteurs anti-hémophiliques ne seront pas réalisées. C’est
parce que la fréquence et la récurrence des signes sont tou-
jours les mémes que les patients sentinelles disent avoir acquis
une certaine confiance dans ce qu’ils ressentent. S’il arrive que
les signes soient brouillés avec d’autres causes, leur évolution
permettra en général au patient de les distinguer.

Avec I’apparition de la douleur, I’hémarthrose se confirme.
Les patients ne vont pas pour autant se traiter immédiatement.
Ils attendent un peu, le temps de voir comment les signes évo-
luent, puis ils commencent le traitement en regrettant la plu-
part du temps de ne pas 1’avoir fait plus tdt. Ainsi, presque
tous (7/9) se sont accordés pour dire que leur réactivité varie
de 24 heures a 3 jours. Il en va autrement pour les hématomes :
la majorité des patients sentinelles (5/9) déclare attendre tres
peu, a peine une heure, pour se traiter.

— Les patients sentinelles ont appris a percevoir leurs signes
précoces.

Pour apprendre, les patients ont dii intégrer leur mala-
die, « apprendre a écouter les signaux que m’envoie mon
corps » [10] pour développer une perception des symptomes
et acquérir une compréhension de ce qui se passe. Des leur
plus jeune age, les patients (9/9) ont été pris en charge par
leurs parents et les équipes soignantes pour progressivement
s’émanciper et apprendre a se soigner eux-mémes. Leur per-
ception des signes précoces semble s’étre développée de ma-
niere concomitante, comme le souligne un des patients qui dit
avoir eu conscience de ses signes, sans doute, des 1’age de 4
ou 5 ans. Mais ceux-ci étaient « confus » et il ne savait pas les
communiquer a ses parents.

Deux styles d’apprentissage ont été principalement décrits
par les patients : 1’alloformation et I’autoformation. L’ allofor-
mation correspond aux apprentissages réalisés avec d’autres
qui peuvent étre les soignants ou les parents, mais aussi des
pairs. Cinq patients décrivent ainsi des apprentissages réalisés
en colonie de vacances ou a I’occasion de groupes de partage
d’expériences. Ils soulignent qu’ils ont également pu échan-
ger sur les signes précoces d’hémorragie, bien que ces signes
soient singuliers et qu’il était difficile de les comparer. Les pa-
tients parlent d’un second style d’apprentissage, en autofor-
mation (apprendre seul). Ils procedent alors a un retour sur
eux-mémes : ils prennent conscience de I’importance du re-
pérage précoce, généralement pour éviter la douleur, puis ils
analysent les circonstances de 1’accident hémorragique et les
sensations ressenties afin d’élaborer une stratégie de soin, dé-
finir les temps d’attente et de vérification de leurs hypotheses,
puis prendre les devants et développer leur propre grille d’ana-
lyse pour apprendre a réagir.
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C’est ainsi qu’ils acquierent dans le temps une certaine ex-
périence en situation, favorisant un processus d’apprentissage
expérientiel organisé en trois étapes : percevoir, interagir, in-
tégrer. Le patient est d’abord interpellé par la situation et il va
essayer de comprendre ce qui se passe. Il va ensuite I’analyser
par des allers-retours avec I’objet a connaitre, au cours des-
quels il construit sa représentation de 1’expérience et tente de
la vérifier pour commencer a la généraliser. Ceci est a mettre
en lien avec les notions d’habitude et de répétitions décrites
par les patients et qui leur permettent, a un moment donné, de
comprendre les situations. Enfin, les patients proceédent a 1’in-
tégration des informations issues des opérations précédentes
et se forgent des savoirs solides qui leur permettent de com-
prendre ce qui se passe et d’agir [21]. Ils développent alors un
sentiment de self efficacy qui leur permet de valider la réalité
apprise [22]. Dans leur expérience, la plupart des patients (6/9)
ont finalement été amenés, depuis leur plus jeune age, a répé-
ter toujours les mémes gestes, dans les mémes circonstances et
toujours en présence des mémes symptdomes. En grandissant,
ils ont appris a vérifier leurs hypotheses et ont mis en place
des stratégies qui leur ont permis de percevoir de plus en plus
finement les symptomes.

— Communiquer avec les soignants sur leurs perceptions
est encore difficile.

Les patients constatent que les rapports entre patient et mé-
decin dans les CTH sont en train de devenir plus « adultes »
apres avoir été vécus pendant une trés longue période comme
« infantilisants ». Beaucoup d’entre eux (6/9) ont établi une
relation de confiance réciproque avec les hématologues, fon-
dée sur le dialogue. Pourtant, la plupart des patients sentinelles
(7/9) indiquent ne pas avoir été entendus par le médecin lors-
qu’ils ont décrits leurs signes précoces ou ne pas les avoir com-
muniqués aux soignants, par réticence de leur réaction, bien
qu’ils sachent que la construction d’une relation dépend de la
qualité des échanges.

4 Discussion
4.1 Limites

Bien que réduit, le nombre de personnes interrogées n’a
pas impacté les résultats qualitatifs de 1’étude. Les données
recueillies au fur et 2 mesure des entretiens ne faisaient, en ef-
fet, que confirmer les résultats des entretiens précédents. De
ce fait, en application du principe de saturation [23], I’échan-
tillon n’a pas été élargi. D’autre part, si certaines données
n’ont pas été renseignées lors des entretiens, celan’a pas eu de
conséquence car les informations se sont avérées suffisantes
sans avoir besoin de reprendre contact avec les patients in-
terviewés. Lorsque certaines questions n’ont pas strictement
été renseignées sous une rubrique mais abordées plus globale-
ment au cours de ’entretien, elles ont été rattachées au theme
correspondant.
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4.2 Le recours a la métaphore pour exprimer
les perceptions

Dans les propos des patients sentinelles, les métaphores
apparaissent comme des syntheses des sensations décrites,
ramenant a 1’étymologie latine métaphora c’est-a-dire un
Transport. Aussi, il est possible d’émettre I’hypothese que les
patients ont recours aux métaphores pour donner un sens nou-
veau aux symptomes précoces pour les rendre communicables.
La métaphore est couramment définie comme une figure de
style qui consiste a établir une comparaison entre deux réali-
tés, cette comparaison est fondée sur une analogie instaurée
entre les deux référents. Plus les contenus sont différents et
plus la métaphore sera frappante [24]. Les patients sentinelles
évoquent ainsi « une géne indolore », « une douleur ferreuse »,
«un ceur qui bat a l’arriére de la téte ». Ces métaphores sont
de I’ordre de la similarité inter-domaines. Les deux domaines
associés sont rapprochés par la métaphore et c’est son «in-
congruité » qui appelle a un effort de compréhension. Les mé-
taphores font partie du langage courant et constituent ici des
instruments de raisonnement qui orientent la perception et la
pensée [24,25]. Elles permettent d’exprimer I’inconnu a partir
de sensations connues mais sans avoir jusqu’a présent réussi
a mettre des mots dessus. L’analyse des discours permet de
repérer la maniere dont les métaphores ont structuré les pen-
sées des patients sentinelles lorsqu’ils essayent de décrire leurs
symptomes précoces. Présentes a chaque instant de leur vie, les
métaphores font partie intégrante de leur perception culturelle
et appartiennent au réseau de relations qui constituent leurs
expériences personnelles. Par ailleurs, ces métaphores, dites
conceptuelles, assurent une double fonction. Elles permettent
de relier deux domaines 1’un avec 1’autre. Elles permettent éga-
lement de projeter et de cartographier une structure qui orga-
nise la connaissance en établissant des correspondances systé-
matiques entre les éléments de ces deux domaines.

4.3 Vers une sémiologie personnelle des patients

Si la sémiologie médicale propose un répertoire des symp-
tomes possibles lorsque 1’accident hémorragique est installé,
il n’existe pas de catégorisation des signes pergus par les pa-
tients a un stade précoce de I’hémorragie. Les données four-
nies par les patients sentinelles se rapportant au domaine des
perceptions, il parait pertinent d’envisager une catégorisation
faisant appel a la somesthésie. Parmi les saveurs et les sensa-
tions décrites en cenologie [26], les sensations somesthésiques
peuvent étre transposées chez les patients hémophiles. Elles
comprennent des sensations extéroceptives (provenant de la
peau, en lien avec le tactile), des sensations proprioceptives
(provenant des muscles des tendons et des articulations, en lien
avec le neurologique) et des sensations nociceptives (liées a
la douleur) qui se retrouvent en cenologie dans quatre notions
qui peuvent étre traduites chez les hémophiles, en lien avec
les noyaux de sens identifiés lors des entretiens : I’astringence,
la consistance, 1’agressivité, la température. L'« astringence »
qui décrit la sensation corporelle en tant que telle se traduirait
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pour les patients par la notion de « resserrement » (compres-
sion, pulsation, résistance). La « consistance » qui renvoie a la
texture est mise en correspondance avec la manifestation de
I’accident hémorragique (gonflement, saignement, fermeté).
L'« agressivité » rassemble les attributs en lien avec 1’expres-
sion de la force (luminosité, douleur, acidité). Enfin, la « tem-
pérature » traduit les sensations thermiques associées a I’objet
considéré (chaleur, fraicheur). Dans le cas de patients senti-
nelles une cinquiéme notion de « signal » précise si le patient
percoit les symptdmes par lui-méme (intérieur) ou s’il est in-
terpelé, par exemple, par son entourage (extérieur) (Tab. I).

4.4 Mise en relation de la sémiologie médicale
avec la sémiologie des patients

La mise en parallele des expressions employées par les pa-
tients sentinelles pour décrire leurs signes, avec la sémiologie
médicale (Tab. II) fait percevoir les enjeux de leur prise en
compte dans la gestion de la maladie. Si les signes exprimés
par les patients évoquent des signes qui peuvent étre rappro-
chés de ceux de la sémiologie médicale, ils les décrivent avec
une grande diversité d’expressions ou d’images qui fait sou-
vent référence a un vocabulaire non professionnel. De plus,
un certain nombre de termes employés par les patients se rap-
portent a des stades infracliniques, c’est a dire antérieurs a
ceux objectivables de la sémiologie médicale. Les termes ex-
primés par les patients sentinelles forment ainsi un répertoire
quatre fois plus important que les éléments proposés par la
sémiologie médicale. Ces éléments, rapportés aux difficultés
de dialogue dont témoignent certains patients sentinelles, in-
vitent a explorer la mise en lien entre ces deux sémiologies.
En favorisant une alliance entre I’intégration de connaissances
médicales et la cristallisation de connaissances expérientielles,
cette mise en lien contribuerait sans doute a développer chez le
patient les capacités d’adaptation et de gestion autonome des
traitements, au service de son projet de vie [27].

4.5 Un rapport temps / intensité pour mieux agir

Au-dela de la mise en mots des symptomes, le fait de les
percevoir le plus amont possible de ’hémorragie s’aveére un
enjeu important pour I’efficacité a long terme des traitements.
Comme pour la catégorisation de ce qui ressort de I’analyse
sensorielle, I’cenologie offre également des pistes pour mesu-
rer le degré d’intensité de la perception. La prise de conscience
progressive des sensations percues se fait alors par seuils. Ils
sont définis comme des niveaux de stimulus engendrant une
certaine intensité de perception dans le temps et traduit, en
cenologie, par la « longueur en bouche » [20]. Une transpo-
sition d’outils formalisés dans les sciences gustatives a 1’hé-
mophilie permet de dégager trois seuils sensoriels. Un pre-
mier, insuffisant pour décrire ses sensations avec précision, est
nommé « seuil de sensation » (ou bruit de fond). Vient ensuite
un « seuil de perception » (ou différentiel) a partir duquel des
signes précoces pergus et pouvant &tre décrits, se confirment.
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Tableau I. Les sensations somesthésiques en cenologie et leur application a I’hémophilie, associées aux expressions des patients sentinelles
hémophiles. — Somatosensory sensations in oenology and their application to hemophilia associated with expressions of sentinel patients with
hemophilia.

En cenologie

Astringence Consistance Agressivite Température
Acre ; Astringent ; Dur/mou ; Piquant ; Déchirant ; Chaud ; Froid
Apre ; Stypique ; Sec/visqueux ; Brilant ; Douleur ;
Meétallique Lourd/Iéger ; Epicé

Lisse/rugueux

Appliquée a I’hémophilie

Resserement Consistance Agressivite Température Signal
Balancement Liquide Indolore Froid/Chaud Extérieur

e Une gourde d’eau
qui épouse les

e (Ca se remplit.
e Lapoche qui est

e Une géne indolore.

e Les variations
de pression

e Entourage

sans pulsation.
e Sentir le sang
palpiter.

sur le visage.

Gonflement
e Tuprends I’avion
et que tu as les
jambes un peu
lourdes

Resistance
(limitation et tension)
e Essayer de bouger

e Une douleur
ferreuse.

mouvements de dans le coude, Piquant climatique. Intérieur
votre balancement. je la sens tendue. e Une piqire o Stress.
d’aiguille. Chaud o Irritabilité.
Battement Solide/ferme e Génant. e Le coude chaud. o Etat général
e Un ceeur qui bat a e Unrouage dans e Une petite géne e Lachaleur, je la de fatigue.
I’arriere de la téte. I’articulation aigue. sens plus au e Mal étre, angoisse.
(du sable). moment oul e Une partie de moi
Compression Acide je me suis cogné. me prévient.
e Larticulation était | Saignement e Trop de vinaigre e Appréhension ou
contenue. e Mentalement dans la salade. Brilant malaise & degré
ca saigne. e Se briler sur variable.
Pulsation e Des plaies Réaction une plaque
e Un gonflement spontanées o Alerte! chauffante.

e Un truc qui ne colle
pas a un endroit
précis.

Lumineux

e Des voyants
lumineux sur

mais quelque en descendant. un cadran.
chose qui vous
retient. Douleur
e Une migraine
Métallique derriére la téte.

Maux de ventre
e Des flatulences.

Un dernier, qualifié de « seuil de saturation » marque la limite
au-dela de laquelle la perception n’est plus différentiable des
signes cliniques. Chacun de ces seuils est associé a des zones
qui marquent les périmetres de conscientisation des percep-
tions, en lien avec l'intensité de I’hémorragie. Tout d’abord,
dans une « zone infraliminaire », les patients ont tendance a se
mettre en « surveillance », plus attentifs aux indices apportés
par leur corps, les signes précoces étant encore plus de 1’ordre
de la sensation, car automatique et non réfléchie. Apparait en-
suite une « zone liminaire » dans laquelle les signes précoces

restent flous et confus mais démontrent un certain déséquilibre
du corps pergu par le patient. A ces deux stades, I’intensité de
I’hémorragie est qualifiée de tres faible a faible, ce qui peut
expliquer que les patients ont tendance a attendre avant d’agir.
Succede a ces deux stades une « zone supraliminaire » dans
laquelle les ressentis sont clairement identifiés et validés, ce
qui facilite affirmation, décision et auto-soin, c’est-a-dire les
étapes pour agir. Enfin, dans une « zone de saturation », les
signes sont exacerbés et mélés a ceux décrits par la sémiologie
médicale, I’hémorragie est installée (Fig. 1).
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Tableau II. Mise en parallele de la sémiologie médicale et de la sémiologie des patients. — Comparison of medical semiology and the semiology

of patients.

Sémiologie médicale
(issue de Hillman, Ault et Rinder, 2007)

Sémiologie des patients
(issue des patients sentinelles)

Mots / Expressions

Description

e Sensation de géne localisée e Génant

e Douleur localisée

e Augmentation de volume
Balancement
e Douleur constante et intenable e Briilant

e Impotence fonctionnelle absolue

e Lumineux

e Réaction

e Acide

o Signal extérieur
ou intérieur

e Douleur — Piquant —
Pulsation — Métallique
e Gonflement — Battement —

e Résistance — Solide,
ferme — Compression

(Eléments supplémentaires)
e Froid, chaud, Froid/chaud

Une géne indolore.

Une migraine derriere la téte — Une petite géne
aigue — Une douleur ferreuse.

Ca se remplit — La poche qui est dans le coude,

je la sens tendue.

Se briler sur une plaque chauffante.

Essayer de bouger mais quelque chose qui vous
retient — Larticulation était contenue — Un rouage
dans I’articulation (du sable).

Les variations de pression climatique.

Des voyants lumineux sur un cadrant.

Un truc qui ne colle pas a un endroit précis.
Trop de vinaigre dans la salade.

Lentourage — Stress — Etat général de fatigue —
Mal étre, angoisse — Une partie de moi me
prévient — Appréhension ou malaise a degré

variable.
Sensation
Zone Zone Zone Zone
Infraliminaire liminaire supraliminaire de saturation
Surveillance Signes précoces Signes précoces Signes cliniques

confirmés Hémorragie installée

Seuil de saturation

Seuil différentiel

Seuil de sensation

Intensité
de I'hémorragie

Figure 1. Les seuils sensoriels en hémophile (Adapté de Peynaud, 2006) — Sensory thresholds in hemophilia (Adapted from Peynaud, 2006.

Les termes des patients se retrouvent donc organisés dans
une dimension perceptive a travers les seuils sensoriels, tout
autant que dans une dimension temporelle qui suit I’évolu-
tion de 1’accident hémorragique. Cette double organisation
semble pouvoir élargir le champ de conscience des percep-
tions des patients. Mis en correspondance avec cette représen-
tation schématique de la perception, le travail de retour sur soi,
d’expression et de réflexion offre des possibilités pour soutenir
le processus mental des patients afin d’améliorer la prise de
décision et I’action d’auto-soins. Appliqué dans un contexte
d’ETP, le développement d’outils pédagogiques s’appuyant
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sur cette logique serait une voie pour favoriser une approche
énactive qui considere les interactions entre 1’humain et I’en-
vironnement, centrée sur le vécu expérientiel de la personne
afin de I’engager dans un processus d’autonomisation [28].

5 Conclusion et perspectives
A travers I’analyse qualitative des entretiens avec les pa-

tients hémophiles sentinelles, cette étude a permis de réali-
ser une catégorisation du vocabulaire développé pour décrire



Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2014; 6(2): 20106

les signes précoces d’hémorragie. Elle a permis ensuite d’or-
ganiser ces termes dans le processus réflexif associé au ni-
veau de conscience et de confiance. La sémiologie ainsi éla-
borée montre que la perception constitue un levier important
dans 1’amélioration de la prise en charge des patients par eux-
mémes. Loin de concerner cette minorité de patients, cette
perception et son expression semblent pouvoir étre favorisées
par un apprentissage adapté et une écoute mutuelle entre pa-
tients, soignants et familles. A travers une alloformation qui
tiendrait compte de la plus-value apportée par les pairs, il se-
rait alors possible de favoriser I’élaboration d’une sémiolo-
gie personnelle chez les personnes hémophiles. Celle-ci pren-
drait appui sur une taxonomie développée a partir des mots,
des expressions, des images et des métaphores employés par
les patients sentinelles. Elle permettrait a chacun d’assoir une
connaissance de soi, de développer un champ d’expression et
de favoriser une plus grande confiance dans son ressenti. Sur
la base de ce triptyque, une application de cette sémiologie
personnelle des patients dans le cadre des programmes d’ETP
contribuerait a enrichir I’offre d’éducation déja proposée par
les lieux de soins et les associations de patients. La formalisa-
tion de la sémiologie personnelle pourrait également constituer
un vecteur favorable a la communication entre patient et soi-
gnant dans le cadre d’une relation de soins singuliere et d’une
prise de décision partagée. Au dela de I’hémophilie, les résul-
tats de ce travail sur la perception des signes précoces laissent
entrevoir des champs d’application vers d’autres pathologies
s’exprimant par crise, telles que le diabete, 1’asthme, 1’épi-
lepsie ou la migraine. Dans ce contexte, I’implication active
des personnes, que ce soit pour elles-mémes dans le cadre de
la gestion de leur état de santé ou en direction de la commu-
nauté des patients et des soignants, ouvre des perspectives pour
I’amélioration de la prise en charge des maladies chroniques.
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