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NSDIELEE

Notre force, le temps partagé

www.isisdiabete.fr

Prise en charge de patients
sous insulinothérapie par pompe externe

Les Infirmiers Conseils Régionaux de ISIS Diabete sont dédiés exclusivement a la
prise en charge et au suivi médico-technique des patients diabétiques.

Dans le respect de la prescription médicale et en collaboration avec les professionnels
médicaux et paramédicaux, les équipes ISIS Diabete interviennent auprés du patient
et de son entourage pour lui assurer une bonne appropriation de l'utilisation de Ia
pompe. De la formation initiale a 'accompagnement continu au domicile,
les infirmiers conseils sont de vrais relais entre le patient, dans son quotidien
(famille, travail, école....), le diabétologue et les soignants pluridisciplinaires.

Bienveillance, humanité et sens des engagements forgent la culture des équipes
Isis Diabete. Les intervenants sont non seulement trés expérimentés a
I'insulinothérapie par pompe, mais ils sont, en plus, libres de leur temps
de suivi auprés des patients. Ce temps si précieux pour former chacun a son
rythme, le conseiller en fonction de son mode de vie, sassurer qu'il se sente
en sécurité et en confiance ; ce temps de mobilisation qui favorise I'acceptation,
l'observance, l'efficacité du traitement, et une qualité de vie améliorée.

Ce temps partagé entre les professionnels de santé, les patients et leurs
proches est non seulement une grande force chez ISIS Diabéte et c’est
aussi notre vision du rdle clé d'un prestataire de santé a domicile.
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Les enjeux
de linterprofessionnalite
en education therapeutigue

‘ ‘ rises en charge holistiques, globales, interdisciplinarité, pluriprofessionnalité sont des mots
utilisés couramment dans les discours des soignants. Malheureusement, ils nous semblent ne
pas correspondre a ce que devrait étre une philosophie du soin car c’est oublier que le
questionnement prime sur les vérités” (1).

S'il est un lieu o les questionnements et ['analyse des pratiques sont a 'honneur, c'est bien le congreés
Santé Education, rendez-vous annuel consacré aux échanges entre professionnels de santé, chercheurs
et représentants d'associations de patients engagés dans ['éducation thérapeutique. Cette année, le
questionnement portait sur la maniére dont nous parvenons a “travailler ensemble en éducation
thérapeutique”.

Comment les membres d’'une équipe, quels que soient leurs modes d’exercice professionnel, s'organisent-
ils pour mettre en ceuvre un projet éducatif commun ? Quelle est la cohérence entre ce projet commun et
les pratiques individuelles des soignants éducateurs ? En quoi le patient fait-il partie de ['équipe ? Comment
des équipes qui exercent l'éducation thérapeutique dans des services, des établissements ou des lieux de
soins différents peuvent-elles se coordonner ? Plus généralement, quels sont les freins et les leviers pour
le travail en équipe ?

Les expériences et les réflexions partagées lors des différents temps du congrés nous ont permis de
réfléchir aux modalités de mise en ceuvre de linterprofessionnalité en éducation thérapeutique, voire de
penser l'éducation thérapeutique comme une opportunité pour apprendre a “travailler ensemble”.

Pour évoquer le travail d'une équipe composée de professions différentes, on utilise une variété de termes :
multi-, pluri-, interprofessionnalité, multi-, pluri-, inter- voire transdisciplinarité. Lors de son intervention
au congres, reprise dans un article de cette revue, Xavier de la Tribonniére s'est efforcé de définir chacun
de ces termes. Je me contenterai ici de distinguer pluri- et interprofessionnalité. Quand plusieurs soignants
éducateurs interviennent auprés d’un patient, avec les compétences spécifiques a leur métier (infirmiére,
médecin, diététicienne, etc.), et lorsque chacun met en place ses propres stratégies éducatives, définit ses
propres objectifs, lapproche est strictement pluriprofessionnelle. Cette juxtaposition des soignants et de
leurs actions est assez classique dans notre systéme de santé (1).

“Linterprofessionnalité est la création d’une nouvelle entité constituée de différentes professions (...]" (1),
transcendant les compétences de chacun des soignants éducateurs et leurs différences. “Elle est le moyen
pour que la prise en compte du sujet en souffrance puisse exister et induit des coordinations et des
articulations entre les partenaires” (1).

Quels sont alors les ingrédients de linterprofessionnalité ? Un projet commun, des valeurs compatibles et
donc partagées, une cohérence des actions, des régles de fonctionnement, des modalités d’échanges et
de coordination, l'acceptation des différences et la recherche de complémentarité, le développement de
compétences communes, comme la capacité d'écoute, sont autant de repéres d'une pratique
interprofessionnelle.

Au-dela des aptitudes personnelles et collectives, le contexte organisationnel et réglementaire dans lequel
les équipes s'inscrivent a, bien sdr, un impact sur leur capacité a travailler ensemble. Dans un service
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hospitalier ou au sein d’un réseau de santé, l'organisation des soins peut étre plus ou moins propice au développement
de pratiques réellement interprofessionnelles. Dans les soins de premier recours, les maisons ou péles pluridisciplinaires
de santé devraient favoriser le “travailler ensemble”, puisqu'il leur est demandé d'élaborer un projet de santé partagé,
intégrant souvent 'éducation thérapeutique. L'exercice professionnel isolé rend bien sir plus difficiles 'élaboration
et la mise en ceuvre de projets éducatifs collectifs.

Quels que soient le mode et le cadre d’exercice, l'interprofessionnalité en éducation thérapeutique ne peut se développer
que s'il existe, entre les soignants de ['équipe, un projet de soin commun qui repose notamment sur des valeurs
partagées, la reconnaissance des compétences spécifiques de chaque professionnel et la recherche d’'une synergie
des interventions. Malheureusement, la formation initiale des futurs soignants éducateurs, cloisonnée et
monoprofessionnelle, ne facilite pas le développement d’une culture du “travailler ensemble”.

Si le cadre réglementaire actuel de ['éducation thérapeutique semble a priori favorable au développement du travail
en interprofessionnalité, 'approche par programme privilégiée jusqu'a présent présente de nombreuses limites,
soulignées par plusieurs intervenants au congres. Dans des situations de rupture du parcours de santé, liées par
exemple a une vulnérabilité sociale, il parait plus pertinent de saisir les opportunités éducatives des qu'elles se
présentent plutot que de programmer des séances ou des ateliers auxquels les patients ne participent pas. De méme,
'approche par programme ne facilite pas la prise en charge éducative des patients porteurs de plusieurs pathologies
chroniques, car elle favorise une approche centrée sur la maladie plutot qu'une approche centrée sur le patient.

Quelles pistes le congres a-t-il permis de dégager pour développer le “travailler ensemble en éducation
thérapeutique”?
1. Intégrer la formation a linterprofessionnalité dans les cursus de formation initiale des soignants.

L'expérience des séminaires étudiants “Apprendre a travailler ensemble” de [Afdet, portée et présentée au congrés
par Francoise Annézo, constitue une approche innovante. Nous espérons pouvoir étendre cette initiative, déja mise
en place dans plusieurs régions, a 'ensemble du territoire. Réunissant des étudiants de filiéres médicales, paramédicales
et sociales en fin de formation initiale, ces séminaires les préparent, avant leur arrivée sur le “marché du travail”, a
reconnaitre leurs compétences respectives et a mener des projets de santé communs.

2. Poursuivre le développement des formations continues interprofessionnelles.

Depuis les débuts de l'association, les formations mises en place par UAfdet réunissent différentes catégories de
professionnels et leur permettent d'expérimenter le “travailler ensemble”. La mise en place du développement
professionnel continu (DPC) devrait favoriser le développement de ce type de formations.

3. Penser l'éducation thérapeutique “hors programmes” comme levier de Uinterprofessionnalité.

L'éducation thérapeutique, dont l'objectif dépasse et fédére les professions soignantes, constitue un cadre favorable
au développement de coopérations interprofessionnelles et a la création de synergies, en laissant a chacun sa part
de responsabilité. Toutefois, comme nous l'avons déja expliqué, l'approche par programmes centrés sur les maladies
est peu opérationnelle, en particulier pour les patients en situation de vulnérabilité sociale ou de polypathologie. Dans
ces circonstances, l'éducation thérapeutique est indissociable des soins et du soutien psychosocial. L'approche par
programmes est également peu adaptée aux soins de premier recours : rappelons que plus de 70 % des programmes
autorisés par les Agences régionales de santé sont hospitaliers.

Il parait donc indispensable de revoir les recommandations de la Haute Autorité de santé (2007] et les textes
réglementaires qui en découlent, afin de favoriser le développement d’une éducation thérapeutique de proximité,
incorporée aux soins, en associant 'ensemble des professionnels sanitaires et sociaux. Les recommandations formulées
par le Haut Conseil de la santé publique en 2009 (2) constituent des pistes de travail qu'il serait intéressant de creuser.
Ce n’est qu'a cette condition que l'on pourra faire face aux polypathologies et aux difficultés psychosociales dont la
fréquence ne cesse d’augmenter, générant des échecs et des colits de santé considérables. L'éducation thérapeutique
et Uinterprofessionnalité ne constituent pas une dépense de santé supplémentaire mais plutot un investissement qui,
aterme, permettra des économies. Le “travailler ensemble” ne se décréte pas mais nécessite des conditions favorables
pour exister.

Régis Bresson, Président de UAfdet

Afde%nté Education
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Travailler ensemble en éducation thérapeutique:
reflet des débats ouverts lors du congres Santeé

Education 2014

Cécile Fournier*, Laurence Bentz**

cation thérapeutique (ETP) comme un outil pour

“travailler ensemble” a amoindrir les boulever-
sements et ruptures qui surviennent dans la vie des
personnes atteintes d'une maladie chronique. Dans cet
article conjuguant deux regards, nous proposons de
retracer certains apports des présentations et débats
qui ont eu lieu au cours de ce congres, les 13 et 14 février
2014 a Paris, a la Maison de la Chimie.

L e congrés Santé Education 2014 envisage ['édu-

L'hypothése du congres

“La trajectoire des personnes atteintes de maladies chro-
niques se trouve parfois émaillée de ‘points de rupture’,
comme il peut en exister, par exemple, a 'annonce de la
maladie, au moment de la transition enfant-adulte, lors
du retour a domicile apres une hospitalisation, lorsqu‘on
vit dans des conditions de précarité, ou encore pour les
personnes confrontées a la polypathologie. L'éducation
thérapeutique du patient, dont l'approche repose sur lin-
tervention d'une équipe pluriprofessionnelle centrée sur
la personne malade et prenant en compte son environ-
nement, offre des opportunités particulierement intéres-
santes dans ces situations. Nous examinerons comment,
en favorisant le ‘travailler ensemble’ entre professionnels
de la santé et du secteur social, et avec le patient, ['édu-
cation thérapeutique vient réinterroger et redynamiser
les pratiques soignantes et d'accompagnement.” Dans ce
propos liminaire, développé par Brigitte Sandrin lors de
la séance introductive', le comité scientifique du congres
Santé Education 2014 postule que “travailler ensemble en
éducation thérapeutique” permettrait au soin de gagner
en qualité et en efficacité. Cette hypothese a été explorée
tout au long du congrés.

Le travail du patient

S’appuyant sur des travaux de sciences sociales, Céline
Leféeve (1-3/met en évidence a quel point U'expérience de
la maladie est souvent celle de la destruction d’un équi-
libre antérieur, de la désorganisation de la vie entiére,
marquée par des ruptures et lirruption de l'incertitude?.
Mais cette expérience est aussi celle du déploiement, par
la personne malade, d'un “travail” pour reconstruire un
nouvel équilibre. Au service de ce travail que doit réaliser
le malade, le soin peut étre concu comme “un travail en
vue de l'ensemble”, c’est-a-dire le soutien de la norma-
tivité propre au patient et celui de sa liberté. Le soin peut
aussi étre pensé comme un travail relationnel et collabo-
ratif entre le patient, son entourage et les soignants. Pour
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respecter les attentes du patient, ce travail doit prendre
en compte sa singularité et laisser la place a l'expres-
sion de son expérience, des ruptures et des désorga-
nisations vécues, que ce soit a travers la maladie ou a
travers l'expérience de dissensions et de contradictions
entre soignants. Il doit également permettre un débat
entre patient et soignants sur les priorités, les orienta-
tions et le sens donnés a ce travail de soin.
Parallelement a ce travail personnel plus ou moins partagé
avec les soignants, certains patients assument également
un role de formateurs aupres d'équipes de profession-
nels ou aupres d’étudiants'. Par exemple, Giséle Zanone,
a partir de scripts pré- et coécrits avec des soignants,
propose des mises en situation sous la forme de jeux
de role, qui permettent aux professionnels de décou-
vrir ou d'approfondir leur pratique de l'entretien moti-
vationnel. Patrick Helle, pour sa part, se définit a la fois
comme patient expert, praticien en éducation théra-
peutique dans des établissements de santé, et formateur
aupres d'équipes, centrant principalement ses interven-
tions sur U'expérience du savoir-étre. La récente impli-
cation des patients dans le champ de la formation des
professionnels suggeére, la aussi, des questionnements
nouveaux concernant le jeu de Uinterdisciplinarité - par
exemple, ceux liés aux endossements successifs d'iden-
tités et de roles sociaux par les patients experts.

Education thérapeutique
et situations de “rupture”

La prise en charge d'une personne agée polypatholo-
gique est souvent d'une grande complexité, a la fois pour
les multiples intervenants du soin et pour la personne
elle-méme qui peut étre confrontée a des messages
contradictoires. Le programme OMAGE (Optimisation
des médicaments chez le sujet &gé) présenté par Sylvie
Legrain (4] s'inscrit dans une logique de “parcours”,
la démarche éducative débutant pendant ['hospitalisa-
tion pour étre poursuivie au domicile de la personne
agée?. Ce programme permet de délivrer au patient des
messages simples, construits avec lui a partir de sa situa-
tion. Il s'appuie sur un jeu de cartes qui constitue un fil
rouge entre les différents intervenants, mais aussi entre
la personne agée et son entourage. La démarche d'édu-
cation thérapeutique permet ainsi de renforcer les liens
entre les intervenants de la ville et de U'hopital. Sylvie

" Voir l'article correspondant dans ce numéro du journal.

2 Le diaporama de cette intervention peut étre consulté sur le site Internet
de UAfdet, www.afdet.net, rubrique Congres, Archives 2014.



Legrain souligne lintérét d'utiliser des moyens d'échanges
modernes pour éviter toute déperdition d'informations
dans le suivi éducatif, et la nécessité de construire des
messages éducatifs partagés que chacun des soignants
pourra ensuite délivrer aux patients, en saisissant toutes
les “occasions éducatives”, formalisant ainsi une éduca-
tion thérapeutique intégrée aux soins, a 'hopital comme
en ville. Lun des participants lance le débat: faut-il se
mettre d'accord sur des “messages éducatifs partagés” a
construire entre soignants, ou bien apprendre aux patients
a gérer les contradictions entre soignants?

Cette question traverse également la présentation de
Véronique Baudoin, qui montre comment une équipe hospi-
taliere de pédiatrie chemine dans la construction d'un
programme d'éducation thérapeutique visant a préparer
des enfants ayant recu une transplantation rénale a la
transition vers une prise en charge dans un service pour
adultes?. Face a la rupture que représente cette transition,
du fait de logiques de soin et d'acteurs différents, cette expé-
rience permet d'interroger la maniére dont des soignants
peuvent aider, pas a pas, de jeunes patients et leur famille
adonnerdusens a ce qu'ils vivent, dans ce moment délicat
de ladolescence, et plus largement tout au long de la vie.
L'expérience développée dans la Maison de santé de
Chambéry montre comment un travail autour de l'édu-
cation thérapeutique permet aux professionnels des
mondes de la santé et du social d'agir de concert pour
“éviter la surmortalité” dans un quartier défavorisé’. Les
activités soignantes sont ainsi pensées en collaboration
avec des médiateurs culturels, des groupes communau-
taires et des citoyens relais. Jean-Louis Corréia et Julie
Cachard racontent comment, dans le cadre de l'expéri-
mentation de nouveaux modes de rémunération en soins
primaires (ENMR), un premier programme d’éducation
thérapeutique “cousu main” a été concu comme un relai
aux consultations de suivi médical habituelles. Toutefois,
certaines personnes, dont les problématiques sociales
étaient dominantes, ne participaient pas au programme
éducatif. C'est la raison pour laguelle un programme
complémentaire, permettant de répondre aux besoins
d’accompagnement psychosocial, a été financé et mis en
ceuvre. Ce programme, fondé sur l'idée d'itinéraires médi-
cosociaux “ou lien social et attitude éducative fondent le
soin”, se déroule dans un “espace ressource santé”. Les
orateurs mettent en avant limportance du caractere athé-
matique (et non plurithématique) de lapproche. Dans un
quartier ou le contréle social est fort, il s'agit d'éviter la
stigmatisation liée a la maladie.

Repenser la posture soignante

Jean-Louis Corréia et Julie Cachard soulignent la diffé-
rence et la complémentarité entre, d'une part, des temps
spécifiquement dédiés a 'éducation thérapeutique dont
lobjectif est l'acquisition ou le maintien de compétences
et, d'autre part, ladoption par les professionnels d'une
posture éducative, tout au long de litinéraire de santé,
permettant d'accompagner la détresse et de conduire si
possible vers des temps éducatifs plus formalisés. Cette
tension traverse en réalité toutes les interventions du
congres. Elle a notamment occupé une place importante

dans les débats qui ont suivi la projection du film La reléve
de Juliette Warlop'. Elle conduit forcément a repenser la
formation des soignants et larticulation de leur travail
aupres des patients.

Apprendre a travailler ensemble
en se formant a U'éducation
thérapeutique

Lors de formations d'équipes a l'éducation thérapeutique,
Xavier de la Tribonniére invite les professionnels a réflé-
chir a la maniére dontils parviennent a travailler ensemble
en s'appuyant sur une liste de criteres explorant les
différentes dimensions de linterdisciplinarité dans une
démarche d'éducation thérapeutique’.

Atravers le cas concret d'une formation-action a l'éduca-
tion thérapeutique au sein d'une maison de santé pluripro-
fessionnelle récente, Patrick Lamour et Jérome Michenaud
décrivent les ingrédients d'une collaboration réussie entre
une équipe de soins primaires et les formateurs d'une
Instance régionale d'éducation et de promotion de la santé
(Ireps)'. Les membres de la maison de santé souhaitaient
développer leurs pratiques pluriprofessionnelles; ils dispo-
saient de financements expérimentaux pour mettre en
ceuvre ['éducation thérapeutique, mais de peu de temps
pour se former. L'lreps leur a proposé une formation sur
site, adaptée aux contraintes, s'appuyant sur l'existant et
favorisant une pratique “réflexive”, tout en apportant une
aide concrete au fil de la mise en ceuvre du programme
et de son évaluation. Les maisons de santé constituent
un mode d’organisation pluriprofessionnel, propice au
développement d’un travail éducatif et préventif et faci-
litant la collaboration avec d'autres acteurs du territoire.
Cette expérience montre que l'éducation thérapeutique
peut devenir le ciment d'une équipe et un point de départ
pour avancer vers de nouveaux projets, a condition de
préter attention a son management, dans la souplesse.
Elle illustre également une attente de la part des nouvelles
générations de médecins et de professionnels paramédi-
caux. Les orateurs soulignent limportance du temps dans
ce type de projet, qui nécessite de “travailler ensemble”
a linvention de nouvelles pratiques.

Si des professionnels de santé en exercice s'attellent
aujourd’hui a ce type de projet, qu’est-il possible de faire en
amont, en formation initiale, pour faciliter la coordination
des soins et le développement d'une approche commune,
autour du patient et avec lui ? Francoise Annézo propose
une formation pour “apprendre a travailler ensemble” a
des étudiants d'une méme zone géographique se prépa-
rant a exercer différents métiers du champ sanitaire et
social’. La construction d'une telle formation pose a
nouveau certaines des grandes questions qui ont traversé
ce congrées. Premierement, il s'agit de se rencontrer et
d'apprendre a se connaitre, en prenant conscience de
ses représentations, en particulier des représentations
que l'on a de sa future profession et de celles des autres.
Deuxiemement, il s'agit de réfléchir ensemble autour de
la maladie, du soin et de la posture éducative, avec l'aide
de patients. Troisiemement, il s'agit d'imaginer, a partir
de situations concrétes de prise en charge, des scénarios
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réalistes de collaboration territoriale. Autant de questions
qui ont été abordées lors des ateliers sur le “travailler
ensemble” proposés au début du congres.

Conclusion

Comme lont montré les exposeés et les débats au cours
du congrés Santé Education 2014, 'éducation théra-
peutique représente aujourd’hui un objet fécond pour

Afdet ~ .
Santé Education

aborder les grandes questions auxquelles est confronté
le systéme de santé francais, et proposer des pistes d'ac-
tion. L'éducation thérapeutique nous conduit, en effet, a
repenser lobjectif du soin, la relation soignant-soigné et
la posture éducative, mais aussi le lien social, la coopé-
ration interprofessionnelle - y compris avec le secteur
social -, et l'organisation du systeme de santé qui doit
répondre aux nouveaux enjeux posés par les maladies
chroniques, dans un contexte rendu sensible par l'écueil
des inégalités sociales.
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v/ Bourse de recherche Afdet

Bourse de recherche Afdet et prix du meilleur abstract 2014

A loccasion du congrés Santé Education, UAfdet organise chaque année un concours visant a favoriser le déve-
loppement de la recherche sur l'éducation thérapeutique du patient (ETP). Une bourse de 10 000 euros est attri-
buée a un lauréat ou répartie entre 2 projets.

Les travaux de recherche proposés doivent permettre d’approfondir les connaissances sur lintégration de la
démarche éducative aux soins et sur les déterminants de la qualité de la relation soignant-soigné.

La bourse de recherche 2014 a été attribuée a Salomé Saling, étudiante chercheuse a Uuniversité de Strashourg,
pour son projet : “Les activités physiques adaptées dans le cadre d’'un programme d’éducation thérapeutique
chez le patient dialysé péritonéal : modifications de la qualité de vie du sujet atteint d’une insuffisance rénale
chronique”.

Les lauréats bénéficient ensuite d'un soutien de la part du Comité scientifique de UAfdet qui organise notam-
ment une session anuelle d'intervision. Celle-ci permet a chaque lauréat de présenter l'avancement de son tra-
vail et d’en discuter avec les autres.

Les informations sur la bourse de recherche 2015 seront en ligne a l'automne prochain sur le site Internet de
lAfdet : www.afdet.net

v Prix du meilleur abstract
L'Afdet attribue chaque année un prix aux auteurs du meilleur abstract soumis pour le congres Santé Education.

En 2014, ce prix a été remis a Alexandre Quach, Laila Lollieux, Isabelle Frarin, Joél Chazelrault, Fabrice
Devemy, Stéphanie Freére, Claire Foulon, Christine Lemaire et Vincent Van Bockstael pour leur communica-
tion “Perception des effets de U'éducation thérapeutique du patient chez les personnes diabétiques de type 2
en situation de précarité sociale au sein du réseau PREVALENS dans le Nord-Pas-de-Calais”.

Les lauréats ont recu un bon d’achat de 150 euros pour l'acquisition d'ouvrages sur le stand librairie du congres
(Librairie La Manceuvre).

Les informations sur la soumission des abstracts pour le congres Santé Education 2015 seront en ligne a l'au-
tomne prochain sur le site Internet de UAfdet : www.afdet.net /
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Le prochain Congrés Santé Education se déroulera
les jeudi 12 et vendredi 13 février 2015,
a la Maison de la Chimie - 28 bis rue Saint-Dominique - 75007 Paris

Les informations sur la soumission des abstracts
et les inscriptions au congres seront en ligne a l'automne prochain

sur le site Internet de UAfdet : www.afdet.net
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Points de rupture dans le parcours de sante:
les apports de U'éducation thérapeutique
pour apprendre a travailler ensemble

Séance introductive

Brigitte Sandrin*

tache d'introduire cette journée, autrement dit de

vous expliquer comment nous avons construit ce
congres, de vous en présenter le fil conducteur. Si vous
avez lu le programme, vous savez qu'il va étre question
d'“éducation thérapeutique”, de “travailler ensemble”,
de “points de rupture dans le parcours de santé” et de
“formation des professionnels”. Je vais donc essayer de
vous expliquer le lien que nous avons repéré entre ces
4 éléments: éducation thérapeutique, travailler ensemble,
points de rupture dans le parcours de santé et formation
des professionnels.

I es membres du comité scientifique m’ont confié la

Selon la tres Haute et tres sage Autorité de santé, 'édu-
cation thérapeutique du patient doit étre “multiprofes-
sionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle”. Elle doit
également “étre réalisée par des professionnels de santé
formés a la démarche d'éducation thérapeutique du patient
et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail
en équipe pour la coordination des actions.” Autrement dit,
nul ne peut pratiquer tout seul l'éducation thérapeutique
des patients qu'il soigne et nul ne peut pratiquer l'éduca-
tion thérapeutique sans une formation adaptée.

IL était une fois, ou plutdt il était plusieurs fois, une équipe
soignante, soucieuse de la qualité de son travail éducatif,
soucieuse de respecter les recommandations de la tres
Haute et tres sage Autorité de santé. Elle décida ainsi de
s'engager dans une démarche commune d'analyse de ses
pratiques dans le cadre d'une formation action. ILy avait,
selon les équipes, des infirmiéres et des aides-soignantes,
des médecins et des pharmaciens, des diététiciennes et
des kinésithérapeutes, des éducateurs médicosportifs
et des secrétaires... et méme, parfois, une psychologue.
Chaque professionnel commence par décrire ce qu'il fait
pour “aider les patients a prendre soin d’eux-mémes”. Sur
un grand schéma, chacun situe ses interventions le long
du parcours de soin des patients. A chacun sa couleur:
Uinfirmiére en bleu, l'aide-soignante en rose, le médecin
en jaune, le pharmacien envert, etc. Ensuite, il faut repré-
senter, par des fleches, les interactions entre tous ces
gens, l'enchainement de leurs interventions éducatives.
L'équipe fait aussi figurer tous les autres acteurs de l'édu-
cation thérapeutique (ceux qui ne sont pas présents a la
formation), tous ceux qui, avant ou aprés elle, veulent
aider les patients et leur entourage a prendre soin d’eux-
mémes, a vivre au mieux avec la maladie.

Pour finir leur ceuvre d’art, les participants collent des
gommettes rouges aux endroits problématiques, quand
ca mangque de concertation, de coordination ou de cohé-
rence... Ils collent aussi des gommettes grises pour figurer
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les zones d'ombre, quand on n'y voit pas trés clair, quand
on ne sait pas trés bien qui fait quoi ou ce qui se passe.
Bien sir, ils font des commentaires...

“Quand je vois le patient pour la premiére fois, je me
demande toujours ce que le médecin lui a dit a propos
de la maladie et de son évolution, quand il lui en a fait
l'annonce. J'ai toujours peur d’en dire trop, d'effrayer le
patient et qu'il ne revienne plus. J'ai aussi peur de ne pas
en dire assez, que le patient prenne ca a la légére, et qu'il
ne revienne plus...”

“Quand les jeunes patients arrivent dans notre service
d'adultes, on se demande toujours oU ils en sont avec
leur traitement, s'ils sont autonomes ou pas. Comme on
ne sait pas ce qui se passe en pédiatrie en matiére d'édu-
cation thérapeutique, on reprend tout a zéro. Parfois les
adolescents disparaissent dans la nature, on ne les voit
plus pendant plusieurs mois ou plusieurs années, ni pour
l'éducation thérapeutique, ni pour le reste.”

“Quand les patients sortent de 'hopital, nous, en tant
gu'infirmiéres libérales, on n’est au courant de rien. On
doit faire les pansements sans méme savoir de quoi ils
ont été opérés. Quant a savoir ce qu’on leur a expliqué
ou conseillé de faire...”

“Parfois, je me rends compte que les conseils que je donne
sont tout a fait en décalage avec la réalité du patient. S'il
vit dans la rue ou dans un squat, lui conseiller de faire de
l'activité physique, de manger des fruits et [égumes ou
de controler sa glycémie, ca n'a aucun sens. Il faudrait
étre en relation avec les services sociaux.”

“Quand les patients ont plusieurs pathologies, ils sont
soignés dans différents services: c’est encore plus diffi-
cile d'organiser et de coordonner l'éducation théra-
peutique. Et puis, il faut se mettre a leur place: avec
tous les médicaments qu’ils doivent avaler, toutes les
choses qu'ils doivent surveiller, tous les rendez-vous
qu'ils doivent prendre, forcément, ils font le tri. Ou alors
ils abandonnent tout.”

C'est ainsi que les gommettes rouges et les gommettes
grises signalent le plus souvent des points de rupture:
rupture dans la chaine des soins, autrement dit dans la
coordination des professionnels, rupture de la relation
avec le patient, rupture des soins. Souvent, 'analyse des
pratiques d'éducation thérapeutique vient révéler les insuf-
fisances et les difficultés du “travailler ensemble”. Elle
permet aussi d'y trouver des remedes. Quand la gommette
est rouge, que faudrait-il faire pour qu'elle passe au vert?
Quand la gommette est grise, que faudrait-il faire pour
éclairer lazone d'ombre ? Dans le cadre d'une telle forma-
tion a l'éducation thérapeutique, les professionnels en
viennent a inventer des solutions. En premier lieu, ils font



connaissance. Chacun découvre le point de vue de l'autre,
sa facon de travailler, ses contraintes, ses préoccupations,
ses possibilités. Dans un second temps, le cadre un peu
protégé de la formation permet a [équipe de prendre du
recul vis-a-vis de son travail : elle se révele alors créative
pour tisser des liens durables, aménager des espaces de
concertation, créer des outils d'échange d'informations.
L'équipe accroit son sentiment d'étre utile aux patients,
sa confiance en elle-méme et son plaisir a travailler.

Pour améliorer 'éducation thérapeutique, il faut mieux
travailler ensemble. Quand on s'applique a le faire, il n'y
a pas que l'éducation thérapeutique qui progresse : c’est
toute la pratique soignante qui gagne en qualité et en effi-
cacité. C'est U'hypothése sur laguelle nous avons bati le
programme de ce congres.

Cela suppose qu’on envisage l'éducation thérapeutique,
non pas comme une activité supplémentaire, totalement
nouvelle pour l'équipe qui se forme, non pas comme un
programme autonome, mais comme une dimension a part
entiere de lactivité soignante, indissociable de celle-ci,
comme une préoccupation permanente des profession-
nels (en quoi ma facon de soigner ce patient, ma facon
de m’entretenir avec lui, ma facon de lui prescrire un
traitement, ma facon d'échanger a son propos avec mes
collegues, favorise ou entrave le fait qu'il prenne soin de
lui-méme?). Et s'interroger sur l'organisation de 'édu-
cation thérapeutique conduit inévitablement a s'inter-
roger sur l'organisation des soins.

Cela suppose qu'on ne fasse pas de l'éducation théra-
peutique une affaire de spécialiste, mais, au contraire,
qu’on reconnaisse et qu'on soutienne la contribution a
'éducation thérapeutique de chaque professionnel qui
travaille aupres des patients, a quelque endroit qu'il
exerce dans le parcours de santé.

Cela suppose qu'on ne pense pas l'éducation théra-
peutique uniquement a travers les apprentissages, les
compétences, les activités et ['évaluation nécessaires
au patient, mais corollairement, a travers les appren-
tissages, les compétences, les activités et ['évaluation
nécessaires aux soignants.

Cela suppose que, par la formation a l'éducation théra-
peutique, les soignants développent leurs capacités a
penser leurs pratiques plutot qu'a suivre des protocoles
de bonnes pratiques. Penser ses pratiques c’est:

e Premiérement les décrire: comment les choses se
passent-elles pour les patients ? Comment se passent-
elles pour nous ? Qu'observons-nous ?

o Deuxiemement, les analyser, et ici j'emprunterai a
Walter Hesbeen (1] les questions qui servent de support
a la relecture éthique des situations de soins:

- Qu'est-ce qui nous interpelle dans cette situation?

- Quels regards portons-nous sur nos manieres d'étre
et de faire?

- Quelles satisfactions et insatisfactions pouvons-nous
identifier et pourquoi?

o Troisiemement, en tirer des enseignements: si ¢’était
a refaire, que ferions-nous ? Comment pourrions-nous
améliorer les choses?

“La relecture éthique offre un moment d'apaisement ou
il devient possible d'élaborer ensemble de la pensée a
partir d'une situation. Penser se présente comme une
nécessité incontournable pour une pratique soignante
qui se veut pertinente, qui ne néglige pas l'autre, qui ne
Lui fait pas courir le risque de le banaliser. La compétence
soignante est ainsi directement reliée a la capacité qu'au-
ront les professionnels de penser leur pratique a partir
de la quotidienneté de celle-ci. C'est de s’extirper de la
frénésie du faire pour prendre le temps, non de s'arréter,
mais bien de penser, individuellement et collectivement,
dont il est ainsi question.” (1).

Les orateurs de ce début de matinée évoqueront les
ruptures que peuvent provoquer la sortie de ['hopital
quand on est vieux et qu'on souffre de plusieurs patho-
logies, le passage de U'enfance a l'dge adulte quand on
a une maladie chronique, et les situations ol la maladie
est associée a la précarité sociale. La deuxieme partie
de la matinée sera consacrée a des formations qui asso-
cient U'éducation thérapeutique au travailler ensemble,
et dont on peut penser qu'elles contribuent ainsi a éviter
les ruptures...

Référence bibliographique
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L'éducation therapeutique du patient
et ses développements en quartier populaire

Julie Cachard*, Jean Louis Correia**

populations a faible niveau socio-économique est

supérieure a la moyenne nationale. Les facteurs
de risque cardiovasculaire comme le diabéte ou le taba-
gisme, les troubles du comportement alimentaire et [ obé-
sité, les troubles psychiatriques et les pathologies liées
a la surconsommation dalcool sont également surre-
présentés. Aujourd'hui encore, un cadre a une espé-
rance de vie sans incapacité de 15 a 20 ans supérieure a
celle d'un ouvrier.
L'approche éducative, en ce qu'elle ouvre des perspec-
tives nouvelles dans la prise en charge de ces pathologies,
s'impose de plus en plus comme un outil thérapeutique
essentiel dont les professionnels de santé de premier
recours doivent se saisir pour laccompagnement de
leurs patients.
La mise en place de programmes d'éducation théra-
peutique du patient (ETP) aupres (au plus prés) des patients
fragiles représente un enjeu important dans l'améliora-
tion de la santé globale des populations habitant dans
les quartiers populaires, mais il est nécessaire de les
adapter aux populations concernées et de les intégrer
a une pratique clinique nécessairement médicosociale.
C'est cette approche qui est développée sur le quartier
des Hauts de Chambéry depuis 2011.

L a prévalence des maladies chroniques chez les

Collaboration entre Réseaux
et Maisons de Sante

La mise en place de programmes d’ETP en premier
recours a été rendue possible par la loi “Hopital, patients,
santé et territoires” de 2009 : les professionnels de santé
de premier recours sont invités a se regrouper en équipes
sous l'appellation de Maisons ou Péles de santé, avec
des objectifs de coordination des soins et de mise en
ceuvre de soins innovants comme des programmes d'ETP,
bénéficiant de financements de U'Agence régionale de
santé (ARS).

Le Pole de santé Chambéry Nord a tenu a mettre en place
des programmes d’ETP en considérant que c’est une
modalité de soin particulierement adaptée aux popula-
tions vulnérables et aux situations complexes, que l'offre
éducative manque ou est trop éloignée des populations
visées et qu'il est indispensable et prioritaire de linté-
grer aux pratiques des soignants de proximité.

Le Péle de santé Chambéry Nord est composé d'une
soixantaine de professionnels libéraux, dont beaucoup
ont été formés a UETP par le réseau Savoie éducation
diabéte (Savédiab) a la Maison des réseaux de santé de
Savoie [MRSS). Cette richesse et ce soutien ont permis
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de développer 2 programmes d'ETP: l'un portant sur
le diabete de type 2 et l'autre sur les facteurs de risque
cardiovasculaire.

ILn'y a pas de concurrence entre les différents acteurs du
soin éducatif, simplement un maillage plus fin des terri-
toires entre U'hopital, les réseaux et le premier recours.
Ultime maillon de la chaine, Uexercice de premier recours,
tout en respectant le cadre général de la pratique de 'ETP
au plan légal (formation, programme, etc.), est caractérisé
par une souplesse qui lui permet de s'adapter aux spéci-
ficités des populations, notamment celles des quartiers
populaires, parmi lesquelles la prévalence des patho-
logies chroniques croise la multiculturalité, les patho-
logies psychiatriques et les difficultés sociales.

Les particularités de CETP
en quartier populaire

Les inégalités sociales de santé qui réduisent 'espé-
rance de vie sans incapacité d'un ouvrier par rapport a
celle d'un cadre reposent en grande partie sur les patho-
logies chroniques, les troubles du comportement alimen-
taire et/ou les addictions, alcool en téte.

Comme le montre la figure 1, pour 1 cadre ou 1 profes-
sionnel libéral qui meurt de cirrhose ou psychose alcoo-
lique, ce sont 10 ouvriers ou employés qui meurent de
la méme cause, presque 6 pour le diabéte, 4,5 pour les
maladies respiratoires, etc. Pour tenter de réduire ces
inégalités, le Pole de santé Chambéry Nord a tenu a déve-
lopper loutil éducatif, sous forme de séances collectives,
afin de rompre lisolement de certains patients, favoriser
le lien social pour optimiser le soin et mettre a disposi-
tion des populations des espaces ou la circulation de la
parole entre dans le processus thérapeutique.

Ce besoin, d'abord percu intuitivement, a été confirmé
par la réalisation d'un diagnostic local de santé, demandé
par le pole de santé, réalisé par ['Observatoire régional
de la santé [ORS) et financé par lAgence de la cohésion
sociale et de l'égalité des chances (Acsé). Les résultats
étaient conformes a ce qui était attendu: non recours
aux droits (CMU, CMUc, ACS), refus de soins ou recours
inadapté au systéeme de soin, maladies psychiques, addic-
tions, pathologies cardiovasculaires, troubles alimen-
taires, diabéte, malnutrition, obésité et intrication avec
des problématiques sociales (travail, justice, logement,
famille). Une demande forte a émergé: la mise en place
d’un lieu d'écoute “non étiqueté” sur le quartier. En effet,
le sentiment d'un fort contréle social et la peur de la
stigmatisation amenaient a repousser l'idée de perma-
nences thématiques.



Causes des déces (hommes actifs de 25 a 54 ans). Source : CépiDc-Inserm

Figure 1. Surmortalité des ouvriers et employés par rapport aux cadres et professions libérales. D'aprés [1). \
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Le pilotage multipartenarial de ce diagnostic local de
santé a permis linstallation solide de l'offre éducative
du Pdle au cceur de son secteur d’exercice: porté par le
pole de santé Chambéry Nord, il réunissait les profession-
nels libéraux, les représentants de l'état, de la Ville de
Chambéry, de la Communauté de communes, etc. Grace
aux échanges qui ont eu lieu au sein du comité de pilo-
tage, il a été possible de mettre en place un lieu dédié a
la santé, 'Espace ressource santé (ERS), ou sont mis en
ceuvre les programmes d’ETP et les programmes d'ac-
compagnement éducatif des situations médicosociales
complexes.

Les programmes ETP:
une nécessaire adaptation

Les programmes ont été adaptés a partir de programmes
existants: celui du réseau Savédiab pour le diabéte, celui
du Pole de santé de Marennes Oléron pour les facteurs
de risque cardiovasculaire.

Une équipe pluridisciplinaire libérale restreinte de profes-
sionnels ayant recu une formation en ETP s’est consti-
tuée: elle comprend médecins généralistes, diététiciennes,
psychologues, infirmiéres et masseurs kinésithérapeutes.
Les programmes reposent sur un double suivi, assuré par
le médecin traitant et un référent éducatif qui se coor-
donnent. Les groupes sont animés par un bindme expert
ETP et expert médical.

Les objectifs éducatifs sont simples: comprendre la notion
de maladie chronique et limportance du suivi et de l'obser-
vance du traitement, développer une relation de confiance
avec ses soignants, notamment le médecin traitant.
Différents dispositifs de médiation culturelle permettent
de promouvoir le lien social comme faisant partie inté-
grante du soin éducatif:

e groupes communautaires pour la cohérence cultu-
relle (et culinaire);

e stagiaire psychologue turcophone, médiatrice santé
arabophone (soutien Acsé), patient relais portugais...
contre les barriéres linguistiques et culturelles;;

o documents traduits par des migrants apprenant le fran-
cais (association Bien lire et écrire), diffusion de linforma-
tion par écrit au sein des familles et/ou des communautés,
méme si la proportion de patients illettrés est forte;

e repas multiculturels partagés entre 'équipe et les
usagers: ateliers cuisine et lien thérapeutique revisité.

Pour mettre en place des programmes opérationnels, il
est capital de faire partie de l'environnement du patient:
l'équipe d'ETP est ainsi constituée de soignants de
proximité. Le lien préalable favorise la participation aux
séances: en 2 ans, 200 patients ont été inclus, avec 70 %
de présence aux séances. Lintégration de la démarche
éducative dans le suivi au long cours du patient la rend
“naturelle”; elle s'inscrit dans le parcours de santé, et
le vécu des programmes est réabordé dans le cadre des
consultations habituelles. Les suivis éducatifs concertés
peuvent étre favorisés par divers outils: systeme d'in-
formation partagé, concertations pluriprofessionnelles,
soirées d'échanges de pratiques, etc.

Les difficultés ne sont pas négligeables:

o financements forfaitaires (de 100 a 250 € par patient,
selon la participation] qui nécessitent une gestion lourde
et compliquée;

e positionnement des professionnels parfois difficile,
entre les codes habituels d'une profession libérale et
les besoins des patients en situation de précarité;

e recrutement des patients plus ou moins fluide selon
l'activité globale, etc.

Le plus grand écueil reste le tres fort impact des diffi-
cultés sociales dans le processus de renoncement au
soin. Ce constat a fait naitre l'idée qu'il était possible de
repenser les programmes d'ETP en intégrant d’avantage
les travailleurs sociaux dans le suivi, et de proposer ainsi
une offre de soin médicosociale innovante, tout en restant
fidele a la démarche éducative: c'est ainsi que le dispo-
sitif IMPACT est né.
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Le dispositif IMPACT et 'Espace
ressource sante

Dans le prolongement de ses actions précédentes, le Pole
de santé Chambéry Nord a voulu tenter U'expérience de
développer une offre de soin qui, tout en gardant Uesprit
de UETP, embrasserait toute la complexité des situations
des personnes. Cette expérience a été rendue possible
par le financement du projet par UARS et la mise a dispo-
sition d'un local au ceeur du quartier par la mairie de
Chambéry, pour:

e optimiser la collaboration entre professionnels de
santé et travailleurs sociaux;

e améliorer la santé de la population;

e renforcer la cohésion sociale au sein du quartier.
L'acronyme IMPACT reprend les points essentiels de cette
expérimentation:

e ltinéraires Médicosociaux: le suivi du patient est un
parcours inscrit dans une durée qui se compte en
années. A certains moments, la situation est propice a
un soin éducatif directement lié a la pathologie chro-
nique; a d'autres, les difficultés sont telles qu'il est

Figure 2. Dispositif IMPACT en zone urbaine sensible : Espace ressource \
santé comme interface médicosociale.
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nécessaire de “débrouiller” la situation pour aider le
patient a avancer;

e Programme d'Aide aux Changements de comporte-
ment en matiere de santé: confronté a sa pathologie
chronique, le patient a besoin de changer certaines habi-
tudes pour adopter des comportements plus favorables
a sa santé. Intégrer U'approche éducative a la prise en
charge pour prendre en compte toute la complexité de
la situation du patient augmente les possibilités pour
lui d’initier le changement;

e Aucceur d’un Territoire : parce que c'est la proximité
entre patients, soignants et travailleurs sociaux sur leur
territoire de vie et d’exercice qui garantit la solidité du
lien.

Le dispositif IMPACT formalise ainsi le travail coordonné
entre travailleurs sociaux et professionnels de santé, favo-
risant des collaborations occasionnelles ou inhabituelles
(assistantes sociales, curateurs, habitants, personnel
administratif de UAssurance maladie, élus, services de
I'Etat, etc.) en un seul et méme lieu pour favoriser l'acces
aux droits et l'acceés aux soins [figure 2).

L'Espace ressource santé, en tant que lieu dédié a la santé
globale, athématique et sans cloisonnement professionnel,
est une interface qui permet de répondre a la nécessité
éducative pour les malades, les aidants, les habitants,
les professionnels des domaines de la santé et du social
et de proposer des soins innovants qui accompagnent la
personne et l'aident a mieux prendre soin d’elle-méme,
en adaptant “au plus pres” loffre de soin.

Conclusion

[Lest indispensable que ['éducation thérapeutique se déve-
loppe a proximité du lieu de vie des patients, notamment
dans les quartiers populaires. Plus qu'une technique de
soin, elle constitue une maniere d'aborder le soin qui
irrigue U'ensemble de la prise en charge des patients
et facilite laccompagnement des situations médico-
sociales complexes. La structuration des équipes de
premier recours en maison ou pole de santé leur permet
de développer 'offre éducative dans la proximité, sur leur
territoire d'exercice. Sur les Hauts de Chambéry, cette
possibilité a été couplée a un renforcement de la coopé-
ration médicosociale et a abouti au développement d'es-
paces de rencontre ou coopération, lien social et approche
éducative animent le soin.

1. Jougla E, Rican S, Péquignot F, Le Toullec A. La mortalité. In Leclerc A, Fassin D, Grandjean H, Kaminski M, Lang T. Les inégalités sociales de

santé. Paris : La découverte, 2000:147-62.
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Comment, par des formations actions, soutenir
le développement de U'éducation thérapeutique
dans les maisons de santé pluridisciplinaires:

'exemple de Savenay

Patrick Lamour*, Jérome Michenaud**

(ETP) dans la maison de santé pluridisciplinaire

(MSP) de Savenay (Loire-Atlantique) a été rendue
possible grace a une collaboration entre une équipe médi-
cale et paramédicale motivée et l'Instance régionale d'édu-
cation et de promotion de la santé (Ireps) des Pays de la
Loire. L'une ainclus l'éducation thérapeutique dans son
projet médical, l'autre a construit une offre adaptée de
formation et d'accompagnement du projet. Différentes
circonstances heureuses ont permis cette collaboration,
mais aussi une “adaptation réciproque” des pratiques et
des cultures professionnelles des uns et des autres, et le
soutien financier de UAgence régionale de santé (ARS).

L a pratique de l'éducation thérapeutique du patient

La création de la MSP de Savenay
et la place de UETP dans la définition
de son projet médical

Savenay est une ville de 7000 habitants, a priori attrac-
tive et bien située, a 30 minutes de Nantes et de la cote
atlantique. Pourtant, en 2007, cette zone était plutot défi-
citaire en médecins et, surtout, les praticiens présents
avaient un exercice individuel et peu collaboratif. La créa-
tion d'une maison de santé pluridisciplinaire sur le secteur
a permis d'attirer 4 médecins et de créer une dynamique
d'équipe. LETP a été le moteur du projet de santé, ce qui
a notamment permis une contractualisation avec UARS.
L'équipe initiale comprenait 5 médecins généralistes,
1 angiologue, 4 infirmiers, 1 diététicienne, 1 podologue
et 3 secrétaires. Les freins ont été nombreux, mais les
“nouveaux modes de rémunération” (NMR] et la déter-
mination du médecin “leader” de l'équipe ont aidé a la
concrétisation du projet.

Les prestations proposées par

un pole de ressources en éducation
thérapeutique pour améliorer

les pratiques éducatives

L'lreps a créé, en 2010, un pole de ressources en éduca-
tion thérapeutique (1), composé d'une douzaine de profes-
sionnels du soin et/ou de la pédagogie, liés par une charte
de partenariat et de fonctionnement. Ce pole a progres-
sivement formalisé quelques offres de prestations, dans
le souci de s'adapter le mieux possible aux demandes
et aux contraintes des soignants, et d'accompagner les
professionnels dans la progression de leurs pratiques.

Santé Education - 02 - Avril-Mai-Juin 2014

Les principales prestations vont du conseil méthodo-
logique, pour répondre a des questions précises en un
temps court, a la “visite d'accompagnement”, qui permet,
sur un temps plus long, d'accompagner le développe-
ment d'un projet sur site et d'aider a la formalisation des
démarches et des outils. Le pole propose une formation
de 40 heures a l'éducation thérapeutique, sous forme de
2 stages de 3 jours, et assure une quinzaine de stages
par an, le plus souvent en milieu hospitalier.

En décembre 2010, la faculté de médecine de Nantes
demande a l'lreps de faire une intervention de 10 minutes
lors de sa session annuelle des “actualités théra-
peutiques”, qui réunit 450 médecins généralistes. Le
médecin coordinateur de la MSP de Savenay, présent a
cette manifestation, sollicite alors U'lreps pour bénéfi-
cier d'une aide au développement de ['éducation théra-
peutique au sein de son équipe.

Mise en ceuvre
d’'un accompagnement du projet
d’ETP de la MSP de Savenay

En janvier 2011, Ulreps propose une premiére séance de
travail avec la diététicienne qui coordonne un projet sur
les risques cardiovasculaires (accident cardiovasculaire,
surpoids, hypertension artérielle, tabagisme, diabéte,
etc.). En mars, une seconde séance de travail, a laquelle
participe un médecin généraliste, permet d'aboutir a la
proposition d'une formation adaptée a la disponibilité d'un
groupe médical composé de 11 soignants. La formation
se déroule sur 3 jeudis, entre 13 et 18 heures. Elle réunit
3 des 5 médecins généralistes, 1 angiologue, 4 infirmiéres
et 2 diététiciennes. La formation s'appuie sur une péda-
gogie participative et permet:

e le premier jour, d'aborder les intentions éducatives
des participants et de remettre en question le sens d'un
projet qui s'orientait vers le “changement des compor-
tements” au détriment de “l'acquisition de compétences”
par les patients;

o le deuxieme jour, de donner des repéres simples sur
la conduite d'un diagnostic éducatif et de construire une
grille de questionnement pour guider un entretien sur
les facteurs de risque cardiovasculaire;

e le troisiéme jour, d'aborder la conduite et l'animation
de séances collectives, et d"élaborer de futures séances.
Le colit de cette formation est pris en charge par le fonds
alloué par U'ARS au péle de ressources en ETP. En effet, les
différents organismes de formation continue des méde-
cins, des infirmiéres et des diététiciennes n'auraient



jamais pu s'accorder administrativement sur ce finan-
cement. De plus, Uenveloppe de formation prévue pour
la MSP ne prend en charge qu'une personne, alors que
la volonté d’implication de l'ensemble des soignants est
a encourager.

La formation est suivie, en mai 2011, d'une séance de
travail avec la diététicienne et le médecin généraliste pour
affiner “le parcours des patients” au sein de la maison
médicale.

En septembre 2012, la MSP fait de nouveau appel a Ulreps.
Une séance de travail permet a la coordinatrice et a un
médecin de rendre compte des avancées du programme
et de formaliser une nouvelle demande de soutien par
l'lreps. Ce soutien prend la forme d'observations non
participantes (2] de 2 séances collectives réunissant
12 personnes: 'une sur le theme de “Ma santé au quoti-
dien et les facteurs de risque” et lautre sur l'alimenta-
tion et la consommation de sel.

L'équipe médicale de la MSP s’engage alors dans une
seconde formation. En novembre, une premiére journée
s'appuie sur U'expérience acquise par les soignants dans
l'animation de leurs premieres séances. Elle permet
aux 9 participants (5 médecins, 3 infirmiéres et la diété-
ticienne) de s'approprier quelques recommandations
faites a la suite des observations, tout en approfondis-
sant le concept de motivation. Une semaine plus tard,
une seconde journée aborde la question de l'évalua-
tion et approfondit le concept de compétences, tout en
construisant quelques outils d’animation collective pour
le programme d’ETP de la maison de santé.

Le vécu de cet accompagnement,
les difficultés de sa mise en ceuvre

Les évaluations en fin de formation notent une satisfac-
tion entre 3,5 et 3,9 sur une échelle de 1a 4, ainsi qu'une
progression de la compréhension de UETP et du senti-
ment de compétence pour 2/3 des participants.

Selon les participants, les principaux atouts de cette
formation sont le fait qu’elle se soit déroulée au sein de
la MSP et le fait qu’elle ait été personnalisée, adaptée a
leurs besoins. Elle a aussi permis a U'équipe de mieux se
connaitre, condition impérative pour finaliser un projet
commun. Les demi-journées d'échanges, rassemblant
presque tous les professionnels de la MSP, sont habituel-
lement assez rares. L'équipe entiére s'est ainsi familiarisée
avec les concepts de UETP: avoir une culture commune et
parvenir a une certaine harmonisation des pratiques sont
des atouts majeurs pour travailler ensemble. La forma-
tion d’une minorité des professionnels, méme plus longue,
n'aurait sans doute pas eu le méme résultat. L'évolution
des pratiques apparait dans ['évaluation de la forma-
tion. Des professionnels notent ainsi: “Je pensais, avant
cette formation, que ce serait compliqué de prendre le
temps de faire de 'ETP dans ma pratique quotidienne” et
pensent maintenant que “c’est tout a fait faisable durant
les consultations”. Certains faisaient “trop de bla-bla” ou
essayaient “de donner des bons conseils a [leurs] patients”
et maintenant veulent faire “participer les patients en
proposant plus d’outils.”

Enfin, la formation a fait avancer le projet : l'établissement
d'un planning, des séances de travail supplémentaires
a la carte au sein de Ulreps, les relances téléphoniques
ou par mails, ont fait fonction de “coaching”, permettant
le suivi et la finalisation du programme.

Les difficultés, essentiellement d’ordre organisationnel,
rencontrées au départ (recrutement, outils pédagogiques,
staff, etc.) ont pu étre surmontées au cours de la seconde
formation, un an aprés le lancement de UETP sur le site.
Des réunions de “synthése ETP” ont, par la suite, été
mises en place plus régulierement par les profession-
nels, ainsi qu'un travail d'amélioration des outils péda-
gogiques et d'évaluation.

L'éducation thérapeutique telle
qu’elle est pratiquée aujourd’hui
au sein de la maison de santé

Depuis fin 2011, la MSP a réalisé 12 sessions d'ETP sur
le theme du risque cardiovasculaire pour les patients
a haut risque. Au total, 118 patients ont participé, avec
un taux de satisfaction proche de 90%, attesté par une
évaluation qualitative réalisée dans le cadre d'une thése
de médecine générale (3). Les professionnels ne sont pas
en reste, UETP ayant permis de créer une dynamique de
travail en pluriprofessionnalité au sein de la MSP, avec
de nouveaux themes et projets prévus pour 2014 : centre
de soins pour les plaies chroniques, avec une collabo-
ration infirmier/médecin/angiologue ; aide au sevrage
tabagique sous forme d’entretiens individuels et collec-
tifs ; protocole antivitamine k entre infirmiers et méde-
cins; dépistage de l'anévrisme de l'aorte abdominale, etc.
Sans compter linstallation de 2 nouveaux médecins en
2013, attirés par cette forme d'exercice.
L'accompagnement, la formation au plus pres des besoins
de l'équipe, la souplesse de l'organisation, la répartition
des roles et des taches, ont sans doute été les clés du
fonctionnement en pluriprofessionnalité. Sans oublier
Uenthousiasme et la motivation indéfectible du “leader”
de 'équipe depuis le début du projet.

Les perspectives

Llreps a réalisé ce type d'accompagnement avec 2 autres
ples et maisons de santé pluridisciplinaires, a lle-d'Yeu
et a Clisson. Une formation est prévue, en juin 2014,
pour la MSP de Bécons-les-Granits (49). Chacun de ces
sites, engagé dans un mode d’exercice expérimental dit
“module 1 au forfait”, a bénéficié ou bénéficiera, de la
part de Ulreps et avec le soutien de IARS, de conseils,
d’accompagnement et/ou de formations.

Une séance d'échanges de connaissances et de pratiques
entre ces différentes équipes est prévue en 2014. Cette
modalité de travail répond avec efficacité aux attentes des
professionnels confrontés a des situations complexes en
éducation thérapeutique. L'analyse de pratiques est un
moyen de résoudre les problémes collectivement. Les
séances de travail s'appuient sur plusieurs techniques
d'animation différentes, allant de échange a l'analyse et
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Afde%nté Education

17



la résolution de problemes. Elles se construisent toujours
a partir d’un récit d'expérience qu'il s'agit de questionner.
Le récit permet de formuler des hypothéses de compré-
hension, si ce ne sont des pistes argumentées de résolu-
tion de problemes. Ces séances, d'une durée minimum de
45 minutes par situation analysée, sont couplées avec la
présentation de différentes pratiques, comme le contenu
d'une séance collective ou l'utilisation d'un outil. Elles
se terminent par un atelier d’appropriation qui permet
a chacun de verbaliser la facon dont il entend prolonger,
dans sa pratique, les acquis de la journée.

Conclusion

Il est possible de soutenir des praticiens en exercice
libéral pour les aider a s'approprier progressivement
une autre pratique du soin. Initialement, les soignants
envisagent leur activité de prévention comme une activité
“médicalisée” (4), qui cherche avant tout & “empécher
la maladie d’apparaitre”. Pour cela, ils informent beau-
coup leurs patients. Ils les conseillent ou tentent de les
persuader, avec un succes relatif qui en épuise certains...
Or, il s'agit d'éduquer des personnes atteintes de mala-
dies chroniques, c’est-a-dire de les aider a prendre soin
d'elles-mémes, a consolider ou acquérir des compétences
nouvelles et indispensables pour vivre plus sereinement
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avec leur maladie (5). Cela suppose un profond change-
ment de posture de la part des cliniciens. Cela néces-
site également l'utilisation d'outils pédagogiques ou
de techniques de communication et d’animation peu
connues des soignants. L'accompagnement proposé
doit respecter leurs contraintes d’exercice au quoti-
dien. La formation sur site permet la participation d'un
maximum de soignants de la maison ou du pole et la
construction d'une culture commune de UETP au sein
de l'équipe, ce qui facilite la compréhension et la mise
en pratique de 'ETP (6).

Les contraintes administratives actuelles ne favorisent
pas le développement de l'éducation thérapeutique, pour-
tant mise en avant comme une “priorité” dans la plupart
des programmes régionaux de santé. Néanmoins, les
soignants libéraux qui s'impliquent dans cette activité
y découvrent un sentiment positif de renouvellement de
leurs pratiques et du rapport soignant-soigné. Elle leur
permet également de construire des pratiques transver-
sales et de mieux connaitre et reconnaitre le travail de
chaque catégorie professionnelle.

L'éducation thérapeutique intégrée aux soins de premier
recours restera sans doute marginale, a moins que la
perception des bénéfices qu'en ont les patients usagers
du systeme de soin et le lobbying des associations de
patients ne puissent, dans l'avenir, peser sur les déci-
sions des pouvoirs publics...
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Mesurer et ameéliorer Uinterdisciplinarité
dans le cadre de formations d’équipes soignantes
a U'éducation thérapeutique

Xavier de la Tribonniére*

charge éducative a l'équipe de soin toute entiere

réunie autour du patient (7). Les compétences
préconisées par les arrétés de 2010 et de 2013 issus de
la loi "Hopital, patients, santé et territoires” (HPST) en
témoignent (2-5). Des compétences d'équipe en éducation
thérapeutique du patient (ETP) ont d'ailleurs été décrites
par Ulnstitut national de prévention et d'éducation pour
la santé (Inpes) en 2011 [6).
Pour évoquer les nouveaux modes de fonctionnement en
équipe nécessaires a la pratique de 'ETP, les auteurs des
textes officiels et d'autres écrits utilisent indifféremment
plusieurs néologismes: pluri-, multi-, inter- ou transdis-
ciplinarité, ou encore professionnalité (2, 3, 7-10). Face
a cette profusion de termes, nous allons mieux définir
ces concepts.

E n France, le choix a été fait de confier la prise en

Choix du concept
d’interdisciplinarité
pour la pratique de UETP

Si la pluridisciplinarité implique une juxtaposition des
taches, linterdisciplinarité suggere des interactions fortes
entre les acteurs. Au-del, la transdisciplinarité demande
une intégration des savoirs. La figure résume la progres-
sion, depuis la disciplinarité vers la transdisciplinarité,
permettant une meilleure compréhension du réel dans
toute sa complexité.

Le terme d’interdisciplinarité parait convenir le mieux
pour qualifier le fonctionnement d’'une équipe dans le
domaine de l'éducation thérapeutique (12).

Il existe de nombreuses définitions de linterdisciplina-
rité. Nous proposons celle élaborée par Hébert (13):
“Une équipe interdisciplinaire consiste en un regroupe-
ment de plusieurs intervenants, ayant une formation, une
compétence et une expérience spécifiques, qui travaillent
ensemble a la compréhension globale, commune et unifiée
d’une personne, en vue d'une intervention concentrée
a lintérieur d'un partage complémentaire des taches.
Linterdisciplinarité exige une synthése et une harmoni-
sation entre les points de vue qui s'intégrent en un tout
cohérent et coordonné.”

Nous préférons parler d'interdisciplinarité plut6t que
d'interprofessionnalité car, dans une équipe d'éducation
thérapeutique, se cotoient plusieurs disciplines: sciences
médicales, mais également humaines, sociales, pédago-
giques, administratives, etc. De plus, bien qu'ils ne soient
pas des professionnels, des patients, qualifiés ou non
d’experts, et des associations de patients s'associent au
processus de développement de 'ETP ety jouent souvent
un role majeur [14-18).

Figure. Continuum entre disciplinarité et transdisciplinarité (adapté de [11]).
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Soulignons a ce propos que linterdisciplinarité reléve d'une
véritable “philosophie de vie professionnelle”, pourvoyeuse
de sens, d'ouverture et de bienveillance vis-a-vis de soi-
méme et des autres. Ce processus nourrit d'ailleurs le
concept du “soi professionnel” qui allie créativité, flexi-
bilité, habileté, compétence et satisfaction au travail (19).

Mesurer Uinterdisciplinarité
est possible

Dans le but de décrire et de mesurer plus finement linter-
disciplinarité au sein d'une équipe, nous avons cherché,
dans la littérature, des critéres d'interdisciplinarité.
N’ayant pas trouvé de travaux spécifiquement rattachés
a LETP, nous avons exploré les champs de la recherche,
du soin et de l'enseignement, puis transposé a U'ETP les
critéres ainsi repérés. Apres une recension des écrits
réalisée en 2012 dans 87 livres, articles ou documents,
nous avons établi une liste de 36 critéres d'évaluation de
Uinterdisciplinarité en ETP. Nous les avons classés en
4 domaines: le projet, sa construction et son déploiement;;
la structuration de 'équipe ; la communication autour de
UETP; la formation en ETP (12] [tableau, p. 20].

Ces critéres ont été stabilisés grace a une étude qualita-
tive et quantitative aupres de 14 professionnels de santé
du CHRU de Montpellier en 2012. La mesure de lintensité
d’expression de chaque critére était proposée par l'uti-
lisation d'une échelle de Likert a 4 valeurs (nul, faible,
modéré, élevé). Les résultats quantitatifs ont montré qu'il
était possible de définir des scores d'interdisciplinarité par  «y7ep
domaine, pour une équipe et un programme donné (20).
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Tableau. Liste des themes d'ou émanent les 36 criteres d'interdisciplinarité.

Le programme,

avec des patients/associations
de patients

* Ressources humaines
et matérielles suffisantes

* Temps dédié a LETP

* Role défini de chacun et connu
de tous

» Connaissance commune
du programme

* Autoévaluation en équipe

* Sentiment de reconnaissance
par linstitution, le pole,
le département, Uunité

* Dynamique de recherche

* Architecture rassemblée

e Culture commune en ETP

* Taille réduite de l'équipe

¢ Implication homogeéne des
médecins et paramédicaux

o Leadership fort et démocratique

* Peu de tensions dans l'équipe
et possibilité de les exprimer

* Plaisir de travailler ensemble

* Autonomie par rapport
a la hiérarchie

* Réunions d'équipe a propos
de 'ETP

* Supports communs et dispo-
nibles pour 'ETP

» Dossier médical informatisé,
existence d'un module d'ETP
et appropriation

* Liens avec la ville et/ou
des associations de patients

Domaines sa construction, Léquipe en ETP La communication La formation en ETP
son déploiement
Critéres * Co-construction en équipe, * Cohésion, respect, confiance * Facilité a communiquer * Niveau personnel de

compétence en ETP

* Taux de formations individuelles
de l'équipe

e Existence d'un plan annuel
de formation en ETP

* Ancienneté de l'expérience
personnelle en ETP

e Existence d'une formation
- action d'équipe

Cette approche a trouvé un écho dans un travail mené
par des Québécois publié fin 2013. Les auteurs se sont
intéressés a la mesure de linterdisciplinarité dans le
soin. Aprés une longue recherche bibliographique et des
enquétes sur le terrain, ils ont abouti a la définition de
65 critéres. En 2010 et 2011, ils les ont testés aupres de
259 professionnels de santé dans tout le Québec. Un travail
statistique approfondi a permis une validation du ques-
tionnaire élaboré, qui est utilisable en pratique clinique
courante et propose le calcul de scores (21].

Un autoquestionnaire

sur Uinterdisciplinarité utilisable
comme outil pédagogique

en formation

A partir de la liste des 36 critéres définis plus haut (12),
nous avons créé un auto-questionnaire de 4 pages, que
nous avons utilisé au cours de formations. La premiere
page permet un recueil de données de base concernant la
personne, le programme, l'unité, linstitution. Les 3 autres
pages présentent les critéres en question et proposent aux
membres de ['équipe d'évaluer, sur une échelle de Likert
a 4 positions, le niveau d'atteinte de chaque critére. Cette
évaluation est éminemment personnelle et subjective : le
but est que chacun réfléchisse et échange son point de
vue avec les autres membres de l'équipe.

Cet autoquestionnaire a été utilisé en 2013 et 2014, au
cours de 5 formations : 4 formations-actions d"équipes en
Bretagne (Quimper, Vannes, Saint Brieuc et Rennes) [20],
et 1 formation intitulée “Interdisciplinarité et leadership”,
réunissant des responsables de 5 programmes d'ETP en
Languedoc-Roussillon. Au total, 76 professionnels ont pu
expérimenter cette démarche.

L'autoquestionnaire a été proposé aux deux tiers de la forma-
tion. Nous avons préféré ne pas Uutiliser plus tot, car il aurait
pu étre vécu comme inquisiteur et normatif. Des techniques
de pédagogie active classiques ont été utilisées préalable-
ment pour aborder et favoriser le “travailler ensemble”.
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Nous avons proposé a chaque professionnel de remplir
individuellement l'autoquestionnaire, en 10 a 15 minutes.
Un échange en petits groupes était ensuite organisé.
Que les réponses soient concordantes ou discordantes,
leur mise en commun a permis l'expression de chacun,
la reconnaissance de la position et des perceptions de
lautre. Pour un lieu donné (par exemple, la pharmacie,
une association de patients, des appartements théra-
peutiques ou un réseau de soins en ville, les réponses
pouvaient différer selon qu'on envisageait l'interdiscipli-
narité au sein du programme d'ETP, ou plus largement,
au sein de la structure dans son ensemble.

A partir des réponses, nous avons demandé aux parti-
cipants de considérer les évaluations dites “nulles” ou
“faibles” comme des points a améliorer, et celles dites
“modérées” ou “élevées” comme des ressources. Pour
chaque point a améliorer, les acteurs des programmes
concernés ont ensuite convenu ensemble de pistes
d'actions.

Intéréts et limites de la mesure
de Uinterdisciplinariteé

Il existe plusieurs avantages a l'utilisation de cet
autoquestionnaire.

o Linterdisciplinarité est explorée de facon tres large.
Cela permet d’identifier, de la facon la plus exhaustive
possible, les besoins et les ressources de l'équipe pour
pratiquer collectivement U'ETP.

e Linterrogation personnelle, puis collective sur le fonc-
tionnement interdisciplinaire permet une prise de
conscience des relations entre les personnes et des
organisations mises en place.

e Lesinterrogations permettent de prendre conscience
de ses propres représentations et de celles des autres
et d’accepter, plutot que de gommer, les différences (22).
o Les décisions d'amélioration des pratiques sont prises
collectivement, ce qui favorise sans doute leur mise en
ceuvre.



e Le processus est rapide, entre 2 et 3 heures.

Ce dispositif présente aussi des limites.

o Lauto-questionnaire peut paraitre, au premier abord,
austere a certains professionnels, formel ou simpliste.
Pour obtenir l'adhésion du groupe a ce processus, il faut
en expliquer l'intérét et prendre le temps d'énoncer les
régles de confidentialité et de respect des opinions de
chacun.

o Certains items peuvent étre mal compris, ou ne pas
s'appliquer a toutes les situations. La présence de l'ani-
mateur est importante pour apporter les éclairages
nécessaires.

o Certaines questions peuvent s'avérer dérangeantes:
interroger 'ambiance dans le groupe, les conflits poten-
tiels entre personnes et les possibilités d'expression
des tensions, ou le plaisir que l'on ressent a travailler
ensemble, peut étre délicat lorsque les réponses ne sont
pas positives, a fortiori s'il y a des non-dits. Néanmoins,
l'expression des difficultés peut conduire a l'ébauche
d'une résolution de conflit.

Des pistes pour améliorer
Uinterdisciplinarité

Au cours de cet exercice, léquipe prend conscience des atouts
sur lesquels elle peut s'appuyer: le sentiment d'apparte-
nance a lunité, la cohésion d'équipe, la culture commune
en ETP, le plaisir de travailler ensemble, l'ambiance positive,
le peu de tensions dans l'équipe, la volonté de progresser
ensemble, limplication de tous, un bon niveau de forma-
tion en ETP (formations individuelles, formation-action), etc.
Les pistes d’'amélioration suivantes sont fréquemment
proposées:

e la construction du programme en équipe et avec des
patients ou leurs représentants. La présence de patients
ou d'associations de patients est d'ailleurs un atout
important dans une formation d'équipe;

o la détermination précise du role de chacun et la recon-
naissance par tous de ce role;

o la formalisation de temps dédiés a 'ETP et la mise
en évidence des ressources humaines et matérielles y

attenant. Cette formalisation peut étre simplement la
différenciation d'un temps pour l'éducation dans le soin,
ou des plages horaires de consultations d'ETP assurées
par des soignants.

o lexistence de réunions d'équipe, s'appuyant idéale-
ment sur des dossiers d'ETP.

o des liens formalisés dans l'équipe, entre secteurs hospi-
taliers (pharmacie, etc.) et avec Uextérieur (appartements
thérapeutiques, réseaux, associations de patients, etc.);
e l'implication réelle des médecins, ceux-ci étant
souvent un peu en retrait dans le processus;

o l'existence d'un dossier médical informatisé
interprofessionnel;

o un leadership équilibré, c’est-a-dire porteur d'énergie,
d’enthousiasme et de persévérance, avec le souci démo-
cratique de prendre en compte l'avis de tous pour des
décisions partagées;

e une reconnaissance de 'ETP par linstitution et/ou
par le pole ou le département;

e des formations individuelles en ETP avec un plan
prévisionnel de formation pour les membres de ['équipe,
et surtout une formation en équipe: c’est un atout majeur
pour améliorer linterdisciplinarité.

Conclusion

Lutilisation, en tant qu'outil pédagogique, de cet autoques-
tionnaire sur linterdisciplinarité dans le cadre d'une
formation d'équipe est possible et profitable.
L'autoquestionnaire peut étre considéré comme un
outil d'analyse des pratiques, permettant de répondre
aux exigences du développement professionnel continu
(DPC].

Lutilisation de cet outil pédagogique favorise des prises
de conscience de soi et des autres, de l'organisation
collective et du sentiment d'appartenir a un méme groupe
solidaire se réclamant de valeurs humanistes communes.

Remerciements pour leur soutien a Marie-Pierre Pennel
et Claudine Carillo de Myriade Formation, a mes collégues
de 'UTEP du CHRU de Montpellier (Brigitte Ait El Mahjoub,
Sylvie Fabre, Sylvie Noél) et au Pr Rémi Gagnayre.
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Apprendre a travailler ensemble

en formation initiale

Francoise Annézo*, Florence Chauvin*

Diabete 35, le séminaire étudiant “Apprendre a

travailler ensemble” est aujourd hui porté par UAfdet.
Ce séminaire expérimental, rassemblant des étudiants
en formation initiale de différentes filieres des champs
de la santé et du social, en est a sa septiéme édition:
apres ceux de Rennes, ce sont les étudiants des univer-
sités et instituts de Besancon, Créteil et Lille qui se sont
vus proposer ce séminaire, dans une version a chaque
fois adaptée. Des contacts sont par ailleurs en cours pour
le mettre en place dans d’autres territoires, notamment
a la Réunion.
Ce congres est l'occasion de revenir, avec 5 années de
recul, sur les ingrédients qui font Uintérét et lorigina-
lité de ce séminaire.

C réé a Rennes en 2009 par l'équipe du réseau

Une réponse a un besoin

Face a l'essor des pathologies chroniques, la loi, les textes
réglementaires et les recommandations nous incitent
depuis plusieurs années a développer la coopération
entre professionnels et la coordination des soins, que ce
soit a travers ['éducation thérapeutique ou dans le cadre
des réseaux, maisons et poles pluridisciplinaires de santé
ou d'autres dispositifs.

Si les professionnels de santé sont d'accord sur ce prin-
cipe, les efforts qu'ils déploient dans ce sens se heurtent
a des difficultés bien connues:

e une méconnaissance plus ou moins importante des
autres professionnels et de leurs compétences;

e un mode d'installation conduisant a un isolement des
professionnels, chacun dans son cabinet;

e la surcharge de travail: le manque de temps ne favo-
rise pas le développement de nouvelles facons de
travailler;

o des études médicales, paramédicales et sociales
encore tres cloisonnées;;

o des identités professionnelles marquées, des repré-
sentations des autres professions trés fortes et stéréo-
typées, qu’elles soient conscientes ou non: ces
représentations ont un impact important sur la capa-
cité a nouer des relations et a envisager une coopéra-
tion avec les autres professionnels.

Alors, que faire pour avancer ? Eh bien, mieux vaut prévenir
que guérir! C'est ce que nous essayons de faire avec ce
séminaire, qui rassemble des étudiants de différentes
filieres médicales, paramédicales et sociales pendant
leur formation initiale. Pour le moment, le séminaire
est proposé a des étudiants qui entreront tous en méme
temps, l'année suivante, sur le marché du travail. Ils sont
ainsi invités a se projeter dans un avenir professionnel, a
limaginer et a le construire, tout en clarifiant ensemble
leurs intentions de soignants.

Les enjeux d’une telle approche sont nombreux:

e permettre aux étudiants d'apprendre a se connaitre,
a reconnaitre les compétences de chacun, a se respecter
et a réfléchir ensemble;

e aller dans le sens d'un décloisonnement des études,
et contribuer a leur intégration universitaire ;

o développer chez les étudiants une approche commune
de l'éducation thérapeutique;

e instaurer une articulation entre les études et le terrain
professionnel;

e aterme, contribuer a améliorer la coordination des
soins, l'organisation autour et avec le patient.

Les universités et instituts qui mettent en place le sémi-
naire avec nous ont bien percu ces enjeux. Plusieurs parte-
naires institutionnels également: selon les régions, les
agences régionales de santé (ARS), les Conseils régio-
naux, les Unions régionales des professionnels de santé
(URPS), la Mutualité sociale agricole (MSA) nous apportent
leur soutien, notamment financier.

Un projet ambitieux mais réaliste

Le séminaire est généralement organisé sous la forme de
3 sessions de 2 jours consécutifs, réalisées a 2 ou 3 mois
d’intervalle, ce qui ne surcharge pas les emplois du temps
et donne aux étudiants le temps de réfléchir et de prendre
durecul entre les sessions. Les heures de formation sont
validées dans le cursus des différentes filieres.

Le séminairq réunit environ 100 étudiants, sur la base du
volontariat. A ce jour, les participants se préparaient a
exercer les professions suivantes : sages-femmes, méde-
cins généralistes, infirmiers, masseurs-kinésithérapeutes,
assistants sociaux, ergothérapeutes, diététiciens, ortho-
phonistes, pharmaciens, éducateurs de jeunes enfants
et podologues.

Douze a 15 étudiants de chaque filiere participent donc
au séminaire. Cela peut sembler modeste au regard du
nombre total d'étudiants, mais il nous paraissait plus
réaliste de démarrer a petite échelle dans le cadre d'un
projet expérimental. Par ailleurs, le nombre restreint
d’étudiants est essentiel pour favoriser les échanges
entre tous.

Les universités et instituts sont partie prenante de la
création et de la mise en ceuvre du séminaire sur leur
territoire: un formateur de chaque institution participe
activement a la construction, a lorganisation, a la réali-
sation et a l'animation du séminaire. Plusieurs réunions
de travail rassemblant ces formateurs et UAfdet leur
permettent de se rencontrer, de réfléchir a partir des
propositions de UAfdet et de convenir ensemble d'éven-
tuelles adaptations du séminaire, puis de se préparer
collectivement a son animation. Ils apprécient beau-
coup cette opportunité d'échange et d'ouverture, ainsi

*Chargée de mission
al'Afdet.
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que la possibilité de coconstruire le séminaire. Ce travail
en commun est souvent, pour eux aussi, l'occasion de
prendre conscience de leurs propres représentations des
autres professions. Avant les étudiants, ce sont donc les
formateurs qui apprennent a se connaitre et a travailler
ensemble.

Des sessions organisées
autour de trois piliers

Le séminaire repose sur 3 piliers, éléments indispen-
sables du “travailler ensemble”:

e Se rencontrer, se connaitre;

o réfléchir ensemble;

e construire, agir ensemble.

Tout au long du séminaire, le travail en petits groupes
pluriprofessionnels est privilégié, pour que les étudiants
aient l'occasion de se rencontrer, d'échanger, de réfléchir
et de créer ensemble. Les méthodes pédagogiques choi-
sies favorisent l'expression et la réflexion de chacun. Elles
sont souvent ludiques et varient au fil des sessions. Il ny
a pas de cours magistraux, mais seulement des inter-
ventions courtes d’experts reconnus (sociologue, philo-
sophe, professionnel de terrain, etc.) qui viennent éclairer
la réflexion des étudiants.

Premiére session: se rencontrer pour se connaitre

Les étudiants sont tout d'abord invités a écrire des cartes
d’identité par “corporation”. Cela leur permet de prendre
conscience des représentations qu'ils ont des autres
professions, mais aussi que les autres ont de la leur! Ce
n'est pas toujours facile a entendre... et les animateurs
ontunrole important pour aider les étudiants a s'écouter,
a réfléchir sur ce qui a été dit par les autres et a s'ex-
primer sur leur identité professionnelle. La réflexion est
enrichie et “allégée” par la projection du film Les Z'autres,
mettant en scene des clowns créés a partir des représen-
tations exprimées lors du premier séminaire de Rennes.
Un “speed dating” professionnel permet ensuite aux
étudiants de se rencontrer: il s'agit de présenter, en
7 minutes, a un étudiant d'une autre filiere, son métier,
ses compétences, ce qu’on peut lui apporter et ce qu’on
peut apporter a ses patients. Chacun répéte l'expérience
plusieurs fois.

Enfin, les étudiants sont amenés a identifier les freins
a la coopération entre les différentes professions et les
facteurs qui peuvent la favoriser. Un éclairage sociolo-
gique vient nourrir leur réflexion.

Deuxiéme session: réfléchir ensemble

Au cours de travaux en petits groupes interprofession-
nels, les étudiants réfléchissent ensemble a des themes
centraux pour toute pratique de soin: la maladie, le
malade, la personne, la relation, le métier de soignant,
la santé... Un philosophe intervient généralement en
séance pléniere pour apporter son regard sur ces thémes.
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Les étudiants ont également l'occasion de rencontrer des
patients en dehors de situations de soins. Ces rencontres
ont lieu en petits groupes, ce qui favorise ['écoute et les
échanges. C'est un temps fort du séminaire particuliere-
ment apprécié des étudiants. Ils expliquent souvent qu'ils
n‘ont jamais eu loccasion de vraiment rencontrer un
patient au cours de leurs stages: ils cotoient des patients
pour les soigner, mais pas pour les écouter.

Cette session permet également aux étudiants de décou-
vrir et de définir ensemble ce qu'est 'éducation théra-
peutique et de réfléchir a la posture éducative.

Troisieme session: construire ensemble

Lors de la troisieme session, a partir d'un scénario de terri-
toire et de situations complexes de patients, les étudiants
élaborent, en groupe pluriprofessionnel, un projet de santé
autour et avec le patient.

Des professionnels de terrain issus de poles ou maisons
pluridisciplinaires de santé, de réseaux ou de services
d’hospitalisation a domicile viennent partager leur expé-
rience de coopération entre professionnels et de coordi-
nation des soins.

Les projets construits sont présentés a un “comité des
sages” rassemblant des professionnels en activité, des
représentants d'institutions comme l'agence régionale de
santé [ARS), UUnion régionale des professionnels de santé
(URPS] ou la Mutualité sociale agricole (MSA), des repré-
sentants d'associations de patients et un représentant des
étudiants. Le comité des sages n'est pas la pour juger les
projets, mais pour écouter les idées des étudiants et donner
son point de vue sur leurs propositions.

Le travail autour du projet n’est pas facile, notamment
parce que les étudiants se heurtent a des difficultés qu'ils
ne maitrisent pas concernant l'organisation de notre
systeme de santé. Les projets sont tres divers, dépen-
dant des groupes: certains sont modestes, comme la
création d'un annuaire territorial des professionnels
de santé, d'autres paraissent utopiques, d'autres enfin
semblent suffisamment réalistes pour pouvoir évoluer
vers une réalisation concréte.

Encore plus que dans les 2 premiéres sessions, les
étudiants touchent du doigt le fait que la coopération et
la coordination ne se font pas naturellement et qu’elles
nécessitent de la volonté, du travail, de l'énergie et du
temps. Néanmoins, a la fin du séminaire, l'envie de
travailler ensemble est tres forte !

Quelles perspectives ?

En 2013, le rapport Cordier a souligné que “c’est au travers
de la formation que l'on peut espérer maintenir et déve-
lopper la qualité des pratiques, développer un nouveau
systeme de relations interprofessionnelles et induire le
plus rapidement les changements d’attitudes et d'or-
ganisations qui vont de pair avec le développement du
concept de parcours de soins” (1). Dans cette logique,
la feuille de route de la Stratégie nationale de santé
stipule que “les formations des professionnels de santé
(champs sanitaires et sociaux) doivent étre décloisonnées,
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notamment pour favoriser la culture de travail en équipes passer d'une phase expérimentale a une généralisation.
multiprofessionnelles” (2. Par ailleurs, nous avons adapté le séminaire pour créer des
Notre séminaire expérimental apparait comme précurseur ~ formations continues “Apprendre a travailler ensemble”
de cette démarche. Il va continuer de vivre dans les lieux qui sont proposées aux poles ou maisons de santé pluri-
ou il existe déja, et devrait étre mis en place dans d’autres disciplinaires ainsi qu'aux services ou poles hospitaliers.
territoires en 2015. Au-dela, notre souhait serait qu'il soit Que l'on soit encore étudiant, jeune professionnel ou en
intégré a la formation initiale des différentes professions exercice depuis longtemps, “travailler ensemble, ca ne
des champs de la santé et du social. Il s'agirait donc de s'improvise pas, ca s'apprend !”
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1. Rapport Cordier. Un projet global pour la stratégie nationale de santé. 19 recommandations du comité des “sages”. 21 juin 2013.
2. Stratégie nationale de santé. Feuille de route, 23 septembre 2013.
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* Médecin de santé
publique, doctorante
au CERMES3 a Villejuif,
présidente du comité
scientifique de I'Afdet.

"Film de Juliette
Warlop (52 mn).
Zadig productions,
2012.

La releve' dans la construction d’une nouvelle
facon de soigner

Cécile Fournier*

d'un documentaire de 52 minutes, suivi d'un débat

de 2 heures animé par le Dr Claude Attali avec la
realisatrice Juliette Warlop, le Dr Didier Ménard et les
participants au congrés Santé Education 2014 ? Voici
quelques éclairages choisis...

C omment, en quelques mots, retracer la richesse

La reléve, un documentaire
sur le soin dans un lieu particulier

“Cela fait plus de 30 ans que Didier Ménard est médecin géné-
raliste 4 la cité du Franc-Moisin (Seine-Saint-Denis). Mais qui
va le remplacer quand il va prendre sa retraite ? Comment
donner envie a de jeunes médecins de venir s'installer dans
ce quartier déshérité ? Epaulé par une association implantée
de longue date, il crée un centre de santé associatif inédit,
réunissant médecins et médiatrices de santé.

Maxime et Mathilde ont a peine 30 ans. Avec 3 autres
jeunes collégues, ils font leurs premiers pas dans ce
centre de santé en tant que médecins généralistes. Pour
eux, une chose est sire: ils ne veulent plus pratiquer la
médecine comme leurs ainés! Ce film retrace leur chemin,
de lutopie a la réalité du terrain.”

Beaucoup est dit déja dans ce synopsis du documentaire
La reléve, réalisé par Juliette Warlop en 2012. Il faut voir
ce film, pour la beauté des portraits et des moments de
relation filmés, et pour son rythme qui permet de péné-
trer, un peu comme les habitants du quartier du Franc
Moisin, dans ce lieu d’écoute et de soin organisé pour
accueillir chaque personne dans sa globalité et dans la
singularité de sa situation et de ses besoins.

Une longue histoire

Didier Ménard replace ce projet dans une histoire qui a
débutéilya 20 ans, devant le constat des difficultés d'acces
aux soins et des problématiques sociales des habitants,
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avec la création de lAssociation communautaire santé
bien-étre (Acshe). Celle-ci embauche des habitantes du
quartier, formées a la médiation de santé, pour retisser
le lien social autour de questions de santé, en lien étroit
avec des professionnels. L'age de la retraite approchant,
Didier Ménard envisage plusieurs solutions pour faire venir
de jeunes médecins dans le quartier: cela se concrétise
par la création, en 2012, d'un centre de santé commu-
nautaire, La place santé, ou exercent aujourd’hui 5 jeunes
médecins généralistes a temps partiel et 5 médiatrices
de santé a temps plein.

Un “travail ensemble”
a de multiples niveaux

La force de ce projet réside dans la richesse du “travail
ensemble” qu'il permet a différents niveaux:

e entre les professionnels et les habitants au sein de
l'association: définition des projets, repas conviviaux,
sorties culturelles, etc.;

e entre patients, médecins et médiatrices [qui parlent
20 langues!): prise en charge de questions sociales,
ateliers éducatifs, facilitation des échanges au cours
des consultations, etc.;

e entre les professionnels du centre de santé et les
autres professionnels de santé du territoire, dans le
cadre de projets pluriprofessionnels au sein d'un pdle
de santé dont 'association assure la coordination:

- transformation de la pharmacie en “un vrai lieu de
santé”,

apposition de pictogrammes sur les médicaments,

- suivi coordonné des traitements anticoagulants,
réunions autour de situations difficiles,

mise en place d'un systeme de communication et de
staffs bimensuels entre 15 médecins généralistes de la
ville et les médecins hospitaliers,

- collaboration avec les services de la protection mater-
nelle et infantile (PMI) et avec [Atelier santé ville (ASV), etc. ;



e entre les professionnels du centre de santé et la ludo-
theque, ainsi que les écoles: ateliers avec les enfants
dans le centre de santé;

o entre les membres de l'association et les institutions
qui la soutiennent.

Ce projet de centre de santé contribue a construire une
logique de coopération au niveau du territoire, inscrite
dans le contrat local de santé (CLS). Cette coopération
prend place dans le soin et dans des projets de santé
publique, auxquels les médecins s'engagent a consacrer
une partie de leurs 35 heures hebdomadaires de temps de
travail salarié, pour un équivalent de 5 heures par mois.

Une approche particuliere
de Uéducation thérapeutique

Les ateliers éducatifs en groupe proposés aux patients
diabétiques s'inscrivent sur 2 axes: lalimentation, avec
une diététicienne de la commune, et la marche, avec l'as-
sociation du Sport santé, présentée aux patients comme
du coaching sportif (marche nordigue et visites culturelles
a pied des monuments de Paris). La pratique de LETP au
sein de La place santé souléve plusieurs difficultés. Les
interventions se font en duo médiatrice-médecin, mais les
financements ne prévoient pas la participation de média-
trices, qui ne sont pas des professionnelles de santé. Les
médecins libéraux, débordés, ne participent pas a 'ETP
et n'adressent pas de patients. Le cadre d'autorisation et
d'évaluation de 'ETP ne correspond pas a la situation des
patients, dont les priorités sociales modifient le rapport a
la maladie: ils savent que le diabéte est un probleme trés
grave, mais ils pensent qu'ils ne peuvent pas agir dessus,
comme ils considérent d'ailleurs souvent ne pas avoir les
moyens d'agir dans les autres dimensions de leur vie. D'oU
la nécessité de développer un travail complémentaire dans
la durée pour redonner confiance aux gens dans leur capa-
cité d'agir et les amener vers UETP telle qu'elle est définie
dans les textes. D'autres ressources sont mobilisées : musi-
cothérapie, ateliers d'écoute avec une psychologue, etc.

Soigner autrement, une question
de posture et/ou de réseau?

Questionné sur la nécessité d'intégrer davantage la
démarche d’ETP a chaque consultation, Didier Ménard
défend une approche médico-psychosociale, c'est-a-dire
“un autre type de soin, et pas seulement de la prescrip-
tion. C'est difficile, car ca oblige a interroger 'efficacité de
ce qu'on dit lorsqu’on est médecin, ca oblige a douter... et
a s'intéresser a autre chose qu'a la prescription”. Selon
Lui, pour répondre aux difficultés sociales que le médecin
repére, il faut avoir mis en place un réseau et un ensemble

de ressources pour que le patient puisse trouver des solu-
tions. Plusieurs participants au débat ont réagi a ce propos
en affirmant que, méme sans construire un projet aussi
élaboré, beaucoup de choses peuvent étre faites pour les
nombreux patients qui le nécessitent. Selon eux, ce projet
ambitieux montre une voie, mais il ne doit pas décourager
les professionnels d'agir modestement a leur échelle. Pour
Claude Attali, cela repose notamment sur une “posture
soignante”, dont le film offre une séquence remarquable :
une consultation menée par une jeune médecin avec une
jeune fille battue, exemplaire d'une posture qui aide la
personne a réfléchir et a se positionner, tout en linfor-
mant sur ses droits et en lui proposant des ressources
pour agir, une posture inscrite dans le temps, a laquelle
il pense que tout soignant devrait étre formé aujourd’hui.
Cela releve selon lui de la responsabilité de la faculté.
Pour Didier Ménard, ce sont les patients qui apprennent
aux soignants a interroger la faisabilité de ce qu'ils leur
proposent. Au Franc-Moisin, certains patients, conscients
de ce role et de son importance, demandent a participer a
la formation des étudiants, internes en médecine générale.

Une gestion complexe et fragile

Le projet, qui fonctionne avec un budget provenant pour
1/3 du soin et pour 2/3 de subventions, reste fragile. Si
La place santé est une structure vivante qui a réussi a
attirer de jeunes médecins, la difficulté principale dans
la gestion de ce type de projet est qu'il s'inscrit dans un
systéme “a part” et doit négocier de maniére récurrente
'obtention de financements. Un participant indique que
les conditions sont, en effet, difficiles et que le discours
institutionnel se durcit. Cependant, il observe que certains
projets, méme précaires, portés par des militants arrivent
a se maintenir, et que des jeunes s’y investissent, notam-
ment dans des maisons et péles de santé pluriprofession-
nels; il se demande comment relier tous les projets qui
ont ce souci d'allier santé et social. Didier Ménard explique
qu’il a obtenu des fonds de U'Agence pour la cohésion
sociale et l'égalité des chances (Acsé) pour travailler sur
la reproductibilité de ce type d'expérience: il mene une
réflexion sur les méthodes et participe, depuis 3ans, a la
mise en place d'une démarche qui soutient les équipes
et favorise les échanges de pratiques autour des projets
de santé dans les zones urbaines sensibles. La premiere
initiative a réuni 3 ou 4 équipes a Paris, la deuxieme une
trentaine d'équipes a Lille, une troisieme est en prépa-
ration a Strasbourg pour 2014.

Maintenant que la reléve est assurée, Didier Ménard pour-
suit son combat pour faire reconnaitre que l'avenir de ce
type d’organisation passe nécessairement par une évolu-
tion du systeme de santé. Il s'agit en priorité pour lui de
rendre possible le salariat des médecins et de donner une
place aux habitants dans la construction des actions de
santé, a travers une démarche citoyenne.
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*Centre hospitalier
de Rambouillet.

Travailler ensemble: la place des patients
Compte-rendu du symposium du 13 février 2014

Marc Popelier*

était naturel qu'une session s'intéresse aux multiples

roles qu'exercent les patients et leurs associations
dans le développement de U'éducation thérapeutique (ETP),
al'occasion de ce congrés Santé Education 2014 consacré
aux différentes modalités du “travailler ensemble”.

P atient expert, patient formateur, patient ressource... il

Etaient chargés de modérer ce symposium, le Dr Sophie
Aycaguer, chargée de mission a lAssociation francaise
des hémophiles et Pierre-Albert Lefebvre, président de
la Fédération francaise des diabétiques. Ce dernier a
rappelé en préambule la signification de quelques mots
qui jalonnent dorénavant le parcours de soin: accompa-
gnement (qui commence “quand le patient ferme la porte
du cabinet médical’], information au patient, éducation
thérapeutique.

Trois intervenants ont ensuite rapporté leur expérience
personnelle de patient travaillant avec les soignants.

Gisele Zanone a été confrontée aux affres de l'addiction
a lalcool ["une descente aux enfers”) et elle a surmonté
cette épreuve. Dans son parcours de soin, elle rencontre
le Dr Pascal Gache, a Geneve, qui lui enseigne les bases
de Uentretien motivationnel. Elle devient alors patiente
formatrice au sein de l'unité d'alcoologie de U'hopital de
Geneve. Elle participe ainsi a la formation d'infirmiéres,
de médecins, d'assistantes sociales, d'étudiants en méde-
cine, en recourant notamment a des jeux de réle. Dans
un extrait de film projeté au cours du symposium, on la
voit jouer le role d'une patiente dépendante de l'alcool
s’entretenant avec un jeune médecin suisse (l'accent ne
trompe pas). Les ingrédients de l'entretien motivationnel
sont bien restitués: écoute active, reformulation, ques-
tions ouvertes, travail sur lambivalence du patient qui
petit a petit leve sa résistance, etc. Au-dela d'un godt et
d'une expérience personnelle de la pratique théatrale,
c’est avant tout dans son vécu émotionnel de la maladie
que Giséle Zanone puise pour trouver le ton juste quand
elle interprete un patient. Lauthenticité de son témoi-
gnage a fait passer une vague d'émotion dans la salle.

La parole est ensuite donnée & Eric Dehling, membre
du bureau de UAfdet et président d'Insulib, une asso-
ciation de patients impliquée dans ['éducation a linsu-
linothérapie fonctionnelle. Pour Eric Dehling, travailler
ensemble nécessite une “parole libérée” permettant le
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développement d’une relation soignant/soigné de qualité.
L plaide pour le recours a un vocabulaire partagé, sorte
d“esperanto médical”. Le dialogue rend alors possible
l'élaboration conjointe d'un itinéraire pédagogique adapté.
Ce dialogue est en réalité un échange a 3, patient-soignant-
entourage. Ce triptyque s'invite dans l'éducation théra-
peutique pour qu’elle devienne demain un “bien de
consommation durable”.

Le dernier intervenant, Patrick Helle, est porteur d'une
maladie chronique inflammatoire rhumatologique. Il se
passionne pour 'éducation thérapeutique, a laquelle
il s’est formé dans le cadre d'un diplome universitaire
(université des patients). Il participe, depuis, a lanima-
tion de plusieurs ateliers au sein de programmes d’éduca-
tion thérapeutique dans différents hopitaux parisiens: un
atelier “réveil du corps le matin” et une séance collective
de relaxation, notamment. Il se définit comme le fil rouge
présent tout au long du programme auprés des patients:: il
est un relais possible entre eux et les soignants. Pour lui,
le patient a l'avantage sur le soignant de son expertise du
“savoir-étre malade”. De cette place, il peut aider lautre
a sereconstruire. Néanmoins, Patrick Helle souligne que
sa participation en tant que patient expert a un programme
d'ETP dans le service méme ou il est pris en charge en
tant que malade n’est pas sans poser de probleme quant
a son positionnement vis-a-vis des soignants.

Cela souligne la nécessité pour un patient expert, expert
avant tout de sa propre maladie, d'étre capable de trouver
la bonne distance face a ses difficultés et a celles des
autres patients, et d'étre conscient du fait que ce qui est
bon pour lui n’est pas forcément bon pour les autres. Qu'ils
soient soignants ou patients, tous les acteurs de 'éduca-
tion thérapeutique ressentent la nécessité de se former
et de réfléchir ensemble au réle spécifique de chacun.

Participer a l'élaboration d'un programme d'ETP, s'impli-
quer dans sa mise en ceuvre, intervenir dans la formation
des soignants: le patient n’est plus seulement l'acteur
de sa santé, il devient un acteur central dans l'organisa-
tion des soins éducatifs. La richesse des exposés et des
échanges qui ont eu lieu dans le cadre de ce symposium
en témoigne.
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“L’annonce de la maladie: une parole qui engage”
Compte-rendu du déjeuner-débat Novartis

Xavier de la Tribonniére*, Christiane Mauvezin**

3 orateurs pour échanger sur 'annonce du diag-
nostic, ce temps de rencontre si important entre
le patient et U'équipe soignante.

U n déjeuner-débat, soutenu par Novartis, a réuni

L'annonce, un moment crucial

“Le temps des premiers mots énoncés est unique, essen-
tiel, fondateur. Il marque a tout jamais l'imaginaire du
sujet et sa relation a la maladie”: ainsi débute linter-
vention d’Isabelle Moley-Massol (hdpital Cochin, Paris).
Le retentissement de l'annonce comme de la maladie
est multiple: psychique, familial, social, professionnel
et financier. Dans le cadre d'une maladie chronique, il
s'agit de renoncer a la guérison, de tenter de vivre avec
elle. Des questions s'imposent au patient: “Qu’est-ce que
j'ai? Qu'est-ce qu’'on va me faire? Qu'est-ce que je vais
devenir?”. Lannonce améne lindividu a repenser sa vie.
Une véritable crise identitaire peut surgir. Une quéte de
sens s'installe. Et un long travail de deuil de la bonne
santé s'engage.

Le médecin et les soignants ont la responsabilité d'offrir
au patient Uespace suffisant pour qu'il prenne conscience
de sa nouvelle réalité en évitant le plus possible un effet
traumatisant. Cela passe d'abord par une relation investie
et authentique afin d'instaurer une confiance.

L'écoute empathique est primordiale pour que la souf-
france, les priorités du patient et sa vérité puissent s'ex-
primer. Linformation apportée par les soignants doit étre
vraie, adaptée, utile, progressive, et respecter le rythme du
patient. Elle doit donner des perspectives qui permettent
de penser un avenir avec espérance et réalisme. Tout en
informant sur la maladie, il s'agit de réduire, autant que
faire se peut, lanxiété et lincertitude. Il convient aussi
de reformuler, d'entendre les silences, de s'assurer de
la compréhension, de répéter, de respecter les méca-
nismes de défense. La prise en compte des ressources
du patient, notamment son entourage, est essentielle.
Le temps de l'annonce est celui d'une rencontre. A la
violence de la maladie, n"ajoutons pas la violence de l'an-
nonce. Loratrice conclut par ce rappel: “Lhomme a besoin
de lautre pour se parler a lui-méme, pour conjurer son
angoisse de mort et trouver un sens a sa vie” (voir l'ar-
ticle d'lsabelle Moley-Massol dans ce numéro).

Lexemple du diabete de type 2

Pascal Monguillon (Brest) témoigne du travail réalisé
dans le cadre du programme Diab’étre. Celui-ci s'inscrit
dans la suite de l'enquéte Diabasis, réalisée en 2008 (1)
qui montre que 68% des patients atteints d'un diabéte
de type 2 interrogés ont ressenti une réaction négative
lors de l'annonce du diagnostic. Au-dela de ce chiffre,

les promoteurs du programme ont souhaité recueillir la
parole de patients sur ce moment clé de leur vie avec la
maladie. Ils ont ainsi filmé des patients racontant comment
s'était passée l'annonce de leur diabéete et comment ils
auraient aimé qu’elle se passe.

Des extraits de ces films sont utilisés dans le cadre de
soirées de formation sur 'annonce du diabéte de type 2
s'adressant aux médecins généralistes. Le but de ces
soirées est de permettre aux médecins de prendre
conscience du fait que l'annonce peut étre ressentie
comme un “coup de tonnerre” chez les patients, de les
amener a réfléchir sur ce moment et de les aider a struc-
turer une consultation d'annonce.

L'orateurinsiste sur limportance de convenir d’un plan
d’action au décours de l'annonce: il relate les résultats
d'une étude qui montre que, 1 a5 ans apres l'annonce,
le degré de détresse ressenti vis-a-vis du diabete est
moins important lorsque le professionnel de santé a
expliqué que le diabéte pouvait étre contrélé et qu'un
plan d’action a été élaboré avec le patient. Le suivi des
recommandations diététiques est également meilleur
dans ce cas (2). Pascal Monguillon rappelle également
qgu'inciter au traitement par la peur peut étre contrepro-
ductif, a cause du comportement de “réactance” que le
sujet adopte lorsqu'il se sent menacé dans sa liberté.
Tout en informant le patient, il s'agit donc de renforcer
son sentiment d'efficacité personnelle et de le rassurer,
puisque des possibilités existent pour controler l'évolu-
tion du diabéte (3).

La place de l'aidant dans 'annonce
de la maladie d’Alzheimer

Florence Pasquier (CHRU de Lille) explore la place parti-
culiere des proches des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. En cas de troubles cognitifs, l'annonce du
diagnostic concerne souvent le patient et un proche
(habituellement le conjoint) qui deviendra probablement
l'aidant. Si un diagnostic précoce est utile, a la fois pour
des raisons thérapeutiques et pour construire avec le
patient et ses proches un accompagnement adapté, il
permet également d'éviter a l'entourage le risque d'in-
terpréter négativement certains comportements de la
personne malade, et d'imaginer un désintérét, voire
un désamour. Paradoxalement, le diagnostic en lui-
méme rassure l'entourage, car il donne un sens aux
symptomes. De méme, chez le patient, lannonce ne
semble pas aggraver les symptémes dépressifs mais
plutot diminuer Uanxiété; il n'y aurait d'ailleurs pas de
lien entre risque suicidaire et annonce du diagnostic.
Lincertitude serait pire a vivre que le diagnostic. Or, le
retard au diagnostic de la maladie d'Alzheimer reste
fréquent (en moyenne autour de 5 ans).
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Pour aller plus loin...

“L'annonce de la maladie: une parole qui engage”
Intervention d’Isabelle Moley-Massol*

d'une mauvaise nouvelle médicale, est un temps de

rencontre entre un médecin et un patient, aux effets
imprévisibles. Il est lamorce d’une relation qui engage
Uun et l'autre dans Uhistoire d'une maladie qui est a vivre
ensemble, de sa place spécifique. Si ce temps peut avoir
des conséquences ravageantes pour le patient, il peut
aussi s'avérer profondément structurant.
En médecine, il n’existe pas d’annonce anodine, et toute
information donnée au patient sur son corps, son avenir,
opére sur lui, sans que l'on puisse présager de la forme
et de l'intensité de son impact.
Ily a les maladies qui mettent en jeu la vie du malade et
le confrontent a 'idée de sa mort: celle-ci fait brusque-
ment irruption dans le champ du réel. Il'y a aussi toutes
les annonces, plus ou moins graves du point de vue des
soignants, qui viennent bouleverser la représentation que
le patient a de son corps, de sa personne, de sa vie, de
son avenir, de sa relation aux autres et au monde.
L'annonce d'une maladie chronique, d'un diabéte, peut
provoquer une véritable crise identitaire pour le sujet.
Ce n’est jamais “rien”!
[Lva devoir vivre avec le mal en lui, sous traitement, renoncer
arecouvrer son état antérieur, a son étre en bonne santé.
Ce processus psychique de perte, de renoncement et de
reconstruction est le travail du deuil. Il faut du temps!
La relation médecin malade qui s'instaure au moment d'une
annonce difficile devrait étre abordée par les soignants dans
une posture d'observation, d'écoute, sans a priori, en évitant
de projeter ses propres croyances sur la maladie, les trai-
tements et le devenir du malade. Face a chaque individu, le
soignant avance pas a pas dans la découverte du sujet, de
ses croyances, ses émotions, pour lui délivrer linformation
utile et adaptée qui laidera a faire avec sa maladie, ses trai-
tements, aujourd'hui, demain, a un rythme qui lui est propre.
L'annonce d'une maladie implique une parole et une
présence qui nous engagent, soignants et soignés, dans
tous les sens du terme. Ce temps des premiers mots
énoncés sur la maladie est unique, essentiel, fonda-
teur. Il marque a tout jamais l'imaginaire du patient et

L e temps de l'annonce d'une maladie, d'un handicap,

sa relation a la maladie. Il représente engagement du
soignant aupres du malade et il oriente la facon dont le
patient s'engage sur le chemin de la maladie.

Certains patients restent marqués a vie et a vif par lan-
nonce d'un diagnostic, quand la brutalité de 'annonce
réalise un traumatisme, quand elle fait effraction dans
leur psychisme incapable de contenir et de métaboliser
la nouvelle et le trop-plein émotionnel qu'elle géneére.
Longtemps apres, des patients, méme guéris dans leur
corps, peuvent rester psychiquement meurtris par le choc
d'une annonce, pour eux indépassable.

Toute annonce médicale produit un écho singulier, propre
a chaque individu, en fonction de sa personnalité, son
histoire, son contexte de vie, son entourage. L'annonce
saisit un individu déja marqué par une histoire.

Elle réactualise des traumatismes passés, fait résonner
des sentiments oubliés, ravive des blessures plus ou moins
bien pansées, mais elle peut aussi mobiliser de facon extra-
ordinaire les forces souterraines de la personne malade.
Se préparer a l'annonce en tant que soignant, c’est se rendre
disponible pour limprévisible du sujet malade et tenter de
s'ajuster au plus prés de ses besoins et de ses attentes,
pour l'aider a vivre et a traverser ['épreuve de la maladie.
Dans une maladie chronique, il n’y a pas une annonce,
mais une succession d’annonces, un continuum d’infor-
mations a délivrer, au fil du temps, a travers la relation de
chacun des soignants avec le malade et son entourage,
relation a construire et réinventer sans cesse.

La question nest pas tant de savoir si toute la vérité doit
étre dite au patient que de donner une parole toujours
vraie et authentique pour une information humanisante.
ILn’y a pas d'information humanisante en dehors de la
relation soigné-soignants.

Informer avec humanité, c’est aussi un travail d'écoute
et de communication a lintérieur des équipes médicales.
Le temps de l'annonce est celui de Uopportunité d'une
rencontre entre un soignant et un patient, pour aider le
patient a se saisir de lui-méme avec cette maladie, en
dépassant le traumatisme et en l'inscrivant dans une vie
toujours en devenir.
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Lauto-injection: les patients au cceur

de Uinnovation

Compte-rendu du déjeuner-débat Connecting Nurses - Sanofi

Christiane Mauvezin*, Charlaine Beckrich**, Xavier de la Tribonniére***

divers médicaments est de plus en plus fréquente.

Cette modalité thérapeutique offre au patient
davantage de liberté, mais nécessite un apprentissage
et une bonne collaboration avec les soignants. Pour les
industriels, elle est d'une grande exigence en termes
de qualité et de maniabilité. De la conception a lutili-
sation de ces dispositifs au quotidien, le patient est un
acteur central.

I P utilisation de l'auto-injection pour administrer

La perception des patients
et des infirmieres

Eric Balez, patient expert [secrétaire de ['association
Francois Aupetit et délégué régional Provence-Alpes-Céte
d'Azur], relate son expérience de 'auto-injection avec des
paroles fortes qui expriment son ressenti lorsqu’il a appris
qu'il est atteint de rectocolite hémorragique a 'age de
14 ans. Pour lui, l'auto-injection passe bien s{r par une
phase d'apprentissage, indispensable pour savoir mani-
puler le stylo. Elle donne alors plus de liberté au patient
et lui permet de mieux gérer son emploi du temps.

Felicity Kelliher (infirmiére cadre de santé, chargée de
mission a ['Afdet, membre du comité de pilotage de la
plateforme Connecting Nurses) précise que [ utilisation
de l'auto-injection a quasiment triplé en 10 ans a U'échelle
mondiale et que ce dispositif intervient dans le traite-
ment de nombreuses maladies chroniques: maladies
du systéme endocrinien (diabéte, déficit en hormones de
croissance), maladies rhumatismales [polyarthrite rhuma-
toide, spondylarthrite ankylosante, arthrite psoriasique,
arthrite chronique juvénile), maladies gastro-intestinales
(maladie de Crohn, rectocolite hémorragique), maladies
dermatologiques (psoriasis et arthrite psoriasique), mala-
dies neurodégénératives (sclérose en plaques). Un groupe
de travail mis en place par Sanofi, réunissant patients et
infirmiers, a permis d'identifier les obstacles a l'auto-
injection (peur de ne pas maitriser la technique, peur du
regard des autres, peur des effets secondaires, manque
d'alliance thérapeutique entre patient et soignant, etc.)
et d'imaginer des solutions pour les surmonter. Quatre

points-clés ont été identifiés:

e créer un partenariat fort entre patients et infirmiers;
o adopter une approche centrée sur le patient;

e promouvoir 'autonomie des patients;

o faciliter la transition du centre de soin a la vie quoti-
dienne, dans la volonté commune de maitriser le geste
avec confiance.

Lauto-injection du futur

Aprées un rappel historique retracant le chemin parcouru
depuis les tentatives d'injection parentérale au xvie siecle
et linvention de la seringue hypodermique au xix¢ siécle,
Antoine Pau (Truffe Capital, investisseur en capital-
risque dans la santé) rappelle que ce sont les années
2000 qui ont vu l'essor de l'auto-injection. Dans le futur,
les améliorations techniques devront conjuguer effi-
cacité thérapeutique et observance facilitée. Plusieurs
dispositifs innovants existent: stylo électronique (insu-
line), dispositifs “jet” sans aiguille (insuline, hormone de
croissance), microaiguilles qui ne passent pas la couche
du statum corneum de la peau. L'avenir est a labsence
méme d’injection, grace aux micro- ou aux nanodisposi-
tifs implantés sous la peau et libérant les médicaments
de facon programmable et controlable.

Didier Pertuy (président de Sanofi] aborde enfin les modalités
d'élaboration d'un tel matériel. Il précise que les patients et
les professionnels de santé sont étroitement associés a la
conception des systemes d'administration des médicaments.
Ils contribuent a la définition d'un cahier des charges qui:
e restitue le vécu des patients et leurs besoins pour
surmonter les difficultés d'injection, les contraintes de
conservation du médicament, les problemes d'ajuste-
ment des doses, etc.;

e traduit les besoins identifiés en solutions techniques;
e traduit les solutions techniques en modalités d'ingé-
nierie d'un produit.

Suivent ensuite plusieurs phases de développement:
étude de la faisabilité, réalisation d'un prototype, étude
de bon usage, réajustements éventuels, etc. IL faut environ
6 ans pour qu’un nouveau dispositif soit mis a la dispo-
sition des patients.
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