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INTRODUCTION

La loi « Hopital, patient, santé et territoire », adoptée cet

été, place I'éducation thérapeutique comme la mesure

prioritaire en matiere de prévention. La Franche-Comté
est engagée dans ce champ depuis de nombreuses années. Ce
document, publié a l'occasion de la |ére journée régionale en
éducation thérapeutique, témoigne de la mobilisation de nom-
breux soignants et patients dans ce domaine. Il est le fruit des
contributions, particulierement riches, de la 1** promotion du
diplébme universitaire en éducation thérapeutique, organisé
depuis maintenant trois ans par la Faculté de médecine et de
pharmacie de Besangon, avec le soutien de I'Union régionale

des caisses d’assurance maladie de Franche-Comté.
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UN SUJET D’ACTUALITE A
LORIGINE DE NOUVELLES
HABITUDES DE SOIN

Dans le domaine de la santé, I'éducation
thérapeutique prend aujourd’hui de plus
en plus de place : multiples enquétes, rap-
ports, recommandations... Cette émer-
gence est due a deux phénomeénes conju-
gués :

B l'un est épidémiologique : 300 000
Francs-Comtois vivent de plus en plus
longtemps avec leur pathologie chroni-
que (diabete, maladie cardio-vasculaire,
asthme...),

B l'autre est sociologique et sociétal :
aujourd’hui, les patients prennent la
parole, souhaitent étre « acteurs »
dans l'organisation de notre systéme
de santé.

La « survenue » de I’éducation du patient
dans le monde de la médecine a donc
deux conséquences principales. Lune est
organisationnelle et transforme Ia
maniére d’envisager I'offre de soins de
demain : approche en groupe, délégation
de tiches, paiement au forfait... Lautre
est individuelle et concerne les liens « soi-
gnant-soigné ».

' Sandrin-Berthon B., Patient et soignant :
qui éduque l'autre ? Revue Contact santé N° 225
—2008.

DES CHANGEMENTS
DANS LUAPPROCHE

L'éducation thérapeutique a pour but d’aider les personnes
malades a prendre soin d’elles-mémes, a agir dans un sens favo-
rable a leur santé, a leur bien-étre. Ainsi, pour le soignant, pra-
tiquer I'éducation thérapeutique c’est adopter une maniére de
travailler qui favorise I'implication du patient dans les décisions
et les actions relatives a sa santé. Il va devoir adopter une autre
posture, développer une relation de participation mutuelle qui
va permettre au patient de « prendre du pouvoir ». C’est, en
somme, redécouvrir une pratique soignante a I'écoute de la
personne malade dans toute sa complexité, physique, psycho-
logique et sociale. C’est ainsi que la relation soignant-soigné se
situe en plein coeur de I’éducation thérapeutique.

UNE DYNAMIQUE REGIONALE
QUI SSAMPLIFIE ET MOBILISE

Depuis le début des années 2000, la motivation de tous les
acteurs concernés, tant les professionnels de santé de terrain
que les institutionnels et les associations de malades, a permis
de mettre en ceuvre une réelle dynamique régionale sur ce
theme. Un grand nombre d’actions ont été réalisées : dévelop-
pement de multiples formations de soignants, organisation de
I'offre a I'échelle du territoire, tant a I’hépital qu’en médecine
de ville...

ETRE AU PLUS PRES DES PATIENTS

Cette publication témoigne de la diversité des approches, des
pathologies prises en compte et des contextes de mise en
ceuvre. Elle montre aussi une perspective commune pour tous
les acteurs francs-comtois : faire que le soignant ne soit plus
« celui qui sait pour I'autrey, mais « celui qui doit découvrir avec
Fautre ce qui est le mieux pour lui »..'. Il adopte une autre
posture, développe une relation de participation mutuelle qui
permet au patient de « prendre du pouvoir ». C’est, en somme,
une redécouverte, a travers ces textes, d’'une pratique
soignante a I'écoute de la personne malade dans toute sa com-
plexité, physique, psychologique et sociale.

Dr Francois Baudier
URCAM de Franche-Comté

Pr Freddy Penfornis

Dr Cécile Zimmermann
Unité Transversale pour
I'Educationdu Patient (UTEP),
CHU . Minjoz

Nathalie Berthelot avec la participation d’Audrey

Prigent et de Delphine Gnecchi.

Magquette : Jean-Luc Bonvalot.




LANNONCE DE LA MALADIE CHRONIQUE :
PREMIERE ETAPE )
D'UNE PRISE EN CHARGE REUSSIE

Emilie Bourcelot, diététicienne dans le service de
diabétologie au CHU de Besancon, a conduit sa
réflexion autour du théme de lannonce d’une
maladie chronique et son impact sur le patient.
Concrétement, son ambition est d’améliorer la
prise en charge initiale éducative du patient diabé-
tique de type | et de son entourage.

UN MOMENT CRUCIAL

Lannonce d’'une maladie chronique
a un patient est loin d’étre un acte
anodin dénué de conséquences. Au
travers des témoignages de
patients, il semble qu’incontestable-
ment le premier contact, les pre-
mieres paroles et la facon de faire
en tant que soignant, influencent le
futur rapport du patient a sa mala-

« Laissez-vous inspirer
par ce que vous dit
le patient »

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« Cette formation m’a permis de poser un regard dif-
férent sur ma pratique professionnelle. Les études de
diététique apprennent a délivrer un discours adapté
a chaque pathologie. Grace au dipléme universitaire,
j'essaie d’adapter mes messages aux attentes du
patient, a ses besoins et a ses habitudes de vie. Cette
démarche nécessite une écoute active : laisser le
patient s’exprimer, 'écouter sans juger, ni banaliser.
Prendre en compte ses ressentis, ses besoins mais
aussi ses difficultés permettra de définir avec lui des
objectifs éducatifs discutés et personnalisés afin de le
rendre acteur de sa prise en charge ».

Emilie Bourcelot

die. La prise en charge éducative initiale représente
ainsi un temps important de I'’éducation qu’il ne faut
pas manquer car les répercussions peuvent étre
compliquées a gérer par la suite.

LA RELATION SOIGNANT / SOIGNE :
UN REEL PARTENARIAT

Au début de la prise en charge, la volonté du soi-
gnant « d’inculquer » au patient de multiples
connaissances est bien souvent en décalage avec son
rythme d’apprentissage. En
outre, son inquiétude, son
angoisse, sa souffrance expri-
mées de diverses fagons, géne-
rent chez le soignant un besoin
de le réconforter, de multiplier
les informations comme si elles
avaient le pouvoir de gommer
toutes ces émotions qui finale-
ment viennent bousculer égale-
ment le soignant. Afin d’éviter ces situations, il est
primordial d’écouter le malade de fagon active et
non sélective, de respecter ses besoins, ses attentes,
ses émotions ainsi que son cheminement psycholo-
gique et d’accepter que ses priorités soient peut-
étre différentes de celles du soignant.

Anne LACROIX

EN RESUME...

Léducation thérapeutique doit étre centrée sur le
patient mais bien souvent, le soignant a plutét
tendance, naturellement, a centrer I'éducation sur ce
qui lui semble étre bon pour lui. Le réle du soignant
est d’aider le patient a vivre le mieux possible avec
sa maladie et I'accompagner dans « ses premiers
pas ». C’est une tiche qui mérite une attention toute
particuliere. « Le soignant n’est plus celui qui sait pour
Pautre mais celui qui doit découvrir avec I'autre ce qui est
le mieux pour lui ».




L'INSUFFISANT CARDIAQUE :

Linsuffisance cardiaque est un symptéme défini
par limpossibilité pour le coeur d’assurer un débit
sanguin nécessaire aux besoins métaboliques et
fonctionnels des différents organes. Il s’agit d’'une
pathologie fréquente et grave, notamment en
terme de morbidité. Elle représente un colit socio-
économique important.

LE DEBUT D’UN PROCESSUS

Au CHU de Besancon, 500 patients sont hospitalisés
chaque année dans le service de cardiologie et 30%
d’entre eux seront ré-hospitalisés au moins une fois
dans I'année. Depuis 2005, 230 patients ont bénéficié
d’une prise en charge en éducation thérapeutique
menée en hospitalisation de jour. Les patients sont
invités dans les deux mois suivants leur hospitalisa-
tion pour un entretien individuel multidisciplinaire
(infirmiére, médecin, diététicienne).A I'issue de cette
rencontre, un diagnostic est posé, des objectifs négo-
Ciés et un suivi observé (une fois par mois pendant
4 mois, puis a 6 mois).

UNE DEMARCHE PLUS PRECOCE

La problématique de Florence Lacroix, infirmiére au
CHU de Besancon, a été d’intégrer I'éducation thé-
rapeutique dans la prise en charge d’un plus grand
nombre de patient lors de leur hospitalisation. Sa
démarche tend a améliorer I'existant en termes de
résultat et de qualité. Pour ce faire, elle a choisi le
service de cardiologie A. Un état des lieux sur la

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« La formation nous permis d’analyser nos pratiques
de ['éducation thérapeutique mais aussi d’acquérir des
compétences : 'acquisition de techniques d'entretien,
Panimation des ateliers, la collaboration avec d'autres
équipes pratiquant I'éducation thérapeutique, I'organi-
sation du premier séminaire franc-comtois, la participa-
tion a la formation de personnel soignant sans oublier
le management d’équipe. Cette formation nous a éga-
lement aidé dans I'amélioration de la qualité de notre
prise en charge :processus plus intégré aux soins et qui

se poursuit dans le temps ».

Florence Lacroix et Marie-France Séronde

AMELIORER SA QUALITE DE VIE

connaissance et les comportements en matiére
d’éducation thérapeutique avec les soignants et les
patients a été réalisé. Les malades insuffisants cardia-
ques quittent le service avec une plaquette d'infor-
mations sur leur pathologie et quelques conseils
ainsi que des numéros de téléphone en attendant
d'étre revus en hépital de jour. Des actions, notam-
ment de formation et de coopération entre les ser-
vices d’hospitalisation de jour et de cardiologie ont
été mises en place.

UNE PROGRAMMATION
PARTICIPANT AUX SOINS

Désormais, a distance de la crise aigug, les soignants
du service de cardiologie intégrent I'’éducation thé-
rapeutique dans le soin et informent le patient avant
sa sortie du programme mis en place au sein de
'unité d’hospitalisation de jour.

Une évaluation de la prise en charge des patients a
été conduite par le Docteur Marie-France Seronde.
Elle s’est effectuée par comparaison de la situation
des patients avant et 6 mois apres la fin de leur hos-
pitalisation de jour. Il en ressort qu’une prise en
charge multidisciplinaire dans un centre d’éducation
thérapeutique améliore I’évolution clinique en rédui-
sant les hospitalisations et en améliorant la qualité
de vie.

Insuffisance cardiaque

Le volume de sang
pompé par le coeur
est diminué

Le ventricule gauche
est endommagé et dilaté




EDUCATION THERAPEUTIQUE
ET GREFFE HEPATIQUE :
DES PISTES D AMELIORATION

Le Pr Jean-Philippe Miguet a dirigé le service
d’hépatologie et de soins intensifs orienté sur la
transplantation hépatique. Il a mis en place une
éducation thérapeutique des patients traités pour
une hépatite chronique qui s’est révélée bénéfique.

GREFFE DE FOIE )
NEVEUT PAS DIRE GUERISON

La survie prolongée des patients transplantés hépa-
tiques et les inévitables aléas dans I'évolution de la
greffe sont des caractéristiques partagées avec la
maladie chronique. Les progrés enregistrés permet-
tent d’envisager une espérance de vie a 10 ans supé-
rieure a 80%. Plus de |5 ans apres la transplantation,
les survivants présentent plusieurs problemes physi-
ques : surpoids, ostéoporose, cancers de novo,
hypertension artérielle, accident cardio-vasculaire,
diabéte, insuffisance rénale sévére, nécessité d’une
retransplantation. La menace initiale (alcoolique,
virale B ou C...) est toujours présente et va impli-
quer des mesures de suivi. La transplantation hépati-
que est une procédure complexe qui dans tous les
cas aboutit a une nouvelle maladie elle-méme com-
plexe.

UNE DEMARCHE A DEVELOPPER

Une étude de l'association TRANSHEPATE sur 28
patients montre que la majorité s’estime suffisam-
ment informée concernant la greffe, son déroule-
ment et son suivi. Léducation thérapeutique apparait
cependant nécessaire. L'état des lieux montre I'exis-
tence de pré-requis : information sur la greffe de
foie, articulation avec I'association de greffés du foie

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« Le dipléme universitaire a changé radicalement
ma fagon d'envisager I'éducation thérapeutique du
patient. »

Jean-Philippe Miguet

TRANSHEPATE, livrets d’information, soignants
rompus au suivi des transplantés. Les difficultés sont
plus d’ordre humains en terme de moyens (temps)
et d’attitude (écoute, empathie) pouvant étre consi-
dérés comme sortant du cadre de la médecine.

DEUX SORTES
D’OBJECTIFS PRIORITAIRES

lIs correspondent pour le patient a gérer au quoti-
dien son statut de transplanté hépatique. Les objec-
tifs « de sécurité » correspondent a 'observance des
immunosuppresseurs et a la gestion des effets
secondaires. lls sont expliqués a tous les patients.
Une étude rétrospective de 435 transplantations
hépatiques a montré que I'observance souvent insuf-
fisante nécessitait des retransplantations ou aboutis-
sait au décés. Des objectifs « ouverts » sont parfois
utiles a certains, comme par exemple, savoir deman-
der une aide psychologique en cas de forte anxiété,
savoir recourir aux contraceptifs et quoi faire en cas
de grossesse...

UN PROGRAMME EN DEVENIR

La méthode consiste a sensibiliser et obtenir I'aval
des soignants du service ; rechercher les besoins des
patients a laide d’un questionnaire réalisé avec
TRANSHEPATE et les impliquer ; obtenir la collabo-
ration des autres structures d’éducation thérapeuti-
que du CHU en cas de complication. Ce programme
permet d’intégrer I'éducation thérapeutique au pro-
cessus de soin et a la prodiguer lors des consulta-
tions ou séances d’hépital de jour. Chaque patient
est libre d’y adhérer. Un dossier appartenant au
malade sera élaboré et remis en mains propres. Une
évaluation est envisagée.




GERER LA DOULEUR
AVEC LE PATIENT CANCEREUX

C’est un symptome fréquent en cancérologie. Il est
présent a tous les stades de la maladie. La douleur
demeure un probléme majeur malgré les recom-
mandations qui sont proposées aux professionnels
dans la conduite des traitements. Elle gréve lourde-
ment la qualité de vie.

PROMOUVOIR LEDUCATION

Lapport des principes et des outils de I'’éducation
thérapeutique permet d’améliorer la prise en charge
de la douleur en mobilisant le patient investi d’un
pouvoir sur le traitement de la douleur, la famille et
les soignants. Lactivité éducative en oncologie est
peu développée en France. Cette extension est
pourtant essentielle dans un contexte ou les progres
thérapeutiques transforment certains cancers en
maladie chronique, domaine ou I'éducation théra-
peutique a fait les preuves de son efficacité.

MIEUX MAITRISER
LES SYMPTOMES DOULOUREUX

Le Docteur Jean-Luc Delacour du CH de Haute-
Sadne s’est fixé pour objectif de proposer une prise
en charge éducative personnalisée pour associer le
patient en lui redonnant du pouvoir sur le traite-
ment de la douleur. Son projet consiste a mettre en
place une consultation d’éducation thérapeutique
dédiée a la douleur en oncologie. Elle a pour voca-
tion d’apporter aux patients l'information et le
savoir-faire, 'auto-gestion de leurs traitements antal-
giques, 'amélioration de certains comportements en
matiere d’analgésie.

ETABLIR UNE RELATION
DE CONFIANCE

En ce qui concerne la rencontre avec le patient, il est
prévu dans le cadre de la consultation d’annonce de
renforcer le versant informatif sur la douleur. Au
cours des séjours en hospitalisation de jour ou dans
d’autres services, il sera proposé une prise en charge
éducative. La consultation sera structurée autour
des principes de respect et d’écoute du patient,
d’empathie et de prise en charge des désirs et
urgences et la lutte contre les préjugés et les résis-
tances au traitement a l'appui d’outils existants.
Linformation pourra étre réalisée aprés une ou plu-
sieurs consultations a partir d’'un guide existant édité
pour informer le patient quand le cancer devient
douloureux.

ORGANISER LA DEMARCHE

L'éducation du patient sera formalisée au travers
d’un diagnostic éducatif, également d’un apprentis-
sage a évaluer la douleur, a tenir un agenda afin d’ob-
jectiver la douleur et permettre I'adaptation théra-
peutique, a connaitre le traitement, a gérer les effets
secondaires et les crises douloureuses, 3 communi-
quer avec les médecins. L'association aux séances
individuelles de séances collectives est envisagée.




LES SOINS PALLIATIFS
ET LEDUCATION DU PATIENT :
DEUX DEMARCHES QUI S'ENRICHISSENT

Les soins palliatifs s’adressent aux personnes  recherche d’autonomie sont essentielles, de méme

atteintes de maladies graves, évolutives ou termi-  que la prise en charge médico-psycho-sociale adap-
nales. Le CHU de Besancon dispose d’un Centre  tée a chaque patient. De plus, dans les deux appro-
de soins palliatifs qui comprend une unité d’hospi-  ches, la démarche est intégrée aux soins et les trai-

talisation (USP), unique en Franche-Comté, et une  tements pratiqués en interdisciplinarité.
équipe mobile multidisciplinaire.

, UNE PROXIMITE REELLE
S’APPUYER SUR LEXPERIENCE

ET LE PARTAGE DES COMPETENCES Il apparait donc que I'enseignement théorique et
pratique de I'éducation thérapeutique peut enrichir
Cécile Besset y exerce en tant que médecin généra- 1 réflexion et les pratiques des professionnels de

liste formé aux soins palliatifs et a la gériatrie. Elle a  soins palliatifs.

choisi de centrer son projet au niveau des pratiques

de soins et d’éducation thérapeutique 42 'USP. Son ~ Cet enseignement permet de :

propos est de mieux structurer, organiser et forma-

liser la démarche éducative pour soutenir une prati- B réinterroger les professionnels quant aux valeurs
que quotidienne de I'équipe intégrant soins et édu- et intentions qui guident leur démarche,

cation thérapeutique, notamment a I'aide d’un outil,

le dossier du patient. Son travail est I'occasion de M d'explorer la reéalité quotidienne des soins,
s’interroger sur la pertinence de la démarche éduca- personnaliser plus encore les objectifs des soins
tive dans le champ particulier des soins palliatifs. et les traitements,

B de porter un nouvel éclairage sur les représenta-

DES RECOMMANDATIONS tions, ressentis et besoins du patient,
TRES PROCHES

B d’engager une démarche éducative personnalisée

Les patients hospitalisés 3 'USP sont parfois en fin structurant la prise en soins singuliére du patient,

de vie (34% y décédent) mais plus souvent dans une
période difficile avec la maladie. Les recommanda-
tions de la HAS incitent a proposer I'éducation thé-
rapeutique quel que soit I’dge du patient, le stade et
I’évolution de la maladie. Il existe des points com-
muns aux deux démarches en termes d’objectifs de
qualité de la vie et d’aide a la gestion de la vie avec
la maladie mais aussi de respect du patient.
Limportance des représentations de chacun face a la
maladie ainsi que le souci d’information et de

B de s’interroger sur la relation soignant/soigné.

Au total, une proximité et un apport réciproque des
démarches éducative et palliative apparaissent évi-
dents.




SOINS ESTHETIQUES

« Aux Ephélides », petit lieu créé au sein du service
de dermatologie du CHU de Besancon en 2004,
Donate Angrisani, infirmiére et titulaire d’un CAP
d’esthétique, assure, une journée par semaine, une
consultation de magquillage correcteur.

DES PATIENTS EN ATTENTE

Cette consultation a été mise en place pour répon-
dre au besoin des patientes du service de dermato-
logie du professeur Humbert. « Les Ephélides »
répondent aussi, depuis peu,a la demande du service
de chirurgie réparatrice et plastique. La prise en
charge associe [Iapprentissage de la gestuelle du
maquillage correcteur, mais aussi parfois celui de
apprentissage des gestes de démaquillage et d’hy-
dratation de la peau.

REDONNER SENS
A SON IDENTITE CORPORELLE

Le sens de I'éducation thérapeutique, en esthétique,
est d’'aider la personne atteinte dans son intégrité, a
réintégrer dans son unité corporelle la partie
malade, afin qu’elle puisse retrouver une nouvelle
sensation d’identité. Le soignant accompagne le
patient dans son évolution. La question posée est de
savoir comment élaborer un projet éducatif esthéti-
que permettant aux personnes atteintes de lésions
faciales de retrouver une meilleure image d’elle-
méme et de devenir ainsi actrice de leur rétablisse-
ment.
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UNE DIMENSION A PRENDRE EN COMPTE

PROCEDER PAR PALIER

Au dela de compétences patient/soignant et du pro-
gramme éducatif, il est essentiel de passer par deux
étapes. La premiére consiste en un diagnostic éduca-
tif basé sur la collecte d’informations a partir d’une
phase d’écoute et d’échanges portant sur les don-
nées physiques, morphologiques, médicales, psycho-
logiques et sociales. La seconde a pour but d’élabo-
rer des objectifs éducatifs pertinents, réalistes et
mesurables, en identifiant les facteurs facilitant ou
limitant le processus d’apprentissage.

UN VERITABLE PROJET EDUCATIF

Il formalise la démarche en soins correcteurs et
commence par un entretien individuel : écoute, diag-
nostic technique, expérimentation sur une partie du
visage par linfirmiére, puis expérimentation par la
patiente elle-méme. Les priorités se feront selon le
budget et les projets. Le suivi dure 6 mois avec 4 visi-
tes a un mois d’intervalle au début, espacées ensuite
selon I'évolution de I'apprentissage (ajustement, évo-
lution...). Les patients adressés par des médecins et
soignants sont de plus en plus sensibilisés a cette
pratique qui nécessite un véritable partenariat.
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L'ENFANT EPILEPTIQUE

Le réseau régional des troubles des apprentissages
et/ou de I'épilepsie de I'enfant et de I'adolescent a
été créé en 2006. Il a pour objectif notamment
d’améliorer la prise en charge des enfants épilep-
tiques dfin de faciliter leur intégration scolaire,
sociale et familiale.

A LA RENCONTRE
DES ENFANTS ET DES PARENTS

Des évaluations pluridisciplinaires individualisées,
« les aprés-midi EPI », sont réalisées pour que les
enfants et les parents puissent aborder la maladie, les
traitements et les difficultés rencontrées. Cette prise
en charge individuelle est effectuée par le pédiatre
épileptologue (Dr Khayat), la neuropsychologue et la
puéricultrice. Cette approche croisée permet de
préciser le diagnostic et le traitement mais aussi
d’appréhender les connaissances, les besoins et les
inquiétudes. Le développement de I'enfant et ses
fonctions cognitives sont également évaluées, en vue
de proposer des aménagements pédagogiques et
scolaires.

EN PARLER ET MIEUX COMPRENDRE

Dés Pannonce du diagnostic, I'épilepsie induit des
représentations et des craintes. Les parents comme
les enfants expriment le besoin d’échanger avec
des personnes vivant la méme situation. Aussi, en

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« Tout d'abord, grdce au dipléme universitaire j'ai pu
mettre en place les séances collectives pour les enfants
épileptiques. Avec le stage, j'ai pu lever certaines crain-
tes concernant la réalisation d'un groupe. J'ai assisté a
différents groupes qui m'ont montré l'intérét des séan-
ces. Avec le dipléme universitaire, j'ai pu approfondir
mes connaissances avec des interlocuteurs différents,
qui nous "bousculent ", nous ouvrent d'autres horizons,
qui nous rendent "“acteurs". Et enfin, j'ai pu éclaircir ma

définition de I'éducation du patient et de me conforter
dans l'idée d'une rencontre avec l'autre. »

Alexandra Aymonier

POUR UNE PRISE CHARGE DIFFERENTE

S., 9 ans a peur de faire une crise dans leau

parallele a la mise en place d’une association de
parents, le projet de créer des groupes d’enfants est
apparu. Linitiative en revient a Alexandra Aymonier,
infirmiére puéricultrice du réseau. La prise en charge
des enfants est assurée par le binbme neuropsycho-
logue/puéricultrice. A [lissue de I'entretien indivi-
duel, il est proposé a l'enfant de participer au
groupe.

PARTAGER POUR LEVER
CERTAINES APPREHENSIONS

Les séances collectives se déroulent sur 45 minutes,
sans la présence des parents et rassemblent de 3a 6
enfants avec des épilepsies différentes. En sélection-
nant des outils pédagogiques adaptés, cela facilite les
interactions pour permettre aux enfants de mettre
en évidence la diversité de la manifestation de la
maladie et d’acquérir les connaissances sur cette
affection pour mieux la vivre au quotidien. La convi-
vialité, '’échange et la transmission du savoir par des
pairs ont été appréciés des enfants.




LORSQUE L'EDUCATION THERAPEUTIQUE

Marie-Anne Landry et Nathalie Mazué, infirmiéres
a la Fédération des maisons de santé comtoises
(Femasac), sont chargées de mettre en place des
séances d’éducation thérapeutique du patient
dans plusieurs maisons de santé de Franche-
Comté.

QUELS SONT, D'APRES VOUS,
LES ATOUTS D'UNE MAISON
DE SANTE POUR FACILITER
LE DEVELOPPEMENT D’UN
TEL PROGRAMME ?

MA. Landry et N. Mazué : Le fait que le médecin
puisse immédiatement adresser un patient, ceci au
plus prés de son lieu de vie, constitue un atout
majeur. Les maisons de santé offrent l'avantage
d’avoir des locaux communs que le patient a I’habi-
tude de fréquenter. En milieu rural, le fait de limiter
I'obligation de déplacement est trés important.Avoir
un médecin traitant qui travaille en équipe avec d’au-
tres professionnels rassure le patient et évite la stig-
matisation de la maladie chronique. Les profession-
nels de santé travaillant en maison de santé ont |’ha-
bitude de I'exercice transdisciplinaire et il est plus
facile de décliner I'éducation thérapeutique dans ce
contexte. La Femasac ceuvre depuis sa naissance
dans ce sens. L'accés au dossier médical est égale-
ment un élément important.

QUELS SONT LES AVANTAGES
D'AVOIR DES INFIRMIERES
MUTUALISEES ET SPECIALISEES

EN EDUCATION THERAPEUTIQUE
POUR PLUSIEURS MAISONS

OU CENTRES DE SANTE ?

MAL et NM : Cela permet de couvrir un vaste terri-
toire géographique. La mutualisation de profession-
nels formés a I'éducation thérapeutique va dans le
sens d’'un accés égal a une offre de santé de qualité
pour tous. Nous participons a I'organisation des

FRAPPE A LA PORTE DES MAISON DE SANTE

soins ambulatoires et répondons a un vrai besoin. La
mutualisation permet aussi d’intervenir dans des
milieux différents : les populations rurales, semi-
rurales et urbaines sont sensiblement différentes. De
méme, le contexte socio-culturel des patients vus
dans les maisons de santé fait que les expériences
accumulées par les infirmiéres sont riches et variées.
La mutualisation est également source d’enrichisse-
ment pour les structures elles-mémes : nous pou-
vons donner d’autres exemples d’organisation et de
prise en charge.

QUELS FREINS RENCONTREZ-VOUS ?
QUELLES SOLUTIONS AVEZ-VOUS
TROUVEES ?

MAL et NM : Au niveau des équipes soignantes, les
temps de concertation sont difficiles 3 mettre en
ceuvre. Nous rencontrons parfois des freins au
niveau des changements de pratiques. Les profes-
sionnels ayant bénéficié d’'une formation en éduca-
tion thérapeutique sont encore peu nombreux, il est
alors difficile de parler un langage commun. Il est
nécessaire d’intégrer ce fait et d’avoir des temps de
rencontre a visée pédagogique. Parfois, les patients
ne se retrouvent pas dans cette démarche et peu-
vent étre déroutés. Aprés explication, nous nous
rendons compte que certains vont adhérer et que
d’autres vont fuir. Les solutions que nous proposons
sont de refaire une information sur ce qu’est I'édu-
cation thérapeutique et avoir des temps d’échanges
avec les membres des équipes soignantes.




LORSQUE LEDUCATION THERAPEUTIQUE
FRAPPE A LA PORTE DES MAISON DE SANTE (SUITE)

POURQUOI AVOIR TRAVAILLE
SUR UN OUTIL DE SYNTHESE
DE DIAGNOSTIC EDUCATIF ?

MAL : Loriginalité du projet tient au fait qu’il n’exis-
tait pas de modéle de prise en charge ou d’outils.
Tout était a créer. J'ai choisi d’élaborer un document
de synthése propre a chaque pathologie, facile a inté-
grer dans le dossier médical. C’est a I'heure actuelle
le principal mode de compte-rendu aux médecins
qui nous envoient des patients. Ces outils ont été
finalisés lors de Iélaboration de mon mémoire et
ont été immédiatement intégrés a la prise en charge
commune par Nathalie Mazué et moi-méme.

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« En ce qui me concerne, je ne pratiquais pas I'édu-
cation thérapeutique auparavant. L’enseignement
m’a permis de remettre en question, jour apres jour,
ma relation et mon écoute avec les patients. Les for-
mations spécifiques concernant les pathologies abor-
dées (asthme, facteurs de risque cardio-vasculai-
res...) sont venues soutenir et étayer ce travail de
fond. Le diplome universitaire a fondamentalement
transformé ma conception de linformation que je
donnais aux patients. C’est avant tout un travail
pédagogique profond sur soi-méme et sur lautre,
dont la finalité est d’émanciper le patient, en le ren-
dant maitre de son savoir. »

Marie-Anne Landry

« Je pensais savoir ce qu’était I'éducation thérapeuti-
que et j’ai en fait tout découvert lors de ce dipléme
universitaire. Chaque module a bouleversé mes idées
et c’était comme une nouvelle expérience que j’avais
envie de mettre en place. Il faut vraiment la dissocier
du soin classique et faire que cela reste un temps
bien a part, une spécialité. »

Nathalie Mazué

QUELLE EST LA PLACE
A L'EVALUATION DANS VOTRE
DEMARCHE ?

NM :Elle est importante dans la démarche, peut-étre
parce que les moyens n’ont pas été accordés pour la
réaliser lors de I’élaboration du projet et donc pas
réfléchie. Dés le début du Dipléome universitaire, jai
ressenti le besoin de la mettre en place car travail-
lant quasiment seule et me retrouvant en premiere
ligne face a mon patient, mes questions étaient :
« Est-ce que mon travail apporte quelque chose au
patient, est-ce que son état de santé et sa qualité de vie
vont s’améliorer, est-ce que mes mots sont justes et les
aident dans leur travail d’apprentissage de leur maladie
et des changements qui en découlent ? ». J’avais aussi
besoin de cibler des items qui me permettraient de
répertorier d’emblée des données et faciliter le
travail d’évaluation a venir.

AVEZ-VOUS COMMENCE A METTRE
EN CEUVRE CE PROCESSUS ?

NM : Un travail d'évaluation pour les patients diabé-
tiques de type Il a débuté et fera I'objet d'une thése
de médecine générale. Une évaluation des parame-
tres biocliniques est en cours de réalisation pour les
patients diabétiques suivis en 2008. Une enquéte,
sous forme de questionnaire, auprés des patients est
également engagée pour mettre en évidence les
changements de comportement face a leur maladie
chronique. Et enfin, nous sommes sur le point de
réaliser une enquéte auprés de médecins de maisons
de santé pour connaitre leur perception des séances
d'éducation thérapeutique. Les premiers résultats
sont attendus cet été.



L'obésité est une des maladies chroniques qui a le
plus de conséquences sur la santé : diabéte, hyper-
tension artérielle, maladies cardio-vasculaires. Elle
a aussi une influence sur la vie quotidienne : diffi-
cultés a se mouvoir et a avoir une vie sociale satis-
faisante, discrimination... Cette pathologie touche
9,6% des adultes et 2% des enfants.

DES OBSTACLES A SURMONTER

Sa prise en charge est complexe et nécessite sou-
vent un suivi pluridisciplinaire : médecin, diététi-
cienne, psychologue, infirmier, masseur-kinésithéra-
peute, éducateur sportif... La principale difficulté
vient du fait qu’il est demandé au patient de modifier

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« Il m’a permis un approfondissement sur les enjeux et
les changements que ce type d’approche engendre :
facon de concevoir le patient, d’imaginer et de
construire 'accompagnement et maniére dont chacun
va s’investir dans la relation de soins. Les échanges
entre professionnels de santé de pratique et de réalité
d’exercice différentes ont été trés riches. Ce diplome a
permis la rédaction de notre projet de prise en charge
de l'obésité, projet qui nous sert a Iheure actuelle de
guide et de base pour la mise en pratique (base
puisqu’il s’enrichira et sera peut étre mis a mal par la
réalité). »

Catherine Albini

« Ce diplome m’a aider a réfléchir sur ma pratique.
Nous avons observé et échangé avec nos collégues plus
expérimentés, nous nous sommes entrainés... Tout ceci
nous permet de trouver les solutions a nos difficultés
avec les patients. Personne ne nous a « dicté» une meil-
leure facon de prendre en charge les patients. Pour
changer leur comportement et leurs habitudes alimen-
taires, nos patients doivent suivre le méme chemin. En
nous formant de la méme fagon que nous devons «
éduquer » nos patients, nous comprenons mieux leurs
moments de doute et de perte de motivation. Nous

pouvons ainsi mieux les aider. »

Julie Fontaine

PRISE EN CHARGE DE L'OBESITE EN LIBERAL
DIFFICULTES ET PISTES DE PROGRES

ses habitudes, son rythme alimentaire et de vie en
général. Deux écueils se présentent souvent : tout
d’abord, penser que perdre du poids va résoudre
tous les problémes ; ensuite, se fixer des objectifs de
perte pondérale trop importants ce qui est source
de démotivation. Dans la pratique, les différentes
thérapeutiques visant a la modification des habitudes
alimentaires et la perte de poids ont des résultats a
long terme plutét décevants.

UNE DIETETIQUE BIEN COMPRISE

Elle tient une place prépondérante dans le traite-
ment de I'obésité. Lapproche psychologique inter-
vient en complément afin de donner un sens aux
réactions et aux discours du patient dans les diffé-
rentes étapes. Les qualités recherchées chez un dié-
téticien sont I'écoute, 'empathie et 'ouverture d’es-
prit plutét que la capacité d’enseigner et de persua-
der. Les soignants doivent aider les patients a adop-
ter des changements de comportements plutét que
de leur imposer de nouvelles régles ou les convain-
cre de les appliquer. Outre les méthodes de commu-
nication dont I'entretien motivationnel, I'’éducation
thérapeutique est une piste d’amélioration de la
prise en charge de l'obésité.

DES PERSPECTIVES PROMETTEUSES

Catherine Albini, Psychologue, et Julie Fontaine,
Diététicienne, exercent leurs activités a Baume-les-
Dames et a Pont-de-Roide et proposent a leurs
patients une prise en charge globale de leur pro-
bleme de poids en s’appuyant sur les principes de
I’éducation thérapeutique. Cette approche, centrée
sur la personne, prend en compte ses attentes, ses
difficultés au fur et a mesure du suivi. Tout ceci en
associant les compétences du médecin, de la diététi-
cienne et de la psychologue. Le patient rencontre les
professionnels en rapport avec ses principales pro-
blématiques. Il chemine dans le processus de change-
ment de comportement. C’est ainsi que la perte de
poids est durable dans le temps. \




LE PATIENT EN SURCHARGE PONDERALE :
AU-DELA DES CONNAISSANCES,
LA PARTICIPATION

Glori Cavalli Euvrard, diététicienne aux réseaux
REPPOP (Réseau de prévention et de prise en
charge de obésité de I'enfant) et Gentiane (réseau
diabéte), et Sylvain Quinart, éducateur médico-
sportif au réseau REPPOP, ont réfléchi ensemble a
une démarche permettant au patient de s’impli-
quer pleinement dans la prise en charge de son
exceés de poids.

SE LIBERER DE LA RESTRICTION
COGNITIVE

En matiere de diététique, il s’agit de proposer une
approche comportementale et sensorielle pour les
patients désirant manger sans restriction ou sortir
de la « restriction cognitive ». Cette approche
est destinée aux patients qui réalisent que les
restrictions font grossir ou/et qui sont fatigués de
s’'imposer « une rigueur mentale » sur leurs choix
alimentaires. L'alimentation redevient un acte naturel

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« Depuis le dipléme, jai enrichi ma pratique quoti-
dienne d’une démarche thérapeutique composée
d’écoute et d’outils concrets. Si jutilisais une image, je
dirais que je suis passée de la place du conducteur de
la voiture d la place du passager... Avant, je conduisais,
tout en expliquant les panneaux et les directions dan-
gereuses.Aujourd’hui, c’est le patient qui conduit et moi,
je I'écoute. En reformulant, jessaie de cerner ce qu’il
sait et comprendre comment il veut avancer ou ce qui
'empéche d’avancer. Et s’il doute, sur la direction a
prendre, je 'accompagne en doutant a haute voix avec
lui. »

Glori Cavalli Euvrard

"Pour ma part, ce dipléme m'a permis de prendre du
recul sur ma propre pratique professionnelle. Cette
ouverture d'esprit améne a se poser les bonnes ques-
tions pour intégrer I'éducation thérapeutique et a sor-
tir des représentations que I'on peut avoir du PATIENT
pour le positionner en tant que principal ACTEUR de sa

santé."

Sylvain Quinart

et spontané, guidée par les sensations alimentaires.
Laccompagnement et I'évolution se font au rythme
du patient,amené a faire part de ses difficultés et ses
ressources, a objectiver et analyser I'histoire de sa
vie et a adapter sa demande a ses capacités. Le
soignant utilise notamment les techniques de refor-
mulation, des questions ouvertes et d’apprentissage
par expérimentation (savoir étre). L'idée est claire-
ment de ne pas réduire le patient a un role passif en
lui imposant un régime. Ce travail permet de sortir
du cercle vicieux et dévastateur de la restriction
cognitive.

UN TEMOIGNAGE

Monsieur S. a travaillé sur la restriction cognitive
qu’il s'imposait pour maigrir depuis 18 ans : « Des
croissants... j'en avais déja mangé et jen arrive a
me demander si je le faisais avec plaisir... Parce que
le croissant de jeudi, c’est comme si j'en mangeais un
pour la premiére fois. Son goiit, mon plaisir... ils sont
encore la ».

RETROUVER UNE ACTIVITE
PHYSIQUE QUOTIDIENNE

Il s’agit, dans le cadre d’un programme adapté, de
questionner et de mobiliser les jeunes sur leur pro-
pre pratique physique. En partant de leurs représen-
tations, des activités sportives qu’ils aiment, en
décryptant leur ambivalence et les freins qu'ils
entretiennent avec [l'activité physique, nous les
aidons progressivement a modifier leurs habitudes
de vie. Un référentiel de compétences répertoriant
huit axes de travail a été défini. Gérer un effort
physique, élaborer des stratégies pour faire face a
ennui ou a I'échec, prendre du plaisir a la pratique
d’une activité sportive en sont quelques exemples.
Lappropriation d’une ou plusieurs compétences par
le jeune permet, grace a des méthodes pédagogiques
spécifiques, de faire émerger une meilleure prise en
charge de son excés de poids.




FORMATION INITIALE DE MASSO-
KINESITHERAPIE : PLACE DE L'EDUCATION
DU PATIENT

Cette profession travaille pour rendre a lindividu
une fonction qui a été altérée ou encore lui
apprendre a s’adapter a un nouvel état. Agnés
Guillaume, Formatrice a linstitut de formation en
masso-kinésithérapie (IFMK) de Besangon, pose la
problématique de savoir comment développer
'éducation thérapeutique au cours de la forma-
tion initiale en kinésithérapie.

UNE COMPOSANTE ACTUELLE
DE LA FORMATION

Plusieurs auteurs et la Haute Autorité de santé pré-
conisent une formation spécifique en éducation thé-
rapeutique. Le ministére de la Santé et de la
Solidarité abonde dans ce sens dans le plan « Maladie
chronique » 2007-2011 en préconisant dans les
actions l'inscription de I’éducation a la santé et de
I’éducation thérapeutique dans la formation initiale
et continue des professionnels de santé. Il parait
donc essentiel que les futurs masseurs-kinésithéra-
peutes soient formés a des modes de prise en
charge ou le patient puisse étre partie prenante dans
son traitement.

Que vous a apporté le DU
pour améliorer votre pratique
au quotidien en éducation
thérapeutique du patient ?

« En tant que formatrice, je ne pratique pas I'éducation
thérapeutique du patient car je m’adresse aux étu-
diants. Lors de ma participation au dipléme universi-
taire, une analyse bibliographique m’a donné I'opportu-
nité d’approfondir ma réflexion sur la démarche édu-
cative. La formation dispensée m’a permis d’intégrer
Fimportance d’un partenariat équilibré soignant-soigné,
de m’approprier les différentes étapes de la démarche
éducative avec lutilisation d’outils pédagogiques variés
et de techniques de communication transposables a la
formation initiale et réutilisables par les étudiants. »

Agnés Guillaume

UNE APPROCHE QUI FAIT RUPTURE

Le diagnostic kinésithérapique est apparu en 1996.
Il inclut le projet du patient et montre une volonté
de laisser une place au malade dans son traitement.
Toutefois cette approche reste insuffisante puisque
c’est le thérapeute qui détermine les objectifs a
atteindre en fonction de ce qu’il a compris du
patient a travers ses propres représentations et
selon le but qu’il a fixé. Cest un modéle de
compliance qui est proposé, alors que beaucoup
d’acteurs dans I'éducation thérapeutique proposent
d’aller plus loin vers un modéle d’autodétermination
avec la création d’un bilan partagé ou thérapeute et
patient évaluent et conviennent ensemble.

UN CONTENU PROGRAMME
DURANT TOUTE LA DUREE
DE UENSEIGNEMENT

A lissue de lPenseignement projeté, les étudiants
auront compris ce qu’est |’éducation thérapeutique
et le contexte global de santé dans lequel il s’inscrit.
Deux axes ont été retenus : tout d’abord, dévelop-
per les compétences nécessaires a la mise en ceuvre
de [Péducation thérapeutique (communication,
démarche éducative, mode d’apprentissage, outils et
méthodes...) mais aussi participer a une démarche
éducative lors d’un stage. Répartie tout au long du
cursus de formation de trois années pour laisser le
temps aux étudiants de mrir la réflexion, la forma-
tion est basée sur le travail en groupe (stimulation et
confrontation de points de vue), l'interdisciplinarité
(apports des intervenants en psychologie, diététique,
cardiologie, pédiatrie...), ainsi que I'expérimentation
de techniques de communication.




