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Santé Education

Fducation thérapeutique:
la metaphore du papillon

2009 : “Démarche d’évaluation en éducation thérapeutique”

2010: “Organiser l'éducation thérapeutique (en ville, a U'hdpital, dans les réseaux, etc.)”
2011: “Education, apprentissage, accompagnement”

2012: “Education du patient intégrée aux soins ou au parcours de soins ?”

2013: “L’art dans la relation de soin et dans la formation des soignants”

2014: “Travailler ensemble en éducation thérapeutique”

epuis quelques années, le congrés annuel de l'Afdet se construit autour d’'un théeme général qui permet de

développer, au fil des 2 journées, toutes les facettes d'un sujet. En 2015 - 15¢ édition du congres Santé

Education -, le comité scientifique a choisi pour théme “Education thérapeutique: quelles (trans)formations
des soignants, des patients, des équipes ?". Nous avons ainsi découvert et tissé des liens entre ce que nous vivons
dans le cadre des formations et les changements que la pratique de 'éducation thérapeutique nous conduit a éprouver
dans nos relations avec les patients et les autres soignants, mais aussi dans notre identité professionnelle... et peut-étre
personnelle.

Sur le programme, des parenthéses décomposent le mot (trans)formation. Quelle subtilité se cache derriére cette
coquetterie d'intitulé ? Quel espace de réflexion les membres du comité scientifique ont-ils voulu créer ? Une recherche
étymologique ouvre quelques pistes de réflexion.

® TRANS, préfixe latin, exprime une idée de changement, de traversée : passer d’ici a la, passer au travers, passer outre,
étre au-dela...

® FORMATION évoque une période durant laquelle on acquiert des connaissances et des compétences dans le but
d’assumer une activité ou un réle social.

® TRANSFORMATION, du latin transformatio, désigne l'action de transformer, le changement d'une forme en
une autre.

A l'occasion de ce congrés, les orateurs et les participants ont donc essayé de comprendre comment des formations,
quiont pour but de faire acquérir des connaissances et des compétences en éducation thérapeutique du patient (ETP),
peuvent aboutir a des effets qui se situent bien au-dela de leurs objectifs déclarés.

Le Référentiel de compétences pour dispenser l'‘éducation thérapeutique dans le cadre d'un programme, dont la
rédaction a été coordonnée par l'Institut national de prévention et d’éducation pour la santé (2013), décrit 3 types de
compétences, individuelles ou collectives, que les soignants déploient dans leurs actions d’éducation thérapeutique :
compétences techniques, relationnelles et pédagogiques, organisationnelles. Il expose également plusieurs situa-
tions significatives auxquelles sont confrontés les acteurs de ['éducation thérapeutique et précise la place du patient
dans la démarche d’ETP. N'étant pas un référentiel de formation, il n'indique pas comment acquérir ou évaluer les
compétences qu'il mentionne, par exemple “pratiquer une écoute active et bienveillante”, “pratiquer l'empathie”,
“construire une alliance thérapeutique”, “s'accorder et convenir avec le patient de l'action a mener” ou “se questionner
et délimiter son réle”.
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Toutes les formations a U'ETP proposées actuellement en France créent-elles les conditions favorables a une trans-
formation en profondeur de la relation soignant-soigné ? Tous les représentants institutionnels, tous les formateurs
et tous les praticiens qui s'emploient & développer ['éducation thérapeutique poursuivent-ils méme cet objectif ?
Chacun a-t-il pris le temps de clarifier ses intentions ?

Dans leur article proposant des réflexions critiques sur la conception du référentiel de compétences en ETP, Marc Nagels
et Aline Lasserre-Moutet mettent en lumiére la nécessité de le faire: “Un soignant appréhendant ['éducation théra-
peutique sans se questionner sur son mandat pourrait étre amené a prescrire simplement des séances d'ETP.
Or, la nécessité pour le patient de devenir auteur de sa santé implique nécessairement la redéfinition de ce mandat.
En effet, dans le suivi des malades chroniques, le professionnel de santé n’est pas celui qui résout les problemes.
Dans le meilleur des cas, il peut favoriser la prise en main par le patient de sa santé. Ce nouveau mandat peut dérouter.
Questionner le mandat, c’est donc avant tout expliciter les préconstruits de la relation, c’est-a-dire les représenta-
tions que l'on a sur autrui et son role, avant méme de le rencontrer. [...] Le professionnel de santé va tout d'abord
devoir se décentrer de l'objet maladie pour se préoccuper de la personne aux prises avec sa maladie. [...] Il visera
plutot a favoriser et accompagner le questionnement, U'élaboration et la recherche de pistes, donc les apprentissages
et le changement de cette personne. Il s"agit d'une transformation radicale de la posture du soignant qui vient souligner,
s'il en était besoin, la nécessité de s'étre préalablement accordé sur les intentions poursuivies” (1).

Je vous livre mon interprétation de cet article quant au regard qui peut étre porté sur le référentiel de compétences
en ETP. Les professionnels peuvent le considérer comme une liste de taches a exécuter ou de critéres permettant
d'apprécier leur valeur d'éducateur, de valider ou de certifier leurs compétences selon des normes externes prédé-
finies. Une autre lecture est de le considérer comme une aide a l'analyse et a la compréhension des activités éduca-
tives des professionnels nécessitant alors la réflexion évoquée plus haut sur les intentions et les enjeux de la relation
soignant-patient. C’est certainement du réle des formateurs en ETP d’accompagner les soignants dans une inter-
prétation de ce référentiel et d’évaluer avec eux les conséquences de sa mise en pratique. Ils devront pour cela faire
preuve de beaucoup de créativité.

Une autre facon d'aborder cette question est de réfléchir aux enjeux éthiques de la formation des professionnels de
santé a la relation de soin et aux pratiques de I'ETP: c’est ce que Walter Hesbeen s’est attaché a faire avec beaucoup
d’humanité dans sa conférence de cléture du congres.

Pour revenir au théme général de la transformation, on peut en citer quelques synonymes : amélioration, conversion,
devenir, modification, transition. Cela évoque aussi la métamorphose de la chenille, souvent peu amene, vers le papillon
dont les couleurs peuvent nous éblouir: il s'agit pourtant du méme insecte, présent dés le début du cycle de sa trans-
formation. Plut6t que changer les individus, la formation a ['éducation thérapeutique ne viendrait-elle pas révéler
ce qui existe chez chaque soignant, chaque équipe qui s'interroge sur ses pratiques et ses relations avec les patients:
l'aptitude a se centrer sur les personnes malades, dans leur singularité et leur complexité ?

Régis Bresson
Président de UAfdet

PS: Cet éditorial est le dernier que jécris. En effet, je passe la plume a Claude Attali, nouveau président de [Afdet.
Claude enrichira de sa réflexion sur UETP les prochains numéros de notre trés belle revue Santé Education

que vous partagerez certainement avec autant de plaisir que moi. Merci de votre fidélité a notre association.

Référence bibliographique

1. Nagels M, Lasserre-Moutet A. Réflexions critiques sur la conception d'un référentiel de compétences en éducation thérapeutique du patient.
Recherches & Educations 2013;9:99-115.
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Sante Education INTERVENTIONS EN SEANCE PLENIERE

*Texte rédigé a partir
de l'enregistrement
des interventions par
Florence Chauvin,
chargée de mission
al'Afdet.

Quand des soignants décrivent ce que Uéducation
thérapeutique a changé pour eux...

Analyse de témoignages filmés*

A}
l'occasion du congres Santé Education 2015, lAfdet
A aréalisé un film dans lequel des soignants, hospi-
taliers et libéraux, décrivent les changements
- personnels et professionnels - engendrés par leur
formation en éducation thérapeutique et leur pratique
dans ce domaine. Trois intervenants apportant des éclai-
rages différents ont été invités a analyser et commenter
ces témoignages:
o Alain Deccache, professeur émérite de santé publique
et éducation pour la santé des patients, a U'Université
catholique de Louvain;
e Agnes Hartemann, professeur d’endocrinologie,
diabete et maladies métaboliques, au groupe hospita-
lier de la Pitié-Salpétriere;
e Jean-Bernard Paturet, professeur des universités
en philosophie, a Montpellier.
Cet article restitue leurs interventions respectives ainsi
qu’'une partie des échanges avec la salle qui les ont
suivies.

Analyse
et commentaires d’Alain Deccache

Ce que j'ai entendu dans le film conforte ce que j'ai déja
observé dans le cadre des formations ou projets auxquels
j'ai participé, mais plusieurs choses m'ont interpellé, car
tout n’est pas si rose. J'ai relevé certaines phrases qui
me parlent et a propos desquelles je vais essayer de vous
transmettre quelques réflexions.

“...limpression de créer une alliance suffisamment
longue avec les patients”

Depuis quelques années, on parle d'alliance théra-
peutique comme d'une sorte d'alternative a l'obser-
vance. On en parle mais, dans le méme temps, ce n'est
pas toujours trés clair. Je voudrais simplement rappeler
que lalliance consiste a laisser a chacun une partie du
pouvoir de décider. On ne peut pas créer d'alliance si l'un
des protagonistes, en général le soignant, ne renonce pas
a une partie de son pouvoir, et si l'autre, en général le
patient, ne peut en acquérir. Tout cela est une question
de rapport de pouvoirs et de liberté de U'un et de l'autre:
l'un est détenteur du pouvoir médical, de sa connaissance
technique, et l'autre est détenteur du pouvoir de sa vie.
Ce que la formation a 'éducation thérapeutique trans-
forme, c’est la capacité qu'ont les soignants a accepter
de ne pas vouloir se substituer au patient pour lui dire
ce qui est bien pour Lui.
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“...le sentiment qu’on prend plus de temps
pour communiquer, en n’ayant pas forcément
plus de temps”

A travers ce témoignage, on comprend que la pratique
de l'éducation thérapeutique conduit a utiliser autrement
le temps dont on dispose. A la suite d'un programme de
formation a 'éducation thérapeutique du patient (ETP)
auquel j'ai participé (7], nous avons identifié que les trans-
formations les plus significatives chez les soignants étaient
de parvenir a inciter le patient a s’exprimer plus et de
réussir a identifier les difficultés qu'il rencontre. Mais
cela demeure beaucoup plus difficile pour les soignants
d'arriver a explorer les représentations du patient sur sa
maladie et son traitement, et de parvenir a identifier ses
points forts et ses ressources. Donc tout n’est pas acquis.

“On soigne avec ce qu’on est avant tout!”;
“Finalement, cela correspond peut-étre plus
a la vision du soin qu’on se faisait au début”

Je réponds qu'on se forme également avec ce qu'on
est avant tout. Je me demande si la transformation qui
fait l'objet de ces témoignages n'est pas déja présente
au moment oU les soignants commencent a se former.
Je rappelle que P. Molner, doyen de la faculté de méde-
cine de Prague, a dit que “la formation médicale tue
les capacités d’empathie des personnes”. Je me pose
souvent la question suivante quand j'anime des forma-
tionsa lETP: “Qu'est-ce qui peut pousser des gens appa-
remment normaux a venir perdre leur temps a se former
a l'éducation thérapeutique pendant 6 ou 7 jours, alors
que les vrais soignants, eux, sont en train de soigner ?”
ILy a chez eux un besoin préexistant de se transformer,
de changer, une insatisfaction.

Les formations que nous animons pour le moment sont
des formations pour adultes consentants qui ont décidé de
venir se former. Nos formations ne transforment pas les
professionnels. Dans le meilleur des cas, elles augmentent
leur transformation, elles améliorent un certain nombre
de capacités et de compétences qui étaient déja présentes
et qui ne demandaient qu’a se développer, par exemple
viser le bien-étre du patient, parler des difficultés du trai-
tement et pas seulement de celles de la maladie, donner
des explications sur le traitement, 'adapter au patient, et
pas linverse, évaluer avec le patient, expliquer les risques,
impliquer les proches... (7).

Il faut donc rester réaliste. Le véritable enjeu des
prochaines années est la formation initiale dans toutes
les professions de santé, parce que c'est elle qui formate
lidentité professionnelle.



Je voudrais a cet égard saluer le travail de Ulnstitut
national de prévention et d"éducation pour la santé
(INPES) qui a identifié, avec des représentants de la
formation dans toutes les disciplines de santé, un socle
commun de compétences en matiére d'éducation théra-
peutique a acquérir par tous les soignants. LINPES a
émis des recommandations qui ont été transmises au
ministere de Enseignement supérieur. Pour le moment,
ces recommandations n’ont pas conduit a des change-
ments dans les programmes de formation initiale, mais
on peut espérer que cela aura lieu dans les mois ou les
années qui viennent.

AlUniversité catholique de Louvain, pendant des années,
la formation a l'ETP s'est faite “au compte-gouttes” dans
les différentes formations spécialisées: on parlait d'ETP
en cours de diabétologie ou de cardiologie comme de
quelque chose a ajouter, a “injecter” en plus aux patients
[“Il ne faut pas oublier d’éduquer le patient, de lui trans-
mettre un certain nombre de savoirs...”). Ily a une dizaine
d'années, dans le cadre de la réforme des études de
médecine, nous avons créé un module appelé Santé et
société, qui comprend une trentaine d’heures de cours
par an en 4¢, 5¢, 6¢ et 7¢ année de médecine. Ce module
porte notamment sur la médecine préventive, ' éducation
thérapeutique, etc. Nous nous sommes rendu compte que
la nouvelle génération de médecins - ceux qui ont béné-
ficié de ce module - avait une pratique médicale diffé-
rente, dans laquelle sont présentes 'empathie, la capacité
d'écoute, la capacité de s'ajuster a un patient et de ne pas
vouloir lui imposer les choses, etc.

Donc, pour moi, la formation continue est trés importante
car elle permet aux pratiques d'évoluer, mais la forma-
tion initiale constitue le vrai enjeu et la vraie difficulté.

“On part d’un patient et on va s’adapter a sa vie,
a ses besoins, a sa demande. Et ca marche!”

Oui, cela dit, il faut se rappeler qu'ily a 3 facons de conce-
voir les besoins des personnes:

e ily a ce que le patient veut, et on peut l'aider a l'ex-
primer;

e ilyace que le soignant veut pour le patient, c’est le
coté professionnel, expert;

e ilya ce que la science et les recommandations de
bonnes pratiques nous indiquent.

La question sous-jacente est de savoir si le patient
rencontre SES besoins, sachant que ceux-ci recouvrent ces
3 dimensions en méme temps, et qu'ils s'inscrivent dans
un contexte particulier. Les besoins ressentis, exprimés
et rencontrés ne sont pas les mémes en fonction des
conditions économiques, sociales, environnementales,
voire sociopolitiques dans lesquelles on s'inscrit. [l me
semble essentiel de replacer le colloque singulier entre
patient et soignant dans ce contexte.

Par ailleurs, jusqu’ot sommes-nous préts a aller dans
'adaptation a la vie de la personne et a ses besoins ?
Ou placons-nous la limite ? Sandrine Roussel (2] a posé
a une trentaine de soignants formés a l'éducation théra-
peutique la question suivante: si un patient vous dit qu'il
veut tout arréter, car il n’en peut plus de sa maladie et de
son traitement, qu'est-ce que vous faites ? Les réponses

données lui ont permis d'établir une sorte d’échelle
des postures qui montre que les soignants ne peuvent
respecter les choix des patients lorsque ceux-ci débordent
des lignes rouges qu’ils se sont posées. Ces postures
sont les suivantes:

e je ne peux pas entendre cela;

e j'entends, mais je ne comprends pas qu’on puisse ne
plus vouloir se soigner alors qu’on a tous les outils qu’il
faut pour rétablir un certain équilibre;

e j'entends, je comprends, mais je n'accepte pas, donc
je ne peux pas dire “d'accord” au patient;

e j'entends, je comprends, j'accepte, mais je n"approuve
pas: je respecte le choix du patient, mais ne comptez
pas sur moi pour lui dire que c’est bien;

e j'entends, je comprends, j'accepte, j'approuve et j'aide
a gérer: je vais essayer d'aider le patient a faire ce qu’il
a décidé de faire, en essayant de le mettre le moins pos-
sible en danger. Cette derniére posture est celle du plus
grand respect de la liberté des personnes, qui renvoie
aussi a la problématique de l'euthanasie.

“IL ne faut pas non plus qu’on déroge a notre mission
premiére qui est de prendre en soins”

Pendant tres longtemps, tous les soignants ont estimé
qu’ils savaient ce dont les patients avaient besoin. Ils
ont donc construit les premiers programmes d'ETP en
ayant le sentiment de savoir parfaitement ce qu'il fallait
aux patients.

Petit a petit, ils sont revenus vers les patients et,
aujourd’hui, il y a une tendance qui m’inquiéte un peu:
nous sommes sortis d'une approche top-down pour aller
vers un objectif de “santé psychique subjective”, qui corres-
pond au bien-étre du patient. L'idée que le patient sait ce
dont il a besoin crée a mon sens un risque d'abdication
du role de soignant, voire d'abandon du patient: sous
prétexte de respecter ses choix, on peut finalement lui
dire de se débrouiller seul...

ILy a unjuste milieu a trouver qui consiste probablement
areconnaitre que, au fond, le patient et le soignant savent,
ensemble, ce dont le patient a besoin. Nous revenons ici
a la notion d'accord thérapeutique ou d’alliance, dans
laquelle ni ce que le soignant sait de maniere experte ni ce
que le patient sait, veut ou pense ne sont rejetés. Il s'agit
ensuite de négocier pour définir ensemble les priorités.

“On a appris a poser des questions ouvertes,
qui permettaient au patient de s’exprimer”

La personne qui témoigne donne pour exemple la ques-
tion suivante: “Dans quel état d'esprit vivez-vous votre
maladie ?" Cela m’a rappelé que, pour moi, la premiere
démarche d'éducation thérapeutique consiste a arréter
de demander aux patients ce qu'ils font pour leur diabéte
- et, donc, de travailler sur le comportement théra-
peutique - et de commencer par leur demander ce que
cela leur fait d"avoir du diabete. Il me semble d'ailleurs
nécessaire de se poser la méme question pour le traite-
ment. En effet, les soignants considérent souvent le trai-
tement comme la solution, l'ami, alors que les patients
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le considérent parfois comme la contre-solution, voire 'en-
nemi. ILs"agit donc pour les soignants de savoir cheminer
avec les patients sur le traitement qui ne peut étre consi-
déré d'office comme lallié.

“IL faut donner du temps au temps avec le patient.
Ca n’a pas été une ligne droite,
mais on a quand méme réussi a avoir un résultat”

Nous avons un énorme travail a réaliser aupres des
patients pour les aider a intégrer le concept de chro-
nicité. Ce concept n'est pas du tout naturel. En effet,
la médecine scientifique des 100 derniéres années nous
aamenés a concevoir la maladie comme un dysfonction-
nement quiva étre réparé. Nous avons ensuite découvert,
ily a maintenant 40 ans, qu'il n'est pas possible de tout
réparer et qu'ily a des dysfonctionnements qui ne cause-
ront pas notre mort, mais avec lesquels il nous faudra
vivre. Cela nécessite un profond changement de la facon
dont les personnes voient la maladie. Il s'agit également
d’intégrer la notion de temps dans différentes dimen-
sions: le temps du patient (pour apprendre, accepter la
maladie...), le temps de la maladie (& quel rythme elle
évolue), le temps des soins et des soignants.

Pour Jean-Philippe Assal, il est également nécessaire
d'apprendre aux soignants ce qu’est la chronicité parce
qu’ils ne l'ont pas toujours compris.

“...on a vu trés vite se dissoudre cette sensation
d’inefficacité, d’étre toujours dans la redite...”

Dans une étude que nous avons faite a la suite d'une
formation a LETP (1), 90% des soignants se disent plus
satisfaits de leur relation thérapeutique aprés la forma-
tion; 75% disent que les patients sont davantage satis-
faits de la relation thérapeutique et 75% que les patients
participent mieux a leur prise en charge.

Je voudrais rappeler ici qu'on ne fait pas de ['éducation
thérapeutique seulement pour ses patients, mais égale-
ment pour soi. Les soignants doivent se poser la question
de ce qu'ils en retirent en tant que soignants. A mon sens,
lamélioration des soins est le premier bénéfice de l'édu-
cation thérapeutique.

“La relation, elle n’est pas qu’avec le patient,
elle est aussi avec les autres soignants”

C'est également une question importante parce que la
formation a UETP vient systématiquement questionner
l'organisation des soins et la facon de soigner. Il s'agit
d'apprendre a collaborer avec les autres soignants, a leur
transmettre des informations utiles, synthétiques et utili-
sables, a prendre en compte les informations recues des
autres soignants, a connaitre et utiliser les ressources
locales et les aides disponibles, etc. Il s'agit parfois égale-
ment d'accepter de changer l'organisation des soins pour
mieux favoriser l'autonomie des patients, surtout dans
les milieux hospitaliers ou tout est fait pour améliorer la
qualité du fonctionnement de Uinstitution, ce qui peut étre
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en contradiction avec l'objectif d’autonomie du patient. On
distribue ainsi les traitements au lit des patients, alors que
la finalité est de leur apprendre a les prendre eux-mémes.

“Ca a complétement changé U'état d’esprit
de l'équipe”

A la suite d'une formation a ' éducation thérapeutique (1),
nous avons relevé les évolutions de pratiques suivantes:
o meilleure écoute du patient;

e plus de disponibilité;

e remise en question des pratiques actuelles;

o davantage de négociation;

e prise en compte des objectifs propres du patient et
de son projet de vie;

e prise en compte des émotions;

e clarification et simplification des explications bio-
médicales.

A propos des définitions

Voici quelques-unes des définitions de 'ETP proposées
par les soignants qui témoignent dans le film:

o C'est étre a ['écoute du patient, de ses besoins et pouvoir
répondre a ses préoccupations plutét qu'aux nétres.”

e "C’est une autre approche de l'autre.”

o "C'est considérer la personne en face comme une per-
sonne dans sa globalité. Les patients en face de moi, de
nous, ont la méme exigence quelque part: donnez-nous
les moyens de la liberté, de choisir. Il s'agit d'avoir une
part active dans le choix des traitements.”

o “L'ETP, pour nous, c'est Ecoute Toujours avec Patience.”
e "C'estaccompagner la personne la ol elle peut, ou elle
veut aller, l'aider a prendre soin d’elle en respectant
son rythme.”

e C'est partir de ses besoins, de lui, et on voit ce qu'on
peut faire.”

Je souscris a toutes ces définitions et je trouve que, toutes
ensemble, elles recouvrent bien ce que nous souhaitons
mettre derriére ['éducation thérapeutique. Mais je voudrais
surtout ajouter un mot qui manque a toutes ces défini-
tions: le mot “apprendre”. Dans ETP, il y a toujours lidée
d'aider aapprendre: je peux agir sur la vie des personnes,
mais c'est autre chose de les aider a agir sur elles-mémes
et sur leur propre vie. Comme Brigitte Sandrin l'a écrit:
“Eduquer, c’est d’abord aider & apprendre.” C'est pour
cela que je continue de penser que lidée d'éducation est
excellente et qu'elle differe de l'idée d'accompagnement.

Echanges avec les participants

¢ Sait-on comment la formation biomédicale
détruit l'empathie naturelle ?

Comment ['adapter pour qu’elle ne le fasse pas ?

La psychologie et la sociologie médicales qui dominent
aujourd’hui, celles des années 1950, prénent la neutra-
lité affective, la distance dans la relation avec le patient.
C'est une facon de se protéger un peu, d'étre capable de
pratiquer plus efficacement en s’éloignant du patient.



Aujourd’hui, il y a d’autres discours qui disent que la
découverte de soi, c'est-a-dire lorsque le soignant accepte
de se mettre dans la discussion, par exemple en disant
“oui, moi aussi cela m‘arrive de ne pas prendre un médi-
cament”, fait partie de la relation médicale. La neutra-
lité affective n’est pas obligatoire dans la relation de
soins. La non-valorisation des capacités d’empathie est
faite au départ pour permettre de pratiquer plus scien-
tifiquement ces professions et de prendre de la distance
pour étre capable de prendre des décisions parfois diffi-
ciles. C'est tres utile dans la maladie aigué, mais dans la
maladie chronique, cela n'a plus de sens. Du coup, pour
ne pas perdre ces capacités d’empathie, il suffit simple-
ment de leur permettre de s’exprimer.

Il s’agit d'introduire dans la formation des médecins la
formation a la relation eta lécoute. Les étudiants n'attendent
que cela. Si on les améne a réfléchir quand ils ont 21 ou
22 ans sur ce qui les touche dans la maladie chronique,
dans les stages qu'ils font, dans les dysfonctionnements de
la communication soignants-soignés, et si on valorise leur
empathie, leur capacité a écouter et a comprendre, alors
il sera plus facile pour eux d'aider le patient a apprendre.

¢ Ne faudrait-il pas également revoir

le mode de sélection des futurs soignants

et surtout des futurs médecins, dans lequel

on écarte tous les jeunes qui ont de l'intérét

pour les sciences humaines ?

Oui, indiscutablement. Seulement, on ne sait pas bien
comment faire. En Belgique, lors de lintroduction du
numerus clausus, on a inclus dans les épreuves de sélec-
tion de fin de premiére année non seulement ['évaluation
des compétences dans les matiéres scientifiques, mais
aussi celle des capacités humaines. Le probleme, c’est
qu’on ne sait pas tres bien ce qu'on a mesuré en faisant
des examens sur les capacités humaines. Il est en tout
cas certain qu'il faudrait trouver un moyen de pondérer
les capacités scientifiques par les capacités humaines.

@ Le gros probléme n’est-il pas la faculté

de médecine ?

On dit qu'il faut en général une génération entiere pour
qu'une innovation des pratiques s'integre completement,
c’est-a-dire qu'il faut attendre qu'il y ait une génération
qui disparaisse !

@ L'ETP ne doit-elle pas conjuguer
accompagnement, relation et pédagogie ?

Oui, effectivement. Dans les témoignages, on est bien
au-dela d'une approche strictement pédagogique de l'édu-
cation thérapeutique. Pour moi, la relation est le socle
de tout. Au-dessus de ce socle, il y a la communication.
Ce sont les bases, les fondements: on ne peut pas faire
d'ETP sans une relation de soins équilibrée, adéquate,
et sans une capacité de communiquer, ce qui demande
un certain nombre de savoir-faire. Mais, inversement,
avec la relation et la communication, on na pas encore
fait de l'éducation thérapeutique. Il manque la partie
pédagogique. Dans les témoignages, celle-ci se situe
dans la maieutique, c’est une pédagogie par 'échange
et linterrogation.

Centrer 'ETP sur une question de pédagogie me semblerait

un peu dangereux. Je ne pense pas que cela soit le cas
aujourd’hui, mais ce risque existe et, d'ailleurs, je suis
tombé dedans a une époque: pendant des années, je me
suis concentré sur le probleme de l'apprentissage, de ses
résultats, et de l'acquisition de compétences au sens de
la Haute Autorité de santé (HAS), celle-ci correspondant
a une approche dépassée depuis 35 ans.

Analyse et commentaires
d’Agnes Hartemann

J'ai délibérément choisi de relever les témoignages qui
ouvrent le débat. En effet, il me semble utile de remettre
régulierement en question nos certitudes, surtout quand
certains dogmes commencent a apparaitre dans le champ
de ETP.

“Ce qu'on apprend c’est Uhumilité,
c’est apprendre qu’on n’est pas Dieu”

Il est vrai que, pendant nos études, quelle que soit la
profession de soin choisie, nous avons limpression que
plus tard, comme professionnels, nous allons “faire le
bien”, que nous allons guérir, et cela peut conduire a un
sentiment de toute-puissance. On dit souvent que lorsque
le patient refuse de se soigner, nous, soignants, trouvons
cela insupportable, entre autres parce que cela remet
en question ce sentiment de toute-puissance. On nous
accuse beaucoup, surtout les médecins, d'avoir “un ego
démesuré”.

Je pense qu’iln’y a pas que cela. Lors de nos études, on
nous enseigne des procédures a suivre a la lettre, des
objectifs a atteindre, ayant fait leurs preuves au plan
médical. On nous apprend que, si nous ne suivons pas
les procédures, il peut y avoir des conséquences judi-
ciaires. On nous explique que nous devons nous évaluer
régulierement, ce que nous faisons avec des EPP (évalua-
tion des pratiques professionnelles), que s'ily a un
décés non attendu, nous devons faire des RMM (revues
de mortalité et de morbidité)... Nous sommes formatés
pour la performance et nous savons que U'on nous juge
sur ce critére. Aussi, lorsque nous découvrons dans la
pratique ce qu'on ne nous a pas enseigné, a savoir un
patient qui n'a pas envie de suivre les procédures et
d’atteindre les objectifs, nous sommes surtout perdus,
plutdt que remis en question dans notre “sentiment de
toute-puissance”. Le patient nous fait sortir du cadre
fixé par nos pairs et nos enseignants, et nous n'avons
plus de repéres. On ne nous a pas enseigné, pendant
nos études, comment accompagner un patient qui dit
qu’il ne veut pas de la troisieme piglre d’insuline, ou
qu’il veut arréter ses traitements et aller jusqu'a la
dialyse. On ne nous a pas appris comment réagir face a
ce type de situation, et nous nous retrouvons confrontés
a une décision extrémement difficile a prendre, seul
avec le patient: “Jusqu’ou je peux aller?”, mais surtout,
“jusqu’ou ai-je le droit de laisser quelqu’un ne pas se
soigner?”

Dans les témoignages, Emilie, qui est diététicienne en
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début de carriére, dit que ce souci de performance lui
reste: elle se demande si elle a bien rempli sa fonction
quand elle n"a pas délivré tous les messages. Le souci
de performance nous porte longtemps. Limpression de
mal faire aussi. Il faut pouvoir partager. Cela met l'accent
sur limportance de se former en équipe a U'ETP. En effet,
si vous seul étes formé a l'éducation dans une équipe
qui ne l'est pas, avec qui allez-vous pouvoir partager
le fait que tel patient “ne se soigne pas”? Pour vous,
c’est peut-étre normal, vous étes prét a laccompagner,
mais, pour le reste de l'équipe, cela ne l'est pas, et vous
risquez d'étre jugé.

Au-dela de la formation de l'équipe, la reconnaissance des
pairs, des collegues, est essentielle. Je suis éléve d’André
Grimaldi et, alors que nous n’avions pas encore suivi de
formation a UETP, il a été extrémement important pour
les jeunes de son équipe d’entendre qu’on pouvait avoir
des objectifs thérapeutiques completement différents de
ceux appris a luniversité. Il nous disait: “D’accord, ton
patient n'est pas a 7% d'HbATc, mais ce que tu as gagné,
c’estqu'il revienne!” Sivous n'avez pas des pairs qui vous
disent que vous avez le droit d'avoir des objectifs diffé-
rents de ceux qu’on vous a enseignés, vous mettrez du
temps a vous sentir a l'aise avec les objectifs personna-
lisés fixés en commun avec le patient, il vous sera diffi-
cile de bouger. Gagner la confiance du patient, parvenir
simplement a ce qu'il revienne, ou qu'il fasse au moins
son fond d’ceil chaque année s'il ne peut pas faire plus
que cela sont des victoires de la relation de soin qui
devraient étre enseignées par la faculté, et qui ne le sont
pas actuellement.

Je fais donc le lien avec le débat précédent sur la faculté.
Il me semble que le probléme majeur de la faculté de
médecine est de continuer a n'enseigner que la maladie
aigué et toujours pas la maladie chronique. Le probleme
n'est pas uniqguement un enseignement centré sur la
maladie et négligeant la relation de soin. A La Pitié,
nous avons introduit un enseignement sur la relation
de soin en second cycle. Tous les étudiants vont écouter
“S0S amitié” pendant toute une soirée: ils apprennent
ce qu'est l'écoute sans jugement, inconditionnelle; ils
comprennent qu'écouter simplement, entendre la souf-
france sans méme donner de réponses peut étre théra-
peutique. Nous faisons également des jeux de role au
cours desquels les étudiants découvrent en jouant le
role d’un patient qu’on peut dire “oui” au médecin en
sachant tres bien qu’en rentrant chez soi on ne suivra
pas le traitement. Nous les faisons enfin réfléchir au
fait que, méme s'ils sont trés sensibilisés a la relation,
lorsqu’ils deviennent internes, ils repartent en arriére
et, d'un seul coup, se concentrent uniquement sur la
maladie. Comment Uexpliquer? C’est un jeune qui m’a
donné une piste de réponse. Il m'a dit expliqué que,
selon lui, tant qu'on ne maitrise pas bien la médecine
et qu'aux urgences on a peur de se tromper entre une
embolie pulmonaire et un infarctus du myocarde, on
est déja tellement pris dans sa propre angoisse de se
tromper que c’est trés compliqué de s'intéresser dans le
méme temps a la personne qui est derriére la maladie.
Avoir cette double compétence n’est pas si simple quand
on est jeune et, au plan pédagogique, c’est un défi de
Uenseigner.
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Dans les témoignages, un médecin dit qu’un jour 'ETP
devrait étre intégrée a l'enseignement des maladies.
Je suis tout a fait d’accord avec cette idée. Une fois qu'on
aura inclus la relation, la maladie chronique, UETP dans
Uenseignement des deuxieme et troisieme cycles, l'édu-
cation thérapeutique ne devrait plus étre a part. Mais cet
enseignement est compliqué. Par exemple, cela signifie
d'apprendre aux étudiants comment accompagner un
patient qui a 12 médicaments et qui ne veut plus en prendre
qu’un seul. Ce nest pas si simple!

“Le patient doit se sentir libre. Il faut lui donner
les moyens de la liberté, les moyens du choix”

On dit qu'il faut accompagner le patient sur le chemin
gu'ila choisi... Mais, tout de méme, on ne peut pas s'em-
pécher dans certaines situations dramatiques de se dire::
“S'il pouvait seulement changer de chemin, ce serait
quand méme bien, parce qu’il est en train de décider
daller a la dialyse en arrétant tous ses médicaments, et
ce serait mieux qu'il n'y aille pas!”Nadege, une néphro-
logue qui témoigne dans le film, dit que les questions
d'ETP rejoignent les questions d'éthique, et c’est tout a
fait vrai. Jusqu'ou aller dans l'accompagnement de ce
choix conscient du patient?

Plusieurs témoignages apportent une réponse a cette
question en évoquant une idée essentielle pour moi: celle
de la dimension dynamique de tout choix humain. Un choix
humain n’est probablement jamais complétement figé.
Les patients “bougent dans leurs décisions” et c'est une
chance pour nous soignants, voire un plaisir de 'ETP. Une
diététicienne qui témoigne dans le film le dit trés bien:
au départ, les patients veulent des documents puis, une
fois qu'ils ont échangé avec elle, ils oublient compleéte-
ment ces documents. Les patients bougent, les soignants
bougent. Je pense que nous avons un rle a jouer dans le
choix des patients qui n'est pas seulement de les accom-
pagner: ils attendent de nous que nous rediscutions avec
eux de leurs choix, que nous les réinterrogions régulie-
rement avec bienveillance.

Un film qui met peu Uaccent
sur la difficulté de CETP?

Le film est tres intéressant mais la plupart des témoi-
gnages sont uniquement positifs. Seule une infirmiere,
Martine, ose dire que 'équipe s'est trompée d'objectifs :
elle s'est polarisée sur le portage des repas a domi-
cile, alors qu’en fait la patiente voulait seulement qu'on
'écoute. Osons quand méme dire que UETP, ce n'est pas
facile. Cela demande beaucoup d'énergie d'étre tout le
temps centré sur l'autre. Je trouve pour ma part qu'il
est tres difficile d'aider l'autre a “trouver des ressources
en lui-méme”.

[Lme semble absolument nécessaire qu'ily ait, au sein des
équipes formées en ETP, des échanges sur les échecs.
ILfaut oser dire qu'on est parfois en difficulté dans 'édu-
cation, et pouvoir en parler. Je vous livre une expé-
rience personnelle. C'était hier, alors que la nuit tombait,
en fin de consultation, aprés une journée chargée.



Une femme que je connais arrive, dans une situation
catastrophique sur les plans psychologique personnel,
social et médical! Il était 18h30, j'avais déja une heure
de retard, et je n'ai pas pu... D'ailleurs, elle l'a senti, car
elle a gardé son manteau et s'est assise avec son sac
a main sur les genoux. Elle savait que j'avais du retard
et qu’elle me mettait son fardeau sur la table. Je lui ai
demandé: “Qu’est-ce que je peux faire pour vous ?"Elle
m’a répondu: “Rien.” Nous avons malgré tout convenu
d'un petit objectif autour d'une douleur a la main... mais
je ne pouvais pas faire plus. Serge Tisseron (3] dit de faire
attention a 'empathie quand elle vire a “l'empathisme”:
il ne faut surtout pas se forcer a étre en empathie quand
on ne peut pas l'étre.

Echanges avec les participants

A propos du décalage entre soignants formés

a UETP et médecins d’'un méme service

ayant une vision trés prescriptive de celle-ci

Au fond, lorsque des médecins envoient les soignants
se former a UETP parce que “ca fait bien”, alors qu'ils ne
savent pas du tout ce dont il s'agit, il me semble qu'on
devrait poser des conditions a la réalisation de la forma-
tion. Il faudrait peut-étre obliger ces patrons a organiser
au moins une rencontre avec les médecins de l'équipe
pour les faire réfléchir sur UETP, les déstabiliser un peu
et les pousser a se poser quelques questions, comme
dans ['étape de réflexion du modele de Prochaska. Cela
permettrait peut-étre d"éviter qu'ils soient compléte-
ment en décalage avec les infirmieres qu'ils souhaitent
faire former. Si ce décalage existe, les infirmiéres ont
raison de partir, méme si c’est un peu triste. Il faudrait
former les tétes, mais si elles résistent, il faut au moins
les déstabiliser un peu.

L'écoute, l'empathie, Uattention portée aux soins
mises en avant dans les témoignages

ne constituent-elles pas la base

de la profession infirmiére ?

Une remise en question par chacun

de ses pratiques n’est-elle pas plus essentielle
qu’une formation a 'ETP?

La remise en question et les démarches personnelles sont,
bien entendu, possibles pour certains. Néanmoins, pour
beaucoup, dans le contexte du formatage des soignants,
médecins plus encore que paramédicaux, se former est
essentiel. Le besoin de formation concerne la relation,
l'empathie et l'écoute mais aussi d'autres dimensions:
comment transmettre des savoirs et des savoir-faire,
comment aider Uautre a apprendre et a progresser, et
comment l'aider a trouver ses propres solutions ?

Analyse et commentaires
de Jean-Bernard Paturet

Le regard que je propose d'apporter s'appuie sur l'ensei-

gnement que j'ai donné pendant des années autour de la
philosophie de ['éducation.

“IL faut passer de la lutte a la danse”

L'idée que UETP puisse étre pensée ou pratiquée du coté
de ladanse m’a beaucoup intéressé. La danse a, en effet,
été évoquée par Nietzsche a propos de la question de la
santé. Nietzsche oppose la “grande santé” a la “petite
santé”. Cette derniere est la facon dont nous traitons au
quotidien les petits maux avec lesquels nous devons vivre.
La grande santé est ce qui nous ameéne, quelles que soient
les situations que nous traversons dans la vie, a interroger
la question du sens. La grande santé est ce qui fait sens,
au-dela de la petite santé et des petits maux. Renvoyant
pour Nietzsche a la danse, elle est du coté de la légereté.

Quelle représentation de lHomme ?

Paul Valéry disait que lorsque nous éduquons, nous
éduquons avec une certaine conception, une certaine
représentation de 'Homme.

Il me semble que les témoignages font apparaitre une
représentation de l'étre humain qui serait raisonnable
et qui saurait ce qu'il veut, méme si c’est un peu caché
a certains moments par son histoire et sa maladie. Il
faudrait se demander si l'étre humain est uniquement
raisonnable ou uniqguement rationnel. Veut-il son propre
bien, veut-il son bonheur? Quand on regarde Uhistoire de
Uhumanité d'une facon trés générale, on peut se dire que
si l'étre humain veut son propre bonheur et son propre
bien, il s’y prend vraiment mal.

Spinoza nous dit que l'essence de ['étre humain, c’est d'étre
désirant. "Nous ne désirons pas une chose parce qu’elle
est bonne, mais au contraire, c'est parce que nous la dési-
rons que nous la trouvons bonne.”Pour Spinoza, ily a ainsi
2 sources aux valeurs: la raison, mais aussi le désir. Les
soignants sont confrontés a cela: ce n'est pas parce qu'on
nous dit que c'est bien d'arréter de fumer ou de faire telle
chose quand on a une maladie chronique qu’on le fait.
Nous serions alors uniquement dans le mécanisme de
la rationalité.

Je pense que UETP devrait davantage s'interroger sur ce
qu'est I'étre humain. A partir de cette interrogation, les
stratégies pédagogiques développées pourraient prendre
un tout autre sens.

La question de U'écoute

Dans les témoignages, la question de l'écoute me parait
présentée d'une facon trop simple ou simpliste. Si on se dit
que l'étre humain est autre chose qu'un étre raisonnable,
qu’il Uest peut-étre par moments mais qu’il ne l'est pas
toujours, et qu'il y a d'autres choses qui le travaillent, la
question de l'écoute doit étre compliquée, voire complexe,
comme disait Edgar Morin, le compliqué étant du coté
de la mécanique et le complexe du c6té du sujet comme
quelque chose qui ne se cerne pas.

L'écoute ne va pas de soi. Ily a des moments ot le soignant
n'est pas forcément prét a écouter parce qu'il est en retard
ou fatigué... et le patient n'écoute pas toujours comme
le soignant le voudrait, méme s'il dit oui. L'écoute est un
moment particulier de rencontre que les Grecs appelaient
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kairos, c’est-a-dire ce moment ou chacun est disponible
a l'autre, ou quelque chose peut faire écho chez lautre,
non seulement du coté du patient, mais aussi du coté du
soignant. Le kairos est un moment d’opportunité qui ne
va pas de soi et ce n'est pas nécessairement au moment
ou le soignant recoit le patient dans son bureau que le
kairos va étre la.

Chez les Grecs anciens, il y avait différentes figures du
temps: Chronos, le temps qui passe; UAion, Uinfini du
temps et puis Kairos qui était une des figures de linstant.
Kairos était représenté avec des ailes dans le dos et des
ailes aux pieds, ce qui symbolise la vitesse. Il avait une
meéche de cheveux sur le front, et on disait qu'il fallait
le saisir par les cheveux au moment ou il passait. Il me
semble que le travail d’éducation thérapeutique a a voir
avec la question de l'instant. Quel est linstant opportun
ol quelque chose va se passer pour l'autre? Le propre
du moment opportun est qu'on ne peut pas nous dire
comment lattraper, c'est “hors méthode” d'une certaine
facon. Cela nécessite de lintuition, de la disponibilité,
de la pratique et de U'expérience. LETP est l'appren-
tissage a la disponibilité pour l'autre. Donc, dans une
formation a l'éducation thérapeutique, on ne pourra pas
donner une méthode disant qu'il faut faire ceci avec le
patient au bout de 3 heures et cela au bout de 5 jours.
Tout processus éducatif s'inscrit dans une perspective de
non-maitrise, c'est-a-dire le contraire de ce qui se passe
dans notre culture technicienne et dans les institutions
telles qu'elles ont été construites. L'éducation ne peut
pas étre pensée du coté de la maitrise.

Dans le film, une personne dit: J'étais une bonne tech-
nicienne.” Que met-on derriére ce mot de “technique”?
Techné en grec signifie la ruse. Etre un bon technicien,
c’est donc étre rusé dans sa pratique. Dans l'éducation,
on est du coté de ce quiva se passer, de ce qui va advenir,
de ce quiva faire rencontre a un moment donné. La posi-
tion d’éducateur est une position d'accueil de 'événe-
ment. On peut préparer des conditions, avec un bureau
ou une salle, des supports éducatifs, mais ce n'est pas
nécessairement la que les choses vont se passer. Ce n'est
pas nécessairement parce qu'on a construit une métho-
dologie que quelque chose va se passer.

Jevous renvoie a ce que dit Philippe Meirieu: lillusion des
éducateurs est de croire que les enfants apprennent par le
processus pédagogique qui a été mis en place. Si ¢'était le
cas, le processus ou la méthode seraient la cause de l'ap-
prentissage. Il vaut mieux penser les choses du coté du
cheminement et de laccompagnement. Accompagner, c'est
partager du pain avec quelqu’un d'autre, c’est marcher a
ses cOtés. Quand on marche a coté de quelqu’un, sans étre
enfermé dans l'étroitesse des méthodes, on peut se dire
que le chemin qu’on parcourt est un chemin d’errance,
ou de coerrance. Il faut oser errer avec l'autre.

De la curiosité

Le vitrail du tympan de l'abbatiale de Conques repré-
sente le Jugement dernier. Autour de cette représentation
sont sculptés ce qu'on appelle “les curieux”: ce sont des
petits personnages dont on voit a peine le haut du visage,
qui regardent ce qui se passe dans le Jugement dernier.
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Dans l'éducation en général, et dans 'ETP en particu-
lier, ily a une dimension de curiosité. Le patient devient
curieux, et en tant que soignant, je suis curieux de lui, je
ne le considere plus simplement comme quelqu’un que
je peux mettre dans différentes catégories, notamment
diagnostiques.

Curieux vient de cura. Ce terme cura, prendre soin, est
intéressant car il a donné cure en anglais mais aussi
curiosité. On peut souhaiter aux éducateurs, dans le
champ de UETP et ailleurs, de demeurer toujours du coté
de la curiosité.

Echanges avec les participants

A propos du pouvoir des professionnels de santé

A. Deccache. Il faut d’abord revenir aux bases: les
soignants se sont intéressés a 'éducation thérapeutique
parce que, dans la maladie chronique, le pouvoir d'agir
comme il U'entend revient au patient. C'est le premier
constat: les soignants doivent accepter de renoncer au
pouvoir parce que, dans les faits, ils ne l'ont plus. La
deuxiéme chose a avoir a Uesprit est que la médecine
technologique et scientifique n'atteint que 50 % de son
efficacité, car seulement 50% des patients suivent les
traitements qui leur sont prescrits. Les soignants n'ont
pas le pouvoir sur la vie des gens. Ils pratiquent des
professions hypertechnicisées, scientifiques, expertes,
qui sont inutiles dans la moitié des cas. Donc, cela pour-
rait les conduire a un minimum d’humilité et de remise
en question quant a la valeur de ce qu'ils font: si je ne
peux pas faire en étant autoritaire, je n'ai pas le choix, il
faut que je fasse avec.

J.B. Paturet. Il ne faut pas confondre expert et profes-
sionnel. Lexpert est bardé de compétences et de connais-
sances et sait faire un certain nombre de choses qui
donnent souvent, mais pas toujours, des résultats. Le
mot professionnel vient du grec profemi qui signifie parler.
Le professionnel est celui qui parle, qui reste au champ
de la parole, qui met en travail cette dimension de son
expertise. Sa place dans la relation avec le patient est
celle de quelqu'un qui parle. Les différentes mesures
qu’ildemande au patient d'adopter ne prennent sens que
parce qu'elles se situent au champ de la parole. La parole
est le propre de 'lhomme: c’est parce que nous parlons
et que nous sommes engagés chacun dans notre propre
parole que nous sommes humains.

La question de Uempathie nécessite par ailleurs d'étre
travaillée. Il me semble qu'il faut s'en méfier car elle
pourrait amener a fantasmer qu’on puisse se mettre a la
place de l'autre. Lacan disait: “Si je me mets a la place
de l'autre, 'autre, ou se mettra-t-il ?” Quand on dit a
l'autre qu'on a compris, on blogque, on ferme, il ne peut
plus avancer. Quand on dit qu'on n'a pas compris, cela
oblige l'autre a avancer et soi-méme aussi. La question
de savoir ce qu’on met sous le terme d’empathie est tout
a fait fondamentale.

A propos de Uerreur en éducation thérapeutique

A. Deccache. Dans les sciences de l'éducation, Uerreur
est un passage obligé, elle n'a pas de statut négatif, ni de
statut culpabilisant, elle a un statut positif. Pour ma part,



je recommande de préparer le patient a Uerreur lorsqu’on
entame un travail d'ETP avec Lui. Il me semble qu'il faut
lui expliquer que cela ne va pas étre facile, qu'il fera des
erreurs, que cela fait partie du processus, et qu'on va juste-
ment travailler ensemble la-dessus. Malheureusement
en médecine, l'erreur a un statut extrémement négatif.
Soit elle conduit au scandale, soit elle a été bien cachée.
Ce nest plus un comportement sur lequel il est possible
de travailler pour le comprendre et se donner les moyens
de ne pas le reproduire. Je suis trés étonné du nombre
d'équipes quin’ont aucun moment pour revenir ensemble
sur les dysfonctionnements qu'il est impossible de ne
pas observer dans les pratiques collectives. Il me semble
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essentiel que les équipes puissent se ménager ces
moments d'échanges sur les erreurs.

J.B. Paturet. Je crois qu'il faut bien distinguer Uerreur et
la faute. Dans lerreur, ily a cette idée d'errance. On erre
ensemble pour trouver quelque chose. La faute, c’est autre
chose, c'est une transgression, c’est une culpabilité. La
schola est le lieu non pas de la faute, mais de l'erreur
comme support pour lapprentissage. Schola signifie le
loisir, le temps de repos, c’est-a-dire l'espace ou l'on peut
se confronter a ses erreurs et ol l'on peut apprendre de
ses erreurs, sans qu'il y ait de conséquences graves. C'est
cela le sens premier de l'école, c’est le temps ou l'on peut
bénéficier d'un cadre protecteur pour se tromper.
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*Service de
néphrologie-dialyse,
CH Métropole Savoie,
Chambéry.

** Service diététique,
CH Métropole Savoie,
Chambéry.

Les transformations occasionnées
par Ueducation therapeutique au sein d’'une equipe

Stéphane Bally", Cédric Rullier”, Laurence Mely", Isabelle Boissard"

talier (CH) Métropole Savoie prend en charge des

patients atteints de maladie rénale aigué et chro-
nique, a tous les stades, non dialysés et dialysés, et trans-
plantés rénaux. Un programme d'éducation thérapeutique
destiné aux patients insuffisants rénaux non dialysés
(maladie rénale chronique stades 3 et 4] est proposé dans
le service depuis un peu plus de 2 ans.
Méme si la démarche éducative est portée par une équipe
pilote, nous avions choisi de former d’emblée l'ensemble
du service afin de favoriser 'émergence d’une culture
éducative commune, seule garante d'une prise en charge
cohérente du patient tout au long de son parcours de soins.
La pratique de l'éducation thérapeutique a conduit a des
transformations importantes au sein de l'équipe. Nous
avons choisi de les rapporter a travers le vécu du diété-
ticien du service.
Pérenniser ces transformations constitue un enjeu de
taille, nécessitant notamment des moyens humains et
matériels, et c'est un véritable défi de management de
U'équipe que doit en particulier relever le cadre de santé.

L e service de néphrologie-dialyse du centre hospi-

Mise en place de la démarche
éducative

Notre service de néphrologie-dialyse comporte plusieurs
unités de soins (hospitalisation compléte, centre lourd
d’hémodialyse et unité d’entrainement a U'hémodialyse
et dialyse péritonéale, consultations externes) au sein
desquelles intervient une équipe pluridisciplinaire de
prés de 80 personnes, comprenant du personnel médical,
paramédical et administratif.

En 2011, le service a bénéficié d'une formation en éducation
thérapeutique, sous l'égide de lAssociation francaise pour
le développement de ['éducation thérapeutique (Afdet).
Une équipe pilote multidisciplinaire a été constituée, avec
2 médecins, 4 infirmieres, 1 aide-soignante, 1 cadre de
santé, 1 diététicien, 1 psychologue clinicienne, 1 secré-
taire médicale et 1 représentant d'association de patients.
La démarche pédagogique menée avec ce groupe tout au
long d'une formation de 40 heures lui a permis de s'ap-
proprier le sens et les éléments clés de la démarche
éducative qui devait étre proposée aux patients. Le travail
réalisé a également abouti a la création d'un programme
d'éducation thérapeutique destiné aux patients atteints de
maladie rénale chronique de stades 3 et 4, non dialysés,
autorisé par l'agence régionale de santé (ARS) Rhone-
Alpes début 2013. Ce programme, qui comporte des
séances éducatives collectives et individuelles, concerne
donc des patients suivis en ambulatoire.

Néanmoins, ces patients sont susceptibles d'étre hospi-
talisés dans le service, et d"évoluer vers la maladie rénale
chronique de stade 5, nécessitant une prise en charge en
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dialyse ou une transplantation rénale. IL nous a donc paru
essentiel que l'ensemble de 'équipe du service, toutes
unités et tous professionnels confondus, soit impliqué dans
la démarche éducative et partage un méme discours, une
méme culture éducative, apportant une cohérence dans
la prise en charge du patient au cours de son parcours
de soins. La formation de 40 heures dispensée a ' équipe
pilote a donc été précédée d'une journée de sensibilisation
a l'éducation thérapeutique du patient (ETP) pour tout le
personnel du service, et suivie d'une journée de restitution
du travail réalisé a l'ensemble de 'équipe également (7).
Dans le méme esprit, l'équipe pilote s'est constituée
enincluant du personnel de toutes les unités du service,
ce qui favorise 'homogénéité du discours et des pratiques,
et permet également l'expression des points de vue de
soignants prenant en charge des patients a des stades
différents de la maladie rénale.

Les transformations dans U'équipe:
le regard du diététicien

La démarche éducative menée dans le service a conduit a
des transformations importantes au sein de 'équipe. Nous
avons échangé autour de ces transformations a loccasion
des réunions périodiques de l'équipe pilote, mais égale-
ment lors des réunions de bilan annuel d"activité réunis-
sant lensemble du service. Nous avons pu constater que
la perception de ces changements était partagée par la
majorité des professionnels, et il nous a paru intéressant
de les rapporter a travers le regard singulier du diététi-
cien du service, Cédric Rullier.

En effet, celui-ci tient un role central dans le service,
dans la mesure ou il fait partie de l'équipe pilote en ETP,
intervient dans le programme destiné aux patients non
dialysés, mais assure également des consultations, prend
en charge les patients hospitalisés et 'ensemble des
patients dialysés. Il a donc une vision globale des acti-
vités du service et du parcours de soins des patients aux
différents stades de leur maladie.

Grace a la formation en ETP et a sa pratique au sein du
programme, Cédric Rullier a identifié des transforma-
tions dans son travail au quotidien, dans ses consulta-
tions, avec les patients hospitalisés ou dialysés, en dehors
méme du programme.

e La communication avec le patient a changé, notam-
ment avec la pratique du bilan éducatif partagé (BEP).
La forme des questions (ouvertes] et surtout leur fond
ont changé, lobjectif étant d'aider le patient a s'exprimer,
d’évaluer avec lui ce qu'il comprend, ce qu’il ressent et
ce qu’il souhaite (2). Voici quelques exemples de ques-
tions qui peuvent étre posées a l'occasion du BEP:
Qu'est-ce qui vous améne vers moi ?; Qu'attendez-vous
de cette entrevue ?; Pourquoi envisagez-vous d'adapter



votre alimentation ?; Que savez-vous des recomman-
dations nutritionnelles liées a la maladie rénale ?;
Comment votre entourage influence-t-il votre alimen-
tation? Le BEP centre également les échanges autour
du comportement alimentaire, des sensations, des res-
sentis autour de “linstant repas” (sensations de faim,
de satiété, etc.).

e Les facteurs qui influencent les comportements de
santé des patients semblent mieux pris en compte (3).
S'il s'intéressait déja aux facteurs environnementaux,
aux habitudes de vie, aux parametres biologiques et
cliniques des patients, Cédric Rullier percoit mieux
maintenant limportance des facteurs cognitifs (com-
préhension et représentations de la maladie et des
recommandations nutritionnelles), sociaux (entourage),
psychologiques (moral, motivations) et de ceux liés a
l'attitude méme de 'équipe soignante.

o Lutilisation de nouveaux outils pédagogiques et outils
de communication a rendu possible cette évolution.
Cédric Rullier utilise régulierement des jeux en consul-
tation individuelle, mais également avec des patients
dialysés, en petits groupes, qu’il anime avec une aide-
soignante ou une infirmiere. Il constate régulierement
l'impact de la dynamique de groupe et des jeux sur les
capacités d'échange et d'apprentissage, notamment a
travers les émotions qu'ils suscitent. Les échanges entre
patients sont ainsi favorisés, de méme que limplication
de leur entourage lorsqu’elle est possible.

o La démarche éducative a également fait évoluer la
place et le role du soignant, allant dans le sens de
'accompagnement, de la négociation et de l'établisse-
ment d'un projet de soins commun avec le patient.
Cédric Rullier évoque volontiers la régle du 1 (idée du
patient] + 1 (idée du diététicien) = 3 (idée commune). Il
s'efforce d’adopter une attitude qui favorise l'autonomie
du patient et le développement de ses capacités a
prendre soin de lui-méme. Cette évolution suppose, de
la part du soignant, une démarche réflexive d’auto-
évaluation, de remise en question et de réajustement
de ses pratiques.

o Les relations au sein de 'équipe ont changé égale-
ment. Cédric constate une meilleure collaboration entre
les soignants, réunis autour d'un projet commun, par-
ticipant ensemble a des activités éducatives. La créa-
tion d’espaces-temps pour les échanges entre soignants
a permis de mieux connaitre le travail de chacun, de le
respecter, en prenant mieux en compte les informations
recues. De plus, la démarche réflexive est également
al'ceuvre a Uéchelle de U'équipe.

e Ces transformations constituent un motif de satis-
faction personnelle et une source de motivation dans
le travail quotidien, mais également pour partager cette
culture éducative avec d'autres professionnels, a travers
le tutorat de nouveaux soignants et au sein de l'unité

transversale pour 'éducation thérapeutique du patient
(UTEP) du centre hospitalier.

Un défi: pérenniser
les transformations

La mise en place d'une démarche éducative dans une
équipe peut donc provoquer des transformations rapides
et profondes dans les pratiques de soins et les relations
entre soignants. Mais un défi de taille s'impose alors: celui
de les pérenniser et d'entretenir limplication de l'ensemble
du personnel du service autour d’une culture commune.
ILs'agit de faire face notamment au turn-overdu personnel,
inhérent au fonctionnement de tout service hospitalier,
et susceptible de concerner tout le monde, y compris
les membres de 'équipe pilote en ETP. Il faut alors
veiller a impliquer les nouveaux arrivants et a entretenir
lengagement de chacun, y compris des personnes qui
ne participent pas directement aux activités éducatives
du programme. Tout U'enjeu est de mettre en place des
moyens, humains et matériels, permettant de créer une
“mémoire collective” du service.

Les réponses que nous avons développées s'articulent
essentiellement autour de 2 axes, l'information et la
formation (4], quiimposent une implication et un investis-
sement importants de la part de '‘équipe médicale, mais
surtout du cadre de santé, Laurence Mely.

Elle organise des temps d'échanges autour de la démarche
éducative, pouvant réunir lensemble de l'équipe. La trans-
mission d'informations passe également par la mise en
place de supports écrits, informatisés, consultables par
tous les soignants. En charge de l'accueil des nouveaux
soignants, Laurence leur présente le projet éducatif,
intégré au projet de service, et leur permet d’observer
des séances éducatives. Ils peuvent bénéficier de forma-
tions courtes en ETP, avec le soutien de LUTEP, et d'un
tutorat au sein du service, ou d'un “apprentissage par
les pairs”. La formation continue est également impor-
tante a lintérieur ou a Uextérieur du service: observa-
tion d'autres équipes, congres, formations de 40 heures,
diplomes universitaires, etc.

Enfin, Laurence Mely souligne limportance de l'observa-
tion et de la communication pour identifier les soignants
susceptibles de s'impliquer davantage dans les activités
éducatives, notamment dans le cadre d'un programme.
Lobjectif est d"anticiper les passages de relais pour faire
face au turn-over du personnel.

Cette démarche nécessite des aménagements complexes
et chronophages dans l'organisation du service et la
gestion du personnel. Elle est toutefois indispensable pour
entretenir la culture éducative et la dynamique collective
autour du projet.
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Comment susciter puis accompagner
les changements de pratiques professionnelles?

Florence Chauvin*

pratiques professionnelles, c’est ce que nous,

formateurs de lAssociation francaise pour le déve-
loppement de 'éducation thérapeutique (Afdet), faisons
ou tentons de faire dans le cadre des formations a 'édu-
cation thérapeutique que nous animons. L'objet de cette
intervention est donc de décrire comment nous travaillons
avec les personnes que nous accueillons en formation.

S usciter puis accompagner les changements de

Un cadre d’intervention favorable

Si lAfdet propose des formations a inscription individuelle
dans ses locaux parisiens, l'essentiel des formations est
organisé sur “site”, au sein d'établissements de santé,
de réseaux ou encore de poles ou maisons pluridiscipli-
naires de santé, répartis sur tout le territoire, y compris
en outremer.

Nos formations réunissent des équipes pluriprofession-
nelles. Elles accueillent ainsi une grande diversité de
personnes: médecins, infirmiers, aides-soignants, phar-
maciens, masseurs-kinésithérapeutes, ergothérapeutes,
diététiciens, psychologues, assistants sociaux, ortho-
phonistes, podologues, éducateurs sportifs, secrétaires,
etc. Il peut s'agir d'une seule équipe, ou de plusieurs
équipes représentées chacune par différents profession-
nels. La premiere situation est idéale, notamment parce
qu’elle permet aux professionnels de se rencontrer dans un
cadre différent et de réfléchir ensemble sur leurs activités
et projets d'éducation thérapeutique pendant la forma-
tion. La seconde situation est également intéressante
car elle permet a chaque équipe représentée de décou-
vrir les pratiques et expériences des autres, d’échanger

*Chargéedemission  avec elles et de béneficier de leur regard extérieur. Il est
a lAfdet. cependant indispensable qu’au moins 2 professionnels de

Figure. Les axes de notre démarche de formation. \
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chaque équipe, et si possible davantage, soient présents
dans une méme session pour qu’ils puissent réfléchir
ensemble pendant le temps de la formation et s'épauler
mutuellement aprés.

Enfin, les formations sont échelonnées dans le temps. Qu'il
s'agisse d'une formation de 40 heures (niveau 1) ou d’une
formation plus courte, nous espacons les modules de 1 a
2 mois, ce qui laisse le temps de la réflexion, de Uexpéri-
mentation et de l'analyse entre les modules.

Quelle demarche ?

La démarche que nous mettons en ceuvre comprend
plusieurs axes qui s'articulent entre eux [figure):

e serencontrer;

favoriser U'expression et les échanges;

favoriser l'analyse;

créer de nouveaux savoirs;

donner l'occasion d’expérimenter;

8tre réactif, s'adapter;

favoriser 'engagement;

respecter le chemin propre a chacun.

Les engrenages représentent bien lidée d'articulation entre
ces différents axes. J'ai aussi choisi cette image car elle
renvoie a l'idée de construction, de bricolage, notion utilisée
par plusieurs auteurs pour décrire le travail réalisé par
les soignants pour aider les patients a vivre au mieux avec
leur maladie. Ainsi, pour Annemarie Mol, “s'engager dans
le soin est une affaire de bricolage, de rafistolage. Pour y
arriver il faut étre bien informé, précis et compétent. Mais
en plus, il faut se montrer attentif, inventif, persévérant et
clément” [1]. Il ne s'agit pas pour autant de faire quelque
chose de "malficelé”, nide “la-peu-pres”. Comme lexplique
Philippe Lecorps, “le bricolage est une action dont la tech-
nique repose sur une capacité a l'improvisation, a l'adapta-
tion aux matériaux, aux circonstances. Le bricolage contient
une idée de provisoire, de jamais achevé. Le bricolage ne
cléture jamais une action, il l'adapte provisoirement. Cette
attitude devrait étre celle de tous les éducateurs de santé,
face a la complexité et & la mouvance de la vie” (2].

Dans la suite de Uintervention, je vais m'appliquer a décrire
chacun des axes de notre démarche.

Se rencontrer

La premiére étape, essentielle, est celle de la rencontre.
[ls'agit d'aller a la rencontre de chaque participant, mais
aussi de favoriser la rencontre entre tous et de créer une
dynamique de groupe permettant l'écoute, le respect et le
soutien de chacun dans sa réflexion. Réfléchir ensemble
a l'éducation thérapeutique est souvent l'occasion pour
les membres d'une méme équipe de créer des liens diffé-
rents, de réinventer leur maniere d'interagir.



Silarencontre peut avoir lieu assez rapidement avec certaines
personnes, elle ne va pas toujours de soi. Un peu de temps est
parfois nécessaire pour surmonter linquiétude de certains,
la timidité d'autres, la surprise face aux techniques d'anima-
tion que nous utilisons, voire parfois la défiance exprimée
face a une éducation thérapeutique de plus en plus souvent
percue comme “imposée d’en haut”.

La premiére séquence de la formation donne un espace a
chaque participant pour dire ce qu'il pense, pour exprimer
son ressenti. Elle nous permet d’accueillir la parole de
chacun puis d'expliciter nos intentions et notre démarche.
Lauthenticité, lempathie, la bienveillance sont essen-
tielles pour créer la relation avec chacun et avec tous qui
permettra d'avancer ensemble. Nous essayons égale-
ment de favoriser la convivialité au sein du groupe avec,
notamment, de la bonne humeur, du café, du thé et de
quoi grignoter lors des pauses.

Cette rencontre permet a chacun, formateur ou partici-
pant, de découvrir la richesse de l'expérience des uns et
des autres et de mettre en évidence l'aptitude de chacun
a se questionner.

Favoriser Uexpression
et les échanges

On discute beaucoup dans les formations Afdet ! Chacun a
la possibilité d'exprimer ses représentations, ses pratiques,
ses questionnements, ses projets, etc., et d'échanger avec
les autres. En tant que formateurs, nous veillons a créer les
conditions qui favorisent la parole et garantissent l'écoute,
le respect mutuel et le non-jugement. Nous utilisons des
techniques d'animation variées qui facilitent Uexpression
des points de vue et le dialogue. Les temps de travail en
petits groupes sont nombreux et donnent lieu a des discus-
sions animées. Aumoment de 'évaluation, les participants
expliquent souvent que ces échanges en petits groupes ont
joué un role essentiel dans leur cheminement.

Ira Shor, pédagogue américain héritier de Paulo Freire (3),
inspire beaucoup nos pratiques de formation a UAfdet.
Dans son ouvrage Empowering Education (4], il décrit
ce qu'il nomme une dialogic education. Ses mots expri-
ment bien ce que nous percevons quant a la singularité
de chaque expérience de “formation par le dialogue”:
“Développé au fil du processus de formation, le dialogue
prend la couleur unique des formateurs, des participants,
des sujets abordés et de l'environnement dans lequel il
s'inscrit. Il nécessite ['autorité démocratique du forma-
teur, l'investissement des participants, une vraie perti-
nence du théme, le déploiement de Uesprit critique de
chacun et une adaptation créative aux conditions locales.
Ces différents éléments donnent a chaque formation son
caractere individuel en tant qu'expérience émotionnelle et
intellectuelle complexe”(d"aprés Ira Shor, traduction libre).

Favoriser U'analyse

Nous partons du principe qu'en tant que soignants,
tous les participants contribuent déja a l'éducation des
patients, méme s'ils n’en ont pas conscience, méme si

ce n'est pas formalisé, méme si cela ne répond pas a
tous les criteres de qualité de l'éducation thérapeutique.
En formation, nous nous efforcons donc de mettre en
évidence et de valoriser la dimension éducative des
pratiques soignantes.

Les participants sont ainsi amenés a réfléchir a ce qui
va bien dans leurs pratiques d'éducation, individuelles ou
collectives, aux ressources dont ils disposent et aux diffi-
cultés qu'ils rencontrent. Ensemble, ils recherchent des
solutions pour surmonter les obstacles, réfléchissent a ce
qu’ils pourraient changer dans leurs pratiques, souvent
a moyens constants.

Nous les invitons également a interroger U'environnement
dans lequel les activités éducatives s'inscrivent : est-il favo-
rable ou non a l'éducation des patients ? Lorganisation des
soins peut, sans parfois qu’on le repere sion n'y réfléchit
pas, avoir une valeur éducative ou au contraire contre-
éducative. Ainsi, “il est également utile que toute l'équipe
s'applique a repérer les messages contradictoires entre les
conseils donnés aux patients et les situations auxquelles
les soignants les soumettent: apporter un plateau-repas
jusqu’au lit du patient auquel on recommande de marcher
le plus souvent possible, remettre au patient une ordon-
nance illisible en insistant pour qu'il la suive a la lettre,
inviter le patient a poser les questions qui le préoccupent
tout en adoptant une attitude qui Uintimide ou linfanti-
lise, etc.” (5).

La formation permet aux participants de mettre des mots
sur leurs pratiques éducatives, de les analyser, éven-
tuellement de les formaliser: nous réfléchissons alors
alintérét d'une telle formalisation, notamment en termes
de visibilité et de reconnaissance des activités éducatives
intégrées aux soins. Les équipes qui n'ont pas encore de
programme autorisé réfléchissent aussi aux avantages
etaux inconvénients, pour elles et pour les patients, d'en
soumettre un a UAgence régionale de santé, dans leur
contexte institutionnel et organisationnel.

Au-dela des impératifs réglementaires, nous réfléchis-
sons aussi au sens de 'évaluation pour les profession-
nels comme pour les patients.

Enfin, la formation fait elle-méme 'objet d'une démarche
réflexive. A Uissue de chaque journée, nous invitons les
participants a noter ce qui les a marqués et ce qu'ils en
retiennent. En fin de formation, chacun est amené a tracer
le chemin qu'il a parcouru depuis le début et a réfléchir
a ce que la formation a changé pour lui.

D'une facon générale, il s'agit d'aider les professionnels
a “penser”, individuellement et collectivement, leurs
pratiques de soins et d'éducation thérapeutique.

Creer de nouveaux savoirs

La formation crée de nouveaux savoirs : ceux-ci naissent
de la rencontre entre les savoirs de chacun des partici-
pants et ceux des formateurs. Comme le dialogue décrit
plus haut, ces nouveaux savoirs sont uniques a chaque
formation.

Les apports théoriques, ou repéres proposés par les forma-
teurs, sont organisés et présentés a partir des échanges
qui ont précédé au sein du groupe: ils viennent éclairer
la réflexion et l'analyse des participants, les aider dans
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leur cheminement, sans les submerger. Ils ne viennent
jamais clore la discussion, mais servent a la nourrir.
Procéder de cette facon n’est pas facile, car la tentation
est grande pour les formateurs de vouloir tout dire ! Se
“raccrocher” a ses savoirs est, en effet, rassurant: on est
en terrain connu, en position de maitrise, on assoit sa légi-
timité vis-a-vis du groupe, on “colle” a la représentation
la plus courante du formateur qui transmet son savoir...
Nous sommes donc trés attentifs a rester centrés sur les
participants et non sur les contenus.

Donner lUoccasion d’expérimenter

Pour les participants, la formation est un lieu d’expéri-
mentation a plusieurs titres:

e Ils travaillent en interprofessionnalité.

e Ils vivent, en tant que participants, différentes tech-
niques d'animation. Nous réfléchissons ensuite
ensemble a leur utilisation possible avec les patients
avec lesquels ils travaillent.

e Ils s’exercent a construire et a utiliser un guide d’entre-
tien, a concevoir une séance éducative ou a la formaliser.
e Ils s'entrainent a mener des bilans éducatifs partagés
et a en faire la synthése avec le patient, a animer une
séquence éducative ou a utiliser des techniques d'ani-
mation.

e Ils découvrent et expérimentent différentes moda-
lités d'évaluation des pratiques éducatives.

Ces expériences peuvent faire évoluer leurs représenta-
tions, mais aussi les aider a prendre confiance en eux ou,
parfois, a constater puis a combler U'écart entre ce qu’ils
font et ce qu'ils voudraient faire.

Dans le cadre des formations, de 40 heures ou méme plus
courtes, nous demandons aux participants de réaliser
un travail personnel et de le présenter au groupe. Cela
permet aux professionnels de commencer a mettre en
application ce qu’ils ont appris et leur donne l'occasion
de faire évoluer leurs pratiques éducatives ou d’avancer
dans l'élaboration de leur projet, avant méme la fin de la
formation. Choisi par les participants au plus prés de leurs
pratiques de soins, le travail personnel peut concerner
n'importe quelle étape de la démarche d'éducation théra-
peutique. Sa présentation est structurée en 5 axes: ce que
j'ai voulu faire, comment je m'y suis préparé, ce que jai
effectivement fait, les conclusions que j'en ai tirées, ce
que j'ai appris a travers ce travail personnel. Il est ainsi
demandé a chaque participant non seulement d’expéri-
menter quelque chose, mais aussi de mener une démarche
réflexive vis-a-vis de cette expérience. Lors de la présen-
tation du travail au groupe, la réflexion se poursuit de
maniere collective. Chaque participant repart en général
avec de nouvelles idées pour poursuivre ce qu'il a engagé.

Etre réactif, s’adapter

Susciter puis accompagner les changements de pratiques
professionnelles nécessite, pour le formateur, de s'adapter
en permanence, de se laisser bousculer, de remettre en
question ce qu'il a prévu pour étre au plus pres des besoins,
des préoccupations, des questions des participants.
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Nous préparons la premiére journée de formation a partir
de ce que nous savons du groupe, du contexte de la forma-
tion, des activités ou projets en cours. Ensuite, le recueil
des attentes des participants, au tout début de la forma-
tion, nous donne une premiére indication de ce qui est
prioritaire pour eux. Enfin, la description et la premiéere
analyse des pratiques de chacun permettent de préciser
les difficultés rencontrées par les uns et les autres, leurs
ressources et les éléments sur lesquels ils souhaitent
travailler pendant la formation.

L'élaboration des autres journées s'appuie beaucoup sur ce
qui s'est passé au cours de la premiere avec de nombreux
réajustements au fur et a mesure de la formation.

Si nous construisons, pour chaque journée de forma-
tion, un déroulement souvent précis, c’est pour pouvoir
mieux nous en libérer: il nous arrive souvent de modi-
fier une séquence ou de la remplacer par une autre,
en fonction de ce qui se passe avec le groupe et de ce
qui semble le plus utile pour lui. Les travaux en petits
groupes permettent également de s'adapter a la diversité
des participants en proposant, par exemple, des activités
spécifiques aux différentes équipes ou aux différentes
catégories professionnelles. L'objectif est que chaque
activité ait du sens pour chaque professionnel auquel
elle est proposée, qu'elle fasse écho aux interrogations
ou aux aspirations qu’il a exprimées.

Favoriser 'engagement

Tout au long de la formation, les participants définissent
des pistes d'amélioration de leurs pratiques et/ou avancent
dans la construction de leurs projets, pour chacune des
étapes de la démarche d’éducation thérapeutique: bilans
éducatifs partagés et leurs synthéses, séances éduca-
tives, coordination et échange d'informations entre les
professionnels, évaluation des pratiques, etc.

Une partie de la derniére journée de formation est consa-
crée a la “projection” vers le futur. Chacun estamené a se
fixer des objectifs a court et a moyen terme et a construire
un plan d'actions explicitant comment il va s’y prendre
pour atteindre ces objectifs. Les échanges avec les autres
participants permettent d’enrichir ce plan d’actions et de
linscrire dans une perspective de travail d'équipe.

Les formateurs constituent des “ressources” : ils partagent
avec les participants les expériences d’autres équipes,
les aident a créer des liens, a identifier des personnes,
des structures (en particulier les unités transversales
d"éducation thérapeutique), des outils ou des expériences
qui pourront les aider.

Respecter le chemin propre
a chacun

Certaines personnes sont prétes a changer leurs pratiques
professionnelles, d'autres non. Nous partons de la ou
les personnes en sont, et nous les accompagnons la
ou elles souhaitent aller. Parfois, nous sommes décus,
ou frustrés parce que les personnes ne “bougent” pas.
Nous revenons alors a l'un des principes essentiels de



notre démarche : accompagner, c'est savoir lacher prise
et se laisser surprendre par l'autre, dans sa singularité
et sa complexité. Et, souvent, il se passe quelque chose
d'inattendu: a travers la réalisation du travail personnel
et sa discussion avec les autres participants, ou encore
lors de la réflexion sur les objectifs a court et a moyen
terme, nous découvrons que le chemin parcouru par tel
ou tel participant est bien plus important que ce que nous
avions imaginé.

Conclusion

Susciter puis accompagner les changements de pratiques
professionnelles mobilise donc des savoirs, des savoir-
faire et des savoir-étre variés. Lanalyse de nos pratiques,
les résultats des évaluations menées avec les participants,
les échanges entre formateurs de UAfdet et les lectures
nous aident a nous inscrire dans une démarche continue
d'amélioration de la qualité des formations.

Au-dela, susciter puis accompagner les changements
de pratiques professionnelles est avant tout une aven-
ture humaine qui nous transforme a chaque fois. Nous ne
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Toute U'équipe d’Edimark vous souhaite un trés bel été d’évasion
et de réflexion... Nous vous donnons rendez-vous dés la rentrée pour vous
accompagner dans votre pratique.

Tres belles lectures,
Claudie Damour-Terrasson
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Les enjeux ethiques de la formation
des professionnels de santé a la relation de soin’

Walter Hesbeen*

plus que jamais, et pour des raisons diverses,

comme une possibilité de porter plus d'intérét au
devenir de la personne soignée dans ce qu'elle a a vivre
avec la maladie, un dysfonctionnement, une déficience.
Néanmoins, si 'éducation thérapeutique apparait comme
un des moyens majeurs de prendre soin des hommes
et des femmes dans ce qu'ils ont a vivre avec l'affection
momentanée ou durable qui est la leur, ce qui conduit, en
fin de compte, a les aider a prendre soin d’eux-mémes,
une telle pratique n'échappe pas aux risques de dérives,
notamment lorsque le terme éducation est entendu en
un sens prescriptif s'imposant de maniére autoritaire a
des personnes dont certaines pourraient craindre de se
faire réprimander - tel un enfant par ses parents - si le
comportement adopté n’est pas celui prescrit et désigné
par le professionnel comme “objectif a atteindre”.

L! éducation thérapeutique s'offre aujourdhui

Accompagner en éclairant le chemin

Les termes utilisés ne sont donc pas anodins. Pouvons-nous
véritablement prétendre éduquer l'autre a sa santé - une
santé qui lui est par nature particuliére - ou devons-nous,
plus modestement, contenir notre intention dans l'apport
d’'une information pertinente, précise, rigoureuse et loyale,
information nourriciére d'un cheminement singulier et
de l'aide qui peut en résulter?

Cette préoccupation terminologique, reflet d'une inten-
tion professionnelle au fondement méme de l'éducation
thérapeutique, a fait lobjet, dans un document récent
(2008) du Centre d’éducation du patient relatant une
étude menée en Belgique, en France, aux Pays-Bas et
au Royaume-Uni, d'une réflexion qui nous semble utile a
l'orientation des pratiques professionnelles. Les auteurs
y mentionnent: “Tout au long de ces 10 derniéres années,
un mécontentement croissant est apparu envers des
termes comme ‘éducation du patient” ou ‘éducation de
patient/éducation thérapeutique’. Ces termes induisent
une différence de niveau dans la relation référant a une
relation ‘parent-enfant/éléve-professeur™.

Se référant a la langue néerlandaise, le document précise
que le terme utilisé aux Pays-Bas est “patiéntenvoor-
lichting”, ce qui signifie littéralement “précéder quelqu'un
avec une lumiére pour qu'il puisse voir ou aller”. Pour
les auteurs de l'étude, cela exprime exactement la rela-
tion entre patient et soignant: le professionnel de santé
assiste dans le processus, dans le chemin vers la guérison
ou dans la gestion d'une maladie (1).

Ne s'agit-il pas, de la sorte, de donner a la fonction d'édu-
cateur une orientation d’accompagnateur thérapeutique
qui a pour mission d'éclairer le chemin? Néanmoins,
accompagner humain qui chemine et éclairer le chemin
n'équivaut pas a décider du chemin a emprunter par
cette personne. C'est ainsi que le professionnel de
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l'accompagnement thérapeutique apparait comme un
“méthodologue”. Littéralement, le terme méthodologie
veut dire “le discours qui accompagne le chemin”; celui
quitient ce discours est “méthodologue”. La méthodologie
n'est pas a confondre avec la méthode qui, elle, désigne
les moyens. L'accompagnateur est ainsi dans une position
professionnelle ol ses connaissances lui permettent de
présenter des chemins - ou méthodes - tout en tenant un
discours sur chacun de ceux-ci afin de permettre au patient
d'identifier puis de choisir de facon éclairée - ou un peu
plus éclairée - le chemin qu'il désire emprunter. En tant
que méthodologue, le professionnel de l'accompagnement
thérapeutique sait qu’il ne peut imposer le chemin car il
sait qu'il ne peut désirer a la place de l'autre. En présen-
tant les chemins qui lui paraissent accessibles et en tenant
un discours sur chacun de ceux-ci, iLaugmente de la sorte
le champ des possibles, permettant parfois aux patients
et a ses proches d'entrevoir de la lumiére la ol seule la
pénombre semblait s'imposer.

L'intention d’éduquer renvoie ainsi a la métaphore du
jardinier lorsque celui-ci désire voir pousser, grandir
une plante. D'une certaine manieére, il peut envisager
de s'y prendre de 2 facons: tirer chaque jour sur la tige
pour que celle-ci grandisse ou, alors, porter une atten-
tion particuliere a la plante afin de s'assurer d'un empla-
cement propice a un bon ensoleillement, de lui prodiguer
un arrosage suffisant mais bien dosé et d’envisager le
recours éventuel a des engrais choisis pour leur action
bénéfique pour le végétal particulier dont il est question.
Dans le premier cas - tirer sur la tige -, le jardinier court
le risque de briser la tige, rendant impossible, ou en tout
cas bien plus difficile, de faire pousser, de faire grandir la
plante, de lui permettre de s'épanouir. Dans le second cas
- une attention particuliére -, méme si le jardinier ne
peut étre assuré d'arriver avec satisfaction au but qu'il
poursuit, observons qu’il s'en donne plus de chances en
évitant déja le risque de rupture et qu'il témoigne d'un
intérét plus prudent, plus attentionné a la plante qu'il
espere voir grandir et s'épanouir.

Cette métaphore peut étre transposée pour expliciter
l'éducation thérapeutique du patient. En effet, s'agit-il
d'agir pour que la personne soit conforme a ce que l'on
veut, pour aller dans la direction que l'on a décidée pour
elle et au rythme qu’on lui impose, ou s'agit-il d'ceuvrer
pour que celle-ci puisse vivre du mieux possible ce qu'elle a
avivre ? Vouloir que le patient soit conforme a ce qu’en tant
que professionnels on désire pour lui procéde, au fond, d'un
comportement autoritaire qui se montre plus soucieux de
la maladie et de son traitement que de la personne méme
du malade directement et singulierement concernée par
cette maladie et le traitement qu’elle requiert.

La formation des professionnels, dés l'entrée en forma-
tion initiale, requiert ainsi un intérét particulier en vue
d'interroger la pertinence de linspiration éthique des
différents programmes de formation.



La formation

Nous entendons ici par formation 'ensemble des moyens
divers et la dynamique qui les accompagne, qui se donnent
pour objectifs d'augmenter, d'affiner et d'actualiser les
connaissances ainsi que d’entrainer a la réflexion et a
lexercice du sens critique. Il s'agit ainsi, par la forma-
tion, de contribuer a élever la capacité de raisonner et
de communiquer en vue d’une intelligence du singulier
de situation et la compétence tant individuelle que collec-
tive que cette forme d’intelligence permet.

Des lors, si la formation des professionnels de la santé
comporte des aspects spécialisés tant sur le plan scienti-
fique que sur celui des techniques, elle offre, également,
de nombreuses possibilités d'éveil et de réflexion quant a
ce qui fait l'esprit de la relation de soin. Sil'apprentissage
des connaissances et des techniques spécifiques appa-
rait comme indubitablement important, il manquerait
singulierement de pertinence et d'intérét concrets pour
une personne donnée s'il n’était mis en perspective avec
la question complexe et subtile de la singularité de la
personne et de la situation particuliere dans laquelle
elle évolue.

En effet, au niveau de formations médicales et para-
médicales, l'attrait pour les connaissances biomédicales
et les techniques qui en découlent est parfois trés marqué
chez les étudiants en formation initiale. Si cet attrait est
légitime et si la précision autant que la rigueur dans le
recours aux connaissances et aux techniques ne peuvent
souffrir d’approximations irresponsables, observons que
'engouement pour cette capacité techno-scientifique peut
conduire a négliger, voire a sous-estimer, la compréhen-
sion méme et la prise en compte des enjeux associés
a la dimension singuliere et, donc, subjective de cette
méme pratique. Or, négliger cette dimension singuliere
et lintelligence du singulier qu'elle requiert revient a
négliger humain auquel se destinent les différents actes
de soins. Négliger U'humain, sa singularité, sa sensibilité
toute particuliere et exacerbée a l'occasion de la maladie
conduit a le banaliser. Cette négligence ne procede pas
d’une intention malfaisante, mais s'inscrit dans une forme
d’oubli, un manque de réflexion quant a la finalité méme
des différents actes posés. Jean-Pierre Lebrun, dans
un de ses ouvrages devenu une référence, constatait
ce qu'il nomme un déplacement d'intérét amorcé dés
la formation. Il mentionnait que: “"La formation médicale
améne ce déplacement d'intérét si lourd de conséquences :
le passage de l'attention au malade a la satisfaction tirée
de la connaissance de la maladie. En un mot comme en
dix, c'est pendant sa formation que le médecin apprendra
a commettre ce ‘péché de réponse’” (2).

Le risque de dérive est ainsi bien présent dans toutes
les formations conduisant aux différents métiers de la
santé, procurant parfois aux plus brillants techniciens
lillusion qu’ils sont, du seul fait de leur performance
technique et des connaissances qui y sont associées,
des professionnels compétents. Siun professionnel est
animé d'une telle illusion, il n"éprouvera pas vraiment le
besoin de chercher a comprendre ce qui se vit et s'agite
parfois en une existence singuliére, et l'arrogance, si
destructrice de rapports humains, peut étre prompte
a surgir. Or, la performance, qu'elle soit technique ou

organisationnelle, ne garantit pas la pertinence humaine
des actions entreprises en son nom. Il ne suffit pas
d’étre qualifié et expérimenté pour se révéler un profes-
sionnel compétent.

La formation doit préparer les étudiants, ou plus large-
ment les apprenants, a exercer une compétence singu-
liere pour chaque situation particuliéere. Augmenter leurs
chances de se montrer pertinents au ceeur de leur action
consiste a les entrainer a penser, a les aider a élever leurs
réflexions en regard des situations et des humains qu’elles
concernent. En effet, sila compétence ne se duplique pas,
ne se transfere pas d'une situation a une autre, la réflexion
sur ce qui a permis ou pas de se révéler compétent est
néanmoins essentielle car nourriciere du cheminement
de l'étudiant - et plus tard du professionnel -, nourri-
ciére de sa capacité de penser et des maniéres d'étre
et de faire qu'il tentera de déployer en d'autres circons-
tances a partir de ces différentes situations.

Observons ainsi combien le souci de la compétence des
étudiants et, donc, des futurs professionnels s'inscrit dans
une démarche pédagogique dynamique, subtile, créative et
subjective fondée sur la parole. Cette démarche pédago-
gique concerne tant les enseignements dispensés lors des
cours que l'accompagnement lors des stages. La subjec-
tivité n'est pas toujours bien comprise; elle n’est pour-
tant pas le régne de l'approximation mais bien celui de la
réflexion. Seule la subjectivité permet de se regarder et
de se parler en tant que sujet. La subjectivité n'est donc
pas synonyme de laxisme car il s'agit d'une subjectivité
fondée sur la pensée et qui, dés lors, se veut juste et argu-
mentée en regard d'une situation composée d’humains
désignés comme autant de sujets.

Au cours de la formation, le positionnement - la prise
de position - de l'équipe pédagogique, des formateurs,
des tuteurs et responsables de stages se doit ainsi d'étre
affiché avec clarté et mis en ceuvre avec cohérence.
Acquérir des connaissances et des savoir-faire est indis-
pensable et donnera a l'étudiant la possibilité d’exercer
un certain nombre de ses capacités, mais ces capacités
acquises, si performantes et spécialisées soient-elles, ne
refletent pas et ne garantissent pas la compétence indi-
viduelle et collective de situation. C'est grace a l'enga-
gement et a la vigilance lors des activités de formation
tant théoriques que cliniques que la confusion entre les
capacités acquises et une compétence singuliere de situa-
tion, compétence qui se cherche et se crée, pourra étre
atténuée, évitée.

Dans le méme registre, observons que la question des
spécialisations et des techniques est révélatrice d'un type
de réflexion sur les pratiques professionnelles. Ce qui
suscite notre interrogation n’est ni l'engouement pour
les techniques ni celui pour les savoirs spécialisés, voire
ultraspécialisés - chacun a bien le droit d'apprécier davan-
tage tel aspect ou telle dimension de sa pratique et de
son métier -, ce qui interpelle c’est la hiérarchisation qui
s'ensuit et le sentiment d'importance que cela génére
chez certains. L'exclamation “c’est un métier intéres-
sant!” ou “c’est un service intéressant!” semble indi-
quer que certains métiers ou services ne le seraient
pas... Et pourtant, au sein de chacun des métiers et des
services, c'est bien d’humains qui nécessitent qu’on prenne
soin d’eux dont il est, en toute circonstance, question.
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Chaque métier, du moins au plus qualifié, et chaque
technique, de la plus anodine a la plus sophistiquée, de
méme que chaque savoir, du plus élémentaire au plus
spécialisé, concerne, chaque fois, la situation singuliere
d’une personne qui vit comme elle le peut ce quelle a
avivre. Elle est, dés lors, la seule a pouvoir accorder de
limportance aux professionnels en présence, aux actes
qui sont posés et aux savoirs qui sont mobilisés, elle est
la seule a pouvoir leur donner du sens ou, au contraire,
a les trouver insensés.

Une triple nécessite

La formation des étudiants se trouve ainsi confrontée a
une triple nécessité: celle de leur permettre d’acquérir
une capacité techno-scientifique, celle de les aider a s'en-
trainer a une capacité relationnelle, et enfin celle de les
accompagner a élever leur capacité de fonder leur pratique
sur lintelligence du singulier dont ils feront preuve en
situation. Si, dans la démarche pédagogique, aucune de
ces 3 capacités ne peut étre sous-estimée, celle relative

Afdey o
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alintelligence du singulier nous apparait comme la plus
complexe car la plus subjective et la moins outillée. Elle
n'est donc pas de celle qui s’enseigne - méme si les
enseignements vont contribuer a la nourrir -, mais bien
de celle qui se travaille et qui, dés lors, nécessite d'étre
accompagnée, subtilement, délicatement, de proche en
proche et tout au long de la formation, en vue de s'élever.
Aider a élever une capacité, notamment par l'exercice de
la pensée et de la réflexion critique, nous renvoie, ni plus
ni moins, au sens premier du mot autorité - c’est-a-dire
l'action d’augmenter, d'aider a faire grandir - que l'on ne
confondra pas avec un comportement autoritaire. Et c'est
bien d'autorité pédagogique au sens profond du terme
dontil est ainsi question lorsqu’on souhaite préparer nos
étudiants a une pratique pertinente car sensée, soucieuse
et respectueuse de la personne.

Rappelons-nous ainsi que sans intelligence du singulier,
c’est-a-dire sans cette capacité de détecter, de décoder
ce qui est important pour ['autre dans la situation qui est
la sienne, aucune compétence de situation ne saurait
s'exprimer dans la pratique quotidienne des différents
professionnels, si performants et excellents soient-ils.

Références bibliographiques
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Culture et sante, ramadan et diabete
Compte-rendu du symposium du 12 février 2015

Inés Aaron-Popelier*

Dans le cadre du symposium MSD cloturant la premiére journée du Congres de UAfdet 2015,
Gilles Boetsch [directeur de recherche au CNRS, unité mixte internationale Environnement
Santé Société) et Philip Bohme (médecin diabétologue, CHU de Nancy) ont présenté leurs
travaux. Alfred Penfornis (professeur en endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques,

CH de Corbeil-Essonnes) modérait les débats.

Les modeles, les normes,
les pratiques en matiere de sante
different selon les cultures

Apports de Uanthropologie bioculturelle

L'anthropologie bioculturelle étudie les variations bio-
logiques diachroniques et synchroniques chez lhomme.
Elle poursuit des recherches sur l'effet du temps (évolution)
et sur celui de Uespace [diversité) dans les populations
humaines.

e Selon Francois Laplantine (chercheur francais en eth-
nologie et en anthropologie), 2 modeéles médicaux cultu-
rels s'opposent. Le modéle additif, plutot ancré dans le
monde occidental, présenterait la maladie comme une
adjonction: un corps étranger toxique s'ajouterait au
corps, le rendant malade. Le modéle soustractif, ancré,
entre autres, dans la culture musulmane, présenterait
la maladie comme une carence, une diminution, un
amoindrissement.

o Les représentations du corps, sain ou malade, évo-
luent au fil du temps et varient selon les pays.

o De méme, les normes biomédicales different dans le
temps et dans U'espace. Par exemple, les valeurs de
lindice de masse corporelle (IMC) définissant le surpoids
et l'obésité ne sont pas identiques d’un pays a l'autre.
Ainsi, pour les Ethiopiens, un IMC supérieur a 20 indique
un surpoids, alors que pour les Polynésiens, le seuil est
a 30.

o Unexemple linguistique de différence culturelle appa-
rait dans la définition méme du mot “maladie”.
Jean Benoist [médecin anthropologue] a ainsi montré
comment le mot francais “maladie” est décliné en
3 termes chez les Anglo-Saxons selon qu’il s’agit du
savoir médical (disease), du vécu du patient (illness] ou
encore de la maladie socialement reconnue (sickness).

L'exemple du ramadan

Le ramadan est le jeline le plus suivi dans le monde et
en France. Il fait partie des 5 piliers de lislam et corres-
pond au neuvieme mois du calendrier lunaire musulman.
ILs'agit d'une période de recueillement ayant pour objectif

d'améliorer lhomme sur le plan spirituel, relationnel mais
aussi physique. Ainsi, le ramadan est considéré comme
ayant un impact positif sur la santé. Le jeline doit étre
observé de l'aurore au coucher du soleil. Deux ou 3 repas
sont ensuite pris sur la période de nuit dans un climat
de convivialité et de partage. Labstinence doit aussi étre
respectée en matiere de consommation de tabac et de
relations sexuelles. Le fait de boire ou de manger et, de
maniére générale, l'arrivée dans l'estomac d'un liquide,
méme par inadvertance, entrainent annulation du jeline.
Les prises de sang (glycémie capillaire en particulier)
et les saignements n’entrent pas dans ce cas de figure.
L'exemption est indiquée en cas de grossesse, dallaite-
ment et de maladie. Cependant, la non-spécification du
degré de morbidité permettant cette exemption est a lori-
gine de confusions pour les personnes malades chroniques
lorsqu'il s'agit de décider d’observer ou non le ramadan.
Selon les résultats d'une étude rétrospective internationale
réalisée aupres de 12243 patients musulmans, 43 % des
personnes diabétiques de type 1 et 79 % des personnes
diabétiques de type 2 faisaient le ramadan (7).

Les représentations de la maladie
et des traitements sont diverses
et semblent avoir une grande
influence sur les comportements
des patients comme des soignants

Ces représentations peuvent émaner du corps social,
ainsi que lillustre l'exemple de U'obésité. Du Moyen Age au
XVIlle siecle, lembonpoint est valorisé. Il appuie le statut
social et l'appartenance sexuelle. A partir du XIXe siecle,
on assiste a une dévalorisation progressive de 'embon-
point. On passe du “bon beurre” a la “mauvaise graisse”,
de “l'em-bon-point” au “mal en point”. La représenta-
tion du corps sain évolue : aujourd’hui, l'allongement de
la durée de la vie s'accompagne d'un désir de jouvence,
d'un corps qui échapperait au vieillissement, a la douleur
et a la mort. Dans une société d’abondance, le contréle
de l'alimentation est valorisé et l'obésité est considérée
comme un laisser-aller négligent traduisant un manque
de volonté coupable.
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Pour les patients, les représentations culturelles du traite-
ment varieraient en fonction du modéle médical dominant.
Dans le modeéle additif, la thérapie doit étre soustractive,
alors qu'elle doit étre additive dans le modele soustractif.
Le bon thérapeute est alors alternativement celui qui retire
(le chirurgien, par exemple] ou celui qui ajoute (en faisant,
par exemple, une longue ordonnance).

Les représentations des soignants sont également en jeu.
Si le ramadan constitue une réalité (1/3 des soignants se
disent confrontés a cette question), il est généralement
vécu comme une difficulté. Trente-trois pour cent des
soignants ont des craintes concernant 'équilibre glycé-
mique, l'état d’hydratation, le poids, la pression artérielle
ou les risques de thrombose de leurs patients. Et 25% des
médecins interdisent la pratique du jedine (2].

En raison de ces représentations, la relation soignant-
soigné est marquée par l'évitement. Le sujet du ramadan
est peu abordé par les patients carils craignent l'interdic-
tion du jeline par manque de connaissances religieuses
du soignant. Seuls 36 % consultent un professionnel de
santé avant le ramadan (2). De leur coté, les médecins
ressentent des difficultés a communiquer sur ce sujet,
du fait notamment de la barriere culturelle et linguistique :
ils ne savent pas comment accompagner leurs patients,
et la plupart éludent donc la question.

Plusieurs interventions dans la salle mettent en avant
Uimportance d'une approche individualisée, chaque
patient ayant ses propres représentations et diffi-
cultés, sa singularité, au-dela de sa culture d’origine.
Ainsi, si 'adaptation du message aux obstacles cultu-
rels semble faire consensus, il faut éviter d'attribuer
d’emblée un échec de la prise en charge aux habi-
tudes culturelles.

Le ramadan est une pratique avérée, il y aurait donc
nécessité pour les soignants d’explorer leurs repré-
sentations afin d'adapter leurs pratiques. Une étude
clinique a propos de 56 personnes diabétiques, dont 50
de type 2, montre, en effet, que si les médecins adaptent
le traitement pendant la période du ramadan selon les

Références bibliographiques
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recommandations de l'American Diabetes Association
(ADAJ, les glycémies enregistrées en continu sont plus
stables que prévu (3.

Quels liens
avec l'éducation thérapeutique ?

Les 2 intervenants ont présenté les résultats issus de
recherches cliniques portant sur les effets de la mise
en place de programmes éducatifs.

Un travail avec des patients diabétiques nord-africains
primomigrants au CHU de Marseille a permis d’identi-
fier les obstacles a la prise en charge et au processus
d’éducation, puis de développer une approche multi-
disciplinaire associant équipe médicale et paramédicale,
d'une part, et anthropologues et pédagogues, d'autre
part, pour concevoir et évaluer une méthode éducative
spécifique.

Au CHU de Nancy, le parcours d'éducation thérapeutique
concernant le ramadan prévoit 2 rendez-vous médicaux
encadrant le jeline, ainsi qu'un travail sur lautosurveil-
lance glycémique et la conduite a tenir en cas de situation
dangereuse. A la suite de cette démarche éducative, si les
patients n’ont pas changé leurs habitudes alimentaires,
ils ont suivi les conseils relatifs aux modifications théra-
peutiques et a lautosurveillance glycémique. Plus de 80 %
se disent rassurés quant a leur maladie non seulement
pour la période du ramadan, mais aussi pour le reste de
l'année, et le ramadan s’est mieux passé pour eux, sur le
plan médical, que les années précédentes. Ainsi, le travail
autour du ramadan reprend les principes de 'éducation
thérapeutique: la prise en compte des croyances et des
représentations de chaque patient et la mise en valeur
de la relation soignant-soigné semblent avoir permis
une amélioration du confort de vie pour les patients. La
motivation a suivre le ramadan apparait donc comme une
occasion pour apprendre a mieux vivre avec le diabéte.

1. Salti |, Bénard E, Detournay B et al.; EPIDIAR study group. A population-based study of diabetes and its characteristics during the fasting month
of Ramadan in 13 countries: results of the epidemiology of diabetes and Ramadan 1422/2001 [EPIDIAR] study. Diabetes Care 2004;27(10):2306-11.
2. Smaoui N, Collin JF, Durain-Siefert D et al. Diabéte et je(ine de Ramadan : représentations et pratiques de patients et de professionnels de santé.

Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2013;5(2):199-211.

3. Lessan N, Hannoun Z, Hasan H, Barakat MT. Glucose excursions and glycaemic control during Ramadan fasting in diabetic patients: insights from

continuous glucose monitoring [CGM]. Diabetes Metab 2015;41(1):28-36.
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Ce que les patients nous apprennent

Compte-rendu du déjeuner-débat’

Christiane Mauvezin*

de santé qui incitent a inclure les patients dans

['élaboration, la mise en ceuvre et 'évaluation des
programmes d'éducation thérapeutique, les 4 inter-
ventions lors de ce déjeuner témoignent, en quelques
minutes chacune, de la place effectivement occupée par
les patients et de ce qu'ils nous apprennent.

a u-dela des recommandations de la Haute Autorité

L'Université des patients: créer,
inventer, participer a la démocratie
sanitaire pour les patients

vivant avec une maladie chronique

D'apreés les communications de Catherine Tourette-
Turgis, fondatrice de l'Université des patients, et de Xavier
Rey-Coquais, coresponsable pédagogique du certificat
universitaire sur la démocratie sanitaire en santé

L'Université des patients a consisté au départ a ouvrir
aux patients les formations en éducation thérapeutique
proposées par luniversité Pierre-et-Marie-Curie (diplome
universitaire, master en éducation thérapeutique).
Depuis 2009, 91 patients ont ainsi été diplomés. Ces
formations hybrides rassemblent soignants et patients,
avec un processus d'inscription qui réserve 30 % de places
aux patients.

Apres plusieurs années de fonctionnement, U Université des
patients souhaite maintenant contribuer a renforcer les
systemes de démocratie sanitaire en France. Elle permet
donc aux personnes vivant avec une maladie chronique
de maitriser les outils pour étre acteurs et partenaires
de leurs interlocuteurs au cceur des systemes de santé.
Elle propose désormais aux patients un certificat univer-
sitaire intitulé “Créer, inventer, participer a la démocratie
sanitaire™. Les objectifs opérationnels de cette forma-
tion sont les suivants:

e savoir chercher des informations aupres d’informa-
teurs, tout seul, dans les livres, sur le web;

e s'entraider a poser les questions de santé/maladie/
société;

o repérer, trier, classer, critiquer les informations scien-
tifiques;

e vivre l'expérience du faire ensemble, construire un
projet collectif et collaboratif dans le domaine de la santé
citoyenne;

2 Renseignements et inscriptions.
Site Internet: www.universitedespatients.org ;
E-mail: catherine.tourette-turgis@upmc.fr; tél.: 01 8508 50 61

e augmenter sa capacité de dialogue avec les personnes
et les institutions;

e construire une communauté d'apprentissage;

e identifier ses propres outils d’apprentissage;

e optimiser son autonomie cognitive ;

e savoir pratiquer laffirmation ouverte (assertivité).
La formation s'appuie sur des méthodes pédagogiques
innovantes favorisant 'empowerment et la création d'une
intelligence collective pour permettre aux étudiants de
penser la place de lusager-expert, la part du savoir des
malades dans le systeme de santé mais aussi le role du
patient-formateur, un nouveau paradigme dans le champ
de la santé et de la formation.

Expérience d’un patient-intervenant
intégreé a U'équipe soignante d’'un CHU

D'aprés la communication d'Eric Balez, secrétaire général
de l'association Francois-Aupetit, délégué régional Paca

“Un patient-expert est un patient-intervenant qui a pris
du recul sur la maladie, qui s'est formé (3 jours de forma-
tion a l'écoute et formation validante en éducation théra-
peutique) et qui est ouvert au dialogue”, c’est avec ces
mots qu'Eric Balez, patient-expert depuis 2008, rappelle
que l'on ne s'improvise pas dans ce role. Il souligne
également que les patients-experts ne sont pas la pour
témoigner ou pour convaincre leurs pairs de prendre
leurs traitements. Ils ne doivent pas étre non plus des
“patients alibis” pour les équipes soignantes. Ce sont
des ACTEURS dans les programmes d'éducation théra-
peutique du patient (ETP). Formés a cette pratique, ils
peuvent élaborer le diagnostic éducatif, animer des
séances individuelles ou collectives, seuls ou en binéme,
ou coordonner un programme d'ETP.

La Direction générale de la santé a édité 2 guides permet-
tant de mieux cadrer lintervention des patients dans les
programmes d'ETP (1, 2]. Le Guide d’engagement des
intervenants propose notamment des modéles de:

e convention formalisant la relation et 'engagement
entre le patient-intervenant bénévole et l'association de
patients a laquelle il appartient;;

e convention clarifiant les relations entre l'association
et l'équipe d'un programme d'ETP intégrant des patients-
intervenants;

e charte d’engagement pour les intervenants;

e regles de confidentialité.

Eric Balez intervient en tant que patient-expert a l'hopital
lArchet de Nice. Intégré a l'équipe soignante, il a participé
al'élaboration d'un outil de travail pour favoriser la mise

Santé Education
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Figure 1. Fiche d'accompagnement
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Figure 2. Mémo pour les patients.

nurses

Cﬁ) connecting
@]

PRACTICAL TIPS
FOR

SELF-INJECTION

O Your name:

MY PERSONAL SELF-INJECTION
INFORMATION:

Please complete the following information
and keep it handy if you need fo refer to it
or give information fo a healthcare professional.

ME
G | have (enter condition)

G | selt-inject the following medication

[enter name of drug)

Every hours days weeks
(comp\ete and cross out irrelevant ones)
By subcutaneous/intramuscular injection

Each injection contains a dose of
[enter number of cc's for each injection)

PRACTICAL TIPS FOR CEJ SELF-INJECTION

MY PERSONAL SELF-INJECTION
CHECK LIST:

@ [flforget a dose, | should:

G Hofline:

Emergency number:
gency

G Needle disposal:

Every time you inject, change your injection site:

M'Lr-"_ == ABDOMEN
THIGH
- BUTTOCK
',‘-J SIDE OR BACK
1 OF THE ARM

If you have any questions regarding practical
aspects of self-injecting, please refer to your
information leaflet or contact your nurse.

MY FAMILY/CAREGIVER
CONTACT

G In case of problems, my contact is
(enter name of caregiver or service|

G Telephone:

G Email:

nurses

CﬁJ connecting
@

Afde%nté Education

en ceuvre d'une démarche d'ETP aupres de personnes
vivant avec une maladie inflammatoire chronique des
intestins (MICI) [Portfolio EDU-MICI]. Il a aussi contribué
a la mise en place d'une formation a U'ETP, en 2008,
et ala mise en ceuvre du programme EDU-MICI : anima-
tion d'ateliers de groupe et création de nombreux outils

de communication (poster, flyers, vidéo de présentation
de l'équipe d'ETP, etc.).

Eric Balez est également coordonnateur national des
programmes MICI (il en existe 63 en France) et partage son
expérience a travers son blog: “Ma vie de patient-expert”
[maviedepatientexpert.fr].
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Dialogue infirmiére-patient:
des exemples d’outils
de communication

D'aprés la communication de Felicity Kelliher,
chargée de mission a UAfdet, membre du comité
de pilotage de la plateforme Connecting Nurses

La plateforme Connecting Nurses est un réseau de
partage sur Internet qui a pour objectif principal d’enri-
chir la pratique professionnelle des infirmiers et des infir-
miéres en favorisant le partage d'expériences, d'idées,
d'outils, de témoignages et d'innovations ayant pour point
commun une approche centrée sur le patient.
Connecting Nurses développe depuis 2013 un projet qui
concerne les patients atteints de maladie chronique néces-
sitant un traitement par auto-injection. Ce projet repose
sur une approche collaborative réunissant un panelinter-
national de patients et d'infirmieres. Il a donné lieu a des
recherches bibliographiques, a un échange constructif entre
patients et infirmieres et a ['élaboration collective d'outils:
e un outil de formation en ligne pour les infirmiers
[http://fr.connecting-nurses.com/web/connaissance-de-
la-maladie);

e une foire aux questions pour les patients;

o une fiche pour accompagner 'échange entre patient
et infirmiére, axée sur l'écoute et lempathie (figure 1,
p. 26);

o une fiche mémo pour les patients, parce qu'ils n'ont pas
toujours toutes leurs questions en téte le jour de Uentre-
tien avec linfirmiére et qu'il est important de leur redonner
confiance et de les encourager au dialogue [figure 2, p. 27);
e six vignettes vidéo de 3 a 5 minutes concues et jouées
par une patiente et une infirmiére participant au projet.
Ces vidéos mettent en scene leur dialogue a différentes
étapes charnieres de 'expérience d'une personne malade
chronique nécessitant un traitement par auto-injection.
La démarche menée et les outils concus témoignent de
Uenrichissement apporté par les patients aux pratiques
infirmiéres.

Références bibliographiques

Santé Education

Patients dialysés

et éducation thérapeutique:
bénéfice patient-soignant

D'apreés la communication de Frédérique Quinio,
ingénieur ETP, formatrice, infirmiére

Les freins d’accessibilité a léducation thérapeutique, tant
cOté patients que coté soignants, peuvent étre réduits grace
ala souplesse des nouvelles technologies de linformation
et de la communication [NTIC). En particulier, des jeux
vidéo d’intention sérieuse (serious games] sont actuel-
lement trés présents dans le secteur de la santé. Ils
permettent d'appréhender plus facilement la complexité
de lamaladie et des traitements, d'apprendre sans effort,
d’encourager les changements de comportements posi-
tifs, d’évaluer et de consolider ses connaissances, de
mieux soigner ou Sse soigner.

Le serious game Mission Phosphore est une applica-
tion mobile éducative et ludique destinée aux patients
dialysés désirant s'informer sur linsuffisance rénale
chronique (IRC), et plus particulierement sur la prise
en charge thérapeutique et diététique. Il reprend des
verbatim de patients et permet des prises de conscience a
travers des mises en situation virtuelles. Ce jeu, accrédité
par lAssociation européenne des infirmieres en dialyse
et transplantation/Association européenne des soins
rénaux (EDTNA/ERCA], est gratuit et téléchargeable sur
Appstore et Android pour smartphones et tablettes en
tapant "MISSION PHOSPHORE".

Pour terminer ce déjeuner-débat, les échanges avec la
salle soulévent 2 interrogations::

e les difficultés de rémunération des patients-experts
qui ne sont plus de simples témoins de la maladie, mais
deviennent de réels acteurs de santé;

o la possibilité ou non d'étre soignant et patient-expert:
les avis sont partagés... et Catherine Tourette-Turgis de
conclure: “On a tous des identités multiples et le droit
de les vivre.”

1. Ministére chargé de la Santé. Guide de recrutement de patients-intervenants. 2014, 23 pages. Disponible en ligne : http://www.sante.gouv.fr/IMG/

pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf

2. Ministére chargé de la Santé. Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP. Mars 2014, 17 pages. Disponible en ligne : http//
www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf
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Precarite: trans... former les pratiques,
les equipes, 'éducation thérapeutique ?

Partage d'expériences

Compte-rendu du déjeuner-débat’

Xavier de la Tribonniére*

relation empathique, d'écoute et de beaucoup

de ressources, c'est bien celle de la préca-
rité. Et la pratique de l'éducation thérapeutique du
patient (ETP) trouve ici tout son sens, méme si elle
n'en constitue pas moins un défi. LETP peut naturelle-
ment prendre place au sein des appartements de coor-
dination thérapeutique (ACT], structures sanitaires et
sociales concues pour héberger, prendre soin et accom-
pagner des personnes en situation de grande précarité
et atteintes d'une ou plusieurs maladies nécessitant
des soins prolongés.
Léonard Nzitunga, président de la Fédération nationale
d’hébergement (FNH), fait un rapide survol de ce dispo-
sitif. Les patients admis souffrent souvent de plusieurs
pathologies chroniques comme Uinfection a VIH surtout,
mais aussi Uhépatite C, le cancer, la sclérose en plaques,
le diabéte, Uinsuffisance rénale, etc. Une comorbidité
psychologique, voire psychiatrique, s'ajoute dans un
tiers des cas. La mission des ACT est de coordonner des
actions afin que la personne retourne vers le soin, béné-
ficie de ses droits et développe son autonomie sociale.
L'hébergement la concerne seule ou en couple, avec
parfois des enfants. La FNH regroupe 61 associations
en France. Quelques chiffres témoignent de son activité :
1800 personnes hébergées en 2014 avec, entre autres,
un bénéfice important en termes d’amélioration des
revenus [part des personnes sans revenus, respective-
ment en lle-de-France et dans les autres régions: 40 %
et 28% au départ; 10% et 7% en fin de séjour).
ILa été proposé aux différentes associations gérant les ACT
de développer une démarche d'ETP, celle-ci étant cohérente
avec la démarche sanitaire et psychosociale mise en ceuvre
par ces structures. En effet, il existe des correspondances
telles que la proposition de contrat de séjour et le consen-
tement a participer a un programme d'ETP, le projet de
séjour personnalisé et le bilan éducatif partagé, la défini-
tion d'objectifs partagés et leur mise en ceuvre et ['évalua-
tion réguliere des objectifs prédéfinis. En ACT, un préalable
essentiel a toute démarche éducative est de renforcer la
relation entre le résident et lintervenant. Comme pour tout
un chacun d’ailleurs, il est essentiel détablir une relation
de confiance et de créer un espace de parole permettant
aurésident d'exprimer ses besoins spécifiques, malgré les
obstacles de la langue ou U'existence de troubles psycho-
logiques. Cette étape est ici cruciale et doit étre renforcée en
raison de la difficulté de la personne précaire a se confier,
dans tous les sens du terme.
La pratique de UETP en ACT engendre des transforma-
tions chez les intervenants de ces structures. Plusieurs
facteurs expliquent ces transformations:

S P ilestune situation ol la personne a besoin d'une

e la construction d'un projet commun d’ETP en équipe
pluridisciplinaire;

o lintégration dans ce projet de représentants de rési-
dents;

e la prise en compte et le suivi de la dimension éduca-
tive dans les dossiers des résidents;

e la création d'outils et de techniques pédagogiques;

e la mise en place de partenariats avec d'autres pro-
grammes.

Actuellement, la majorité des structures qui adhére a
la FNH sont sensibilisées a 'ETP. Sur les 30 structures,
80 professionnels sont formés dans ce domaine. Plusieurs
ACT sont en train de coconstruire des programmes d'ETP,
et un ACT a déja obtenu une autorisation de son agence
régionale de santé (ARS). Des outils d"évaluation sont
en cours de développement pour évaluer limpact des
programmes pour les résidents.

Pour la premiere fois en 2013, un programme d'ETP a
ainsi été implanté et autorisé dans un ACT. L'expérience
du Logis Montjoie, prés de Nantes, relatée par Diane
Kergoet, référente ETP, est intéressante a plus d'un
titre. Le travail aupres des résidents est réalisé sur le
lieu de vie. Les patients, souvent d'origine étrangeére,
sont porteurs de plusieurs pathologies (surtout infec-
tion a VIH, diabéte et cancer). La file active annuelle
se situe autour de 50 personnes. Des séances collec-
tives permettent de créer du lien et de la convivia-
lité, tout en offrant des possibilités d’apprentissage et
d'adaptation. Une pédagogie appropriée est utilisée,
par exemple celle du théatre pour décrire le systeme de
soins francais et comment en bénéficier. Des séances
individuelles completent le dispositif. Des témoignages
filmés de résidents montrent le bénéfice important
qu'ils retirent de ce programme: “maintenant, je peux
tout faire”; “je gére mon alimentation et j'ai acquis
des astuces”; “je regagne un chemin vers la liberté”;
“je suis fiere de moi”, etc.

Une autre expérience, proche de la précédente, est
présentée par Khalda Vescovacci, médecin de santé
publique et coordinatrice d'un programme d'ETP au
Comité médical pour les exilés [Comede). Le Comede
est un centre de ressources destiné spécifiquement a
des migrants, avec des permanences téléphoniques,
médicales, en santé mentale et sociojuridiques. Les
participants vivent avec le VIH, une hépatite B ou C,
un diabete ou un asthme. Les patients bénéficient
d'une séance collective initiale au cours de laquelle
le programme leur est proposé et de 3 consultations
d'ETP au minimum. En 2014, 350 consultations ont
été réalisées.

Afdffy L
Santé Education

! Ce déjeuner-débat
a été organisé

avec le soutien

du laboratoire
Janssen.

*UTER, CHRU
de Montpellier.
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Santé Education

Figure. Outil d"évaluation SEIQoL-DW adapté pour évaluer la qua-
lité de vie en ACT (d’aprés F. Nock). A. Disque permettant a la personne
de définir limportance relative des 5 domaines prioritaires dans sa vie.
B. Histogrammes a renseigner pour évaluer le niveau de satisfaction/
réalisation pour chacun de ces domaines.

Le mieux possible

Trés bien
Bien

Ni bien ni mal
Mal

Tres mal

Le plus mal possible

Comment cava?
— — m ] ] Le mieux possible
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Trés mal

Bleu ~ Violet

|| | 1 ' Leplus mal possible
Vert Orange

Comment va ma vie ?

Jaune

Onne On ne
peut | |pqut
plus mal mieux

Santé Education -

Dans son intervention, Jean-Luc Cousineau, directeur de
l'association Cordia, aborde la question des compétences
des personnes vivant en situation de précarité. La personne
précaire fait en effet preuve de compétences multiples et
mobilise des ressources variées pour survivre! Il s'agit
donc de repérer ces compétences développées en situa-
tion de survie puis d'aider les personnes a les mobiliser
en vue de favoriser leur réinsertion et leurs apprentis-
sages ultérieurs. Une recherche-action est actuellement
menée avec le Conservatoire national des arts et métiers
(CNAM] dont la finalité est d’analyser activité conduite
a la fois par les professionnels et par les résidents au
cours de leur séjour en ACT afin de repérer et d'identifier
les compétences mobilisées par eux-mémes et par les

02 - Avril-Mai-Juin 2015

équipes médicopsychosociales qui les accompagnent. Les
chercheurs du CNAM se sont intégrés progressivement
dans les équipes. Apres plusieurs mois, les profession-
nels développent, a la suite des chercheurs, une posture
réflexive sur leurs pratiques, tout comme les résidents
qui, invités a adopter cette méme réflexion sur leur situa-
tion, peuvent eux-mémes la transformer. Ces derniers
ont d'autant mieux adhéré a la démarche qu’ils sont au
centre de celle-ci et se sentent reconnus. L'étude est en
cours, les résultats sont attendus pour fin 2015.

Au final, ces interventions montrent que la démarche d'ETP
est réalisable aupres de publics en situation de préca-
rité et implantable dans les ACT. Francis Nock, consul-
tant en évaluation, énonce plusieurs facteurs nécessaires
a lintégration de U'ETP dans les ACT:

e la qualité du portage et du pilotage du projet, avec
mise a disposition de moyens nécessaires, bon accom-
pagnement par la FNH et information sur l'état d'avan-
cement du projet;

o la qualité de partenariat avec des institutions comme
UARS, des établissements de santé et des profession-
nels en soins primaires en relation avec les résidents;
e la qualité méthodologique avec une bonne appropria-
tion par les équipes et par les résidents;

o la qualité du projet, qui répond au référentiel de qualité
en ETP de la Haute Autorité de santé;

o lappropriation du projet par les équipes des ACT, avec
la prise en compte de tous les salariés qui ont chacun
un role précis, et la coconstruction avec les résidents;
o l'appropriation du projet par les résidents, grace a des
réunions collectives, la proposition qui leur est faite d'y
adhérer et leur investissement dans la coconstruction;
o leffet du projet avec, pour les équipes, une plus-value
dans leurs pratiques professionnelles quotidiennes et,
pour les résidents, une amélioration de la prise en compte
de leur santé et de leurs projets.

L'orateur présente également un outil original et simple
d'évaluation de la qualité de vie, adapté pour une utilisa-
tion en ACT : cet outil, le Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life Direct Weighting (SEIQoL - DWJ),
a été créé en 1993 par des chirurgiens écossais. Pour
évaluer sa qualité de vie, par définition changeante
avec le temps, la personne choisit 5 domaines qu’elle
considére comme prioritaires pour elle en ce moment.
Alaide d'un disque gradué et coloré, elle désigne l'im-
portance relative de chaque domaine dans sa vie (figure).
Pour chacun de ces 5 domaines, la personne mentionne
ensuite “Comment ca va?” sur une échelle allant du
mieux possible au plus mal possible (figure). Elle indique
enfin, a partir des résultats précédents, comment elle
estime sa qualité de vie dans son ensemble sur une
échelle visuelle analogique horizontale “Comment va
ma vie ?”, allant de “on ne peut plus mal” a “on ne peut
mieux”. L'évaluation de la qualité de vie est réalisée
lors d’un entretien individuel et le résultat est intégré
dans le bilan éducatif. Le suivi se fait ensuite tous les
6 mois. Cet outil simple d'utilisation aide notamment
a prendre en compte, dans le projet individualisé, les
dimensions réellement prioritaires pour le résident.
Permettant l'établissement de scores, il est utilisé a
la fois pour l'évaluation de 'ETP et pour l'évaluation de
l'accompagnement en ACT.



Le prochain Congres Santé Education se déroulera

les jeudi 11 et vendredi 12 février 2016,
a la Maison de la Chimie - 28 bis, rue Saint-Dominique - 75007 Paris

Théme du Congres :

Education thérapeutique du patient : des intentions a Uaction

Les informations sur la soumission
des abstracts et les inscriptions

au congres seront en ligne a lautomne
prochain sur le site Internet de Afdet :
www.afdet.net

Droits d’inscription

" . Avant le A compter
LSO 31 décembre 2015 du 1¢r janv|iJer 2016
Individuelle :

Adhérent Afdet 150 € 170 €
Non-adhérent Afdet 200€ 220€
Adhésion annuelle a UAfdet 30€ 30€
Collective : au titre 350 € 400 €

de la formation continue




SIS Diabete,

Notre force, le temps partagé

L’Amélioration
du contréle
glycémique :

L’Amélioration de
la qualité de vie :

ISIS Diabéte met tout

en ceuvre pour accompagner
les enfants et leurs parents
dans l'optimisation de

leur traitement :
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www.isisdiabete.fr
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La prise en charge de l'insulinothérapie
par pompe externe en Pédiatrie

Sur 20.000 enfants diabétiques, 7.000 bénéficient
de cette méthode de traitement.

Les avantages de ce traitement sont multiples -

Une réduction de I'HbA1c.
La réduction de Ia fréquence et de la sévérité des hypoglycémies.
Un dosage plus précis de l'insuline.

Un gain de liberté et de spontanéité.
La discrétion de I'infusion d'insuline.
Une plus grande autonomie.

L'utilisation de la pompe a insuline est possible
a tous les ages pediatriques.

Une équipe dédiée a 100% a l'insulinothérapie par pompe.

Un temps et une fréquence des suivis adaptés aux besoins du patient et de ses parents.
Une formation de tout I'entourage de I'enfant (famille, creche, intervenant scolaire,
éducateur sportif, etc...).

La livraison a domicile du matériel adéquat par l'infirmier référent de I'enfant.

Des astreintes gérées par notre équipe d’infirmiers

YRR 0 800 881 156)

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE

Le traitement est pris en charge a 100%.
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