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Porto	
  Novo	
  



ESTHER	
   :	
   Ensemble	
   pour	
   une	
   Solidarité	
   Thérapeu&que	
  
Hospitalière	
  En	
  Réseau	
  

-  Groupement	
  d’Intérêt	
  Public,	
  2002	
  

-  Objec5fs	
  :	
  
•  Favoriser	
  l’accès	
  aux	
  soins	
  des	
  personnes	
  vivant	
  avec	
  le	
  VIH	
  dans	
  

les	
  pays	
  en	
  développement	
  

•  PermeUre	
  une	
  prise	
  en	
  charge	
  de	
  qualité	
  VIH	
  

-  Pays	
  concernés	
  :	
  17	
  

ESTHER	
  :	
  programme	
  d’éducation	
  thérapeutique	
  VIH	
  
adultes	
  et	
  enfants	
  intégré	
  à	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  médicale	
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•  Les	
  partenaires	
  :	
  
•  Besançon	
  CHRU	
  :	
  service	
  de	
  Maladies	
  Infec&euses	
  &	
  Tropicales	
  	
  	
  
•  Porto	
  Novo	
  :	
  2	
  sites	
  
•  Centre	
  Hospitalier	
  Départemental	
  de	
  l’Ouémé	
  Plateau	
  (CHDO)	
  
•  Clinique	
  Louis	
  Pasteur	
  (CLP)	
  	
  

•  Le	
  projet	
  :	
  
•  Naissance	
  en	
  2003	
  
•  Construc5on	
   progressive	
   d’un	
   programme	
   d’ETP	
   VIH	
   adultes	
   et	
  
enfants	
  

•  Accompagnement	
  des	
  équipes	
  locales	
  
•  Perfec5onnement	
  et	
  évalua5on	
  

ESTHER	
  :	
  le	
  partenariat	
  entre	
  Porto	
  Novo	
  (Bénin)	
  et	
  
Besançon	
  (France)	
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CLP	
  	
   CHDO	
  	
  

540	
  adultes	
  sous	
  traitement	
  	
   727	
  adultes	
  sous	
  traitement	
  	
  

64	
  enfants	
  sous	
  traitement	
  	
  	
   90	
  enfants	
  sous	
  traitement	
  	
  

Une	
  prise	
  en	
  charge	
  médicale	
  adultes	
  et	
  enfants	
  	
  

Un	
  laboratoire	
  d’analyses	
  médicales	
  (CD4,	
  charge	
  virale)	
  	
  

Une	
  équipe	
  d’ETP	
  VIH	
  	
  

ESTHER	
  :	
  le	
  partenariat	
  entre	
  Porto	
  Novo	
  (Bénin)	
  et	
  
Besançon	
  (France)	
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•  2	
  missions	
  d’une	
  semaine	
  	
  

-  Septembre	
   2013:	
   évalua5on	
   du	
   programme,	
   des	
   éducatrices	
   et	
  
des	
  dossiers	
  d’ETP	
  

-  Mars	
  2014:	
  évalua5on	
  des	
  pa5ents	
  	
  

•  Les	
  acteurs	
  de	
  l’évalua&on	
  (CHRU	
  Besançon)	
  
-  Chris&ane	
  CHERVET,	
  Infirmière	
  d’éduca5on	
  thérapeu5que	
  

-  Laurent	
  HUSTACHE-­‐MATHIEU,	
  Médecin,	
  Pra5cien	
  Hospitalier	
  

-  Anne	
   FLEURY-­‐MATHIEU,	
   étudiante	
   en	
   6ème	
   année	
   de	
  Médecine,	
  
DU	
  Educa5on	
  thérapeu5que	
  

Evaluation	
  du	
  programme	
  (2013-­2014)	
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AXE	
  D’EVALUATION	
  	
   METHODE	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  OUTILS*	
  

Le	
  programme	
  	
  
Auto	
  évalua5on	
  par	
  les	
  responsables	
  
de	
  programme	
  	
  

Ques5onnaire	
  

Les	
  éducatrices	
  	
  

Auto	
  évalua5on	
  

Par5cipa5on	
  aux	
  consulta5ons	
  
individuelles	
  d’ETP	
  

Par5cipa5on	
  aux	
  groupes	
  de	
  paroles	
  	
  	
  

Ques5onnaires	
  

Grille	
  d’évalua5on	
  	
  

Grille	
  d’évalua5on	
  	
  

Les	
  dossiers	
  d’ETP	
  	
   Revue	
  systéma5que	
  des	
  dossiers	
  	
   Grille	
  d’évalua5on	
  

Le	
  programme	
  	
  
au	
  travers	
  des	
  
pa&ents	
  	
  

Entre5ens	
  semi	
  dirigés	
  	
  
Entre5ens	
  «	
  face	
  à	
  face	
  »	
  en	
  
présence	
  d’un	
  interprète	
  

*	
  Les	
  auto	
  questionnaires	
  et	
  grilles	
  d’évaluation	
  ont	
  été	
  préparés	
  en	
  lien	
  avec	
  l’équipe	
  de	
  l’UTEP	
  du	
  CHRU	
  
de	
  Besançon	
  	
  

Evaluation	
  du	
  programme	
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Evaluation	
  d’un	
  programme	
  au	
  travers	
  des	
  
patients	
  :	
  la	
  parole	
  aux	
  soignés	
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Pourquoi	
  ?	
  

Evaluer	
  :	
  

-­‐	
  Es5mer	
  l’efficience	
  du	
  
partenariat	
  
-­‐	
  Valoriser	
  le	
  travail	
  effectué	
  
-­‐	
  Réajuster	
  les	
  méthodes	
  
-­‐	
  Cibler	
  de	
  nouveaux	
  
objec5fs	
  

Donner	
  la	
  parole	
  aux	
  
soignés	
  :	
  

-­‐	
  Valoriser	
  la	
  parole	
  du	
  soigné	
  
-­‐	
  Sor5r	
  de	
  notre	
  vision	
  de	
  
soignant	
  
-­‐Etre	
  en	
  cohérence	
  avec	
  notre	
  
vision	
  de	
  l’ETP	
  

Evaluation	
  d’un	
  programme	
  au	
  travers	
  des	
  patients	
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OBJECTIF	
  	
  

Donner	
   la	
  parole	
  aux	
  pa,ents	
   sur	
   leur	
  prise	
  en	
   soins	
  et	
  évaluer	
  
au	
   travers	
   de	
   leur	
   témoignage	
   le	
   programme	
   d’ETP	
   proposé	
   à	
  
Porto	
  Novo	
  

•  Explorer	
   le	
   ressen5	
  des	
  pa5ents	
   vis-­‐à-­‐vis	
  de	
   leur	
  prise	
  en	
   soin	
   :	
   vision	
  
globale	
  de	
  l’ETP	
  

•  Evaluer	
  les	
  réponses	
  apportées	
  à	
  leurs	
  aUentes	
  	
  
•  Evaluer	
  la	
  compréhension	
  des	
  messages	
  «	
  forts	
  »	
  véhiculés	
  par	
  l’ETP:	
  
-  Modes	
  de	
  transmission	
  et	
  moyens	
  de	
  préven5on	
  du	
  VIH	
  
-  La	
  maladie	
  et	
  son	
  évolu5on	
  
-  Intérêt	
  du	
  traitement	
  an5rétroviral	
  et	
  de	
  son	
  observance	
  	
  

•  Rechercher	
   et	
   proposer	
   aux	
   équipes	
   soignantes	
   des	
   pistes	
  
d’améliora5on	
  	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 
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Objec&fs	
  



OBJECTIF	
  	
  

•  Entre5ens	
  individuels	
  semi-­‐direc5fs	
  de	
  1/2h-­‐1h	
  

•  Echan5llon	
  :	
  30	
  adultes	
  infectés	
  par	
  le	
  VIH	
  suivis	
  à	
  la	
  CLP	
  ou	
  au	
  CHDO	
  

•  Ou5ls	
  :	
  guide	
  d’entre5en,	
  magnétophone,	
  interprète	
  	
  

•  Cadre	
  :	
  salle	
  d’ETP,	
  confiden5alité	
  

•  Prépara5on:	
  	
  
•  Guide	
  d’entre5en	
  (préparé	
  avec	
  l’équipe	
  de	
  l’UTEP)	
  
•  Rencontre	
  avec	
  les	
  équipes	
  locales	
  	
  
•  Rencontre	
  et	
  présenta5on	
  du	
  travail	
  à	
  l’interprète 

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

Méthodes	
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OBJECTIF	
  	
  

CLP	
   CHDO	
   Total	
  	
  

Nombre	
  de	
  pa5ents	
  rencontrés	
  	
   20	
   10	
   30	
  

Hommes	
  	
   13	
   1	
   14	
  

Femmes	
  	
   7	
   9	
   16	
  

Pa5ents	
  en	
  1ère	
  ligne	
  de	
  traitement	
   17	
   5	
   22	
  

Pa5ents	
  en	
  2ème	
  ligne	
  de	
  traitement	
  *	
  	
   3	
   5	
   8	
  

*	
  pa5ents	
  aux	
  antécédents	
  d’échec,	
  traitement	
  plus	
  complexe	
  en	
  terme	
  de	
  d’observance	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

1	
  )	
  	
  Echan&llon	
  

Résultats	
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OBJECTIF	
  	
  

•  Facilité	
  d’expression	
  

•  Grande	
  sa5sfac5on	
  par	
  rapport	
  à	
   la	
  prise	
  
en	
  soin	
  

•  Ont	
   apprécié	
   de	
   pouvoir	
   s’exprimer	
   sur	
  
les	
  soins	
  

•  Une	
  posi5on	
  de	
  soignés	
  «	
  passifs	
  »	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

2	
  )	
  	
  Ressen&	
  général	
  

Résultats	
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•  Une	
  grande	
  confiance	
  en	
  l’équipe	
  soignante	
  	
  

•  Compréhension	
  des	
  messages	
  forts	
  de	
  l’ETP:	
  
•  Des	
  disparités	
  
•  Des	
  fausses	
  croyances:	
  possibilité	
  d’arrêt	
  des	
  traitements	
  

•  AUentes	
  des	
  pa5ents:	
  
•  Peu	
  d’aUentes	
  exprimées	
  en	
  début	
  de	
  soins	
  
•  Des	
  thèmes	
  qu’ils	
  voudraient	
  davantage	
  aborder:	
  

•  Santé	
  sexuelle	
  et	
  reproduc5ve	
  

•  Des	
  difficultés	
  encore	
  nombreuses:	
  
•  Représenta5on	
  de	
  la	
  maladie	
  dans	
  la	
  société	
  béninoise	
  
•  Isolement	
  «	
  volontaire	
  »	
  ou	
  non	
  
•  Difficulté	
  à	
  révéler	
  son	
  statut	
  sérologique	
  à	
  son	
  conjoint	
  

•  Un	
  intérêt	
  formulé	
  pour	
  les	
  groupes	
  de	
  paroles	
  	
  	
  

Si	
  la	
  charge	
  virale	
  dans	
  mon	
  
sang	
  n’est	
  plus	
  détectable,	
  
ce	
  n’est	
  plus	
  la	
  peine	
  de	
  
prendre	
  les	
  médicaments.	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

3	
  )	
  	
  Analyse	
  des	
  entre&ens	
  

Je	
  ne	
  veux	
  pas	
  avoir	
  
d’enfant	
  car	
  cela	
  

contaminerait	
  mon	
  
partenaire	
  et	
  l’enfant.	
  

Résultats	
   C’est	
  comme	
  si	
  les	
  Américains	
  envoyaient	
  
des	
  militaires	
  nous	
  a<aquer,	
  le	
  traitement	
  
renforce	
  notre	
  peuple	
  qui	
  va	
  se	
  défendre	
  
et	
  éloigner	
  l’adversaire.	
  Mais	
  celui-­‐ci	
  reste	
  

présent,	
  même	
  à	
  distance!	
  

J’aimerais	
  savoir	
  si	
  il	
  y	
  a	
  
un	
  médicament	
  pour	
  

mes	
  problèmes	
  
d’érec5ons?	
  

Ca	
  va,	
  pas	
  de	
  problème,	
  je	
  
me	
  sens	
  en	
  bonne	
  santé	
  (…)	
  

Je	
  n’ai	
  plus	
  envie	
  de	
  ça	
  
(sexualité)	
  

Je	
  voulais	
  juste	
  être	
  
rassurée	
  

Quand	
  je	
  l’ai	
  annoncé	
  à	
  ma	
  
famille,	
  ils	
  m’ont	
  mis	
  à	
  

l’écart,	
  tout	
  le	
  monde	
  l’a	
  su.	
  	
  

Comment	
  je	
  peux	
  le	
  dire	
  à	
  
un	
  homme	
  sans	
  qu’il	
  me	
  

rejeUe?	
  

Les	
  autres	
  ne	
  comprennent	
  
pas	
  que	
  je	
  sois	
  seule	
  et	
  que	
  

je	
  n’ai	
  pas	
  d’enfant.	
  

Quand	
  on	
  est	
  ensemble,	
  on	
  
est	
  bien,	
  on	
  est	
  heureux,	
  on	
  
oublie	
  même	
  qu’on	
  est	
  

malade!	
  	
  

On	
  échange	
  des	
  conseils	
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• 	
  Donne	
  la	
  percep5on	
  des	
  soins	
  par	
  les	
  principaux	
  intéressés	
  
• 	
  Affirme	
  la	
  confiance	
  des	
  pa5ents	
  dans	
  l’équipe	
  soignante	
  

• 	
  Alerte	
  sur	
  l’incompréhension	
  de	
  certains	
  messages	
  

• Ouvre	
  des	
  pistes	
  de	
  travail	
  ±	
  inaUendues	
  :	
  théma5que	
  de	
  la	
  
sexualité,	
  adapta5on	
  du	
  discours	
  soignant	
  …	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

1	
  )	
  	
  Intérêt	
  de	
  l’évalua&on	
  par	
  «	
  la	
  parole	
  des	
  soignés	
  »	
  

Conclusion	
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OBJECTIF	
  	
  

• 	
  Pe5t	
  nombre	
  de	
  pa5ents	
  vus	
  en	
  entre5en	
  

• 	
  Echan5llon	
  représenta5f	
  ?	
  
• 	
  Biais	
  /	
  interprète	
  	
  
• 	
  Différences	
  de	
  conduite	
  des	
  entre5ens	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

2	
  )	
  	
  Des	
  limites	
  

Conclusion	
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3	
  )	
  	
  Pistes	
  de	
  travail	
  pour	
  les	
  équipes	
  locales	
  et	
  bison&ne	
  

-­‐ Valoriser	
  l’entre5en	
  éduca5f	
  ini5al	
  :	
  s’adapter	
  au	
  pa5ent,	
  
personnaliser	
  le	
  soin	
  

-­‐ Faciliter	
  la	
  parole	
  du	
  pa5ent	
  :	
  ques5ons	
  «	
  5roirs	
  »,	
  ques5ons	
  
ouvertes	
  

-­‐ PermeUre	
  l’échange	
  entre	
  pa5ents	
  

-­‐ Favoriser	
  les	
  échanges	
  des	
  pa5ents	
  avec	
  la	
  société	
  
-­‐ Faire	
  le	
  lien	
  entre	
  les	
  équipes	
  d’ETP	
  et	
  les	
  médiateurs	
  pour	
  
construire	
  des	
  messages	
  de	
  préven5on	
  et	
  de	
  prise	
  en	
  charge	
  
au	
  niveau	
  des	
  communautés.	
  

Evaluation d’un programme au travers des patients  
« la parole aux soignés » 

Conclusion	
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