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INTERVENTIONS EN SEANCE PLENIERE

La « couleur de UAfdet » : parcours
d’une association, parcours de U'éducation
thérapeutique en France

Claire Perrin*, Clément Perrier**
1 4
laborées sur le terrain au contact des patients afin
E de leur permettre de gagner en autonomie dans la
gestion de leur maladie, les pratiques de 'éducation
thérapeutique du patient (ETP] se sont initialement
développées par le biais de formations professionnelles.
Les savoirs qui les soutenaient et qu’elles ont finalement
développés ont alors circulé dans le milieu associatif,
avant de gagner les milieux de la recherche académique
et d'étre légitimés par les institutions.

Mais les idées ne se propagent pas « naturellement ».
Comme ['étudient la sociologie et la science politique, des
groupes ou techniciens, praticiens et militants s'asso-
cient en dehors des débats médiatiques, fabriquent de
nouveaux outils d’action publique et tentent de donner
une place prépondérante a leurs idées [1]. Des réseaux
comme des institutions servent ainsi de relais aux idées,
les portent et les font circuler depuis leur construction
théorique jusqu’au monde politique [2].

S'intéresser au parcours de UAfdet nous ameéne a obser-
ver les formes prises par l'association au cours du temps
ainsi que les idées qu'elle a pu porter, en les resituant
dans le parcours de ['éducation thérapeutique en France.
Le cas de l'Afdet est particulierement pertinent d'un triple
point de vue sociologique : l'ancienneté de l'association
(créée en 1989), son caractere protéiforme, puisqu'elle
est simultanément dotée d'une revue, d’un congres annuel
et d'un dispositif de formation professionnelle, et enfin
la dynamique renouvelée qui est objectivée par deux
changements d'appellation [DESG-LF, Delf puis Afdet).
Cette association apparait ainsi comme un lieu atypique
de fabrication et de diffusion de savoirs théoriques
et pratiques en éducation thérapeutique. Il s'agit

/

Note méthodologique

L'étude articule des données recueillies par Claire
Perrin dans le cadre de la bourse Afdet 2014 avec
des données recueillies par Clément Perrier dans
le cadre d'un mémoire portant sur les acteurs de UETP.

e 22 entretiens semi-directifs ont ainsi été réalisés
aupres de membres et d'anciens membres de
l'association, ainsi que de personnes qui ont joué
un role important dans le champ de UETP, sans faire
partie de l'association ;

* 3modules de 2 jours de formation ont été observés ;

* 80 numéros de la revue et 10 rapports de congrées
de l'association ont été analysés.

de comprendre comment son parcours a contribué
a celui de UETP et réciproquement et de tenter de saisir
ce qui fait aujourd’hui la « couleur de 'Afdet » comme
la nomment les membres de l'association.

Parcours de l'association
et parcours de Uéducation
thérapeutique

L'association a été créée en 1989 sous le nom de Diabetes
Education Study Group de langue francaise (DESG-LF)
avant de changer deux fois de dénomination. Il s'agit dans
cette premiére partie de comprendre ces différentes
évolutions a partir des justifications des acteurs, des lignes
de continuité ou de rupture dessinées par les différents
bureaux, tout en les resituant dans l'évolution de
l'éducation thérapeutique.

1989 : naissance du DESG-LF en tant que
section francaise de 'association européenne
DESG

Le DESG-LF est en étroite relation avec U'Association
européenne pour l'étude du diabete par le biais de
sa section d'éducation (Diabetes Education Study Group)'
et avec [Association de langue francaise pour l'étude du
diabéte et des maladies métaboliques (Alfédiam) dont il
arecu le parrainage?. Dés le premier numéro de la revue,
'éducation du patient est donnée a voir comme une
pratique déja instaurée qui cherche a se structurer et
a s'institutionnaliser. On ne parle pas encore a cette
période d'éducation thérapeutique, mais seulement
d'éducation diabétique, puis d'éducation du patient.
Un des membres fondateurs du DESG-LF relate : « quand
le DESG est né avec la formation des formateurs, elle
était antérieure a la déclaration de ['Organisation
mondiale de la santé, de la définition du diagnostic
éducatif et de l'éducation thérapeutique. C'était juste de
['éducation diabétique, apprendre au patient a connaitre
et a comprendre sa maladie et le prendre en compte
dans le traitement. [...] Tout était a faire, rien n’existait
vraiment ». Les six premiéres années sont marquées
par un important travail de structuration de l'association
avec la mise en place :

e de la revue Diabéte Education (1990) :

* de groupes régionaux chargés de diffuser les pratiques
et les idées, destinés a se nourrir des innovations
(de 5en 1992, ils passeront a 15 en 2002) ;

e de la formation de formateurs (1992) autour du recru-
tement de Judith Chwalow, soignante formée aux Etats
Unis par Larry Green3 ;

° d'un congres annuel destiné a analyser les pratiques
et les méthodes (1995).

Afdet/ L
Santé Education

“L-ViS, EA 7428,
Université Claude
Bernard Lyon 1.

“Pacte, UMR 5194,
Université Grenoble
Alpes & L-ViS, EA
7428, Université
Claude Bernard
Lyon 1.

T Plusieurs sections
nationales du DESG,
britanniques,
allemandes,
italiennes
fonctionnent déja
et sefforcent dans
chacun de ces pays,
de promouvoir,
d'organiser,
d'enseigner

et de faire recon-
naitre l'éducation
diabétique comme
uninstrument
thérapeutique
apartentiere.

2L'Alfédiam, devenue
aujourd’hui Société
francophone du
diabéte (SFD), était
depuis 1954

la société savante
médicale

qui regroupait
l'ensemble

des professionnels
de santé impliqués
dans la recherche
surle diabéte

et les maladies
métaboliques.

Elle était alors
divisée en deux
sections, médicale
et paramédicale,
qui avaient toutes
deux un organi-
grammeetun
budget différencié
au sein d'une méme
société savante.

3Lawrence W. Green,
dit«Larry », estun
professeur américain
de l'université John
Hopkins, considéré
comme le fondateur
du diagnostic
éducatif.
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4Voir I'édito d’Helen
Mosnier-Pudar
(Secrétaire
Générale), Diabéte
Education, octobre
2005, n°3, pp.2-3.

°La tradition

de ['association
voulait que l'on soit
vice-président avant
de devenir président.

6 Ces recommanda-
tions s‘appuient
surles travaux d'un
groupe d‘acteurs
recensés parla HAS,
notamment

les centres
collaborateurs

de 'OMS en Europe.

2003 : autonomisation de U'association

Le DESG-LF change de nom en 2003 pour devenir
le Diabéte éducation de langue francaise (Delf]. Un ancien
membre du bureau indique a ce sujet qu'« en France,
contrairement aux autres pays ou c'étaient plutot des
petits groupes de réflexion, ca a pris une certaine ampleur
avec beaucoup de personnes quiy ont adhéré. On a voulu
tout simplement franciser le nom : c'est passé de DESG
a Delf, ce qui nous permettait de nous positionner comme
le groupe d’éducation thérapeutique qui faisait appel
a la francophonie et qui travaillait avec UAlfédiam,
mais qui était indépendant ».

Un ancien dirigeant se souvient qu'« il y avait un conflit
avec le président de UAlfédiam médicale, qui voulait
annexer le groupe dix ans aprés sa création et qui ne
voulait prendre que les médecins. L'association était
multidisciplinaire, donc on a refusé ».

Les groupes régionaux disparaissent progressivement
sous le Delf, paralléelement a une prise en compte accrue
de UETP par les pouvoirs publics et dans les pratiques :
lactivité étant diffusée et reconnue, la raison d'étre de ces
structures s'étiole. En 2007, le premier guide méthodo-
logique sur 'éducation thérapeutique de la HAS
et de U'INPES parait et tente de rationaliser les pratiques
et les formations qui ont de plus en plus de succes.

L'association cherchait a ses débuts a promouvoir l'idée
d'une éducation du patient en diabétologie : celle-ci étant
de plus en plus acceptée, elle souhaite au milieu des
années 2000 que U'ETP soit inscrite dans la loi* et que sa
portée soit élargie a lensemble des maladies chroniques.
Le bureau cherche un nouveau président, professeur des
universités - praticien hospitalier, pour asseoir le réle de
société savante et élargir la portée de l'association. Alfred
Penfornis, professeur en diabétologie menant depuis
plusieurs années un travail en ETP avec son équipe
a partir d'une formation encadrée par Brigitte Sandrin,
estalors invité en 2008 a intégrer le Delf en tant que vice-
président®. Judith Chwalow étant retournée aux
Etats-Unis en 2006, il n’y a plus de formatrice de profes-
sion au sein de l'association, alors méme qu'il s'agit de
lactivité principale. C'est pourquoi le nouveau vice-
président propose de recruter Brigitte Sandrin comme
directrice de la formation, pensant que le Delf pouvait lui
offrir un espace de réflexion, de recherche et de diffusion
de ses conceptions de la santé.

Cette étape fait suite aux recommandations de la HAS
de 2007 en matiére d'éducation thérapeutique® et coin-
cide avec la mise en place de la loi Hopital Patients Santé
Territoire (HPST), qui institutionnalise UETP pour l'en-
semble des maladies chroniques. Un membre du Delf
a l'époque explique que « c’était une période ou on
commencait a se dire que c'était vraiment dommage que
le Delf soit centré sur une seule maladie, qu'il fallait
s’ouvrir. C'est un moment o on sentait que l'"éducation
thérapeutique allait étre reconnue : il commencait ay
avoir des travaux au niveau du ministere, de la HAS.
Donc on avait l'objectif de ne plus s'adresser seulement
a une maladie, et puis de devenir une association
représentative d’un courant de pensée éducatif ».
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Le projet d'ouverture de l'association aux autres patho-
logies, soutenu par Alfred Penfornis, ne rencontre pas
les attentes des personnalités « historiques » du Delf,
viscéralement attachées a la diabétologie. C'est un
moment de tension intense qui amorce le virage pris
par l'association. De cette rupture au sein du bureau
découle la démission de la présidente et d'une partie
de l'équipe dirigeante, Alfred Penfornis devenant alors
président. Une des démissionnaires se rappelle : « le nom
Delf ne correspondait plus aux statuts qui avaient
été modifiés par la nouvelle direction, c'est devenu
[Association francaise pour le développement de ['édu-
cation thérapeutique » (Afdet). Davantage qu'une ques-
tion identitaire, les acteurs de ce changement soulignent
une divergence idéologique : plutot que de mettre
la maladie au centre des préoccupations, il s'agissait
de structurer l'éducation thérapeutique autour de
Uindividu : « nous n'avions pas la méme vision de
l'éducation thérapeutique. Ce qui peut paraitre comme
des conflits de personnes, ca avait, au fond, un sens :
on ne défendait pas la méme chose en matiére d'éduca-
tion thérapeutique ».

2011 : ouverture a 'ensemble des pathologies
chroniques

Le Delf devient UAfdet en février 2011 : de nouveaux
statuts sont rédigés, la revue change de nom pour
s'appeler Santé Education et les dirigeants souhaitent
professionnaliser la structure en nommant la directrice
de la formation, directrice de 'association. En trois ans,
le collectif passe d'un salarié et demi a onze, dont
certains a temps trés partiel. Cette évolution fait
notamment suite aux décrets d'application de la loi HPST
:ils rendent obligatoire une formation des personnels
soignants pour participer aux programmes d'éducation
thérapeutique dans les établissements de santé, ce qui
augmente énormément la demande en formations des
acteurs de santé. Les formatrices recrutées expriment
pour la plupart un attachement fort aux valeurs de
U'Afdet, avec la conviction de se rejoindre sur une
communauté de conceptions de 'éducation théra-
peutique qui ne se confond pas avec la vision dominante
promue par les institutions. Cette communauté de point
de vue et de posture d'intervention est dénommée
par 'ensemble des acteurs de l'association comme
la « couleur Afdet ».

Permanences et reconfigurations
dans le parcours de l'association

Le regard socio historique porté sur le parcours de
l'association permet de reconsidérer les ruptures qui ont
pu étre vécues sur le moment comme des conflits
d’acteurs aux intéréts divergents. Elles apparaissent
finalement avant tout liées a des reconfigurations plus
générales de l'espace social de ['éducation thérapeutique
en France. Apparait alors une permanence qui structure
fortement le parcours de Uassociation : une posture
réformatrice continue [figurel.

Si la période du DESG-LF a été celle de la promotion
de U'éducation thérapeutique comme instrument

/

1989
Diabetes Education Study Group
de langue francaise (DESG-LF)
Présidents : S. Halimi (1989-97),
F. Elgrably (1998-00)

Figure. Parcours de l'association, parcours de U'éducation thérapeutique en France.
Une posture réformatrice continue.

Une posture réformatrice continue

!

Promotion de 'éducation diabétique comme
instrument thérapeutique a part entiére.
Quéte de reconnaissance institutionnelle.

{

!

2003
Diabétes éducation de langue francaise (Delf)
Présidents : S. Halimi (2000-06), G. Hochberg
(2006-10) A. Penfornis (2010-11)

Développement d'une ETP interdisciplinaire
via les réseaux de santé et les Utep.
La marche vers linstitutionnalisation
et son succes.

!

!

201
Association francaise
pour le développement de l'éducation
thérapeutique (Afdet]
Présidents : A. Penfornis (2011-13),
R. Bresson (2013-15), C. Attali (2015-...)

Développement institutionnel de 'ETP
dans le cadre des parcours de soins.
Affirmation du désenclavement
de la diabétologie.

S’opposer a la rationalisation de UETP engagée
dans le cadre de son institutionnalisation.

/

thérapeutique a part entiére, visant une reconnaissance
de linstitution médicale au sein de laquelle elle n’existait
que de facon clandestine, celle du Delf a été marquée par
la défense d'un projet collectif interdisciplinaire qui a pu
étre porté par les dispositifs innovants tels que les réseaux
diabéte et les Unités transversales d'éducation du patient
(Utep) hospitaliéres. Cette période est également celle
de l'aboutissement avec la loi HPST (2009) de la lutte
pour linstitutionnalisation.

La période de UAfdet affirme quant a elle le désenclave-
ment de UETP de la diabétologie et transforme la posture
réformatrice en une résistance aux effets de rationalisa-
tion des pratiques professionnelles provoqués par
Uinstitutionnalisation de UETP. En se focalisant sur
lacquisition de compétences et sur l'objectif de rendre
le patient observant, cette rationalisation tend, selon
les membres de UAfdet interrogés, a faire de la relation
soignant-soigné et de 'émancipation du patient des
points aveugles des recommandations de bonne pratique
et des évaluations des projets. Si le diagnostic éducatif
a été, selon un acteur du DESG-LF, introduit en France
par Judith Chwalow, le bilan éducatif partagé le reconfi-
gure fondamentalement [3]. Il ne s'agit plus de s'intéres-
ser au parcours de vie pour fixer un cadre thérapeutique
au patient et favoriser son observance par lintervention
éducative, mais bien de placer le parcours de vie au centre,

lui seul pouvant donner du sens au parcours de soins.
ILvise a inclure la pratique de 'éducation thérapeutique
dans une relation soignant-soigné qui n'impose pas ses
normes : il s'agit d'une expertise partagée, le soignant
accompagnant le soigné plus qu’il ne le guide.

Cette approche fonde la conception de la formation
impulsée par Brigitte Sandrin. Ce sont les formations sur
site qui, bien qu’elles soient moins lucratives pour
l'association, sont favorisées. Il s'agit de permettre aux
soignants de construire une nouvelle approche ensemble,
de maniere a lui donner des chances de se traduire dans
les pratiques professionnelles, au-dela du temps de
formation, dans un projet partagé. En s'appuyant sur des
méthodes actives empruntées a U'éducation populaire,
les formés sont confrontés a des situations probléemes a
résoudre collectivement, élaborent progressivement des
idées et construisent des projets. En tant qu'observateurs,
nous assistons a une véritable ingénierie des idées.
[Ls'agit de faire vivre aux formés les situations qu'ils pour-
ront eux-mémes faire vivre aux patients, en adoptant une
posture identique. « [...] nous-mémes, en tant que for-
matrices, nous nous comportons vis-a-vis d’eux
comme nous espérons qu'ils se comporteront avec les
patients » témoigne l'une des formatrices. Ce projet
semble particulierement bien recu par les stagiaires
comme en témoigne Benjamin, jeune psychiatre en
formation que nous avons interrogé : « ...la particularité,
c’est la mise en abyme de ce qu'elles font, c’est-a-dire
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’Le concept

de «laboratoire
d'ingénierie

des idées » résulte
d’'une analyse que
le format de ce texte
ne permet pas de
présenter. Il fera
l'objet de publica-
tions scientifiques
ultérieures qui seront
annoncées dans

la revue Santé
Education.

qu'elles utilisent les techniques auxquelles elles nous
forment pour nous former. C'est ca que je trouve
vraiment original. »

Cette posture réformatrice touche également la relation
au savoir et aux idées, contestant les approches descen-
dantes (top-down] qui transformeraient les acteurs de
'éducation thérapeutique en applicateurs de modeéles.
« Bien sir qu’on prépare le déroulé de nos formations,
mais pas le contenu. C'est-a-dire que nos formations
sont centrées sur les personnes et non pas sur les
contenus. » L'équipe de formatrices va au bout de ses
conceptions, passant un temps considérable entre
chaque intervention a prendre note de tout ce qui est
advenu pour en garder une trace collective dans des
comptes rendus exhaustifs et a peaufiner des situations
sur mesure pour répondre aux problémes rencontrés.

Lidée défendue est que les savoirs émergent et se
construisent dans le cadre méme des pratiques d’éduca-
tion thérapeutique, a partir de la rencontre des soignés
avec les soignants, ou des formés avec les formatrices.
Les réponses aux besoins des personnes malades ne sont
alors pas anticipées, mais construites collectivement
dans le cadre de la relation (bottom- up).

Cette relation pragmatique aux idées intimement liées
a Uexpérience interroge finalement les membres de
UAfdet sur le statut de l'association. Les liens entre 'équipe
de formation, U'espace éthique en construction et le conseil
scientifique font lobjet d'un travail actuellement a U'ceuvre.
Sil'association devait étre considérée comme une société

Références bibliographiques

savante, en cohérence avec la diffusion de savoirs
pratiques ouverts via la revue et le congres, ce serait
sur un modele fondamentalement revisité réformant
lapproche académique traditionnelle.

En conclusion

Le parcours de l'association nous permet de saisir
le parcours de l'éducation thérapeutique en France.
Il se caractérise par une posture réformatrice continue
et fait de l'association un acteur de poids dans l'espace
de l'éducation thérapeutique, capable de diffuser et de
renouveler les conceptions des relations a la santé
et a la maladie et de la relation de soins, en lien avec
U'évolution institutionnelle.

Par son approche pragmatique des savoirs, par ses
formations sur mesure et situées pour les équipes de
soins, par sa résistance aux relations de pouvoir qui
viseraient a s'imposer en tant que « sachant » dans
lespace de l'éducation thérapeutique, par sa dynamique
sans cesse renouvelée, l'association apparait finalement
dans notre analyse sociologique et politiqgue comme un
laboratoire d'ingénierie des idées’. Cette dynamique
de laboratoire, colteuse en énergie, vise a soutenir les
parcours de vie en développant des capabilités, c’est a dire
de nouveaux possibles livrés au libre arbitre de chacun [4].
Il s'agit finalement que ces parcours de vie puissent
intégrer en leur sein un parcours de soins ou un parcours
de formation, sans perdre leur sens : une posture
éloignée des pratiques les plus courantes, qui donne sa
couleur a UAfdet et qui relie les acteurs de l'association.
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Comment les medecins genéralistes
decrivent la dimension educative de leurs

pratiques

Cécile Fournier***, Michel Naiditch*, Marie-0Odile Frattini**

Les résultats présentés dans cet article
proviennent d’'une recherche plus large
intitulée « Les médecins traitants peuvent-ils
contribuer a un accés équitable a CETP ? »".
Ici, nous explorons plus particuliérement
comment les médecins généralistes décrivent
leurs pratiques éducatives au cours des
consultations menées avec des personnes
atteintes de maladies chroniques.

Une question de depart

sur Uequite d’acces a 'ETP
L'éducation thérapeutique du patient (ETP), définie comme
faisant « partie intégrante et de facon permanente de la
prise en charge du patient » [1], est inscrite depuis 2009
dans le Code de la santé publique. Elle s'appuie sur un
systeme d’autorisation de programmes géré par les
Agences régionales de santé, en référence a un cahier
des charges publié par la Haute Autorité de santé. Fin
2015, on dénombrait 3 736 programmes d'ETP autorisés,
délivrés a 80 % a U'hopital et proposant principalement
des activités collectives. Il existe aussi une offre d'ETP
en ville, mais peu de travaux portent sur les pratiques
éducatives correspondantes [2], notamment lorsqu’elles
sont intégrées aux soins comme le recommande le Haut
Conseil de la santé publique [3]. L'accés a LETP semble
par ailleurs faible et inéquitable [4]. Nous explorons ici
la maniére dont les médecins généralistes apportent
une éducation a leurs patients dans leurs consultations.

Une enquéte par entretiens
aupreés de médecins en contexte
favorable vis-a-vis de CETP

Postulant une faible prévalence des pratiques éducatives
des médecins généralistes en général, nous avons choisi
de nous adresser a des médecins franciliens collaborant
avec des organisations d’exercice pluri-professionnel (le
plus souvent des réseaux, parfois des maisons de santé)
ayant mis en place des programmes d'ETP en ville,
et donc a priori plus enclins a développer des pratiques
éducatives. Nous avons étudié ces derniéres sous l'angle
des interactions qui lient au quotidien un médecin
généraliste, ses patients et parfois d'autres interlocu-
teurs, en cherchant a rendre compte des significations
gue le médecin engage dans ces interactions [5].
Pour cela nous avons sollicité des récits de pratiques
s'appuyant sur des vignettes cliniques fictives.

Sur les 416 médecins franciliens sollicités par message-
rie électronique, 22 ont accepté d'étre interrogés au cours

d'entretiens individuels approfondis. Dix autres médecins
exercant dans 2 structures d'exercice regroupé, sollici-
tés par le pole de ressources en ETP, ont participé
a 2 entretiens collectifs. Cette stratégie a abouti a un
échantillon de médecins diversifié en termes de genre,
d’'ancienneté d'exercice, de statut (libéral ou salarié),
exercant aupres de populations plus ou moins défavori-
sées. Du fait de nos choix de recrutement, ils ne sont pas
représentatifs de l'ensemble des médecins généralistes :
environ un sur deux exerce en groupe, une moitié
est formée ou sensibilisée a 'ETP et/ou engagée dans
une démarche réflexive sur ses pratiques et/ou impliquée
dans la formation de ses pairs.

Quelles pratiques éducatives ?

Des pratiques éducatives venant interférer
de facon variable avec la logique biomédicale

La dimension éducative des pratiques constitue une des
dimensions de la consultation, qui est toujours décrite
comme complexe. La logique biomédicale y est considé-
rée prioritaire par tous, notamment pour le traitement
de lurgence et la mise en sécurité des patients, ainsi
que Uexplique ce médecin : « Une fois que j'ai vérifié
son hémoglobine glyquée, sa tension et fait mon boulot
de clinicien, je vais lui demander ou elle en est par
rapporta ce qu'on a vu la derniére fois ».

En complément de cette activité bioclinique et en sus de
leur travail d'information, presque tous les médecins?
disent développer dans leurs consultations un travail que
l'on peut qualifier d'« éducatif» car il comporte certaines
des caractéristiques d'une démarche éducative.
Présentant cette démarche comme une préoccupation
constante, ils lui conferent toutefois une place variable
dans le suivi, la développant plus au cours de certaines
de leurs consultations. Si pour certains médecins,
approche éducative est plutot « périphérique » a la rela-
tion [6], d'autres affirment au contraire qu’elle est tota-
lement intégrée et sous-jacente a la plupart des échanges
avec leurs patients, comme ce médecin qui dit avoir
adapté son organisation a cet objectif : « J'ai des consul-
tations d’'une demi-heure, ce qui n’est pas banal.
Effectivement, je pense que jai le temps de faire de la
prévention et de ['éducation thérapeutique plus que
d'autres de mes confréres ».

Les caractéristiques ou les « mots-clés »

des démarches éducatives en consultation :
intention, relation dans la durée, place donnée
au patient, bricolage

Les médecins expriment des intentions éducatives qu'ils
assortissent d'objectifs variés. Dans le suivi d'un patient
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sous AVK, afin de prévenir des accidents a court
ou moyen terme, ce qui est visé est d'abord l'acquisition
de connaissances sur la maladie et le traitement ainsi
que de compétences d'auto-soin, pour permettre au
patient de gérer lui-méme ses médicaments et sa
surveillance en toute sécurité. Dans le suivi d'un patient
diabétique de type 2, ou les médecins cherchent plutot
a favoriser des changements d’habitudes de vie a long
terme, leur approche s’oriente vers l'acquisition
de compétences d'adaptation a la maladie, a travers
la négociation d'objectifs successifs de changement
de comportement de court terme, et pour certains
le développement de 'estime et de la confiance en soi.

La relation est centrale dans leurs démarches,
les médecins la considérant comme un support détermi-
nant de ce qu'ils vont pouvoir faire ensemble. Lorsqu’elle
offre un cadre sécurisant et bienveillant, elle les autorise
abousculer le patient lorsqu'ils l'estiment nécessaire tout
en prenant garde de ne pas lui en demander trop pour ne
pas fragiliser la relation au risque de la rompre. Cette
relation interpersonnelle, toujours singuliére et issue
d'une « alchimie » mystérieuse, se construit au travers
d'interactions successives, courtes et répétées, qui
offrent la possibilité d'élaborer dans la continuité une
histoire commune : « Nous, on croise la vie des gens et
ils vont décider ou non que vous les accompagnez.
Quand ils décident que vous les accompagnez, il faut leur
étre utile. Apres, la question revient a ce qu’on a envie de
faire pour eux et la, il y a autant de patients que de réus-
sites d'histoires ou d'échecs. Ca va aussi dépendre beau-
coup de nous, de moi, médecin, de l'attention que j'aurai
portée, de ma fatigue, de mon implication, de mes
humeurs... ». Un autre souligne que « cette particularité
du dialogue patient-médecin, elle vient a la longue, elle
vient de l'expérience. Ce n'est pas possible d'emblée
d'avoir... On a plein d'idées préconcues et puis a l'expé-
rience ca ne marche pas bien. C'est comme les histoires
d’amour, on ne sait jamais comment les écrire, c'est
toujours autrement, c'est quelque chose qui se passe. »

Dans cette démarche, les médecins explorent les
connaissances du patient et cherchent a lui donner une
place d'abord en s'appuyant sur son vécu et son expé-
rience, ainsi que ses envies. Il s'agit de « réussir a faire
en sorte que le patient puisse vraiment nous dire ce qu’il
a envie de faire et ce qu'il fait, pour qu’on puisse partir
de ca, plutét qu’on parte de ce qu’on croit qu'il fait ».

Ils cherchent aussi a associer les patients a la définition
des objectifs éducatifs, en s'y prenant de maniére variée,
selon des pratiques qui suivent un continuum : ils pensent
« pour», « avec», ou « par» le patient. Le plus souvent,
le médecin pense pour le patient a partir de ses objectifs
de médecin et tente ensuite de les adapter a ce qu'il
percoit de sa situation : « essayer de faire un plan
de l'objectif de ce que j'estime de mon point de vue
de médecin et voir ce qui est possible et faisable de son
point de vue de femme au quotidien ». Ou bien le méde-
cin pense avec le patient : « Je vais lui demander
ou elle en est par rapport a ce qu'on a vu la derniére fois.
Sielle s'était proposée de mettre en place un certain
nombre de choses, je vais voir ce qu'elle a pu mettre
en place. Si elle a pu mettre en place, voir comment
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elle ressent ca. Si elle n'a pas pu, essayer de comprendre
avec elle ce qui a fait qu’elle n'a pas pu, comment elle
pourrait faire pour faire autrement ». Plus rarement
le médecin laisse penser le patient et construire ses
propres objectifs a partir de ce qu'il vit : « Quand on laisse
parler le patient, il s’exprime. Nous, on comprend mieux
et, en plus, il trouve tout seul ! Je trouve que c’est moins
épuisant, vraiment. Méme pour les patients au niveau
relationnel qui peuvent étre un peu difficiles, si on les
laisse parler... Souvent, quand c'est le médecin qui donne
des solutions, ils nous mettent en difficulté. Quand on
les laisse parler; qu'on les laisse venir la ou ils sont préts
a aller, ils y vont. Et puis, nous, ¢a nous convient.
Ils avancent a leur rythme. »

Les méthodes et stratégies éducatives mobilisées par
les médecins apparaissent empiriques, relevant d'une
forme de bricolage, variable selon les binomes médecin-
patient. Ils tatonnent, « essayent », cherchent avec le
patient ce qu’il est possible de faire, ce qui serait accep-
table pour lui : « je vais faire du conseil minimal tabac,
je vais essayer de creuser la motivation. A partir du
moment ou je repére que quelqu’un, de toute facon, ne
veut pas bouger, une fois que je vais lui donner, avec son
autorisation, les informations, je vais au fur et 8 mesure
des consultations distiller; reposer des questions, tenter
ma chance ». Dans ce bricolage relationnel, que les méde-
cins nomment « approche centrée patient », « entretien
motivationnel », « définition conjointe d’objectifs »,
ou encore « jeux de réle », quelques-uns soulignent
Uintérét (et la difficulté) d’oser échanger avec le patient
autour d’expériences parfois intimes. Certains aménagent
Uenvironnement physique et 'atmosphére de la
consultation.

Ce qui fait varier les pratiques
éducatives des médecins

Quatre types d'éléments interviennent :

® la trajectoire professionnelle et la formation du
médecin, en lien avec sa réflexivité sur ses pratiques
et son aisance dans la relation éducative ;

® les conditions d’'exercice des médecins, notamment
le fait d’exercer en mono ou pluriprofessionnel, ainsi
que la démographie professionnelle locale comme
l'analyse ce médecin : « Ma qualité relationnelle et mon
efficacité dans les modéles de la relation thérapeutique
dépendent uniquement du remplissage de la salle
d'attente. Si j'ai quatre personnes qui attendent dans
ma salle d’attente, je cesse d'étre dans la position
de facilitateur, je deviens ['autorité doctorale » ;

e le role social que s'attribue le médecin ;

e les caractéristiques sociales des patients telles
que percues par les médecins [7].

Les médecins déclarent aussi que d’un patient a l'autre,
et/ou chez un méme patient, leurs pratiques éducatives
peuvent étre plus ou moins directives ou coopératives
selon la maniere dont ils percoivent les risques encourus
par le patient, ses capacités cognitives, sa situation
psychosociale, sa volonté de participer ou non, ou encore
sa motivation a adapter son mode de vie.

Le ressenti des médecins
alégard de leurs pratiques

Les médecins disent étre plus ou moins a l'aise dans leurs
pratiques éducatives, mais méme les plus assurés
expriment un sentiment d’efficacité mitigé et se sentent
démunis pour apprécier la qualité de leur démarche. Dans
leur travail éducatif, ils décrivent différentes tensions :
entre biomédecine et maladie vécue par le patient, entre
intrusion et respect de la vie privée, entre « se battre »
contre le patient ou étre « complice », entre convaincre
le patient et l'aider a s'interroger, ou encore entre
différentes conceptions de l'autonomie.

Ils utilisent rarement le terme d'ETP pour qualifier leurs
pratiques éducatives, ce qui traduit leur réticence a se
situer dans le discours officiel sur 'ETP. Mais certains
voient dans UETP un moyen de transformer leurs
pratiques tout en répondant mieux aux attentes des
patients, notamment les plus défavorisés socialement.
Pour ceux qui font face a des conditions d'exercice
difficiles du fait de la complexité des situations a gérer
et du manque d’articulation des offres sanitaires
et sociales, s'engager dans UETP constitue un moyen
de réenchanter leurs pratiques.

Une recherche qui ouvre
de nombreuses questions

Comment penser l'éducation en consultation pour
soutenir les tentatives des médecins d'améliorer
la dimension éducative de leur pratique et son équité
d'accés [8] ? Quelles formations développer, pour
permettre aux médecins de mieux répondre aux besoins
des patients et d'ajuster leur démarche au fil du temps,
en tenant compte des situations psychosociales et de la
littératie en santé ? Mais aussi, tout en accompagnant
les médecins dans des transformations identitaires et
d’organisation de leurs pratiques, comment faciliter leur
mise en contact avec les ressources éducatives de leur
territoire, en ETP et en santé communautaire ? Comment
in fine faciliter l'articulation entre toutes les ressources
éducatives existantes ou a développer, dans la perspec-
tive de renforcer linscription de UETP au plus proche
de la vie des patients et de leur entourage ?
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Des intentions aux actions en ETP :
une hecessaire construction identitaire

des acteurs

Cécile Pouteau*

Nous avons mené une recherche-action
collaborative’ de type qualitatif associant six
services hospitaliers sur une durée d’'un an
et demi, dans Uobjectif de comprendre les
changements dans les modalités d’interaction
soignants-malades, du fait de Uintroduction
de U'éducation thérapeutique du patient (ETP)
dans ces services. Dans cet article, nous nous
attachons aux éclairages apportés par cette
étude quant aux impacts de UETP sur

les soignants.

Emergence de UETP au sein
des services

La législation pose un cadre précis portant sur les com-
pétences a acquérir par les acteurs de santé. Néanmoins,
peu de choses sont précisées quant a la posture des
soignants, si ce n'est : « Une information orale ou écrite,
un conseil de prévention peuvent étre délivrés par
un professionnel de santé a diverses occasions, mais
ils n"équivalent pas a une éducation thérapeutique
du patient. »

Or, LETP est une notion complexe qui renvoie a un grand
nombre de concepts empruntés aux sciences sociales.
Les soignants et les services hospitaliers abordent donc
UETP au regard de leurs représentations de ce que doit
étre l'éducation du malade. Certains services ont mis
en place un accompagnement spécifique avant méme
la promulgation des textes avec une pédagogie de type
transmissif. D'autres ont instauré des programmes plus
récents avec un apprentissage de type appropriatif :
le role des soignants est alors de mettre a disposition des
ressources et d'amener le malade a réfléchir et a trouver
ses propres solutions au regard de sa vie quotidienne.

Implication des acteurs

Le programme est souvent né de la volonté d'une ou deux
personnes, essentiellement de profession paramédicale,
formées a UETP, qui s'engagent dans un projet qui a un
sens pour elles et pour lequel elles s'investissent, par-
fois en dehors de leurs heures de travail. Cela reste dif-
ficile car elles doivent faire face a l'incohérence des
paradigmes hospitaliers. Lorsque ces personnes quittent
le service, le programme a du mal a survivre car sa trans-
mission n'a pas pu se réaliser, soit du fait d'un départ pré-
cipité, soit par manque d’intérét des personnes qui
prennent la reléve et ne percoivent nile sens ni les apports
du projet. Sa survie dépend en partie des successeurs et
de leurs logiques sous-jacentes. Le fait que le programme
soit soutenu, voire repris par la direction du service
(chef de service et cadre] comme l'un de ses projets
prioritaires, facilite son émergence et sa pérennité.
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Sens partagé

C'est le sens partagé par un plus grand nombre d'acteurs
qui donne la culture d'ETP, la cohérence d’ensemble
et limpact final des actions. Lorsque UETP est portée par
peu de personnes, les autres soignants ont tendance
ane pas s'impliquer. Le sens se construit et se transmet
dans le cadre de réunions spécifiques avec l'ensemble
des acteurs d'un service, par exemple, réunions pluridis-
ciplinaires, réunions d’analyse de pratiques, et par la
transmission de limplicite entre binomes, en exprimant
ce qui est positif et pas uniquement les difficultés percues.
Les soignants s'accordent sur leurs représentations du
soin et de ce que peut étre 'ETP, au regard de leurs actions
et non de la théorie. Ces réunions favorisent également
la confiance entre eux, une diminution de la hiérarchie
protocolaire et contribuent au développement d'une
micro-culture qui se transmet, de fait, plus facilement.
Cela permet un discours non discordant envers les
patients. Le programme d'ETP devient ainsi une oppor-
tunité pour améliorer la coordination, les pratiques
des soignants et le parcours des malades.

Diversité des dispositifs

Les approches et l'organisation de 'ETP ne répondent
pas a des normes spécifiques et s'inscrivent dans
la dynamique propre de chaque service incluant leurs
caractéristiques structurelles, managériales et popula-
tionnelles. LETP oblige les acteurs a se questionner sur
Uenvergure de leur programme : s'agit-il d'une éducation
du malade réalisée sous la forme d'une transmission
de savoir au seul moment de 'hospitalisation ou d'une
éducation pensée sur un espace temps plus important,
incluant le temps a Uhopital mais aussi le temps post-
hospitalisation, dans une perspective d'accompagnement
pour aider le patient a adapter son traitement a ses
besoins, son projet de vie et son environnement ?

Cela permet aussi d'interroger le fonctionnement des
services sur le choix des moments privilégiés ou les
soignants sont disponibles a la relation. On retrouve
deux types d'approche en ETP :

® Une approche par activité, voyant 'ETP comme une
activité supplémentaire qui s'ajoute au quotidien, résu-
mée dans « le soin d'éducation ». Elle n'est pas
intégrée aux soins quotidiens du malade et est ajoutée
dans le planning aux autres activités de soin. Si cette
activité ne donne pas lieu a un temps dédié et n'est pas
valorisée, elle est vécue comme une charge de travail
chronophage, fatigante et n'est donc pas toujours
réalisée.

Une approche plus holistique considérant que
la posture du soignant, quel que soit le soin réalisé,
représente un élément facilitateur d'apprentissage
pour le patient et que UETP peut ainsi étre réalisée
a tout moment.

Changements de role

Nous avons observé que la pratique de UETP est difficile
a maitriser pour les acteurs de santé car elle les place
« dans une série de tensions » [1]. De fait, il apparait
que leurs représentations en lien avec des dimensions
institutionnelles, didactiques et personnelles les
conduisent a questionner leur conscience : « Qu'est-ce
que je fais quand je soigne ? ». Elles peuvent engendrer
des limites inconscientes. Un certain nombre de ques-
tions traduisant une ambivalence apparaissent :

® Soins techniques et soins relationnels : qu'est-ce
qui est prioritaire 7

® Ne plus donner de conseils mais aider le patient
a trouver ses propres solutions : a quoi je sers ?
Qu’attend-on de moi ?

* Sij'aborde l'éducation et le social dans mes soins,
vais-je au-dela de mon réle propre ? Ne fais-je pas
le travail d'un psychologue ou d'une assistante sociale ?
Ne suis-je pas trop intrusif ? Puis-je me lautoriser ?
En suis-je capable ?

* Que vont penser mes collegues ?

® Qui va faire mon travail quand je fais de L'ETP ?

* Quelles responsabilités ? Quelle valorisation ?

® Suis-je en cohérence avec mes besoins, mes valeurs,
mes priorités ?

L'ETP peut aussi bouleverser des pratiques organisation-
nelles au sein du service : ne pas toujours suivre l'ordre
des chambres, le respect des horaires, 'accueil des
malades en dehors des consultations ? Ne pas déranger
ses collegues qui font de UETP ? Ne pas répondre
au téléphone ? A qui donner la priorité : les malades ou
Uorganisation du service ? Et puis, changer sa pratique,
c’'est aussi accepter de sortir de sa zone de confort.
Certains acteurs, en fonction de leur temporalité et de
leurs priorités, n'y sont pas toujours préts. C'est aussi
assumer un droit a 'économie de l'usage de soi dans
les soins [2, 3].

La question des risques et de la confiance envers
le malade est aussi trés palpable. Or, la prise en compte
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holistique de l'ensemble de ces incertitudes et risques
n'est envisageable qu'en développant des relations
de coopération et de confiance au sein du service.

Construction identitaire

De fait, les constructions identitaires des professionnels
s'établissent par un processus biographique, lidentité
pour soi, et par un processus relationnel, l'identité pour
autrui [4]. Larticulation entre ces deux processus peut
aboutir soit a une continuité, soit a une rupture.

Les identités construites dans une rupture impliquent
une ambivalence et ne peuvent se maintenir dans le temps
carily a une non-reconnaissance. C'est le cas dans
les services dont la direction hospitaliere ou encore
une partie des professionnels ne reconnait pas lintérét
de UETP. Il y a alors une exclusion sociale qui menace
lidentité des professionnels impliqués dans ce domaine.
Or une identité incertaine ne permet plus une évolution,
une visée commune [5]. Elle crée une démotivation,
un turnover plus conséquent.

Les identités se construisent dans une continuité
quand une majeure partie du personnel du service est for-
mée en ETP, quand les professionnels sont motivés, se
reconnaissent les uns les autres et valorisent le travail
effectué. Certains bénéfices sont alors perceptibles : effi-
cacité au travail, sentiment de bien-étre, mobilisation de
lidentité forte en lien avec 'ETP.

LETP est donc une maniére de soigner qui, si elle est bien
ancrée au sein des services, peut générer une identité
commune et par la un projet commun, voire institution-
nel. Elle apporte d'immenses bénéfices pour linstitution,
les professionnels et les malades. Elle ne constitue
toutefois pas une solution qu'il s'agit d'idéaliser et qui
va toujours de soi. Elle nécessite tout un travail d'explici-
tation des intentions et des limites, une construction
au quotidien et un investissement de chacun : institution,
service, professionnels de santé et malades.
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"Patient
intervenant
a Montpellier

Comment évolue la relation soignant-soigné
avec U'éducation thérapeutique ?
Témoignage d’un patient

Laurent Trin Dinh*

Mon témoignage est celui d’un patient
chronique vivant depuis une trentaine
d’années avec la pathologie VIH/Sida

et ayant une douzaine d’années d’expérience
associative dans 'accompagnement

des personnes séropositives au VIH/
hépatites/IST. Mon profil de patient
arécemment évolué car jai suivi

en 2015/2016 la formation de patient-
intervenant en éducation thérapeutique
dispensée par U'Unité transversale d’éducation
du patient du CHU de Montpellier. Je poursuis
cette année ma formation par un Diplome
universitaire. En paralléle, je co-anime

des ateliers collectifs au Service des maladies
infectieuses et tropicales (SMIT) du CHU

de Montpellier et suis réguliérement

sollicité pour témoigner en tant que patient
et patient-intervenant dans des formations
de soignants en éducation thérapeutique

du patient (ETP) et des congrés en lien

avec UETP et 'éducation a la santé.

Mes relations avec les soighants
dans mon parcours de soins

L'évolution de ma relation avec les soignants au fil
du temps est en lien direct avec les différentes phases
de la pathologie VIH/Sida depuis U'annonce de mon
diagnostic en 1988. C'étaient les premiéres années de
l'épidémie, on n'avait que peu de connaissances sur cette
pathologie et surtout peu de traitements efficaces. Dans
les cing premiéres années asymptomatiques, j'ai di
affronter la difficulté d'acceptation du diagnostic et du
pronostic vital engagé a court terme. Pendant cette phase
émotionnelle intense, malgré le secret voire le déni
de la maladie, j'ai pu engager une relation d’empathie
et de confiance réciproque avec mon soignant qui
a favorisé l'acceptation des premiers traitements dispo-
nibles. C'est avec la perte rapide de mon immunité que
les symptomes de la maladie ont commencé a apparaitre,
avec quantité de traitements pour prévenir les infections
opportunistes et surtout une succession de protocoles
d'essais thérapeutiques peu satisfaisants. Au cours
de cette phase aigué de la maladie, je pourrais qualifier
ma relation avec les soignants de compassionnelle,
en miroir de la dénomination des protocoles du moment.
ILfallait avant tout tenir et surtout tenter de survivre !

L'arrivée des trithérapies en 1996 suscita enfin un espoir
méme s'il fallut deux années pour assurer une restaura-
tion significative de mon immunité. J'ai alors choisi
de fuir ces années noires difficiles et de quitter Paris pour
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vivre ailleurs. J'ai rencontré un nouveau soignant avec
qui Uincompatibilité relationnelle s'est rapidement
confirmée, suite a une réaction allergique grave vis-a-vis
d’un nouveau traitement dont il ne m'avait pas averti des
possibles effets indésirables. Dans cette phase critique,
j'ai préféré mettre un terme a cette relation et choisi
de me rapprocher de Montpellier pour ma prise en charge.
Cette phase de rupture a été déterminante car elle
a conduit a un nouvel abord de la relation soignant-
soigné et ainsi permis une phase de reconstruction.

Pendant cette phase de reconstruction d’une dizaine
d'années, j'ai pu restaurer ma santé globale grace a une
véritable alliance avec les soignants et une stratégie
thérapeutique partagée. J'ai suivi en paralléle un pro-
gramme d'éducation et d'accompagnement associatif
combinant nutrition, activité physique adaptée, psycho-
thérapie et consultations de sexologie. Me réapproprier
mon corps physique et psychique, renforcer ma confiance
en moi et mon estime de moi-méme m’ont permis de
développer des capacités d'adaptation et d’acceptation
de la maladie chronique. Ma motivation et la dimension
autodidacte de mon parcours de reconstruction sont autant
de ressources vitales qui ont rendu possible une forme
de résilience. Cet empowerment permet la prise de
distance émotionnelle avec la maladie. Je m'appuie
sur ce vécu expérientiel de la maladie pour m'affirmer
depuis dans une posture de patient dit expert, méme si
je préfere le terme de patient expérimenté, autrement dit,
de patient ressource qui partage et fait du lien. Ce qui
me motive, c’est 'amélioration de la qualité de vie
globale et une possible émancipation de la maladie.

Leducation a la sante
dans le contexte associatif

L'accompagnement en santé globale est le CARE de ce
que pourrait étre le CURE de la prise en charge hospita-
liere. C'est un complément paralléle non médicalisé.

C'est aprés avoir bénéficié de cet accompagnement
approprié que j'ai rapidement rejoint le conseil d’admi-
nistration de l'association ENVIE de Montpellier, celui-ci
intégrant des usagers dits « participants » dans le prin-
cipe de démocratie sanitaire. L'association existe depuis
bientot vingt ans et accompagne les personnes séropo-
sitives au VIH/hépatites/IST et leurs proches. Elle
propose un accompagnement transdisciplinaire qui
s'appuie sur une équipe d'une dizaine d’intervenants :
médiation de santé, accompagnement social et insertion,
entretiens avec psychologues et sexologues, séances
d'ostéopathie, massages ayurvédiques, reiki et aupara-
vant sophrologie/hypnose. Sont également proposés
des entretiens individuels, un groupe de parole femmes

et un groupe hommes en sexologie, ainsi que des
moments de convivialité autour d'ateliers repas,
de soirées et de sorties de plein air.

Cet accompagnement global de la personne est trés
semblable aux démarches d'éducation a la santé et d'édu-
cation thérapeutique de par son approche et l'expertise
développée au fil du temps. Dailleurs, trois intervenants
de l'association sont formés a 'ETP. Ce qui me rapproche
de l'accompagnement aujourdhui, c’est la reconnais-
sance de mes capacités et compétences méme si, dans
le fonctionnement de la structure, le statut d’administra-
teur n'est pas celui d'intervenant direct dans l'accompa-
gnement. Je suis désormais sollicité pour participer
aux réunions de 'équipe pluridisciplinaire de l'associa-
tion. La formation en éducation thérapeutique est
qualifiante, facilitante, et constitue un apport complémen-
taire pour accompagner d’autres patients en tant que
pair. C'est cette place du patient-intervenant dans
'accompagnement et l'éducation a la santé qui fera l'ob-
jet de mon mémoire de Diplome universitaire. Je rejoins
ainsi un projet déja en place sur l'amélioration de la
qualité de vie avec un questionnaire d’'évaluation
semblable a un bilan éducatif partagé et une proposition
éducative d'accompagnement personnalisé, ainsi qu'un
autre projet communautaire d'accompagnement vers
le dépistage.

Evolution dans les ateliers
educatifs collectifs d’ETP

Je participe depuis quatre années aux ateliers collectifs
d'éducation thérapeutique a U'hopital. Grace a ma posture
nouvelle de patient-intervenant, j'ai pu me positionner
en observateur critique et constructif de ceux-ci.
Les premiéres intentions des soignants se centrent
le plus souvent sur les effets des traitements, les recom-
mandations hygiéno-diététiques (nutrition, activité phy-
sique), la prévention des comorbidités. Or, ce dont souffrent
les patients atteints du VIH, c'est de précarité sociale,
économique, affective et donc d'isolement : certains
patients ne connaissent pas de pairs avec qui échanger.
Le patient doit étre considéré dans la globalité de sa per-
sonne, il ne se résume pas a sa pathologie, c’est pourquoi
il est nécessaire de s'intéresser a tous les aspects du
patient. Aussi, mon objectif a été de faire émerger les
besoins réels des patients pour que les ateliers ne se
limitent pas a répondre aux besoins estimés par les soi-
gnants. Ainsi, depuis la rentrée de septembre, les théma-
tiques demandées par les patients et abordées dans les
ateliers sont par exemple l'annonce, le secret, l'estime
de soi, l'image de soi, retrouver la vie affective et sexuelle...

Le patient-intervenant est peut-étre plus a méme de
comprendre les besoins et les réalités de vie des patients,
car leurs vécus sont en résonnance avec les siens.
La co-construction avec les soignants est un partage de
savoirs mis en commun au bénéfice de la santé des
patients. L'éducation thérapeutique crée dans la relation
soignant-soigné un espace supplémentaire et complé-
mentaire a celui de la relation binaire de la consultation.
La présence du patient-intervenant permet une forme
de lacher prise de la part du soignant. Le soignant

accordant sa confiance au patient-intervenant, celui-ci
s'autorise a prendre sa place.

Regard du soignhant
sur la relation soignant-soigné

[Lest égitime a mon sens d'aborder ici le regard du soi-
gnant sur la relation soignant-soigné. J'ai ainsi sollicité
mon propre soignant le Dr Nadine Atoui, responsable du
pilotage et du projet ETP du SMIT que je remercie, autant
de prendre soin de ma santé depuis une quinzaine
d'années, que de me porter en tant que patient-interve-
nant dans cette posture d'éducation thérapeutique. Suite
a nos échanges, voici son point de vue :

« L'histoire du VIH/Sida a changé la relation soignant/
soigné, c’est une évolution. Tous les soignants n’ont pas
suivi dans cette perspective, certains se sont sentis
dépossédés de leur pouvoir. Ceux qui poursuivent se sont
adaptés, ont changé, sont dans ['écoute des patients.
Il n’est pas dérangeant d'avoir un patient formé. LETP
existe depuis vingt ans dans le service, il y a cependant
un décalage entre les contraintes que [Agence régionale
de santé fixe aux acteurs de [ETP et la réalité du terrain.
Ly a une symétrie de la relation soignant-soigné, une
mise en commun de savoirs différents, une relation équi-
librée. Le regard des soignants (diététicienne, psycho-
logue] a changé et ils trouvent un intérét a ['éducation
a la santé dans les ateliers collectifs. »

Conclusion et perspectives

La co-construction dans la relation soignant-soigné est per-
tinente et efficiente autant dans le contexte hospitalier que
dans le contexte associatif. Le CURE & CARE, c’est soigner
etaussi prendre soin de la personne, c’est un tout, une glo-
balité a prendre en compte. Ily a une complémentarité
certaine entre ETP et accompagnement, une transversa-
lité a trouver.

L'évolution du patient est en cohérence avec son chemine-
ment personnel, probablement vers une « professionnali-
sation», une reconnaissance de ses compétences et de son
utilité. Le fait qu'ilacquiére un statut de patient-intervenant
peut faire évoluer la relation soignant-soigné : il participe a
['élaboration des programmes ETP et a la possibilité d'inté-
grer les équipes pluridisciplinaires. Le statut institutionnel
du patient intervenant reste a construire avec, pour autant
qu’elle soit possible, une indemnisation des interventions.
Je considere par rapport a mon parcours que le savoir-faire
s'acquiert par le savoir-étre, un cheminement qui permet
d'étre « autrement le méme » en référence a l'essayiste
Bensaid.

L'apport de UETP, c’est un changement de paradigme,
une évolution dans la culture et la philosophie du soin,
c’est une relation d'égalité et de complémentarité : la rela-
tion soignant-soigné peut ainsi devenir co-constructive
au bénéfice du patient.

Je remercie Alessandra Pellecchia, pédagogue de santé
et formatrice, et le Dr Brigitte Sandrin, directrice de
UAfdet, de m’avoir invité a intervenir et a témoigner
de mon expérience de patient. Je remercie également
les congressistes pour l'accueil attentif et chaleureux
qu'ils ont accordé a cette intervention.
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Meédicaments
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Education thérapeutique des personnes
ageées polypathologiques : a partir
de Uexpérience Omage Parcours

Gwénaélle Fauchard*, Christian Batchy**, Pascale Brechet Saint-Gaudens*, Sylvie Legrain***,

Dominique Bonnet-Zamponi****

chez les sujets AGEs) est un soin transitionnel visant

l'amélioration des sorties d’hopital des personnes
agées. Elle combine optimisation des diagnostics et des
traitements, optimisation de la coordination avec la ville et
éducation thérapeutique du patient (ETP). Elle a démontré
son efficacité sur la prévention des ré-hospitalisations
(réduction de 30 % du nombre de patients ré-hospitalisés
a 3 mois) [1].

I ‘intervention Omage (Optimisation des Médicaments

L'objectif de cet article est de présenter le dispositif
éducatif de cette intervention tel qu'il est déployé sur deux
territoires pilotes franciliens pour des personnes agées
lucides admises en urgence en gériatrie (gériatrie aigué
et soins de suite) [Figure 1]. Il est mis en ceuvre par une
infirmiére dédiée a LETP (infirmiére Omage) et un gériatre
hospitalier. Il associe souvent l'aidant ressource. Loriginalité
de ce dispositif est double :

¢ il se focalise non pas sur une pathologie mais sur des
risques transversaux, communs a tous les patients
poly-pathologiques et responsables de ré-hospitalisa-
tions évitables : risques médicamenteux et nutritionnel.
Le référentiel de compétences du dispositif éducatif
Omage comporte ainsi 8 compétences « emblématiques »
dont 3 de sécurité (priorités 3, 4 et 5] [Tableau 1].

ilest mis en ceuvre a U'hopital puis en ville sur un temps
relativement court, tel un « maillon de sécurité »
couvrant la zone de rupture. Il est donc placé a un
moment a la fois d'instabilité (médicale, psychologique,

sociale] et de forte motivation pour les patients et a un
moment ou sont impliqués les professionnels de santé
hospitaliers et de ville. Il intégre donc, a chacune de ses
étapes, des outils et/ou des temps de coordination.

Pré-requis au dispositif éducatif

« Il ne peuty avoir d'éducation thérapeutique si la théra-
peutique elle-méme est erronée ou inadaptée au
patient » [2]. Le prérequis avant la mise en ceuvre du
dispositif éducatif est la réalisation du tableau d"optimisa-
tion des diagnostics et des traitements issu du
programme Prescription médicamenteuse chez le sujet
agé (PMSA) [3] en lien avec le médecin traitant et le
pharmacien d’officine. Il est le support sur lequel
s'appuie linfirmiére Omage pour connaitre les problemes
de santé du patient.

1re étape: le diagnostic éducatif

[Lest réalisé par Uinfirmiére Omage a Uhépital, a laide d'un
jeu de cartes, et dure environ 30 minutes. Il s'agit d'un
entretien de compréhension ayant pour objectifs
de s'accorder avec le patient sur ses probléemes de santé,
de recueillir sa priorité du moment (le plus souvent un
symptome) et son mini- projet quand il ira mieux. Le jeu
de cartes Omage, en privilégiant les verbatim de patients
et lapproche par symptomes, constitue un support qui
facilite les échanges de facon ouverte et non jugeante
et stimule la participation active du patient.

Gériatres
hospitaliers
Unités de gériatrie
aigiie (UGA), Soins
de suite et de

PMSA

/ Figure 1. Intervention Omage Parcours mise en ceuvre sur les sites du CH Simone Veil (Eaubonne)
et au CHU Saint-Antoine et Rothschild (AP-HP, Paris)

A

[ Document de sortie de Uhopital ]

[ Tableau médicamenteux ]

kinésithérapeute

réadaptation (SSR)

Infirmiére Suivi ETP :

OMAGE Diagnostic éducatif Schéma liens 1a4 Résumé
messages clés visites a ETP

Médecin traitant, domicile

pharmacien

d’officine, infirmiére N

libérale ou de SSIAD, Portfolio
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/ Tableau 1. Référentiel de compétences Omage

Compétences

Personnalisation

Connaitre ses maladies/S expliquer les liens entre ses symptémes et ses maladies et entre ses maladies

Connaitre et expliquer les liens entre ses maladies et ses traitements

Réagir de facon précoce aux signes d'alerte de déstabilisation de ses maladies et/ou de ses traitements

Réagir préventivement aux situations a risque de déstabilisation de ses maladies et/ou de ses traitements

Gérer son traitement au quotidien

Gérer son parcours de soins et son suivi

Mettre en ceuvre une alimentation adaptée a ses pathologies

0 | |o~ o | B~ W IN

Mettre en ceuvre une activité physique adaptée a ses pathologies

/

Alissue de cette séance, une syntheése formalisée est rédi-
gée par linfirmiere. Celle-ci relate : les situations pro-
blemes (a enjeu éducatif et non éducatif], les difficultés de
gestion du traitement [dont automédication et observance),
les maladies non connues du patient, les éléments dia-
gnostiques nouveaux (par exemple, troubles de dégluti-
tion), les ressources internes et externes, les zones d'ombre,
les freins, la priorité du patient et son mini-projet.
Cette synthese et une photo des cartes retenues a la fin
de la séance sont envoyées par e-mail au gériatre. Ceci
permet la préparation de la prochaine séance éducative
mais aussi tres souvent d'améliorer la prise en charge
strictement médicale (par exemple, une dépression peut
étre révélée lors du diagnostic éducatif).

2¢ étape : séance du schéma-lien

Elle est réalisée par le gériatre a Uhopital, a laide des cartes
retenues au terme du diagnostic éducatif (celles choisies
par le patient et celles non choisies mais le concernant),
et dure 30 a 40 minutes. Au préalable, le médecin a expli-
qué simplement au patient la (les) maladie(s) qu’il ne
connait pas et qui le concerne(nt) (par exemple, la dénu-
trition). Au cours de cette séance, le patient va construire
avec le médecin un « schéma» représentatif des liens entre

ses divers problémes de santé (symptémes/maladies,

maladies entre elles et traitements/maladies)

Cette co-construction se fait a partir de sa « priorité

du moment ». Cette séance permet :

e d'expliciter les phénomenes de cascade entre problemes
de santé (par exemple : dépression = dénutrition >
infection) et/ou de décompensation de maladie chronique
par un événement intercurrent (par exemple : décom-
pensation cardiaque a l'occasion d'une prise
alimentaire excessive en sel),

e de formuler la priorité soignante (qui est souvent
une maladie ou une amélioration de la gestion des
traitements), en la mettant en lien, si cela est possible,
avec celle du patient,

e d'amorcer des pistes d'actions éducatives, le patient
comprenant alors mieux l'impact de celles-ci :
par exemple, mise en place d'une alimentation enrichie
pour lutter contre la dénutrition (priorité soignante)
et, in fine, mieux se déplacer (priorité patient).

A lissue de cette séance, le gériatre adresse une photo

du schéma lien a Uinfirmiere par mail et échange avec elle

de vive voix.

Apartir de ces informations, linfirmiére affine le diagnostic

éducatif et dégage les principaux axes éducatifs en

. '-;i
2 8

Mon
alimentation

Mr WA

Dénutrition

Enrichie en protéines (viande, poisson, ceufs)
pour reconstituer mes muscles

!

Figure 2. Exemple
de messages clés
(support violet = priorité
du soignant, support orange
= priorité du patient)

’lr* Kinésithérapie

A

? Fracture
Je tombe Coldu
fémur droit

Je me sens
faiguéle)

Jai perdu
du poids

=g

i |Jai dumal
ame

déplacer

§

Renforcer mes muscles
Améliorer mon équilibre

Mon mini-projet : Retrouver mon autonomie et retourner vivre a la maison avec mon épouse

J'ai peur
de tomber

‘ﬁ.—,
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personnalisant les compétences visées dans le pro-
gramme. Ceci lui permet de concevoir des « messages
clés » [figure 21, qui sont un « extrait » du schéma lien
ou seules les cartes utiles a l'éducation sont conservées,
auxquelles sont ajoutées les actions que pourra mettre en
place le patient. Ces messages clés constituent le fil rouge
de la suite du dispositif.

Dans le cadre du dispositif Omage, la sortie de U'hopital est :

e anticipée par linfirmiére, qui contacte avant la sortie
Uinfirmiére libérale ou de service de soins a domicile
déja présente (un malade sur deux) et dans la mesure
du possible le médecin traitant ;

e formalisée avec un compte-rendu d'hospitalisation remis
au patient et adressé a ses médecins le jour de la sor-
tie. Ce document suit le référentiel préconisé par la Haute
Autorité de santé [4]. Il comprend un tableau a trois
colonnes avec une ligne par médicament, précisant le
traitement habituel avant U'hospitalisation, le traitement
alasortie et les motifs des modifications thérapeutiques.
Ce tableau, également agrafé a lordonnance de sortie,
permet de sécuriser la premiére délivrance en informant
le pharmacien d'officine.

3¢ étape : le suivi éducatif
a domicile
Celui-ci se fait par le biais de 1 a 4 visites d'une heure

a domicile par Uinfirmiére. Il comporte deux temps
incontournables :

La gestion du traitement
au quotidien et du parcours de soins

Cette séance a lieu lors de la premiére visite a domicile,
dans la semaine qui suit la sortie du patient. Elle dure
20 a 40 minutes.

* La sécurisation de la gestion du traitement nécessite
de s'accorder avec le patient sur les traitements a prendre
et les modalités concrétes de gestion de ses traitements,
en tenant compte d'une éventuelle tierce personne. Grace
aux différents outils a disposition (ordonnances, support
personnel de prises des traitements, document de sortie,
etc.), sont ainsi abordés lutilité de chaque traitement,
la planification et les modalités de prise des
médicaments, les stratégies pour ne pas manquer ou
oublier des médicaments, les principaux médicaments
contre indiqués et les médicaments pouvant étre pris
en cas de douleur. C'est aussi l'occasion d’initier
une auto-surveillance (du poids, de la tension, etc.)
et un suivi biologique (par exemple INR).

Références bibliographiques

Afd(:tt/ o
Sante Education INTERVENTIONS EN SEANCE PLENIERE

* La sécurisation de la gestion du parcours de soins
passe par des mises en situation (réelles ou factices) et
les éventuels outils déja a disposition (carnet, cartes de
visite, agenda, etc.). Les objectifs sont que le patient
s'explique lintérét de son suivi par les différents profes-
sionnels et planifie et mette en ceuvre des dispositifs
facilitant l'organisation de son suivi, avec ou sans l'aide
de son entourage.

Le savoir réagir

Celui-ci est abordé tout au long de 'éducation et lors
de deux temps spécifiques de 30 minutes utilisant
les planches d'un chevalet :

e Savoir réagir aux signes d’alerte

Les objectifs sont que le patient identifie la(les)

personne(s) ressource(s) en cas de signes d'alerte, sache

repérer ces signes et mette en ceuvre une surveillance
adéquate. Dans le cadre d'Omage, les signes d'alerte
sont globalisés pour alerter aussi bien sur une décom-
pensation de maladie chronique que sur un accident
iatrogene. Les signes d'alerte correspondent donc a des
symptomes banaux et de ce fait souvent négligés par
les patients qui ne prétent pas attention a leurs carac-
teres inhabituels (par exemple, un essoufflement inha-
bituel alertera aussi bien sur une décompensation
cardiaque que respiratoire ou sur une anémie liée
a un saignement).
e Savoir réagir dans les situations a risque

Les objectifs sont que le patient :

- repere tout événement pouvant déstabiliser ses
maladies/ses traitements : événements prévisibles,
survenant régulierement dans sa vie et ceux plus
exceptionnels,

- mette en ceuvre des actions préventives adaptées
a chaque situation, incluant le recours aux personnes
ressources adéquates.

Tout au long du suivi a domicile sera également rempli un
remis personnalisé co-construit avec le patient résumant
ses problémes de santé/ses traitements/sa surveillance/
les signes qui doivent l'alerter et ce qu'il doit faire devant
ces signes.

Enfin, au terme du suivi, un résumé éducatif est adressé
au(x) médecin(s) prenant en charge le patient, au patient
lui-méme et aux professionnels pertinents avec l'accord
du patient. Ce résumé, associé parfois a une ou deux fiches
pratiques (par exemple, alimentation et AVK ; dénutrition
et insuffisance cardiaque) [5], permet la transmission
du « relais éducatif » a l'équipe de ville.

1. Legrain S, Tubach F, Bonnet-Zamponi D, Lemaire A, Aquino JP, Paillaud E, Taillandier-Heriche E, Thomas C, Verny M, Pasquet B,
Moutet AL, Lieberherr D, Lacaille S. A new multimodal geriatric discharge-planning intervention to prevent emergency visits
and rehospitalizations of older adults: the optimization of medication in AGEd multicenter randomized controlled trial.

JAm Geriatr Soc. 2011 Nov;59(11):2017-28.
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Comment fédérer les acteurs du champ
sanitaire et social autour d’un projet
d’eéducation thérapeutique ?

Philippe Basse*, Michel Fikojevic**

Introduction

La loi de Modernisation de notre systeme de santé (LMSS)
dite loi santé a pour objectif prioritaire de réduire les
inégalités sociales et territoriales de santé. Elle met
l'accent sur la notion de parcours de santé du patient,
dont l'objectif est d'éviter des réponses fragmentées
et d'assurer un parcours lisible, cohérent. L'enjeu pour
les acteurs du systéeme de santé est donc de travailler
a la structuration du parcours de santé des patients
notamment a travers ['éducation thérapeutique.
Comment se construit un parcours de santé en éducation
thérapeutique du patient diabétique sur un territoire ?
Comment fédérer les acteurs du champ sanitaire et social
autour d'un projet d"éducation thérapeutique ? Cet article
répondra a ces questions en s’appuyant sur le projet
ETP diabéte mis en place sur les territoires de Clichy-
sous-Bois et Montfermeil.

Contexte

Le projet est mis en place sur les territoires de Clichy-
sous-Bois et Montfermeil, rattachés au Groupe hospita-
lier Le Raincy Montfermeil, dans le cadre des contrats
locaux de santé. Clichy-sous-Bois et Montfermeil ont res-
pectivement 80 % et 20 % de leur territoire en politique
de laville. Lindice de développement humain est de
0,23 a Clichy-sous-Bois et de 0,40 a Montfermeil contre
0,39 au niveau départemental, bien inférieur a celui de la
région (0,57) et de la France (0,51). En 2014, plus de
65 300 adultes diabétiques issus d’origines multiples
étaient suivis en Seine-Saint-Denis, l'un des départe-
ments les plus touchés en France (source CPAM, 2014).

La part trés importante des étrangers (environ 40 %
a Clichy-sous-Bois) dépasse la moyenne départementale,
et tres largement la moyenne régionale (presque 3 fois
plus). La nécessité de traductions et/ou de médiations
linguistiques représente, dans certains cas, une difficulté
supplémentaire dans laccompagnement des personnes.
Le projet a donc pour objectif de développer l'éducation
thérapeutique du patient diabétique dans le but de réduire
et/ou de retarder les complications de la maladie
et d'améliorer la qualité de vie du patient. Le tout dans
une articulation entre la ville et Uhopital, en n"omettant
pas la dimension interculturelle.

Méthode de travail

L'Agence régionale de santé Ile-de-France a mis en place
un groupe projet au siege et a la Délégation départemen-
tale 93, chargé de définir des sites expérimentaux pour
mener un projet ETP diabeéte. Le site de Clichy-sous-Bois/
Montfermeil a été choisi compte tenu de la combinaison

de leviers et de potentiels d’'amélioration. Un état des
lieux (besoins, ressources, priorités d’actions) a été
réalisé par l'organisation de réunions bilatérales ARS/
Villes et ARS/Groupe hospitalier. Une réunion avec
l'ensemble des acteurs [(ARS, Villes, Groupe hospitalier,
autres acteurs ressources) a également eu lieu.

Proposition d’actions

Alissue des différentes rencontres, il a été décidé :

* La formalisation d'un document d'état des lieux
des besoins et des ressources

° La mise en place d’une formation a U'ETP sur le terri-
toire, favorisant une culture commune

* La conduite d'une réflexion sur la coordination entre
les différents acteurs ressources autour des patients
diabétiques en situation complexe

* Lasensibilisation/communication sur le projet aupres
des médecins libéraux, des pharmaciens et plus
largement aupres de tous les acteurs partenaires
des Contrats locaux de santé.

La force de ce projet réside dans le fait que tous les

acteurs - médicaux, médico-sociaux, sociaux, sanitaires,

sportifs - ont été impliqués dés le début.

Résultats en matiere d’ETP

M Une formation dispensée par U'Afdet (Association
francaise pour le développement de ['‘éducation théra-
peutique) est organisée et permet aux différents acteurs
de développer leurs compétences mais aussi de mieux
se connaitre, d'échanger et de s'inscrire dans de nou-
veaux projets. Cette formation réunit 26 professionnels
de secteurs différents : le Groupe hospitalier, la Maison
de santé pluridisciplinaire Chateau de la Terrasse
de Clichy-sous-Bois, l'Association ARIFA [médiation
culturelle et sociale), la Maison de la diététique pour
tous, le Comité départemental olympique et sportif de
Seine-Saint-Denis, l'Association la Ronde des Formes,
le réseau de santé AC Santé 93 et la MAIA 93 Sud-Est.

M Deux programmes hospitaliers ETP diabéte ouverts
sur la ville via limplication des acteurs locaux :

1) Un programme ETP diabéte de type 2 qui se dérou-
lera dans les locaux de U'hopital, animé par la Maison
du diabete et des maladies cardiovasculaires
de Paris (MDOC]J. L'association de médiation cultu-
relle et sociale ARIFA interviendra pour expliciter
les messages de soins et de prévention lors des
ateliers d'éducation thérapeutique.

2) Un programme ETP diabéte gestationnel assuré par
l'équipe hospitaliére. Les acteurs locaux seront
sollicités sur les volets éducation nutritionnelle,
activité physique et médiation-interprétariat.

Afdet/ L
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"RESIC 38,
Groupement de
coopération
sanitaire - Maison
des réseaux de santé
de l'lsére, Grenoble

“Formatrice en ETP,
Grenoble

M Le programme ETP diabete du CAP Prévention Santé
(antenne du Centre d’examens de santé de Bobigny)
qui est une déclinaison du programme national
de Assurance Maladie mis en place dans l'ensemble
des centres d’examens CPAM.

B Un projet ETP chirurgie bariatrique entre le Groupe
Hospitalier et UAssociation la Ronde des Formes
pour l'accompagnement des personnes confrontées
au surpoids ou atteintes de la maladie de l'obésité.

Le réseau de santé AC Santé 93 assurera la prise
en charge des personnes en situation complexe (selon
plusieurs critéres) avec lobjectif de leur permettre
de se réinscrire dans le droit commun.

B Le programme passerelle de la ville de Clichy-
sous-Bois qui repose sur une équipe pluridisciplinaire
(diététicienne/éducateur sportif/psychologue) et qui
propose une prise en charge personnalisée a des
groupes de 12 personnes adultes a pathologie spéci-
fique (diabéte, obésité...). Ces personnes peuvent étre
orientées vers le programme par les professionnels de
la Maison de santé, de la Maison de la diététique pour
tous, de CAP Prévention Santé, du Groupe hospitalier
ou par d'autres médecins libéraux du territoire, autant
que possible apres avoir suivi un programme d’ETP mis
en place par les partenaires du territoire.

Comment permettre U'acces des patients
a une éducation thérapeutique de proximite

et de qualite ?

Muriel Salvat*, Sylvie Ducreux*, Stefany Riche*, Julie Disdier*, Chantal Lapostolle-Dangréaux**

Nous allons essayer de répondre a cette
question a partir d’'une expérience de plus
de 10 ans de prise en charge de patients
insuffisants cardiaques chroniques

au seind’un réseau de santé.

Introduction

Linsuffisance cardiaque chronique est un syndrome

clinique dont la population est agée [moyenne d'dge

75 ans), fragile avec de trés nombreuses comorbidités [1].

Selon les recommandations européennes [1], américaines

[2] et de la Haute Autorité de santé [3], les patients

hospitalisés pour décompensation cardiaque nécessitent

une prise en charge dans un réseau multidisciplinaire

lors de la sortie. L'organisation exacte n'est pas spécifiée

car non démontrée [4].

Le réseau des insuffisants cardiaques de l'lsére RESIC 38

est un réseau de santé ville-hopital qui existe depuis 2005.

ILa été construit en concertation avec les professionnels

de santé hospitaliers, libéraux et des patients du dépar-

tement de 'lsére. Le premier patient a été inclus en avril

2005. Le réseau a deux missions principales :

1. étre une plateforme d’appui des patients insuffisants

cardiaques sur Ulsére [5] :

® apporter une aide dans le parcours de soins avec
le patient en améliorant la coordination

® soutenir les soignants libéraux sans se substituer
a leur action

e décloisonner le monde hospitalier et libéral et le milieu
sanitaire et médico-social

2. promouvoir ['éducation thérapeutique du patient (ETP)
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en soutenant un programme exclusivement ambulatoire,
en formant a 'ETP et en accompagnant les profession-
nels de santé [6] et les patients.

Le parcours de santé actuel au sein de RESIC 38 com-
porte a la fois le parcours éducatif du patient et le
parcours de soins et social. Le parcours de santé a évolué
au fil de ces douze années, en lien avec les besoins
des patients, des professionnels de santé libéraux
et de l'équipe de coordination. [Figure 1]

Comment permettre Uacces
des patients a une éducation
thérapeutique de proximité ?

1. Cela nécessite un véritable ancrage de UETP dans
le soin au quotidien. LETP doit donc sortir des structures
hospitalieres publiques et privées chez ces patients
chroniques qui vivent la plupart du temps a domicile...
L'ETP doit s'appuyer sur l'ensemble des professionnels
de santé libéraux qui réalisent un maillage du territoire.
Cela donne une égalité de l'acces a UETP des patients
d'un méme territoire.

2. IL faut un financement des professionnels de santé
libéraux a hauteur de leur investissement dans
la formation et dans la pratique de LETP.

3. Une véritable relation de confiance entre les profes-
sionnels de santé libéraux et hospitaliers, les patients
et la coordination RESIC 38 est indispensable afin

Afdet/ L
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Figure 1. Parcours de santé du patient en 2017

f PARCOURS EDUCATIF h (PARCOURS DE SOINSET SOCIALN
Bilan éducatif partagé (BEP) Visite d'inclusion Coordination
Séance sur les signes d'alerte
* %k
\
BEP de suivi téléphonique Suivia 1 mois Coordination
* %
N\
BEP de suivi libéral Suivi a domicile a 3 mois Coordination
* %
Flexibilité N%
BEP de suivi libéral Suivi a domicile a 6 mois Coordination
* %
N
BEP de suivi libéral Suivi a domicile a 9 mois Coordination
* %
N
BEP de suivi annuel Suivi téléphonique a 12 mois Coordination
_ J N J

Séances collectives %
séances individuelles % a domicile

Sortie, maintien en phase active ou passage en phase d’entretien en accord avec le médecin généraliste

de répondre aux besoins des patients et d'améliorer
les pratiques des professionnels.

4. Le maintien d’une pratique et d'une dynamique
de UETP est nécessaire. Cela sous entend qu'il faut
pour tout professionnel de santé a la fois exercer LETP
dans un cadre formel type « un programme d’éducation
thérapeutique validé et autorisé par UAgence régionale
de santé (ARS) » mais aussi adopter au quotidien une
posture éducative dans les soins dits « classiques ». Cette
posture éducative permettra de garder une motivation
et une envie pour pratiquer 'ETP, une confiance en soi,
une aisance et une qualité de la pratique de UETP.
[Figure 2]

5. Enfin, une connaissance des ressources de l'offre
éducative est indispensable a la fois dans le cadre du
RESIC 38 mais aussi sur le territoire afin de pouvoir
répondre aux besoins du patient.

Comment permettre Uacces
des patients a une éducation
thérapeutique de qualité ?

1. Le programme d’ETP doit étre validé et autorisé
par UARS puis évalué.

C'est une invitation a une démarche personnalisée,
centrée sur les besoins du patient.

Le programme est intégré aux soins dans le cadre d'une
équipe pluri professionnelle.

Une participation active des patients existe : de la
construction du programme a la réalisation de séances
d’'ETP et lors de l'évaluation du programme.

Les temps de concertation au sujet du programme
et des patients doivent étre prévus et organisés. Ce pro-
gramme doit étre soutenu dans un cadre institutionnel
afin d’avoir les financements nécessaires.

2. Une véritable co-construction entre les différents
acteurs est nécessaire : les patients, les professionnels
de santé libéraux et hospitaliers et la coordination
du RESIC 38. Cette co-construction se fait de maniére
formalisée lors de la phase initiale de la construction
du programme, lors d’échanges de pratiques et lors
de l'auto-évaluation annuelle et quadriennale. Mais
l'ensemble des intervenants doit entendre les retours
du quotidien tant des professionnels que des patients.

3. Les professionnels doivent étre formés. Ils sont
les garants du savoir scientifiquement validé concernant
la pathologie pour laquelle UETP est réalisée. Mais

Figure 2. Ce qui est encore aidant
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- création et amélioration d’outils,
de processus
e stagiaires : 1a2/an, 4 DU, 2 theses
de pharmacie
¢ pole ETP du Groupement de coopération
sanitaire - Maison des réseaux de Santé Isére
et Unité transversale en éducation

thérapeutique du patient du CHU de Grenoble
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ils doivent étre aussi formés a la démarche éducative
via la formation dite des « 40 heures », un diplome
universitaire ou un master en ETP. Cette formation
initiale est nécessaire mais non suffisante.

Une formation de suivi semble également importante.
Au RESIC 38, elle prend la forme d’échanges de pratiques
supervisés par un tiers concernant aussi bien les séances
de bilan éducatif partagé que les séances éducatives
thématiques collectives ou individuelles. Elle permet
aux soignants engagés dans une pratique de U'ETP de
clarifier leurs intentions vis-a-vis des patients et des
autres soignants et de travailler sur l'écart qui peut
exister entre leurs intentions éducatives et ce qu'ils font
en réalité sur le terrain au quotidien. Il est aussi
important que les soignants puissent clarifier leurs moti-
vations par rapport a la pratique de UETP. Enfin la
démarche éducative correspond pour la plupart a un
changement de pratique qui s'inscrit dans le temps
et qui doit étre accompagné.

4. Les professionnels interviennent dans le cadre
d’un réseau de santé. Ils sont donc soumis a des régles
de fonctionnement (participation aux formations, partage
de linformation, etc.). Il existe une cohérence du discours
scientifique afin de ne pas perturber le patient par des
messages dissonants... et une cohérence dans la prise
en charge des patients.

La cellule de coordination du réseau prend en charge
le volet administratif de UETP avec la mise en place
du dossier d'ETP papier, des supports et documents
éducatifs. Lensemble des comptes rendus des séances
éducatives individuelles (BEP ou séances thématiques)
est envoyé aprés accord du patient a l'ensemble des
professionnels via la cellule de coordination du réseau.
Le travail au sein d'un réseau de santé permet un accom-
pagnement des professionnels dans leur pratique
et l'évolution de leur pratique au quotidien.
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5. Les professionnels sont évalués a différents temps :
lors des formations réalisées par le réseau, par une
grille d'auto-évaluation de leurs séances individuelles
et collectives, lors de 'auto-évaluation annuelle du
programme, par la lecture de leurs comptes rendus de
séances individuelles. Si les évaluations mises en place
sont une aide précieuse pour réajuster nos pratiques,
elles ne permettent pas pour autant d'évaluer la relation
qui se crée entre le patient et l'éducateur...

Conclusion

Afin de permettre a des patients atteints d'une maladie
chronique d'avoir une éducation de proximité, il faut
travailler avec les acteurs de santé libéraux de leur
territoire.

Pour une éducation thérapeutique de qualité,
il est nécessaire d'avoir des professionnels formés aussi
bien a la pathologie qu'a la démarche éducative.
La posture éducative se construit pas a pas au rythme
de chacun. C'est un processus de formation évolutif,
qui nécessite des évaluations régulieres et des
réajustements.

Les perspectives dans le cadre du réseau de soins
RESIC 38 sont de délocaliser les séances thématiques
collectives sur l'ensemble du territoire de l'lsére ou de
réaliser des séances collectives via la télémédecine car
le bénéfice du groupe manque actuellement a nos patients
qui ne peuvent se rendre a Grenoble.

Il est indispensable de poursuivre un travail collaboratif
entre les patients, les professionnels de santé libéraux,
les structures hospitalieres publiques et privées
et le secteur médico-social et entre les différents réseaux
qui font de UETP sur le territoire de U'lsere. Le processus
de formation des professionnels doit étre accompagné
et poursuivi.
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Quand les patients concourent a la formation
des professionnels de la santé : U'exemple
de UUniversité de Montreal pourrait-il servir

en France ?

Luigi Flora*

l'approche paternaliste des soins, dans laquelle le

médecin décide pour le patient, a progressivement
laissé la place aux approches centrées sur le patient,
depuis le début de la seconde décennie du 21¢ siecle, une
nouvelle approche apparait comme adaptée pour faire
face aux enjeux des systemes de santé occidentaux, celle
du partenariat de soin, du partenariat patient [1]. Alors
que dans lapproche centrée, le patient est au centre des
décisions, que ses valeurs et son vécu sont pris en consi-
dération dans un large éventail de pratiques développées
selon cette conception, dans le partenariat patient,
ce dernier est considéré comme un membre a part entiere
de l'équipe de soin. Sont intégrées dans cette derniere
approche les initiatives les plus récentes telles la prise
de décision partagée [2] et certaines approches d'éduca-
tion thérapeutique [3] qui proposent de nouvelles
maniéres de favoriser Uimplication du patient. Car, si les
contributions de U'approche centrée sur le patient sont
indiscutables et significatives, le médecin et les profes-
sionnels de santé qui l'entourent conservent dans ce
modele relationnel le monopole de la décision et du role
de soignant.

S i au cours des deux derniéres décennies du 20¢ siecle,

Or, une profonde mutation s'est opérée depuis
le développement de cette approche apparue avant
'émergence des sociétés de l'information et de la connais-
sance. Si 'augmentation constante du nombre de
personnes vivant avec une ou plusieurs maladies
chroniques et le vieillissement de la population étaient
déja en cours, se sont ajoutés des territoires dans
lesquels les inégalités augmentent alors que la démo-
graphie médicale décline dans un contexte sociétal tota-
lement bouleversé. De plus, le rapport a la santé s'est
modifié avec dans un premier temps l'accés a une large
information par le biais d'Internet, puis lémergence d'une
interactivité entre des citoyens devenant de plus en plus
consommateurs de produits de santé ou acteurs dans
leur soin, sinon auteurs. Cette interactivité s'est dévelop-
pée dans un premier temps dans le cadre des forums,
entrainant un changement de comportements amplifié
par les réseaux sociaux, pour aujourd’hui donner
naissance a de nouveaux usages a partir du monitoring
que permettent les objets connectés.

Cette mutation favorise 'appropriation des connais-
sances et des apprentissages comme leurs modalités
de validation. Les « patients » sont aujourd’hui de plus
en plus détenteurs d’expertises issues des savoirs
expérientiels acquis [4].

Selon Angela Coulter, une chercheure britannique,
ils sont ainsi, en moyenne, au contact des professionnels

de santé 10 a 12 heures par an, alors qu'ils assurent
jusqu’a 6 250 heures de soin (care et cure), soins
et prendre soin, seuls et avec leurs entourages [5], soit
98 % du temps de soin(s).

C'est pour faire face a cette transformation sociétale que
le modéle relationnel de « partenariat patient » a été
concu. Il U'a été avec et par des patients impliqués dans
un bureau facultaire de la Faculté de médecine
de Montréal. C'est ce groupe, en interrelation avec
les enseignants cliniciens, qui a permis de s'affranchir
de Uapproche centrée sur le patient, en se basant sur
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Diapositive adaptée de matériel concu avec la direction collaboration et partenariat patient,

Luigi Flora, PhD, Leader du partenariat patient, du centre d’excellence de la chaine canadienne du partenariat

un partenariat entre les professionnels de santé et les
patients. Nous devons cette avancée a un doyen de Faculté
de médecine, Jean Rouleau, qui, en 2010, a donné a un
patient pour mandat d’envisager avec les enseignants
cliniciens le médecin du 21¢ siécle, une premiére
mondiale.

C’est de cette maieutique qu’est apparu un nouveau
modele relationnel [Figure 1]. Une fois formalisée dans
'enseignement, cette approche, nommée par les voisins
des Etats-Unis « The Montreal Model » [6], s'est révélée
pertinente tant pour les soins des patients, qu'au service
de 'organisation, améliorant méme la qualité de vie au
travail des professionnels de la santé [7]. C'est ce qui,
aujourd’hui, permet une transformation systémique
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patient, Centre
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et le public,

Centre de Recherche
du centre-hospitalo-
universitaire
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Québec, Canada

— Chercheur associé,
Laboratoire
EXPERICE, Paris
Lumiéres, France.
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(EUVRER EN PARTENARIAT
Conditions de succes

o LE PATIENT MEMBRE DE L'EQUIPE DE SOINS POUR SES SOINS
[Karazivan, Dumez, Flora et al, 2015)

« MOBILISATION DES SAVOIRS EXPERIENTIELS
[Jouet, Flora, Las Vergnas 2010)

+ DEVELOPPEMENT DE COMPETENCES DE SOINS
(Flora, 2012, 2015)

o DE LA PRISE DE DECISION LIBRE ET ECLAIREE A LA DESISION PARTAGEE
(Charles et al, 1999 ; Légaré et al 2007)

* MOBILISATION D’'UN PROJET DE VIE

' * AUTOGESTION (SELF MANAGMENT)
(Lorig et al, 1985, 1999)

Diapositive adaptée de matériel concu avec la direction collaboration et partenariat patient, Faculté de médecine, Université de Montréal.
Luigi Flora, PhD, Leader du partenariat patient, du centre d’excellence de la chaine canadienne du partenariat avec les patients et le public, le 14/12/2016. /

de l'enseignement, des milieux de soins au Québec,
et jusqu’a la recherche sur tout le territoire du Canada,
car elle propose une réponse aux défis actuels de la santé
des populations.

Les patients partenaires sont reconnus : 1) pour leurs
savoirs expérientiels de vie avec la maladie [4] et les
compétences qu’ils mobilisent [8, 9] ; 2) comme des
membres a part entiere de U'équipe, et en cela sont
considérés comme des soignants [1], et 3) comme
les personnes légitimes pour prendre les décisions
les plus adaptées [2] & leur projet de vie [10] [Figure 2.

Le principe fondamental se fonde sur le fait que tout
patient est une personne accompagnée progressivement
au cours de son parcours de soins pour faire des choix
de santé libres et éclairés. Pour ce faire, son expérience

Figure 3
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de vie avec la maladie est reconnue et contribue aux
soins qui le concernent. Grace aux compétences qu'il
a acquises [11], Uéquipe interdisciplinaire considere
le patient comme un membre a part entiére de l'équipe,
s'attelle a renforcer ses capacités d'autodétermina-
tion [12] et d"autogestion [13]. [Figure 3]

Ces nouvelles pratiques et attitudes sont depuis 2012
enseignées dés la premiere année de formation en
sciences de la santé. Elles concernent tant les cliniciens,
les travailleurs sociaux que les administrateurs et les
gestionnaires dés leur premiére année curriculaire [14].
Les équipes de soins sont accompagnées en développe-
ment professionnel continu dans les établissements et
réseaux au Québec alors que les instituts de recherche
se réorganisent au niveau canadien. Spécifiquement dans
le cadre des études de médecine, plus de 350 patients
formateurs sont aujourd’hui mobilisables et intégrés dans
Uenseignement des compétences de communication, de
collaboration inter-professionnelle et d’éthique clinique
et médicale de la premiere a la septieme année [15,16].
ILs sont sollicités a partir de leurs capacités a mobiliser
des savoirs expérientiels de la vie avec la maladie conver-
ties en compétences [Figure 4].

Selon ces compétences, ils participent aux diverses
formes d’enseignement proposées, mais également
a l'élaboration des séquences pédagogiques et a la
réflexion en tant que co-décisionnaires sur la cohérence
du continuum d’enseignement. La question qui se pose
aujourd’hui pour la France est la suivante : le modele
relationnel du patient partenaire et la transformation
des pratiques et des attitudes qu'il entraine, co-concus
a partir de travaux menés par des Francais, sur la base
des concepts et de méthodologies stabilisés, sont-ils
ou non une opportunité a saisir et a développer ?
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Ces compétences, qui se définissent en trois niveaux, sont issues de la vie avec la maladie. Elles ont été identifiées suite a six ans d’observation de différents patients mobilisant socialement

leurs expériences complétés d’entretiens réflexifs non directif sur les processus de constitution de leurs avoirs [11,17].
Elles ont ensuite été déclinées par Luigi Flora et une partie de 'équipe de la Direction collaboration et partenariat patient entre 2013 et 2015.
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Quand les patients se forment a Uéducation

thérapeutique...

Philippe Savary*, Alessandra Pellecchia**

Que se passe-t-il quand des patients

se forment a U'éducation thérapeutique ?

Cet article propose quelques éléments

de réponse. La premiére partie présente

un modéle de formation spécifiquement concu
dans le cadre d’une recherche collaborative.
Dans la deuxiéme partie, un des patients
formés se fait porte-parole des témoignages
des participants a cette formation.

Contexte

Les recommandations de la Haute Autorité de santé de
2007 indiquent que 'éducation thérapeutique du patient
(ETP) « doit se construire avec le patient », ¢’est-a-dire
que des patients et/ou associations de patients doivent
étre impliqués dans la construction, la mise en ceuvre
et 'évaluation du programme éducatif.

Si d'un coté la réalisation effective de ce critere
de qualité reste difficile pour beaucoup d'équipes,
de l'autre, les patients « experts », « intervenants »,
« ressources »... sont préts a prendre leur place au sein
des équipes. Cela afin d’aider d’autres patients, mais
également pour « reprendre du pouvoir » sur leur
propre santé.

Notre projet, qui s'inscrit dans cette zone de tension,
a pour finalité de mieux comprendre l'articulation et la
complémentarité de visions et de compétences entre
les professionnels et les patients-intervenants.
L'intervention des pairs a déja fait ses preuves.
Le partenariat entre professionnels de santé et patients
intervenant aupres d'autres patients apparait bénéfique :
pour les professionnels en termes d'évolution de leur
pratique, pour les patients-intervenants en termes
d’empowerment et d’estime de soi, pour les patients
bénéficiaires en favorisant une meilleure gestion de la
maladie au quotidien...

C'est pourquoi nous nous sommes mobilisés afin
de proposer un dispositif structuré mais souple, pour
accompagner, dans des contextes différents, les projets
d'intégration de patients en tant que collaborateurs
dans des programmes d’ETP. Nous souhaitions que cette
expérience se révele enrichissante et durable pour tous
les acteurs et bénéficiaires.

L'association de patients Actions Traitements a été
le promoteur de ce projet grace a un financement de la
Direction générale de la santé (DGS).

La co-construction
de la formation

Le projet a duré de 2014 a 2016. La finalité était de
favoriser Uimplication et lintervention des patients-
intervenants dans des séances collectives d'éducation
thérapeutique, notamment par une action de formation
et d’accompagnement a la mise en place de ces séances,
en co-animation avec un professionnel de santé. Pour
y parvenir, un des objectifs a été de créer un canevas
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de formation et de le mettre en ceuvre. Il s’est agi ensuite
d’en déduire des enseignements et de développer
a partir de cette expérience quelques axes et recomman-
dations a l'usage des équipes qui veulent se lancer dans
ces nouvelles pratiques. Ce travail s'inscrit en complé-
mentarité du Guide de recrutement de patients-interve-
nants publié par la DGS en 2014, et d'autres expériences
déja existantes dans ce domaine. A ce projet a été
associé un protocole de recherche collaborative visant
a identifier et analyser les facteurs facilitant la réussite
et le développement de ce type d’expériences.
Nous avons créé une formation spécifique pour les
patients-intervenants intégrant un accompagnement
a la mise en pratique des compétences de co-animation
acquises, sur une durée totale de 48 heures. Nous avons
pu identifier un certain nombre de facteurs facilitants
et, dans la mesure du possible, nous les avons intégrés
au fur et a mesure dans notre action.
La formation a été co-construite avec des professionnels
et des patients experts'. Elle inclut différentes modalités :
* desjournées de formation entre patients-intervenants
* des temps de formation avec les professionnels de santé
* des observations d'ateliers déja en place
® unaccompagnement sur mesure et sur site pour la mise
en ceuvre des interventions (réunions, supervisions...)
® une analyse et un retour d'expériences avec les
professionnels de santé et les patients-intervenants
formés.

La co-évaluation de la formation

L'évaluation et le suivi de la formation ont été confiés

a un groupe reflétant la diversité des acteurs impliqués :

® 22 patients-intervenants formés et accompagnés
jusqu'a la mise en place de leur premiére séance,
concernés par différentes pathologies chroniques :
cardiaques, rhumatologiques, diabéte, VIH et/ou VHC

* 8 programmes d'ETP (Montpellier ou région
parisienne)?

Les résultats sont trés encourageants :

® les patients-intervenants en ont retiré une grande
satisfaction, et la grande majorité souhaite poursuivre
ces actions de co-intervention

® les professionnels de santé sont demandeurs et préts
a évoluer dans ce sens.

Au-dela de la réalisation des séances collectives

co-animées, ce projet a créé une réelle dynamique au sein

des équipes. Les patients-intervenants jouent un réle

de vecteur d'innovation et de remise en question

des pratiques professionnelles existantes.

Ce qu’en disent les patients
formés

« Lorsque nous avons intégré la formation dispensée
par Actions-Traitements, nous n'étions que de “simples”
patients, assez peu au fait de ce qu était l'éducation théra-
peutique (a Uexception de quelques-uns qui avaient déja
un long parcours associatif]. Venant de divers horizons,

atteints de différentes pathologies, nous étions néan-
moins tous enthousiastes a l'idee de vivre cette aventure
qui allait faire de nous des patients-intervenants.
Accomplissant ainsi une véritable révolution personnelle
qui, de notre statut de patients/passifs, nous a fait
passer a celui d'intervenants/acteurs engagés dans
le processus de soins.

Cette formation nous a été proposée par les soignants,
médecins, infirmiéres, kinés, qui nous suivent comme
patients au long cours. Et c'est sans doute parce qu'ils
nous connaissent depuis longtemps qu'ils ont senti chez
nous l'envie de partager une expérience, un vécu
de plusieurs années pour la plupart d’entre nous.

En effet, si nos histoires sont toutes différentes, nous
avons en commun un parcours long, difficile et souvent
douloureux. Par certains aspects il s‘agit d'un véritable
apprentissage, qui nous a conduits a une réflexion pro-
fonde sur ce qu'est la maladie et comment elle impacte
nos vies dans toutes ses facettes.

Cet apprentissage se fait bien souvent en dehors
de linstitution médicale, parfois méme en contradiction
avec le discours des professionnels de santé. En tant
que malades, il nous a donc été nécessaire de définir,
au fil du temps, nos propres critéres de qualité de vie, de
“bien-portance”, de nous approprier pleinement nos
propres pathologies afin de créer les conditions de notre
autonomie.

Il nous devient alors possible d’aider nos semblables,
ceux qui entrent dans la maladie comme ceux qui en
souffrent depuis plusieurs années et éprouvent des diffi-
cultés a vivre avec elle. Ceci évidemment sans tomber
dans une posture compassionnelle mais au contraire dans
la recherche d’un accompagnement constructif.

Cette envie est aujourd’'hui partagée et encouragée
par les professionnels de santé.

L'éducation thérapeutique a déja fait ses preuves pour
la recherche d’une meilleure qualité de vie, donc de santé
pour les malades. Elle permet aussi une meilleure
compréhension et une meilleure collaboration entre

Notes

les patients et les soignants qui deviennent alors
partenaires dans le parcours de soins.

Cette formation nous a donné une [égitimité ainsi qu'un
cadre qui structure cette démarche. Elle a également
permis a chacun des participants de confronter sa propre
expérience avec celle des autres, aidant ainsi a construire
une réflexion collective autour de la vie avec la maladie,
quelle que soit la pathologie.

Forts de cet apprentissage, et aprés une période d'obser-
vation au sein des différents ateliers d'éducation théra-
peutique, nous avons pu commencer a tenir notre réle
de patient-intervenant aux cétés des soignants. Apres
quelques mois de pratique nous sommes nombreux
a vouloir nous impliquer plus avant en participant
activement a l'élaboration, la mise en place et ['anima-
tion des séances d’ETP.

Cependant, méme si chacun de nous a été “parrainé” par
un membre de l'équipe soignante de ['hépital dont
il dépend, certains soulignent qu'il a été parfois difficile
de trouver sa place dans un processus déja établi.
C'est pourquoi il semble nécessaire que nous dévelop-
pions ensemble, avec les soignants, une culture
commune tout en veillant a ce que chacun reste bien sir
conscient des limites de son réle.

Certains d'entre nous ont maintenant la volonté d’aller
plus loin, en s’engageant dans la conception méme
des ateliers d'éducation thérapeutique, voire en suivant
une formation aboutissant a un diplome universitaire.

Il est également souhaitable de nous ouvrir a d'autres
approches de ['éducation thérapeutique telle qu'elle est
pratiquée dans les diverses pathologies concernées.
Et de confronter notre expérience a celle des associations
de malades et d'usagers de l'hédpital.

Pour conclure, nous insistons encore une fois sur la néces-
sité de continuer a construire une culture commune
entre soignants et patients-intervenants : cela suppose
le partage de connaissances, d’outils, de méthodes
et la création d'un langage commun ».

T Comité de pilotage : Alessandra Pellecchia, Actions Traitements, coordination du projet, Montpellier ; Nicolas Gateau, Actions Traitements, portage
du projet, Paris ; Agnés Certain, Pharmacien, Commission ETP Groupe Hdpitaux Universitaires Paris Nord Val de Seine ; Xavier de la Tribonniére,
Médecin, UTEP CHU Montpellier ; Véronique Fleury, Médecin en santé publique, expert ETP, Paris ; Diana Leguiner, Pharmacien, expert ETP, Paris ;
Djiba Diallo, COREVIH lle de France Nord ; Céline Vilder; Fondation Maison des Champs, Paris ; Carole Damien, Patient-intervenant, Montpellier ;
Roland Mohammed, Patient Expert AFD - Fédération Francaise des Diabétiques, Montpellier ; Olivia Gross, Chercheur associée Laboratoire
Educations et Pratiques de Santé - EA3412, UFR Santé-Médecine et Biologie Humaine - Université Paris 13, formateur de patients-intervenants.

2Programmes d'ETP partenaires :

VIH CHU Bichat - Coordonnateur : Dr A. Certain, pharmacien ; VHC REVHEPAT / CH Beaujon - Coord. : Dr N. Boyer ; Polyarthrite rhumatoide CHU
Bichat - Coord. : Dr S. Ottaviani - Référent : M. Lefort (CDS) ; Maladies cardiaques CH Corentin Celton - Coord. : Dr MC. Lliou - Référent : Dr F.
Ledru ; VIH CHU Montpellier - Coord. : Dr N. Atoui ; VHC Réseau Ville Hopital Hépatites LR / CHU Montpellier - Coord. : PrD. Larrey

Lombalgie chronique et Spondylarthrite CHU Montpellier - Coord. : Dr I. Tavares et Pr J. Morel ; Diabéte CHU Montpellier - Coord. : Dr C. Boegner
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Histoires de vie en formation, capacités
narratives et éducation thérapeutique

Hervé Breton*

la revue Education Permanente, intitulé « Sauve qui

peut : la vie entre en formation » [1]. Il'y soulignait
la difficulté que constitue la prise en compte des savoirs
existentiels et expérientiels pour les pratiques et ingé-
nieries de formation. Lune des raisons en est la suivante :
ilLny a pas correspondance immeédiate entre les termes
que le sujet mobilise pour dire son expérience
et le vocabulaire utilisé en éducation et formation pour
définir et classifier les savoirs. Ce point ne cesse
d'interroger les pratiques éducatives, les fonctions
d’accompagnement et de conseil auprés des adultes. Il
porte en germe la possibilité d'une mésentente, voire
d'une concurrence, entre les savoirs de U'expérience et
ceux déja constitués sur lesquels s'appuient les profes-
sionnels de l'éducation pour enseigner. Autrement dit, le
primat accordé, dans l'exercice des métiers de 'éduca-
tion, mais également du soin et de la santé, aux savoirs
déja référencés, peut constituer un obstacle a la recon-
naissance de l'expérience et des savoirs du sujet.
S'intéresser au vécu des patients nécessite donc
d'accompagner par paliers, de maniére graduelle, le pas-
sage de U'expérience au langage, puis celui de sa mise en
dialogue. La prise de parole sur le vécu, et tout particu-
lierement celui de la maladie, est périlleuse et complexe.
Périlleuse, car elle demande au sujet de reprendre contact
avec bien plus qu'un souvenir. Dire son expérience, c’est
dans un premier temps « revenir a », se laisser impré-
gner par lexpérientiel qui se présente au sujet dans toutes
ses dimensions : intensité, sensibilité, inférences,
perceptions, sensations, actions, interactions... Le sujet
qui parle de sa vie le fait en premiére personne. Il est
plus que concerné : il est fondamentalement impliqué.
Le praticien en santé qui recoit cette parole est,
a linverse, au départ étranger - parfois absent - a cette
parole impliquée. Il peut faire le choix de rester distant,
afin de garder intacte sa capacité de discernement,
appuyée qu’elle est sur les savoirs constitués en sciences
médicales. Il risque cependant de rester insensible a ce
qui se vit du point de vue de la personne faisant l'expé-
rience de la maladie, cette insensibilité pouvant devenir
un obstacle au « travailler ensemble » dans la relation
soigné/soignant. En d'autres termes, l'administration d'un
savoir (celui utilisé pour produire un diagnostic, ou pour
décider d'un traitement, par exemple) sans mise en
relation avec un ou des vécus, peut avoir comme effet de
nier les connaissances déja acquises par la personne
éprouvant la maladie. C'est a partir de cette dissymétrie
structurelle, entre la fragilité des savoirs expérientiels,
et ceux des praticiens qui sont déja fermement consti-
tués que nous situons l'apport potentiel des démarches
d’histoires de vie en éducation thérapeutique : les
histoires de vie en formation accompagnent les passages
de l'expérience au langage, et tiennent ouvert un espace
d'expression collective pour que la singularité des savoirs
expérientiels constitués au cours de la vie soit reconnue
selon des processus co-réflexifs et dialogiques.

E n 1984, Gaston Pineau faisait paraitre un article dans
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Histoires de vie en formation et médecine
narrative

L'ouvrage de Rita Charon intitulé « Médecine narrative »
comporte pour sous-titre : « Rendre hommage aux
histoires des malades » [2]. Il fait référence car il propose
une analyse des enjeux et des moyens d’une appropria-
tion par les praticiens du soin et de la santé d'approches
narratives dans la relation soigné/soignant. Lauteur défi-
nit fort justement ce qu'est une « compétence narrative » :
accueillir, entendre, comprendre ce que vit la personne
malade, sans nier la possibilité, du fait de la réception du
récit, de s'en trouver affecté et altéré. Savoir accueillir
Uexpérience, par l'écoute du récit qui en est fait, c'est pour
le professionnel prendre a la fois le risque de recevoir trop
d'informations, éparpillées dans différents domaines
(vécus du corps, deuil professionnel, difficultés relation-
nelles...) et en méme temps, de se trouver en situation
d'étre ému - parfois bouleversé - par ['épreuve traversée
dont la personne fait témoignage.

Cette capacité d'accueil de U'expérience s'exerce et
s'apprend au cours des sessions d histoire de vie en
formation. Ce courant de la formation des adultes, initié
entre autres par Gaston Pineau, Pierre Dominicé, Guy de
Villers', puis prolongé par les travaux de Christine Delory-
Momberger via « l'approche biographique » et ceux de la
socio-clinique avec Vincent de Gaulejac, situe U'enjeu de
la formation des adultes dans un processus par lequel le
sujet s'approprie (ou se réapproprie] le pouvoir de se for-
mer. Cette dynamique formative par laquelle le sujet, en
pensant son expérience, s'ouvre de nouvelles possibili-
tés pour s'orienter et choisir ses formes de devenir dans
le temps s'accompagne. Le travail d"appropriation dont il
est question peut en effet nécessiter de commencer par
s'émanciper des discours et des projections que le sujet,
selon des raisons et des circonstances diverses, peut se
voir imposer. Les travaux d’lllich portant sur la « désco-
larisation » de la société en donnent un apercu plus que
jamais d'actualité : « Bien des étudiants, en particulier
ceux issus des familles modestes, savent intuitivement
ce que leur apporte linstitution scolaire. Elle leur enseigne
a confondre les méthodes d’acquisition du savoir et la
matiere de l'enseignement et, une fois que la distinction
s'efface, les voila préts a admettre la logique de ['école »
[3]. Son ouvrage intitulé « Némésis médicale » [4] formule
le méme diagnostic radical a l'encontre de ce qu'il nomme
la « iatrogenése structurelle » engendrée par la société
médicalisée, qu'il définit comme « le mythe selon lequel
la suppression de la douleur; du handicap et le recul indé-
fini de la mort, sont des objectifs désirables et réalisables
grace au développement sans limites du systeme médi-
cal - mythe qui compromet la capacité autonome des
hommes a faire face justement a la douleur, a Uinfirmité
et a la mort en leur donnant un sens ». Les histoires de
vie en formation privilégient, on l'aura compris, la pers-
pective d'une reconnaissance des savoirs expérientiels

du sujet, pour les penser a parité avec les savoirs
académiques et scientifiques. C'est l'un des enjeux des
dispositifs de formation par les histoires de vie que
d'accompagner, et d’apprendre a accompagner la mise
en mots de l'expérience « en premiere personne », pour
créer les conditions d’'une mise en dialogue ouvrant
les possibilités de la multiréférentialité des savoirs.

Lexpérience de la maladie et sa temporalité
narrative

Dans le domaine de la santé et des soins, cette perspec-
tive de la reconnaissance des savoirs de l'expérience
du sujet vivant la maladie [5], des proches aidants...
est intensément actuelle. La réflexion sur les formes
d'accompagnement du passage de l'expérience au lan-
gage, et sur les conditions propices a sa mise en dialogue,
conduitas'intéresser a ce qui caractérise l'expérience de
la maladie, et a le comprendre du point de vue narratif.
Cette expérience constitue pour le sujet un événement
biographique qui fait « breche ». La maladie transforme
la maniere de se penser dans le temps, et fait surgir de
lincertitude teintée d'une « inquiétante étrangeté », en
érodant le socle de 'évidence du monde du sujet en bonne
santé. Aucun de nous n’ignore totalement que le temps
qui passe s'accompagne d'un silencieux processus : celui
du vieillissement. Cependant, celui-ci s'opére graduelle-
ment, imperceptiblement. L'évidement du vital procede
de modifications infimes qui nécessitent pour s'en rendre
compte, d'y préter attention. Lexpérience de la maladie
procéde quant a elle d'un changement de régime : celui
de la perte graduelle ('évidement de la vitalité) a celui de
la chute. Lannonce d'une maladie engageant le pronos-
tic vital transforme de maniere radicale le cours de la vie :
départ du domicile, immersion dans le monde hospita-
lier, perte du chez-soi, mise a disposition du corps pour
les interventions et mesures... Le déracinement est violent
et potentiellement irréversible ! Il constitue donc pour le
sujet devenu patient un choc inédit par son ampleur, son
intensité, ses répercussions sur les différents domaines
de la vie. Pour surmonter U'épreuve, il lui faut réaliser,
accepter, s'ajuster, faire avec, comprendre, autant d'étapes
qui se passent dans le temps et demandent a étre
pensées dans la durée d'une histoire.

Apprendre, puis comprendre : apprendre a se comporter,
agir, interagir avec le monde de la santé. Apprendre
également, pour vivre avec une maladie chronique,
aanalyser les effets d'un traitement, a utiliser des appa-
reils et des instruments, a prendre des mesures diverses
pour surveiller son état de santé : « le travail du malade
recouvre la réalisation d'un ensemble de tiches a travers
lesquelles le sujet transforme son environnement, gére
les incertitudes lices a la maladie et aux traitements » [6].
Les apprentissages a réaliser doivent d'abord permettre
de traverser l'épreuve, par le maintien d’un cap, en tenant
bon malgré les doutes, le deuil de pans de vie qui s'ef-
fondrent, la douleur et les souffrances a endurer. Vient
ensuite la possibilité de comprendre, qui procede d'une
temporalité moins immeédiate. Entre le vécu de ['événe-
ment, la possibilité d'en parler, puis celle de le penser
pour lintégrer a une histoire, différents temps et moments
seront nécessaires. Les travaux de la formation expérien-
tielle [7] Uont bien montré, Uexpérience vive et éprouvante
ne devient dicible que dans le temps. Et cette dicibilité

peut étre pensée avec Ricceur comme une condition de
son intégration a Uhistoire, et ainsi du maintien du senti-
ment d’intégrité de Uexistence méme pour le sujet en
devenir : « /[ faut que la vie soit rassemblée pour qu'elle
puisse se placer sous la visée de la vraie vie. Si ma vie ne
peut étre saisie comme une totalité singuliére, je ne pour-
rai jamais souhaiter qu'elle soit réussie, accomplie ». [8]

Laccompagnement biographique en éducation
thérapeutique

Comment se former pour accueillir et entendre le vécu
de la maladie ? La question ne peut étre traitée de maniere
«technique ». La prise de parole « en premiere personne »
sur l'expérience de la maladie se caractérise par son
niveau d'implication tres intense. La personne qui parle
de ses sensations et perceptions en situation de vulnéra-
bilité et de souffrance s'exprime sur des vécus intimes :
ceux du corps, des peurs quiy sont associées, des trans-
formations vécues avec les proches, les amis et colle-
gues... Entendre cette parole impliquée suppose de s'en
approcher, d'y devenir sensible, sans pour autant « faire
sienne » la situation vécue par la personne qui traverse
l'épreuve de la maladie. Que dire lorsqu’une personne
exprime son désespoir ? Que faire lorsqu'aucun
traitement ne viendra soulager le ravage causé par une
pathologie ? Peut-étre, comme le propose Natalie Zaccai-
Reyners [9], chercher a maintenir « un espace d'accueil
au sein duquel les attentes ne sont pas fixées a priori [...),
milieu d’exploration propice a la créativité au ceeur duquel
l'octroi d’autonomie peut s’effectuer dans la relation de
dépendance ». Des facteurs structurels peuvent venir
faire obstacle a un accueil de U'expression du vécu de la
maladie : la compression des temps, l'urgence de
certaines interventions, asymétrie de la relation entre
soigné et soignant, la dépendance du patient aux
savoirs et traitements dont les médecins sont les
dépositaires....

Le premier pas vers une prise en compte des vécus de la
personne faisant l'expérience de la maladie est de main-
tenir ouvert un espace d’hospitalité afin que cette
expérience puisse se dire : « L'expérience peut étre dite,
elle demande a étre dite. La porter au langage, ce n'est
pas la changer en autre chose, mais, en [‘articulant et en
la développant, la faire devenir elle-méme » [10]. Dire ce
qui est vécu, attendu, anticipé, reléve dans les situations
de soins du domaine du vital, de la préservation de soi...
L'expression du vécu et la perception d'une compréhen-
sion par autrui portent en germe la reprise d’une confiance
en lavie. Cette confiance rouvre les possibles et autorise
les gestes d'un maintien, d'une suite, et potentiellement
d’'une transformation des maniéres de voir et de penser
le devenir. Ce mouvement initie le travail de mise en sens
de l'événement biographique que constitue l'épreuve de
la maladie, pour sa progressive intégration dans le cours
de lavie.

Ce travail conduit par le sujet pour se « maintenir soi »
s’accompagne : la loi de 2002 instaurant la notion de
« décision médicale partagée » contribue au maintien
d’'une capacité a produire des choix et donc de signifier
l'expérience qui advient au cours de la maladie. Les voies
permettant d'acquérir le savoir-faire pour accompagner
ce processus censé aboutir a une prise de décision plei-
nement réfléchie et assumée, sont a découvrir par chaque
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praticien. Dans ce domaine, il est préférable de se méfier
des recettes et des pratiques prescrites. Savoir accom-
pagner un processus réflexif auprés des personnes vivant
la maladie afin qu'elles délibérent sur ce qu'elles pensent
juste et pertinent, de leur point de vue, nécessite de se
former pour ne pas restreindre la réflexion aux seules
dimensions relatives aux actes de soins. En d’autres
termes, pour que la personne malade reste actrice de son
parcours de soin - et pour que ce dernier ne résume pas
savie - les apprentissages nécessaires pour vivre avec la
maladie (gestes, actes, traitements...) doivent étre conju-
gués aux processus de recomposition de la structure
narrative a partir de laquelle Uexistence est pensée dans
le temps. Le cheminement biographique demande du
temps : celui du passage et de la dicibilité de U'épreuve,
de sa mise en récit, de sa mise en perspective. Ce travail
ne peut se faire a lécart du monde médical, pour la simple
raison que les interventions qui sont proposées
a la personne malade - ou auxquelles elle doit se sou-
mettre pour rester en vie - limpactent physiquement et
biographiquement. L'acceptation d'un traitement, par
exemple, provoque des vécus du corps transformant
la vie quotidienne, et dans le méme temps, fait évoluer
les horizons temporels par lesquels peut dorénavant
se penser l'existence.

Développer ses capacités narratives via
les histoires de vie en formation

Il est possible de considérer que les histoires de vie en
formation contribuent au développement de capacités
narratives propices pour favoriser l'accueil de l'expérience
des personnes malades au cours de la relation soigné/
soignant. Le principe de cette approche biographique de
la formation, nécessairement impliquante, est de faire
soi-méme ['épreuve de la mise en récit de son expérience
au sein d'un collectif, afin de comprendre « en premiére
personne » ce qui favorise ou fait obstacle au passage de
'expérience au langage. La seconde dimension forma-
trice, en lien avec la capacité narrative, demande de faire
lexpérience de la réception du/des récit(s) de vie.
Le travail proposé est avant tout « expérientiel ». L alterne
les temps individuels d'écriture, de compagnonnage en
sous-groupes, de thématisation en pléniere. Cette
dimension expérientielle affirme une éthique : celle d'avoir
vécu l'épreuve du récit de soi avant de chercher a linté-
grer a un dispositif ou une pratique - qui sans cette condi-
tion peut devenir un simple instrument au service du seul
praticien. Ce souci éthique est sans cesse a rappeler !
La mise en récit de sa propre vie ne peut se faire que
dans un cadre permettant a la personne qui dit son
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expérience de savoir et de comprendre ce qui va advenir
de ce qu’elle dit. Les sessions d'histoires de vie
comportent généralement six phases : contractualisa-
tion, exploration écrite d'un moment de vie ayant « fait
événement », un premier temps d’expression en
sous-groupes du récit de ce moment, un second temps
d'écriture de plusieurs moments, d'une ou de plusieurs
périodes, du parcours et de U'histoire de vie. Vient ensuite
la phase de socialisation des récits (qui dure généra-
lement entre une journée et une journée et demi). La
derniere phase est celle de la mutualisation par
les membres du groupe des vécus associés a 'expres-
sion et a la réception des récits de vie.

Ladurée du dispositif peut s'étendre sur une période allant
de quatre a six mois, avec quatre a dix journées
de formation. Celle-ci peut étre proposée aux profession-
nels de laccompagnement en formation, éducation, soins,
santé... Elle est généralement co-animée par un
professionnel du domaine et un universitaire, chercheur,
tous deux étant nécessairement formés aux approches
narratives et biographiques. Nous ne pouvons ici décrire
en détail lensemble des processus a 'ceuvre : la lecture
de louvrage d'Alex Lainé, se présentant a la fois comme
un manuel, ancrant épistémologiquement le courant
des histoires de vie en formation, sans faire 'économie
de la prise de parole en premiére personne, en présente
une trés intéressante synthese.

Lherméneutique ricoeurienne
et les capacités narratives

Le travail narratif réalisé au cours des histoires de vie
procede ainsi d'une série de passages. Parmi ceux-ci,
nous avons identifié celui de U'expérience au langage,
puis du récit a son expression au sein d'un collectif.
Nous voudrions montrer au cours de cette derniére
section en quoi ces deux passages participent a la fois
d’'un processus de reconnaissance de l'expérience, et du
développement d'une capacité narrative. Nous avons
cherché a modéliser dans un article a paraitre [11] les
temporalités a l'ceuvre au cours de l'activité narrative
conduite par les personnes impliquées au cours des
sessions d'histoires de vie en formation. Nous le faisons
en lien avec la théorie narrative déployée par Paul
Ricoeur [12] qui met au jour les processus de réciprocité
entre les structures temporelles de U'expérience et les
formes de narrativité qu'elles génerent : l'activité biogra-
phigue nécessite de penser l'expérience dans le temps.
L'accompagnement de la mise en récit de l'expérience
peut donc s'amorcer avec la proposition d'ateliers visant
U'ordonnancement chronologique de vécus significatifs.

Schéma : Temporalisation du cours de la vie intégrant Uévénement « maladie »
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Resitué dans une pratique de médecine narrative,
ce travail de temporalisation des événements advenus
dans le cours de la vie en lien avec la maladie peut étre
pensé comme un préalable a la description des vécus
associés a ces différents moments. [Schémal

Cette activité de temporalisation permet d'interroger dans
leur succession les moments advenus en lien avec ['évé-
nement biographique que constitue lirruption de la
maladie. Autrement dit, elle préfigure le travail de relec-
ture de « lintrigue » et ouvre les possibilités d'une reconfi-
guration du récit de soi par intégration et mise en sens
des événements pouvant avoir été vécus sur le mode du
patir. L'intrigue constitue pour Ricceur le procédé par
lequel les événements advenant dans le cours de la vie
du sujet se trouvent mis ensemble et mis en sens pour
constituer une unité, un tout cohérent, qui forme son
histoire. Le pouvoir du récit réside ici dans sa dimension
performative : 'écriture de la vie, en mettant ensemble
dans un texte des événements liés selon des rapports de
contingences et de causalité, procéde d'une intégration
de U'expérience et participe du sentiment d'unité
et d'accomplissement de la vie. De ce point de vue,
historiciser l'expérience de la maladie c’est, pour le sujet,
ouvrir les possibilités de la relecture du sens attribué
aux vécus de vulnérabilité. C'est également ouvrir
les possibilités d'émergence de nouvelles maniéres
de penser le devenir, en desserrant les cadres temporels
régis par l'urgence de la survie, et en réapprenant
a se penser dans le temps.

Ce premier passage, qui procéde de la mise en mots
en vue du récit de soi, en augure un second : celui
de U'expression de ce récit au sein du collectif. Lexpression
collective engage le sujet dans une seconde épreuve :
celle de dire et de s'entendre dire, celle de la délibération
sur ce qu'il souhaite partager et socialiser, celle égale-
ment « de recevoir » les récits d'autrui tout en délibérant
sur ce qui est éprouvé lors de cette réception. Lexpérience
de U'expression et de la réception collective des récits
demande une attention soutenue a ce qui est ressenti et
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"Nous soulignons ici
deux ouvrages dont
les lectures croisées
permettent de
travailler les champs
du malade, ceux

du médecin et de la
science médicale,
apartir des travaux
de la phénoménolo-
gie expérientielle :
Laplantine F.
Anthropologie

de la maladie. Paris :
Payot, 1992. Depraz
N (éd.). Premiére,
deuxiéme, troisiéme
personne. Bucarest :
Zeta books, 2014.
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E-santé et education therapeutique
Compte-rendu du déjeuner débat

Xavier de la Tribonniére*

E-santé
en santé

informatisés

Figure. Ensemble des technologies faisant partie de la e-santé

Systémes d’information

Dossiers médicaux

M-santé
Smartphones, applications
mobiles

Objets connectés
Capteurs, textiles
intelligents, etc.

Télésanté

Services de santé (Web).
information, formation,
réseaux sociaux, serious
games

Télémédecine
Expertise, consultation

“Unité transversale
déducation du
patient (Utep), CHU
de Montpellier

' J. Mitchell, auteur
australien, a été le
premier a évoquer
le terme d'e-santé,
au 7¢ congrés
international

de télémédecine
dLondres en 1999.

2LeLabe-Santé est
un groupe de
réflexion permettant
de faire avancer la
connaissance des
usages et pratiques
des outils numé-
riques en santé et
d'émettre des
recommandations
tant aupres des
acteurs privés que
publics.

3 Une formation en
ligne ouverte a tous,
aussi appelée MOOC
(Massive Open
Online Course en
anglais), est un type
ouvert de formation
adistance capable
d‘accueillir un grand
nombre de
participants.

E-santé, télésanté, m-santé...
S’y retrouver dans les termes !

Catherine Gilet, infirmiére et coordinatrice du Réseau
Loirestdiab, définit des termes couramment employés en
e-santé, mais souvent mal compris [Figurel. La e-santé
combine « [‘'usage de U'Internet et des technologies
de l'information a des fins cliniques, éducationnelles
et administratives, a la fois localement et a distance » .
Elle recouvre les champs des systémes d'information
en santé et les dossiers médicaux informatisés. A coté de
la robotique, encore peu développée en France, la télé-
santé quant a elle comprend Uutilisation des outils
de production, de transmission, de gestion et de partage
d'informations numérisées au bénéfice des pratiques tant
médicales que médico-sociales. Elle intégre la m-santé,
qui correspond aux « pratiques médicales et de santé
publique reposant sur des dispositifs mobiles tels que
téléphones portables, systémes de surveillance des
patients, assistants numériques personnels et autres
appareils sans fil ». La télésanté comprend également la
télémédecine, définie en France par la loi HPST et son
décret du 19 octobre 2010. Ce texte définit 5 types d'actes
de télémédecine : la téléconsultation, la télé-expertise,
la télésurveillance médicale, la téléassistance médicale
et la réponse médicale apportée dans le cadre
de la régulation (SAMUJ. Enfin, les objets connectés
prennent une place grandissante dans nos quotidiens.

Quelle utilisation de la e-santé
par les patients atteints d’'une
maladie chronique ?

Une enquéte sur 'utilisation de la e-santé a été menée
par le Lab e-santéZen 2015 aupres d’environ 2 000 patients
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atteints d'une maladie chronique. Elle a montré que 71 %
possédaient un Smartphone ; parmieux, 21,5 % ont déja
téléchargé une application en santé (60 % chez les patients
diabétiques). 55 % ont plus de 65 ans et 34 % plus de
80 ans, montrant bien que l'usage du numérique dépasse
les frontieres présumées de 'age. Egalement, les patients
diabétiques paraissent étre les ambassadeurs de la santé
connectée.

La non-utilisation de la e-santé a aussi été interrogée :
25 % des patients n'en percoivent pas lutilité, 13 %
la trouvent complexe, 31 % la méconnaissent.

La e-santé fait partie des sujets d'échanges avec le méde-
cin. Vingt-trois pour cent en ont parlé avec leur médecin
qui leur a conseillé une application ; 11 % lui ont demandé
de tester une application ; 49 % en ont simplement parlé.
Mais surtout, 51 % ont échangé avec lui sur les mesures
ou données recueillies et beaucoup téléchargent une
application si leur médecin le leur conseille. Les applica-
tions les plus souvent utilisées relévent du carnet de suivi,
d'informations ou d'actualités sur la maladie et les
traitements et d'applications liées aux objets connectés.
Quant aux objets connectés, 10 % des malades chroniques
en possédent un (20 % des diabétiques), et 40 % sont préts
a en acheter. Ces objets sont pour 29 % un glucometre
connecté, pour 27 % un outil de suivi d'activité physique
et pour 14 % une balance connectée.

Les outils numériques peuvent-
ils aider les patients a devenir
acteurs de leur formation ?

Telle est la question a laquelle a tenté de répondre

le Dr NGuyen, médecin coordonnateur d'un programme

sur lasthme de 'adulte au CHU de Bicétre.

Les outils numériques aident les patients a compenser

un mangque d'intelligibilité des informations transmises

et/ou de temps ou de moyens consacrés a leur formation,

que ce soit dans le cadre des consultations médicales

ou des séances d'ETP.

Les outils numériques offrent plusieurs avantages :

® |ls sont variés et nombreux : informations médicales
et éducatives en ligne, MOOCs?, forums de patients,
jeux sérieux, etc.

¢ |ls offrent de nouvelles situations plus ou moins
interactives.

e |ls sont activables en dehors des lieux de soins
et utilisables selon le rythme et les besoins du patient.

¢ |ls transforment le rapport au savoir, en favorisant
la responsabilisation et 'autonomie du patient, ainsi
qu'une émancipation par rapport aux autorités
instituées.

Pour les patients, Uintérét du numérique n’est pas le méme
en fonction du moment ou il leur est proposé, avant,
pendant ou apres les séances d'ETP :

e Avant : les patients considérent que les outils numé-
riques les aident a décider de participer a U'ETP, per-
mettent l'anticipation de l'apprentissage, facilitent la
détermination des objectifs personnels et renforcent
'autoformation.

® Pendant : lusage des outils numériques augmente
la confiance en soi et linteractivité et permet un meil-
leur ajustement des connaissances et des pratiques
acquises lors des échanges avec les soignants
et les autres patients.

® Aprés : les outils numériques aident au renforce-
ment pédagogique des acquis et des changements
de comportement.

Du cGté des soignants, on constate une forte attente
de lusage du numérique. Les outils numériques facilite-
raient la réalisation du bilan éducatif partagé (BEP), aide-
raient a partir des interrogations du patient, a animer les
ateliers et aaméliorer la participation des patients des le
début de la séance. Ils favoriseraient 'acquisition par les
patients de compétences d'autosoins, mais aussi psycho-
sociales, en les aidant a choisir celles qu'ils voudraient
acquérir ou renforcer.

Les outils numériques en santé sont devenus un vecteur

incontournable pour le transfert d'informations pédago-

giques en santé. Mais il faut rester vigilant a ce qu'ils
respectent les objectifs d'apprentissage du patient,
et ne mettent pas uniquement en avant le point de vue
biomédical ou les nouvelles possibilités techniques.

Pour limiter ce risque, il est indispensable d’impliquer

des patients dans la conception des outils numériques.

Par ailleurs, lintégration « officielle » de ceux-ci dans

les programmes d'ETP reste a valider par les ARS.

Un exemple d’utilisation
de la télémédecine pour
des ateliers d’ETP

Le Dr Sylvie Fabre, médecin rhumatologue a la Clinique
mutualiste Beau Soleil et praticien attaché a Unité trans-
versale d'éducation du patient (Utep) du CHU de
Montpellier, a présenté en collaboration avec une patiente,
Mme Véronique G., une utilisation de la télémédecine
pour des ateliers collectifs a distance dans un programme
d'ETP sur les rhumatismes inflammatoires chroniques
(polyarthrite, spondylarthrite...) 4.

Ayant constaté que la moitié des patients ne pouvaient
pas assister aux ateliers collectifs pour des raisons per-
sonnelles, professionnelles ou d'éloignement géogra-
phigue, l'équipe a créé des groupes d'ETP interactifs par
télémédecine (web ateliers d'ETP) & l'aide d’une connexion
Internet via le logiciel Webex®. Ce projet a pu voir le jour
grace a un prix de la Fondation Roche recu fin 2013. Depuis
2014, les patients peuvent participer a 2 ateliers de 1h 30
par mois, avec des groupes limités a 5-6 patients maxi-
mum plus 1 a2 membres de l'entourage. L'animation est
faite a partir du bureau du médecin. Le bilan éducatif par-
tagé (BEP) est également réalisé a distance : questions
ouvertes envoyées par mail au patient, discussion et com-
pléments lors d'un entretien téléphonique, avec choix
concerté des objectifs éducatifs et de soutien. Ce BEP
a distance est complété par un BEP collectif au début
de chaque atelier.

En 2015, 42 patients et 2 membres de U'entourage ont

participé au programme en télémédecine (46 patients
et 4 membres de Uentourage en présentiel]. Seize
web-ateliers en télémédecine (4 a 6 patients) ont été
réalisés. Le taux global de satisfaction était tres bon,
équivalent a celui recueilli lors des ateliers en présentiel.
Au cours du déjeuner-débat, outre son theme, l'origina-
lité de cette intervention a tenu a ce qu’elle se fasse en
téléconférence via le logiciel Webex®, depuis le bureau du
médecin a Montpellier et le domicile de la patiente vivant
dans les hauts cantons du Languedoc. La présentation en
a été d'autant plus convaincante. La patiente a souligné
qu'en raison de sa timidité, elle n'aurait jamais osé
participer a un atelier de groupe éducatif en présentiel
sans cette solution a distance. Pour elle, l'apport de cette
formule a été majeur et a grandement favorisé sa
confiance en elle et ses apprentissages.

Un serious game pour
les patients diabétiques de type 2

Les jeux sérieux, ou serious games®, appliqués a la santé
deviennent de plus en plus nombreux. Laura Phirmis,
responsable du service informatique diabete a la
Fédération francaise des diabétiques (FFD), a présenté
un jeu sérieux intitulé « Rififi a Daisy Town ». Destiné a
des patients diabétiques de type 2, ce jeu a été concu apres
un recensement des besoins des intéressés. Le theme
est le suivant : Lucky Luke remarque que des villageois
de Daisy Town présentent des symptomes mystérieux.
Avec la population, il va mener une enquéte et étudier
les facteurs de risque modifiables et non modifiables.
Un questionnaire est proposé au joueur pour trouver des
solutions afin de réduire ses propres facteurs de risque,
notamment par le biais de l'alimentation et de l'activité
physique.

D’accés gratuit, le jeu a déja conquis 17 000 joueurs.
Sur un échantillon de 584 patients, 81 % déclarent avoir
appris des choses utiles pour la gestion de leur maladie.
[Lest utilisable sur Smartphone, tablette ou ordinateur.
Il a recu la médaille de bronze au congrés Numérique
en santé de 2016.

Quelques start-ups travaillant
sur la e-santé

Les start-ups suivantes étaient présentes au congres :

® CEPPIA : coordination de programmes en ETP,

® ETP advisor : géolocalisation de programmes d'ETP,

® Alantaya : accompagnement personnalisé en
nutrition,

® Team8 : montre connectable pour enfants,

e Xavier Shneider : alimentation pour le patient
diabétique,

° Engage : solution de suivi du patient a domicile
en onco-hématologie et cardiologie,

® Meyko : adhésion au traitement pour les enfants
asthmatiques,

® Interaction Health Care : communication et formation
des patients en santé, maladies cardiovasculaires,
cancer et diabéte,

* Dr SPOC : formation en ligne ciblée,

® Smoke Watchers : réduction et arrét du tabac.

Afd e%nté Education

4Cette expérience
afait l'objet

d'un article dans

le numéro précédent
de ce journal
(2016,3:8-13).

>Un jeu sérieux,

ou serious game

en anglais, est un
logiciel qui combine
une intention
«sérieuse », de type
pédagogique,
informative,
communication-
nelle, marketing,
idéologique ou
dentrainement,
avec des ressorts
ludiques. De maniére
synthétique, un jeu
sérieux englobe tous
les jeux vidéo qui
s'écartent du seul
divertissement
(Wikipédia).
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Témoignages,

récits et parcours de vie

Cécile Fournier*

leur vécu sont d'une grande richesse a la fois pour

eux-mémes, car elles les engagent dans une
démarche réflexive sur leur parcours de vie avec une
maladie, et pour les soignants qui les accompagnent.
Dans Uexpérience de Marc Popelier, diabétologue, la
rédaction par des personnes diabétiques d'une « lettre
amon diabéte » est l'occasion d'un échange profond avec
elles-mémes et avec les autres, qui peut contribuer
a faciliter leur vie avec la maladie, a nourrir lempathie
des soignants et a construire une alliance thérapeutique.
Les récits de vie recueillis par Camila Aloisio Alves,
chercheure en sciences humaines et sociales, aupres de
mamans vivant U'expérience de la maladie grave de leur
enfant, permettent également une expression détaillée
des difficultés rencontrées et des ressources mobilisées
par ces mamans au fil de leur parcours de vie. Ils ouvrent
des possibilités aux soignants pour accompagner
le développement du pouvoir d'agir des personnes, afin
de mieux répondre tant aux besoins de soins qu’aux
besoins de développement de la personne malade
et de son entourage.

I es situations permettant aux patients d’exprimer

« Lettre a mon diabéte » : ce que les patients
nous disent de leur parcours de soins
et de leur parcours de vie avec le diabéte

Marc Popelier [Hépital Pitié-Salpétriére, Paris)

Nous sommes a 'Hopital de la Pitié Salpétriere a Paris,
dans le service de diabétologie, au sein d'une unité
ou l'éducation thérapeutique a une large place. Aux patients
réunis par groupe de 6 pour une petite semaine, nous
faisons la proposition suivante : « Nous vous invitons a écrire
une lettre a votre diabéte ». La proposition apparait
« décalée » et d'ailleurs les patients, surpris, se révelent
parfois réticents. Et pourtant, au fur et a mesure qu’un cadre
sécurisant s'installe, beaucoup se lancent pour, en fin de
séjour, partager ces lettres lors d'une séance de lecture ol
se retrouvent patients et équipe soignante. En réalité,
dans ce projet de « lettre a mon diabéte », il s'agit de s'écrire
a soi-méme, comme dans un journal intime, de se racon-
ter, de régler ses comptes avec cette maladie. Histoires
d’hypoglycémies, de culpabilité, de succes, d’inquiétude,
d'insuline, de plaisirs sucrés ou de frustration, de rapports
aux autres, aux soignants... Une large place est faite a ce
moment si singulier qu’est l'annonce du diagnostic. Et il
n'est pas rare, dans ces récits, qu'a la colére et aux insultes
succede un certain apaisement, une réconciliation entre soi
et le diabéte. Sommes-nous dans le cadre de l'éducation
thérapeutique ? Oui, puisqu’il s'agit de favoriser Uexpres-
sion du vécu de la maladie pour mieux 'analyser et ame-
ner a s'engager. Mais nous sommes également dans le
champ des thérapies narratives ol l'objectif est d'externa-
liser le probléme, de libérer la parole (et la pensée), de
prendre de la distance pour donner au diabéte la bonne
place, ni trop proche, ni trop lointaine. La narration aide
a transformer un monde intérieur un peu flou en mots
définis, a le mettre en forme. La lecture des lettres est
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parfois ressentie comme difficile par les patients, mais elle
est souvent vécue comme un moment d'intense partage
émotionnel, parfois de revalorisation narcissique. Quant
au soignant, sa place est d'accueillir ces récits et de favo-
riser les échanges, ce qui ne le met pas « a l'abri » d'une
véritable émotion empathique ! « Tous les chagrins sont
supportables si on en fait un conte ou si on les raconte »
disait Hannah Arendt.

Extraits de « Lettres a mon diabéte »

« Cher diabéte,

... C'était quoi cette soif terrible ? Etrange. Prise de sang,
2 heures apreés, le téléphone. C’est le Doc.

« Vos analyses sont trés mauvaises. C'est grave » me dit-il.
I me demande de faire mes valises et me demande
ou sont mes parents.

Et que « je suis trop petite pour comprendre ».

3 heures d’attente.

J'ai attendu 3 heures, sans réponse. 3 heures a penser
a tous les trucs stupides et importants que je n'aurai
pas le temps de faire. Est-ce que je meurs la ? Je pleure.
Mon frére pleure, pendant 3 heures.

Ma meére arrive, je lui raconte. Elle appelle le Doc. « C'est
tout ? » dit-elle au téléphone. Elle s’accroupit et me
regarde. Elle me dit que je suis diabétique. Comme
le copain de Papa qui fait du rugby. Yannick, il est beau,
il est sportif ! Ca va mieux... »

« Mon diabete,

... Je t'aime un peu, beaucoup, passionnément, a la folie,
pas du tout...

A la folie quand je constate qu'il n'y a pas de sucre dans :
le vin, les huitres, les Saint-Jacques a ['échalote, le foie
gras, le steak de thon romarin, la céte de beeuf floren-
tine... »

« Mon cher Diabéte,

... Et puis finalement, a 20 ans, je suis partie un mois
et demi en Amérique Latine. La, j'ai compris que si je
m’organisais, alors je pouvais tout faire, méme si tu étais
dans les parages. Ca m’a vraiment rassurée...

Et ce boulet je le traine derriere moi, je sais qu'il est
la, je ne peux pas y couper. Je fais juste ce qu'il faut pour
qu'il ne me fasse pas trébucher : BOULET !...

« Cher Diabete,

...et puis la régle a juste changé. Avant, c'était savourer
la gaufre gandujia-chantilly de chez Amorino et c'est tout,
maintenant il s'agit de faire la bonne dose d'insuline et
de savourer la gaufre gandujia-chantilly de chez Amorino.
Pour l'instant, tu n'as pas gagné, et j'ai l'espoir que tu ne
gagneras jamais ».

[...] Maintenant, je suis préte a prendre le temps de le
regarder, préte a lui trouver de lintérét, préte a avoir a
ceeur qu’il se sente mieux. Mon p'tit boulet, je crois
qu’aujourd’hui je devrais étre enfin préte a te prendre
dans mes bras. »

Expérience et méthodologie des récits
de vie utilisés au Brésil

Camila Aloisio-Alvés [Post-doctorante, Laboratoire
Experice Paris XIll)

Les épreuves traversées par les meres d’enfants malades
sont des expériences difficiles et douloureuses de confron-
tation a la souffrance, a la douleur et a la mort. Certaines
maladies chroniques chez les enfants nécessitent d’entre-
tenir un rapport constant a lunivers hospitalier tout au long
des étapes de leur vie. Lexercice de la maternité se déve-
loppe alors dans le milieu des services de santé, sous
influence de l'univers biomédical. Cependant, cet exercice
offre aussi des sources d'apprentissages.

Inscrite dans une démarche ethnographique, la recherche
menée dans deux hopitaux de référence pour les enfants et
les adolescents malades chroniques, a Rio de Janeiro, au
Brésil, a mis en évidence la contribution de l'approche de
la recherche biographique pour réfléchir sur les savoirs
produits. Elle s'appuie sur la construction d'un récit
d'épreuves, issu du chevauchement du parcours de vie des
enfants malades chroniques et de celui de leurs meres.
A partir du récit de vie des méres, apparaissent les éléments
constitutifs de U'expérience de vivre avec une maladie
pendant l'enfance et, surtout, d'accompagner un enfant
malade. En racontant Uhistoire de leur enfant et la genese
de sa maladie, les meres racontent aussi leur processus de
genése en tant que mere d'un enfant malade chronique, qui
porte une histoire de vie unique dans un contexte de soin.
La maladie chronique de l'enfant, qui en méme temps fait
basculer la vie de sa mére, conduit celle-ci a élaborer
d'autres facons de vivre la vie et rend nécessaire un travail
biographique intense pour rétablir la continuité entre les
histoires de vie vécues avant et apres l'apparition de la
maladie. Le récit de vie permet de comprendre ce que les
meres ont vécu et comment elles ont affronté les événe-
ments, a partir des schémas d’'action et des stratégies
élaborées pour faire face aux contraintes rencontrées au fil
de leurs parcours. Le récit ouvre 'occasion de comprendre
leur histoire, leur travail psycho-cognitif de configuration
temporelle et narrative et leurs modes d’agir dans
le monde qui les entoure.

Ainsi, mieux soigner les enfants malades chroniques
et mieux accompagner leurs meéres nécessite de

s'intéresser aux contraintes, difficultés et épreuves vécues
au long de leurs parcours, et aux savoirs issus de cette
expérience.

Extrait du récit d’Ana, mére de Joao

« Jodo est le fils de ma sceur, qui est bisexuelle... On
n'imaginait pas qu‘elle pourrait tomber enceinte. Elle a fait
seulement deux des consultations de routine au long de la
grossesse et elle a essayé un avortement. Quand il est né,
il n‘a pas pleuré, il avait du mal a respirer... Il est né avec
la syphilis et une jaunisse, mais au moment de sortir
de U'hépital aucun médecin ne nous a dit qu'il fallait
prévoir un accompagnement..

... Moi et mon mari, on voyait tous les jours son mauvais état
de santé, il n’arrivait pas a téter et n‘avait pas une mere qui
prenait vraiment soin de lui... En raison de ca, on a décidé
de ladopter....

... lLa eu la premiére pneumonie avec une crise convulsive
chez nous. Nous sommes allés au service d'urgence et la-
bas il a fait trois autres convulsions... Ils nous ont demandé
de faire une tomographie... On a attendu deux jours pour
réussir a faire l'examen, et puis ils ont vu qu'il avait un
cerveau mal formé et que cela était signe d’'un syndrome
neurologique. Ils nous ont dit que le systéme de gestion
etrégulation des patients allait nous contacter, mais je n‘ai
Jamais été contactée... Du coup, je me suis mobilisée pour
garantir au minimum le médicament et pour trouver d'autres
médecins... Je disais qu'il était spécial et qu'il fallait faire
quelque chose pour l'aider... Apreés la troisiéme pneumo-
nie, j'ai entendu des professionnels au centre d’urgence
dire que je ne soignais pas correctement mon fils... »

Au fil de ces épreuves et des difficultés rencontrées,
Ana a découvert certaines failles du systeme de santé
brésilien concernant la prise en charge des enfants
malades chroniques. Elle émet des suggestions pour
améliorer celui-ci :

« Lorsqu’on examine un patient, il faut respecter le patient
et sa mere et écouter ce qu'ils disent... Il faut investir dans
la santé primaire, sinon les hopitaux vont rester débordés,
ca, c'est une vraie prévention... Il faut que les étudiants
apprennent la médecine aupreés de la population au service
de santé primaire... Il manque des informations simples
pour la population sur ce qu'il faut faire face a des soucis
de santé... »

Recherche en éducation thérapeutique :
quelle place pour les praticiens de UETP ?

Laurent Marty*, Christine Ferron*, Nathalie Ponthier*, Nicolas Guirimand*

(avec la collaboration de Cécile Fournier*]

Un atelier recherche au congreés
de UAfdet

Le congres 2017 de lAfdet proposait un atelier « Recherche
en éducation thérapeutique : quelle place pour les prati-
ciensde 'ETP ?»,issu d’un constat : de nombreux acteurs
de terrain ont maintenant une expérience développée en
ETP ; formés, documentés, ils sont en mesure de parti-
ciper activement a la recherche autour de l'éducation
thérapeutique - et ils en expriment le désir. Les deux
sessions de l'atelier ont d"ailleurs vite affiché complet.

Le congrées annuel de U'Afdet, sa revue, et plus largement

les formations que l'association propose sont des espaces
ou les acteurs de UETP peuvent exposer et partager les
connaissances acquises dans leur pratique. Le contexte
général de l'organisation des savoirs se développe dans
le méme sens : on assiste aujourd’hui a 'émergence de
démarches de co-construction de connaissances entre
praticiens et chercheurs, qui sont proches de la
co-construction de UETP entre soignants et patients. Les
acteurs de terrain sont de plus en plus souvent associés
a des recherches de type « recherche-action collabora-
tive », « recherche interventionnelle », etc. C'est sur ce
modele que l'atelier a été concu, en suivant les étapes
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habituelles de la recherche qualitative orientée
« solutions » :

1. Choix des questions : Comment les acteurs de terrain
participent-ils a la recherche en ETP ? Comment ceux
qui souhaitent s’y engager peuvent-ils s’y prendre pour
y parvenir ?

2. Définition de la méthode : chaque session était divisée
en 4 groupes de 10 participants avec chacun un anima-
teur, dans une dynamique d'entretien de groupe (de type
focus group), afin de favoriser U'expression de chacun.
3. Test : 2 mois avant le congrés, nous avons invité les
participants inscrits a témoigner sur les deux questions
posées.

4. Réalisation des ateliers dans le cadre du Congres
de février 2017.

5. Débriefing, analyse et synthése.

6. Restitution des résultats [cet article).

Quatre composantes pour
penser la place des praticiens
dans la recherche en ETP

De toute évidence, les praticiens de UETP ont beaucoup
a dire sur la recherche en ETP ! Le premier constat,
unanime, c’est que 1 h 30, méme en petits groupes,
ce n'est pas suffisant !

Aprés une présentation par lanimateur, rappelant les
objectifs et le contexte de ce travail, le point de départ
était un tour de table ol chacun présentait son expérience
de la recherche et ses questions.

Impressions des animateurs : « des participants trés
ouverts, entrant facilement dans le débat, et désireux de
s'impliquer dans la recherche » ; « séances intenses,
chacun a beaucoup de choses a dire, le temps mangque... » ;
« le tour de table initial des expériences et questions des
participants a été extrémement riche et a permis de faire
connaissance, puis de revenir sur des questions soule-
vées, une par une ».

Il ressort de ces échanges que la place des praticiens
dans la recherche en ETP s’organise autour de quatre
composantes :

1. Les motivations et la légitimité

Une infirmiere s'est présentée en disant : « J'ai ['envie,
mais pour l'instant, je n'ai pas de projet». Un autre cher-
cheur ayant une longue expérience de recherche en ETP
prend la parole : pour lui, la motivation est la toute
premiére condition pour qui veut s'engager dans la
recherche. Sans cette volonté personnelle, le projet ne
pourra pas prendre forme et tenir sur la durée, dans les
contextes souvent difficiles ou les recherches se déroulent.
Pas de probléme pour cette composante premiere de la
recherche : [a motivation, tous l'ont, quand ce n’est pas
de la passion ! Engagés depuis plusieurs années sur un
ou plusieurs projets, débutants, ou simplement dans
lUintention, ils ont envie d’en parler, de partager leurs
aspirations et leurs questions.

Ingénieure en ETP, une participante a produit avec d'autres
acteurs un référentiel de compétences. Elle demande au
groupe : « Est-ce que c'est de la recherche 7» Cette inter-
rogation, revenue a plusieurs reprises, a fait l'objet d'un
intéressant débat, interrogeant la conception que l'on a
de la recherche, entre ces deux péles : produire des
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connaissances liées aux pratiques ou produire du savoir
« fondamental » ?

Pour d'autres, la question ne se pose méme pas : ils ont
élaboré des concepts d'intervention en ETP, des méthodes
et des procédures, ils les ont expérimentés : c’est de la
recherche, et leur probléme n’est pas de savoir s'ils sont
légitimes, mais comment consolider et formaliser leur
démarche. Chez les médecins et les psychologues, la
recherche est une composante de l'activité, qui s'étend
naturellement a 'ETP dés lors qu'ils la pratiquent. Les
nouvelles générations d'infirmiéres sont passées par les
filieres universitaires, ou la recherche fait partie de la for-
mation initiale. De méme pour les personnes qui ont suivi
les formations universitaires a l'ETP. Il semble que la
recherche soit en train de s'installer comme une compo-
sante de base de la formation a 'ETP. Ceux qui n'ont pas
eu ces formations sont en contact permanent avec des
professions qui pratiquent la recherche de facon
ordinaire : Uextension a UETP leur semble logique.

2. La collaboration entre les chercheurs dont c’est
le métier et les autres chercheurs...

Un participant intervient avec des théories tres élaborées,
qui sont vraiment importantes, mais trop éloignées de
Uexpérience ordinaire de 'ETP, et font donc un peu peur
aux praticiens, comme quelque chose qui serait hors de
leur portée. La question est discutée et pose le probleme
de l'adaptation, de la translation des savoirs théoriques.
Un autre chercheur ayant plus d’expérience de travail sur
UETP intervient a propos des témoignages des praticiens :
son approche pragmatique et constructive est appréciée.
Dans un autre groupe, un chercheur raconte étre
intervenu avec une équipe dans une perspective d'amé-
lioration des pratiques, avec des méthodes telles que
les praticiens (y compris les patients) ont trouvé son
intervention tres bénéfique. Mais d'autres praticiens ont
limpression que les chercheurs mettent parfois en place
des projets « bateau », avec des questions de recherche
sans intérét pour les pratiques.

Les praticiens qui ne se sentent pas en mesure de mon-
ter une recherche eux-mémes (par manque de forma-
tion, manque de temps) sollicitent des chercheurs pour
réaliser ou piloter ce travail. Plusieurs témoignages
rendent compte des problémes que cela pose : la tradi-
tion de la recherche clinique n’est pas propice ni souvent
ouverte a ce genre d'approche qualitative (nous utilisons
« qualitative » faute de mieux, pas pour l'opposer au quan-
titatif mais pour souligner la qualité de l'attention a l'ex-
périence vécue des personnes). La question se pose de
trouver les chercheurs capables d’entrer en intelligence
avec lesprit et les méthodes de UETP, située entre ['hu-
main et le biomédical, et centrée sur la pratique. Comme
UETP, la rechercheen ETP est collaborative et fondée sur
la relation, Uinteraction. Les modéles de la recherche
pyramidale et fragmentée ne sont pas toujours compa-
tibles avec ces approches, et cela interroge le clivage
entre recherche fondamentale et recherche appliquée.

3. Intégrer la diversité des situations et des questions
Le test préparatoire avait montré la diversité des
situations, méme si tous les participants relévent de la
« communauté de pratiques » de 'ETP : diversité par leurs
professions et statuts, leurs terrains (milieux hospita-
liers, réseaux de santé...}, leur expérience dans la
recherche (inexistante, débutante, avancée, chevronnée).

Fallait-il alors sélectionner les participants, par exemple
en fonction de leur avancement dans la recherche ?
S'agissant d'un travail exploratoire, la diversité était
plutét une condition de qualité, et elle a de fait contribué

a la richesse des échanges, tout en permettant une

sensibilisation interactive a la recherche. En vrac,

quelques exemples de la diversité dans les « questions
de recherche » :

* Quels changements produisent les pratiques d’ETP sur
les patients et sur les soignants 7 Cette question des
effets de U'ETP est revenue souvent, issue des prati-
ciens eux-mémes, ou des autorités administratives.
Il s'agit de montrer Uefficience de UETP, pour plus de
reconnaissance et pour mieux défendre l'activité
vis-a-vis des Agences régionales de santé (ARS).
De la émerge une autre question récurrente : quelle
différence entre évaluation et recherche ?

® Comment modéliser un dispositif [en associant
d’emblée la recherche a l'action] pour penser la trans-
férabilité de ce dispositif ?

e Comment intégrer l'offre de soins locale a un projet

de prestation mobile ?

Quel est le lien entre précarité sociale et littératie

en santé ?

® Quel est l'intérét des photo-langages ?

Quelles sont les modalités les plus pertinentes pour

aborder la question de la sexualité avec les patients ?

® Est-ce que les modalités de relation entre ville
et hdpital pourraient faire l'objet d'une recherche inter-
ventionnelle ?

* Quels sont les apports potentiels de la télémédecine
enETP?

4. Les méthodes... et les moyens !
Les participants sont en demande forte sur les méthodes
de recherche et ce, d"autant plus que les réponses qu'ils
ont déja explorées n'apparaissent pas évidentes ni simples
d'acces. LETP est a la croisée des sciences biomédicales
et des sciences humaines. Quand on se tourne vers les
sciences humaines, on se demande a quelle discipline se
référer, psychologie, sociologie, anthropologie, phénomé-
nologie, sciences de l'éducation, philosophie... ? Et quel
role avoir en tant que praticien, alors que le clivage entre
théorie et pratiques est encore trés présent ? Cela
engendre un certain désarroi chez les praticiens. Se pose
alors la question de ce qu’on appelle aujourd’hui « [a
recherche », une notion en pleine reconfiguration a l'heure
de 'acteur réflexif, de la transdisciplinarité et de la culture
numérique. Nous arrivons a Uhypothése suivante, a la
suite des échanges en atelier : si l'on prend le temps de
chercher a comprendre le contexte de la recherche,
il n"apparait plus comme un frein ou un obstacle inquié-
tant : il devient une contrainte stimulante et une invita-
tion a co-construire la recherche en ETP. Des méthodes
intégrant la pratique et la co-construction (recherche
interventionnelle, recherche-action collaborative, etc.)
sont en train de se développer. Il faut aussi rappeler (on
ne le sait pas assez !) que nous disposons de solides
ressources, dans le champ de la recherche « qualitative »,
aujourd’hui stabilisée autour de critéres de validité
consensuels.
Quelques exemples de questions de méthode posées
par les participants :
* Que signifie problématiser ? Qu'est-ce qu'une question
de recherche ?
® Comment élabore-t-on un protocole de recherche :

échantillon, cohorte, randomisation... ? Quelles
différences avec la recherche clinique purement
médicale ?
® Comment faire avec les difficultés liées aux tempora-
lités différentes entre la pratique et la recherche ?
® Comment faire face a la difficulté a publier : pas de
revue vraiment accessible, peu de revues scientifiqgues
en ETP, difficulté a écrire en anglais... Les revues
professionnelles sont mentionnées comme des
supports possibles.
Mais avoir de bonnes méthodes ne suffit pas... L faut aussi
avoir les moyens. Quelqu'un a parlé de « (a fragilité de la
recherche en ETP », résumée ainsi : « manque de temps,
de compétences... et exigences de rentabilité crois-
santes ». « Et le temps et ['argent ! » dit une autre.
« Comment trouver du temps, prendre du temps ?
Comment et ot trouver des financements ? ». Des ques-
tions, des réponses et des échanges d’informations sur
ces sujets débouchent sur un inventaire des sources de
financement possibles, des circuits a solliciter, et donc
sur la nécessité d'échanger, de mutualiser.

Les attentes des participants

® Premiere priorité : se former a la recherche. Il existe
un besoin urgent de combler ses lacunes, de consoli-
der ses connaissances, de développer sa boite a outils :
par une formation de base, des conseils, des accom-
pagnements, des lieux d’échanges et de mutualisation.
On reléve aussi une relative méconnaissance de la
littérature existante qui se traduit par des questions
sur des themes déja bien explorés : « Comment
maintenir la motivation des patients a participer
a un programme ?», « Comment évaluer les besoins
des patients 7»...

Collaborer et interagir entre praticiens et chercheurs :

v/ trouver les chercheurs disposés a coopérer avec
des acteurs de terrain,

v/ rendre le congreés plus interactif,

/' rencontrer des gens qui se posent les mémes ques-
tions, par exemple créer un réseau d'acteurs/
chercheurs.

® Mutualiser les questions et les ressources, mettre en
relation, se rencontrer, « participer au bouillonnement »,
mutualiser la veille sur les appels d'offres.

¢ Que pourrait faire lAfdet ?

v/ organiser des ateliers de recherche,

v/ solliciter ses membres lorsqu’un chercheur ou une
équipe de praticiens cherche des partenaires pour
un travail de recherche,

v/ animer une banque de compétences des membres
indiquant leurs thémes de recherche,

v/ ouvrir un site web sur la recherche en ETP.

Conclusion

Voici donc un premier retour a chaud, quelques mois apres
'action ! Tout cela est a considérer comme « en travail »,
entre des pratiques tres diversifiées et un contexte géné-
ral de la recherche lui-méme en mutation. La co-construc-
tion est une bonne réponse a cette complexité. Que vous
ayez participé ou non a ces ateliers, vos commentaires,
compléments, questions seront les bienvenus !
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A VOS AGENDAS !

\ « Seminaire des Unités transversales
\ .‘l d’éducation thérapeutique du patient
ﬂ 10 octobre 2017

]
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%: « Réinventer UETP »
i Ecole normale supérieure de Lyon

 Congres Santé Education
8 et 9 février 2017
« L'éducation thérapeutique a Uépreuve de la réalité »
Maison de la Chimie - 28 bis, rue Saint-Dominique - 75007 Paris



