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L'ETP COMME DYNAMIQUE D'EQUILIBRE ET DE BIENFAITS

Philippe BARRIER
Philosophe, Docteur en sciences de I'éducation,
auteur de " La blessure et la force", Paris, PUF, 210. Prix de I'Académie des sciences

Rédaction du compte rendu :
Brigitte Ait EI Mahjoub, Cadre de santé, UTEP, CHRMontpellier

Depuis 10 ans, on préfere penser gqu'il existe wssibpilité et non une certitude a créer par
I'ETP une dynamique d'équilibre et de bienfaitsrpeyatient.

Avant de débuter son propos, Philippe Barrier gequ'il croit en "la vertu de I'exemple”. Il
souhaite "précher par I'exemple" en étant le plthemtique possible dans ce qu'il dit, bien
gu'il théorise en tant que philosophe mais aussiepgu'il est patient.

Il nous confie I'histoire de ses pathologies: dimue a I'age de 16 ans, il rejette cette maladie
alors qu'il traverse cette période si particuliglee I'adolescence. Se répercutent alors de
nombreuses complications liées au diabete qui Hamtéa une transplantation rein-pancréas
en 1995. Il insiste sur le fait que la décision dette transplantation lui revient
spécifiguement, n'ayant pas du tout été encounageéla par le diabétologue qui le suivait.

M. Barrier souligne a quel point le patient estcentre de I'éducation. C'est lui qui a la
connaissance de sa maladie et qui en instruitugesa Les soignants se retrouvent démunis
devant cette connaissance si fine.

Une interdépendance se met en place entre patisoigmpant, chacun ayant besoin de l'autre.

Aussi, fait-il référence a la position d'acteur gat donnée au patient en matiére d'éducation.
Pour lui le patient est auteur de sa santé, axesjuii écrit le texte de sa vie affectée d'une
maladie. Le soignant devient alors metteur en scéne

Préciser que le patient est au centre est alor€udence. Pour l'auteur, c'est la relation de
soin qui est au centre d'ou la richesse de I'ecembes professionnels, richesse aussi pour le
patient.

Dans une premiere partie, Philippe Barrier nous enefjarde contre les dérives possibles de
'ETP représentées par sa terminologie méme mstitutionnalisation, sa formalisation.

En abordant les dérives possibles, il nous inteelsur la notion de norme, la relation a
l'autre, I'autonomie du patient, la notion de cotepées en pédagogie.

Puis il abordera un concept qui lui est propreyicgé I'auto-normativité et la place de I'ETP
par rapport a ce concept.

Pour enfin, nous donner toute raison de croireEerH et en chacun de nous.



1- Dérives possibles de 'ETP

La premiere réside dans sa terminologie méme

Comme évoqué précédemment par d'autres voix ergsnaw cours du congres, le terme
éducation du patient ne parait pas adapté. Itdédrence a I'éducation, soit un terme "lourd",
infantilisant, dirigiste, " exonomiste"(c'est aajipensant que le bien vers lequel on va diriger
I'enfant est extérieur a lui-méme, on l'oblige arendre par la main).

Si I'éducation s'adresse a I'enfant, elle est isiptissa concevoir pour un adulte. Précisément
parce qu'il est un adulte. Cette personne estilifég, vulnérabilisée dans son autonomie par
le choc de la maladie. A travers la maladie chro@jdl vit un choc identitaire qui bouscule
ses valeurs, brise sa vie, qu'il va lui falloiraastruire, restructurer. Ainsi d'apres Philippe
Barrier, on n'a pas le droit de considérer le patemme un enfant.

De mille mots qu'il aurait a nous proposer, il ditdie terme apprentissage, parce que celui-ci
est concret et qu'il est habité d'une notion aréiga Il nous éclaire par une métaphore : tel
l'artisan qui sculpte la piece dans laquelle vaneisla rame du gondolier. Le soin est en cela
analogue au travail de l'artisan qui réalise ugegiunique, comme le patient est unique et
singulier.

La seconde dérive concerne linstitutionnalisatiorde I'ETP

Si I'on peut se réjouir que I'ETP devienne unerjtéiqour l'institution, celle-ci peut n'étre
gue formelle dans un souci d'obtention d'agrémiemtpiege est alors de tomber dans une
formalisation de I'éducation qui la vide de totenanité, qui la technicise.

Si 'ETP, dont le but est I'acquisition pédagogiguéévaluation de compétences, a remplacé
ce que l'orateur appelle "le paternalisme cliniquightérét porté sur les compétences
cognitives et comportementales remplacerait lercea-médical qui objectivait jusqu'alors
le patient. Cela risque d'aboutir a un formatagecedkii-ci, lui conférant alors le droit
administratif & prétendre user de son autonomigzatient.

"Cette focalisation pédagogique sur les compétenicepatient se fond dans I'obsession
contemporaine de la compétence et de la performgued ce n'est pas de la compétitivite.
(...). Car l'efficacité réelle d'un processus produigint a son caractére durable et auto-régulé
et non atypique ".

La compétence est transitoire et presque aléadtirs qu'elle est définie par un cahier des
charges, c’est-a-dire une extériorité.

L'efficacité de la pensée et de l'action, appliqaéen objet précis, se résume spontanément
dans l'aptitude qui est a la fois universelle etgsiiere, c’est-a-dire une potentialité de
réponse individuelle a une exigence ou une sdatioih commune.

Elle se développe et se structure dans I'échargtormel et dans la découverte en soi de
capacités jusque la insoupconnées.

Acquérir cette maitrise c’est-a-dire la simple fil@ed'en user, c'est construire de l'autonomie.
Il est impossible de la prédéfinir et de la quaatitar elle est infinie ou plus exactement
indéfinie comme le champ ou elle va s'exercer.

En ce sens, elle n'est pas mesurable, car ellersgnse dans le temps et dans son exercice

"Le patient chronique vit la vie de tous les asiti@ ceci pres qu'elle est en méme temps pour
lui et pour lui seul I'épreuve d'une crise permamele la normalité de santé.



La maladie est une expérimentation constante aatélde la régulation ou il doit intervenir
lui-méme comme régulateur avec ses aptitudes artaativité.

C'est une allure de vie et non un catalogue de étempes ...."

"L'aptitude a la norme, a I'équilibre heureux, ainsse manifeste peut-étre et d'abord par
l'infraction, la transgression”.

Pour Philippe. Barrier, l'institutionnalisation BEETP est bien un risque qu'il voit se mettre en
place devant la création de programmes en ETP.pg&se pouvoir apporter des réponses
formelles. Alors qu'il ne peut y avoir que des mig®Es vivantes, ajustées a la singularité".

La nécessité de cadre est néanmoins incontournaidés il doit toujours y avoir un
ajustement régulateur.

En parallele des lois concernant I'ETP, les budghtsiés, I'orateur nous incite a "voler du
temps, prendre le temps", a étre créatif, a cearaotre intuition.

Cette intuition qu'il décrit est une dimension famentale, ancestrale, hippocratique du soin
gue l'on oublie trop. L'intuition, que completextellence de la formation, peut étre
formatante.

L'auteur nous incite & nous extraire d'un jeu de administratif pour étre dans une éthique
de la relation intégrant une attention a I'autre @coute de l'altérite.

Pour lui, la norme est interne. Elle donne plada création, au vivant. Mais elle est aussi
externe, imposée. Les deux faces de la norme sécessaires. Un travail d'arbitrage,
d'ajustement est a faire et en cela nous ne depamétre dupes.

La troisieme dérive concerne le formalisme de I'ETP

Philippe Barrier, s'appuie sur son expérience diemtaet prend I'exemple d'une des étapes de
la démarche éducative: le diagnostic éducatif, i@paessi bilan éducatif partagé. Etape trés
importante puisqu'au début de la démarche, ellelitonne la relation qui va s'instaurer en
méme temps qu'elle annonce la chronicité.

De facon tres critique, l'orateur exagere le ®aifpointant qu'il peut s'agir d'un interrogatoire,
a l'identique d'un interrogatoire de police dankuéed'obtenir des réponses aux questions que
le professionnel a choisi. Cela interdit le dialegyui est "la dimension fondamentale de la
relation de soin".

Philippe Barrier développe ce point en définisdardialogue comme “le respect de l'altérité
de l'autre: ce qui n'est pas moi, ce qui me chonuiediffere.... Accepter d'entendre ce qui
me contredit, c'est a dire I'entendre comme légitird'.

" C'est toute la dimension de la pédagogie”.

En faisant référence a ses expériences d'éléve athématique puis de professeur de
philosophie, il pense qu'il y a "un massacre pésgile l'intelligence” notamment pour les
sciences rationnelles. "Car nous avons du mal gmamdre ce qui nous semble lirrationalité
de l'autre, la bonne raison qu'il a de se trompgelle-ci étant souvent affective, émotionnelle
voire de l'ordre du symbolique. Il s'agit la d'ulimension fondamentale a comprendre dans
la pédagogie.

Ainsi, il nous met en garde sur le fait que "lI'pense que I'on transmet un discours rationnel
guand on parle d'intelligence a intelligence". @rnéest pas le cas du tout: "l'intelligence a
une dimension affective, émotionnelle, expérielgieC'est toute notre histoire de vie, tout
notre entourage qui pense avec nous".



Il nous encourage donc a ne pas penser " l'autreneoun vase vide". "Mais se mettre au
niveau de son besoin, de sa curiosité. Si ellé pa&sla, la susciter et chercher a comprendre
pourquoi elle est bloquée”, souvent en raisonettdf de représentations négatives.

Philippe Barrier nous rappelle que l'entrée dansclaonicité "est chargée de ces
traumatismes, de ces représentations négativesogudes obstacles a la connaissance et qu'il
faut d'abord écouter". Il s'agit de "se mettre enti@ de cette altérité".

Cependant, il nous met en garde: "ne pas se metiee place de l'autre". Faire preuve
d'empathie, une vertu a cultiver, soit comprengmadtionnel, accepter l'intuitif, soit un juste
équilibre a trouver, soit la sagesse pratiqueEiER"

Ainsi, pour réussir le diagnostic éducatif, il faprendre en compte la capacité intuitive du
patient a comprendre la norme et a comprendrethejogie”.

2-Concept d'auto-normativité et place de I'ETP parapport & ce concept

En se référant a sa propre expérience de patigistanssi a celle d'autres patients rencontrés
a l'occasion de ses recherches, l'auteur expasécsaverte qu'il nomme "l'auto-normativité".

Il la définit ainsi: "sa force, son désir de saile, se prendre en charge, son désir d'équilibre,
d'’harmonie.”

Philippe Barrier, nous fait découvrir sur quel fentent théorique il a élaboré ce concept en
faisant référence a l'ouvrage de Georges Canguilhphilosophe et médecin francais du
XXéme siécle.

Ainsi, il définit la norme comme faisant partie drant et non du discours du médecin: "la
norme du vivant, de la vie, c'est se maintenidéeslopper".

L'orateur s'empare de cette piste "de conscieno®ime d'une normativité biologique". Ce
qui se traduit par une capacité de "l'individu aaldier un état ou un comportement
pathologique, qu'il ressent lui-méme comme pathqleg'.

Le travail de I'éducation est "d'élucider cettaiitidn normative universelle", la méme chez le
patient et le médecin puisque qu'elle est "le prgdanent dans toute conscience humaine de
la normativité biologique”.

L'éducation va permettre "d'aider le patient, &ipde sa propre ressource, sa propre source
gue j'appelle son auto-normativité, a batir sa mbwité de santé singuliere, soit une autre
norme de santé qu'il avait avant d'étre malade”

Ainsi, pour Philippe Barrier, il s'agit d'une élaaton commune, patient-soignant, de cette
"normativité artificielle", car elle fait référen@e"l'art, une construction ensemble" et qu'elle
est singuliere.



3 - Larichesse de chacun au service de I'ETP:

Philippe Barrier conclut son propos en positionnalots le projet que représente I'ETP :
“cette reconnaissance et cette aide a une dynanaigio-normative car propre et interne au
sujet”.

Il nous encourage dans ce travail, certes difficiteis réalisable car il est riche de nos
expériences cliniques. Il contribue a construirecale patient "sa restructuration identitaire”
avec sa maladie.

L'auteur nous rappelle que ce dernier est "un homeche de sa maladie, d'une autre valeur
de la vie".

* G. Canguillem. " Le normal et le pathologiquePRaris, PUF 1966



LES BENEFICES BIOMEDICAUX ET PSYCHOSOCIAUX DE
L’'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

Grégoire LAGGER
Docteur en Sciences humaines, Service d’Enseignerh@&hérapeutique pour Malades
Chroniques, Hopitaux Universitaires de Genéve, Suig

Rédaction du compte rendu :
Dr Xavier de la Tribonniere, UTEP, CHRU Montpellier

La problématique du "bénéfice" de I'éducation tpégique est délicate a aborder. Si 'ETP
est une démarche pour "apprendre a vivre", pewttors parler d'efficacité ? Peut-on relier
les notions de médecine humaniste et d'efficacA@@endre, c'est vivre une transformation,
et se soigner, c'est apprendre. Donc, se soigest,se transformer.

Pourtant, des liens ont été démontrés entre desmmsages et I'amélioration de la santé:

- apprendre de son inconsci¢Rteud 1916, Jung 1970)

- changer son organisation personnelle, apprendreed émotiong§Rogers 1969, Beattie
1987)

- apprendre a changer son corps, apprendre ag’enfgour prévenir la maladigeismar
1993, Pasini 1999)

- prendre conscience de schémas familiaux ré&ititir dépasser la souffrance
(Schiutzenberger 1993)

- intégrer le processus éducatif, facteur curatiftleérapie; apprendre en soins palliatifs
(Chambon 2003, de Hennezel 1998)

- apprendre par le langage symbolique sur la malgdi peut aider a guérfNathan 2001,
Salomé 2004)

La mise en évidence de la problématique éducativena une production d'’hypothéses en
considérant, entre autres, les dimensions psycladescpedagogiques et anthropologiques.
Envisager cette nouvelle prise en charge conduit ahangement de paradigme: le soignant
passe du mode "réparateur”, propre aux soins dan®adladie aigué, a la position de
"soignant-éducateur”, qui associe une positionut@kur et de psychothérapeute. Il s'agit
d'aider alors la personne a comprendre, a faigar du sens pour elle, et I'accompagner
dans le changement. Cette posture se préte b&éeprésé en soins de la maladie chronique.
Dans ce schéma partenarial, le soignant-éducateler gatient constituent deux parties en
interaction, chacune influencée par son histoies, savoirs, ses peurs et ses émotions. Les
deux partenaires a leur niveau, apprennent, expéatant, changent et se trompent. Il s'en suit
une rencontre qui permet l'ouverture "d'un espaceadcréation singuliere, prémisse d'une
alliance thérapeutiqu€Anne Lacroix 2007).

Pour autant, la question de l'efficacité en ETPt gtne¢ posée, méme si elle revét une réalité
partielle. En 1972, L. Miller abordait déja cettetion dans son article princeps sur la
démarche éducative vis a vis d'enfants asthmatigue&tats Unis.

L'équipe de Geneve a abordé cette question endagales résultats d'études historiques et
en élaborant une méta-analyse:

- L'auteur rappelle les résultats de plusieurseshciennes montrant un franc bénéfice de la
démarche éducative dans plusieurs pathologies m@sraréduction des amputations chez le
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patient diabétiquéAssal et al Diabete & Métabolisme 19: 491, 1998fuction des crises
d'asthme graves de I'enfant entrainant une hasaiiah (Fireman et coll, Pediatrics. 1981.
68:341) amélioration de la poursuite du traitement ahgtguleux chez des détenus libérés
en cours de traiteme(itVhite MC. et al. Int J Tuberc Lung Dis. 1998.206-12) diminution

de la BMI chez des adolescents obgs&dverde MA et al. Int J Obes Relat Metab Disord.
1998)

- L'équipe genevoise a construit une méta-anassemblant 34 méta-analyses reflétant 557
études concernant environ 54000 patiefitagger G, Pataky Z, Golay A. Efficacy of
therapeutic patient education in chronic diseasesl abesity. Pat Educ Counsel 2010)
(tableau 1).

Tableau 1:Description des études considérées dans la mélgsar(aur 34 publications)

Diabéte 8 méta-analysesl 60 études |12 000 patients

Asthme

3 meta-analyseSI 30 études | 4 000 patients

1 revue

4 méta-analysesl

BPCO
4 revues

80 études | 5000 patients

Hypertension 3 méta-analysesl 100 études | 8 000 patients

3 méta-analysesl
1 revue

1 méta-analyse
1 revue

Cardiologie 63 études | 8 000 patients

Obésite 30 études 1 000 patients

Rhumatologie |1 méta-analyse 17 études 4 000 patients

Oncologie 4 méta-analyse: 177 études |12 000 patients

557 études

34 articles

Il montre tout d'abord que la méthodologie desrumetions éducatives est souvent peu et mal
décrite. Elle parait optimale dans seulement 4%cdsgfigure 1).

Figure 1: Description qualitative des interventions en édocathérapeutique dans la méta-
analyse (sur 557 études)
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Par ailleurs, la question du choix des criterevali@tion se pose: la qualité de vie, les
dimensions psychosociales, la dépression, I'anXiébservance thérapeutique, les marqueurs
biologiques, la morbidité ou la mortalité, l'effai@e médico-économique. L'association de
criteres quantitatifs et qualitatifs s'impose. Sinl s'en tient aux 88 études dont la
méthodologie est bien décrite, on retrouve une ianadlon de ces criteres dans 59% des cas,
une absence d'effet dans 39% des cas et un etfiétdams 4% des cas (figure 2).
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Figure 2. efficacité de I'éducation thérapeutique dans ékessles sélectionnées pour leur
bonne description (sur 88 études)
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En écho a cette méta-analyse, I'auteur reprenprégms de Y Lacasse et @Chest 1997kt
souligne que la contribution de I'éducation n'estingent pas bien caractérisée. On se heurte
en effet a un manque de modele théorique de l'apipsage, une méthodologie souvent
pauvre, peu de description des interventions egwvatiation souvent incompléte.

Or, 'ETP se doit d'intégrer des interventions claxgs. En effet, plusieurs études ont montre
gue les efforts pour améliorer la santé en augmentaiquement les connaissances des
patients s'avérent rarement couronnés de suéc@dazzuca Lacasse et al. J Chronic Dis.
1982, PG Gibson et al. Cochrane Database Syst ®R#32).Les interventions combinées,
avec des composantes cognitives, comportementabdfteetives sont plus efficaces que les
interventions simple@L Roter et al. Med Care. 1998).

En dautres termes, 'ETP, abordée dans une amprminplexe, contribue a améliorer les
connaissances des patients, amene une meilleurenassance des symptémes, un meilleur
usage des meédicaments, une plus grande satisfatg®ipatients, une amélioration de leur
bien-étre et une amélioration des indicateursaulies. Ceci a été bien montré dans plusieurs
pathologies chroniques comme le diab@#is et al 2004, Deakin et al 2005, Steed et al
2003), la BPCO (Devine et al 1996, Turnock et al 2005, Hermiz et2@02) l'asthme
(Guevara et al 2003, Devine et al 199éi cardiologi€Gwadry-Sridhar et al 2004, Yu et al
2006) et plus précisément dans I'hypertension artér{Blevine et al 1995, Boulware 2001).
D'autre part, des études de codts/efficacité ontlgmontrer un effet positif pour d'autres
modeles d'éducation du patient, comme des inteaorentde type “self-management”, des
programmes de psychoéducation(H.Holman and K Lorig. Public Health Report. 2004,
Golay and ML Masciangelo. Rev. Med. Sui. 2005, ABa& JP Assal. J. of Med. and the
Person. 2007).
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Un exemple parlant de prise en charge éducativeleom est celle de 'obésité (figure 3).

Figure 3: Diagramme des facteurs d'influence sur I'obéblfé Crown Copyright)

N

\ Influences societales =

Activite
physique

' Consommation
de nourriture

Production ' i+
de nourriture

Outre des interventions pédagogiques adaptées, appiroche globale du patient nécessite
une formation continue des médecins de ville, umi avec consultations régulieres et un
systeme organisé de soins infirmi@PsValensi, Presse Med. 1997)

En résumé, l'évaluation de I'éducation du patiedtessite donc la prise en compte de
plusieurs dimensions: les connaissances avec tggéslde certitude, la maitrise et |'efficacité
des gestes, la résolution de probléemes, le transfer connaissance vers la pratique,
l'utilisation de ressources personnelles, la caépadianticipation, le sentiment d'auto-

efficacité, I'affirmation de soi, I'image de sdestime de soi et les projets de vie.

Une autre facon de voir les choses est d'intégréintensions dans l'apprentissage afin
d'aboutir & un changement de conception : pari¢e gn compte des perceptions, de I'affectif
et du cognitif, il est possible de dé-construire denceptions qu'il convient de faire évoluer
pour mieux reconstruire, tout en donnant du s@regger G, Golay A. A 5 dimension

therapeutic patient education for type 1 diabetatignts. Educ Ther Patient/Ther Patient
Educ 2010])figure 4)
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Figure 4: apprendre en 5 dimensions

Apprendre en 5 dimensions

Perceptif

Q

ulsant ses conceptions...

En conclusion, si 'ETP a pour vocation une amation de I'état de santé du patient par une
meilleure prise en soins éducatifs, I'objectif finast-il pas d'aider le patient, s'il le souhaite
a apprendre a vivre, a vivre une transformatioroEagnée, a s'’émanciper, a augmenter sa
liberté voire son bonheur ?... On est loin de la #&mmtion d'«efficacité ». Il convient
dinviter le patient au désir de se soigner, aurdés vivre " Etre heureux demande un
incroyable courage : celui d'étre soi-méme. "
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PENSER ET PRATIQUER L’EDUCATION THERAPEUTIQUE EN
EQUIPE PLURIPROFESSIONNELLE : QU'EST-CE QUE CA CHAN GE ?

Dr Brigitte SANDRIN
Directrice de I'Association Francaise pour le Déveppement de I'Education
Thérapeutique (AFDET), formatrice en ETP

Rédaction du compte rendu :
Dr Xavier de la Tribonniere, UTEP, CHRU Montpellier

Avant de pratiquer I'éducation thérapeutique duiepat(ETP), il s'agit de penser son
organisation. C'est en tant que formatrice dansatbe de formations-action d'équipes que
Brigitte Sandrin aborde cette question qu'elle sdiven 3 parties: le point de vue des
institutions, I'écho des expériences d'équipesinetinterrogation sur les concepts de pluri,
d'inter ou de transdisciplinarité et professiortéali

A. Le point de vue des institutions

Parmi les institutions, l'auteur cite la Haute Atttode Santé (HAS), le Haut Conseil de la
Santé Publique (HCSP) et l'Institut National devEnéion et d'Education pour la Santé
(INPES).

Par ses recommandations émises en 2007, la HASlestijjpie I'éducation thérapeutique du
patient doit « étre multiprofessionnelle, intergiioaire et intersectorielle » et « étre réalisée
par des professionnels de santé [...] engagés dabsvail en équipe dans la coordination
des actions ». De plus, tout programme Jd'ETP doitétre rédigé par un groupe
multidisciplinaire comprenant des usagers » etike fappel a différentes disciplines pour
déterminer les finalités, les méthodes et I'évadumatie 'ETP ». Dans un rapport du HCSP de
2009, la commission Maladies chroniques énoncéegt'isouhaitable de « financer les temps
de concertation, de coordination, de formation iphafessionnelle a I'@éducation
thérapeutique et les systemes de partage d’infaynsat> et de « soutenir I'organisation de
formations réunissant différents professionnelsateée exercant sur un méme territoire ». Par
le référentiel des compétences dont la rédacti@éteaconduite par I'INPES et qui paraitra
probablement en 2013, il est dit que I'ETP requied compétences a constituer une équipe
pluridisciplinaire autour d’'une démarche d’ETP,rgamiser la concertation, la répartition des
taches, la coordination, la communication entrealsurs concernés, et ceci a chaque étape,
de I'analyse du contexte a I'évaluation des actions

Ces recommandations sur I'ETP incitent donc clagrd@nles professionnels a travailler
ensemble.

B. Les fruits de l'expérience
Aprés une dizaine d'années d'expérience de formdimuipes soignantes autour de I'ETP, et
par des interrogations a distance des professistfioehés sur les évolutions qu'ils ont vécus,

Brigitte Sandrin aborde les changements gu'elldoserwés au niveau des personnes, des
équipes et de l'organisation des soins.
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e Au plan individue] l'auteur rapporte des témoignages de profesd®snas forme de
verbatim, qui éclairent sur 3 points :

o Percevoir autrement son role dans I'éducationpdg¢ients et trouver sa place
dans I'équipe

Par ces verbatim, les professionnels exprimenémgirment que leur place est, a leur niveau,
déterminante pour lI'ensemble.

Une aide soignante Cela m’a permis de voir que je sers a quelquesetdans I'éducation.
»

Une podologuex Cette formation m’a aidée a me placer au seimd’équipe. Les autres
professionnels qui ne connaissaient pas notre psid@ m’ont souvent demandé mon avis sur
différents sujets. »

Une secrétairex Avant, il me semblait que je pouvais prendre paféducation mais je ne
savais pas si c’était ma place. Maintenant, janfiomation que chaque événement, dans la
relation avec le patient, peut jouer un réle dagsllication. »

Une infirmiére:« Je suis plus a I'écoute et je sais pourquoi je €& I'éducation. »

Une psychologuez Il me semble que je convenais avec le patiend pas suffisamment avec
les soignants. Les rencontres que j'ai pu faireivittiellement aupres des infirmiéres et des
médecins pour définir ce qu’ils attendent de mait g@rlantes. »

o0 Modifier ses relations avec les patients
La aussi, les témoignages parlent d'eux-mémes...
Un agent de service: Je m'intéresse plus a ce que me dit le patient. »

Une secrétaire« Maintenant, jattache beaucoup d’importance aermrer contact avec le
patient. Je pense que l'accueil est important castclui qui peut donner le ton pour la suite
de la consultation et de la relation patient/soigha

Une diététiciennex Quand je prends contact avec un patient pourpreeniére fois, j'essaye

en priorité de tenir compte de sa personnalitésaesituation au moment de I'hospitalisation
et de sa compréhension. Jarrive dorénavant a aerequ’un patient minimise un avis
diététique car il peut avoir d’autres priorités. »

Un médecin:« Je sens la nécessité d’étre moins directive, plukecoute du patient,
d’accepter que parfois il n'y aura pas d’adéquatientre des objectifs que je souhaiterais
pour le patient (notion de norme) et ce que legrdtse sent en capacité de faire. »

Un pharmacien « Je laisse plus de place a la discussion avecpatients au comptoir et
mon premier entretien a été tellement enrichissgum je me sens capable d’en refaire
d’autres. »

o0 Avoir envie de rester dans le service

Cette réflexion fait écho a des travaux ameéricaimsles différences qui peuvent expliquer le
fait que certains hopitaux parviennent a "retedaVantage leur personnel que d'autres. On
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appelle ce phénoméne le « magnétisme hospitaliBans ce cadre, 8 conditions ont été
mises en évidence:

- L’autonomie professionnelle

- Une bonne collaboration entre médecins et infiregér

- La valorisation professionnelle

- Des relations positives avec les pairs

- L’approche centrée sur le patient

- Larecherche d’'une meilleure qualité de soins etateices
- Un ratio de personnel adéquat

- Le soutien administratif (sécurité, équipement, oinfation,
garderie...)

Les 6 premiéres conditions sont travaillées en tpd telles dans I'accompagnement des
équipes qui se structurent autour de I'ETP. Caiforee le fait souvent observé d'un certain
"magnétisme"” de ces services, engendrant chezdésspionnels une satisfaction qui favorise
le maintien dans leur poste.

» Au niveau des relations dans I'équipe

La structuration de I'équipe permet a chaque peess@e mieux connaitre et reconnaitre la
fonction de chaque catégorie de professionnelstr@ail d’équipe aboutit a repenser les
compétences de chacun et a diminuer le sentimeihiédarchie. Cette démarche crée une
cohésion tres forte, avec aussi le risque de replre difficile l'intégration de nouveaux
professionnels.

* Au niveau de |'organisation des soins

Brigitte Sandrin aborde ce sujet sous 3 angleslides et la coordination, la recherche des
messages contradictoires et l'intégration de I'&time aux soins.

0 Repenser les liens, la coordination, les modatitéshanges d’information
L'auteur prend lI'exemple d'une équipe de réédutatndiaque qu'elle a accompagnée, ou le
patient reste en séjour pendant 3 semaines. Leyrartype du patient est ainsi décrit:

1. A la consultation d’entrée, le médecin établieale patient un premier bilan éducatif
partagé. Il en note la synthése sur une feuilld germet au patient et convient avec lui des
autres professionnels qu’il va rencontrer et quit\vapprofondir, chacun dans son domaine, le
bilan éducatif : infirmiere, diététicienne, kindgtapeute, tabacologue, assistante sociale.

2. Une aide-soignante présente au patient le clasi&&ducation, le lui remet et, tout au long
du séjour, I'encourage a l'utiliser. Le patientnsentourage et tous les professionnels sont
invités a écrire dans ce dossier.

3. Chaque professionnel prend connaissance de eeagicollegues et le patient ont écrit
dans le classeur. A I'issue de I'entretien, il geda son tour une synthese gu’il range dans le
classeur.

4. Quatre infirmieres volontaires sont en chargmiher a tour de role les ateliers collectifs
et séances individuelles d’éducation.
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5. Les diététiciennes, les médecins, les kinésiffedrtes et le cuisinier animent aussi des
ateliers, tables rondes ou séances d’information.

6. Un staff d’éducation est mis en place.

7. Avant son départ de I'établissement, le patesttrecu par I'ergothérapeute pour préparer
son retour a domicile, par une infirmiere pour ularb éducatif partagé de sortie et par le
meédecin, qui assure la liaison avec le médecitatrai

8. Le patient conserve son classeur pendant taudere de son hospitalisation et 'emporte
ensuite chez lui. La secrétaire en garde une pbpiec

o Identifier et résoudre les contradictions
Quelgues exemples sont donnés sur des informattom$radictoires que des équipes
soignantes ont identifiées et se sont efforcéedeer:

- Entreprendre une éducation a la vie affective etiasée dans un centre
ou vivent, a demeure, de jeunes adultes handicpmt le reglement
intérieur stipule que toute relation sexuelle egerdite au sein de
I'établissement.

- Remettre au patient une ordonnance illisible erstast pour qu’il la
suive a la lettre.

- Recommander aux patients d'adopter une alimentatmunlibrée et
laisser dans la salle d’attente des magazines apiient les régimes
miracles et les cremes amincissantes.

- Pour la toilette, les mesures de la glycémie, paaiion des doses et les
injections d’insuline ou le resucrage, appliquers daotocoles et
réaliser nous-mémes les actes sans prendre eneampue le patient
sait et ce qu’il a I'habitude de faire chez lui.

En cette matiére, il est étonnant et admirable @le avec quelles énergie et créativité les
eéquipes parviennent a trouver des solutions paluire ces incohérences.

o0 Incorporer I'éducation aux soins

Partant du principe que "I'éducation se fait a tamment et a chaque minute, et que toutes
les opportunités sont bonnes" (une infirmieérejtéar présente un petit film réalisé a partir de

I'expérience d'une équipe qu'elle accompagne dgpusseurs années, qui montre comment

on peut incorporer 'ETP dans le soin. Ces téma@gsaqui remplacent de longs discours,

indiquent qu'il est possible de s'organiser cdllectent en équipe tout en acquérant

individuellement une posture éducative. |l s'agitfdire de I'éducation intégrée dans le soin.

Brigitte Sandrin souligne d'ailleurs qu'elle comsil les programmes d'ETP comme étant
surtout intéressants pour les soignants qui soehéama se structurer ensemble, et non pour
les patients. Elle ne pense pas que les prograrpmssent répondre aux besoins éducatifs
des 15 millions de personnes souffrant de malachesniques en France. lls ont cependant
pour vertu d'inciter les professionnels a une nbbenailture qui nécessite beaucoup de temps
a intégrer. Cette facon d'envisager I'ETP n'estgpasommatrice de temps dans la pratique
mais nécessite un long temps d'élaboration et éeustruction avec tous les membres de

I'équipe.
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C. Entre pluri, inter et transdisciplinarité et pro fessionnalité

Le mot equipe est omniprésent. Or, les termes,phigr et transdisciplinarité et pluri, inter et
transprofessionnalité, sont souvent utilisés igddimment par les auteurs de publications sur
'ETP. Pourtant, une différentiation mérite d'étfaite. Les mots disciplinarité et
professionnalité s’entrechoquent également, et fesisous-entendrons en utilisant seuls les
préfixes pluri, inter et trans.

* Pluri: elle associe des interventions juxtaposées successives de plusieurs
professionnels (ou disciplines) pour un objectiedion espére commun. Chaque
professionnel possede son dossier. Dans I'étalaigs choses, la plupart des équipes
hospitalieres fonctionnent sur ce mode.

* Inter: elle demande un effort de dialogue, derdimation, de création de passerelles
entre les professionnels (ou les disciplines), dessipilité de transfert de
connaissances et de compétences. Il existe uned@ssnmun, des staffs d’éducation.
Le dossier éducatif est souvent donné au patiennéme. La question du dossier
commun ouvre d'ailleurs le débat sur l'intérét'adormation des données éducatives
et sur le contenu de ce qui y est écrit, qui do& éonvenu avec le patient.

* Trans: elle modifie le statut du sujet. Elle Sirgsse a ce qui est « entre », « au
travers » et « au-dela » des disciplines, autrerdignelle s’intéresse au sujet, dans
toute sa complexité (P. Paul, 2005). C'est unecapyer féconde pour repenser I'ETP.
La pluralité et le croisement des regards portédespatient en tant qu’ « objet » des
soins, la convocation des différents professioneeldes différentes disciplines pour
analyser globalement sa situation, sont nécesseigs insuffisantes. L’approche
transdisciplinaire prend en compte les interactiemise objectivité et subjectivité des
soignants et du patient. Elle ouvre des pistesé@pmogiques et méthodologiques qui
semblent particulierement prometteuses pour ndgjpes d’éducation thérapeutique.

Conclusion

La pratique de I'ETP demande donc deux conditionse posture éducative de tous les
professionnels d'une équipe qui justifie des foromat et une expérience personnelle, ainsi
gu’une structuration de I'équipe autour de cettdigue. L'auteur préfere utiliser le mot de
programme structuré pour I'équipe et de démarcheadide pour le patient. Le temps

d'élaboration de l'organisation en inter ou en da#stiplinarité nécessite un changement
culturel, de I'énergie et du temps. Cette condtnctloit d’ailleurs s'étendre au-dela de
I'hbpital, au niveau des soins primaires, en sonpagout ou se trouve le soin.
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UNE APPROCHE ETHIQUE DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT : DES ENJEUX MULTIPLES

Pr Jean-Marie GUEULLETTE
Professeur en éthiqgue médicale

Centre interdisciplinaire d’éthique
Université catholique de Lyon

Notes de conférence, Montpellier, 30 novembre 2012

Invité a intervenir sur I'éthique de I'éducationéthpeutique, je suis la pour poser des
questions, pour manifester des étonnements, audela compétence qui est la mienne, et
qui est associée a une certaine naiveté conceffaduatation thérapeutique, celle-ci n’étant
pas trés développée lorsque jai fait mes étudesnddecine. Ayant travaillé un peu de
bibliographie sur I'éducation thérapeutique, sa@iiveau pour moi, je vous propose quelques
réflexions suscitées par quelques repéres fondamredte I'éthique.

Ethique, recherche de la vie bonne

Partons de la définition de I'éthique par Paul Ricce

Appelons «visée éthique » la visée de la vie boawec et pour les autres dans des
institutions juste’s

Si cette définition peut donner lieu a de trés nauak commentaires, nous nous contentons
ici de souligner la dimension de visée de I'éthidtlle est un dynamisme vers la vie bonne,
elle n’a pas pour mission de définir la vie bonit@ yie bonne ne peut étre visée par I'étre
humain qu’avec et pour les autres, car I'isolenmenpeut étre une forme de vie bonne pour
I'étre social qu’est ’homme ; les institutions fes sont la pour garantir la possibilité d’'une

vie bonne a tous, sans laisser le plus vulnérabe raerci de la violence ou de la bonne

volonté des puissants.

La vie bonne que vise I'éthique, ce n’est pas latésace n’est pas que la santé. Certains
malades font le choix de ce qui a du sens a leesx plutbt que le choix de ce qui est

raisonnable.

La santé est-elle la vie bonne ?

L’éducation thérapeutique déborde largement ceeguitrictement d’ordre médical, c’est-a-
dire, par exemple I'usage d’'un médicament, pouisamer la nutrition, le type d’activités, le
rythme d’activité etc., c’est-a-dire ce qui pagieidu mode de vie.
La santé engage un corps, mais un corps qui n'astrpductible a sa dimension
biologique. Le corps présenté au soignant est upsesujet, un corps-habité, un corps
fagconné par une culture, par une histoire singgyliém corps qui porte un nom, une
identité.
Risque de confusion, dans le domaine de I'éducdbiérapeutique, entre I'énonciation de ce
qui est « bon pour la santé » et la prescriptiamé’bonne maniére de vivre. Ce qui est bon

1. P.RICEUR, Soi-méme comme un autRaris : Seuil, 1990, 202.
2 . P. LecoRPs « Education du patient : penser le patient cortsnget” éducable ? »,
Pédagogie médicaléai 2004, Vol. 5/2, 82-86.
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pour la santé peut faire I'objet d’'une énonciatiEnormes compréhensibles, que I'on peut
transmettre, enseigner. En revanche ce qui esbuizd de la vie bonne peut éventuellement
faire I'objet d’'une élaboration collective, dangdiébat démocratique, mais ne peut étre I'objet
d’'une prescription. On pourrait aussi envisageteadistinction en partant du rapport entre ces
deux domaines et la science : la science peutl@&tiendement d’'une diététique, ou d’'une

pratique sportive, mais elle ne peut étre le forelgnd’un mode de vie, d’une vie bonne, car
la vie ne peut étre bonne pour I'étre humain eroteti’'une prise en compte de sa liberté.

Qui définit la vie bonne du patient ?

On retrouve ici, appliqué a la personne, ce que #aepéré depuis longtemps au plan social,
c’est-a-dire l'autorité reconnue a la médecine,ssdoute en remplacement de la religion,
pour dire ce qui est bon. La fameuse définitionlalesanté par 'OMS favorise un tel
débordement de la médecine en dehors de sonitehapuisque les composantes de la santé
et de I'état de bien étre complet qui est censi&fmir ne se limite pas au registre physique ni
méme mental, mais touche aussi le social :

La santé est un état de complet bien-étre physimeetal et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou diigfirm

S’il y a bien un domaine dans lequel on se sentsmment coupable de ses plus secrétes
transgressions, ce n’'est plus celui du péché, cesi de la maladie et de la médecine, en
attendant que la source majeure de la culpabititédevenue I'écologie. Je désigne la des
registres producteurs dans un état donné de larreulle prescription portant sur des
comportements. Cette autorité morale n'est paseswiit le fait de ses praticiens, mais aussi
le fait d’'une reconnaissance de l'autorité pardei&té ; on n’exerce que le pouvoir que les
autres vous reconnaissent.

Le soignant-éducateur peut énoncer des principespeunettent une vie bonne, qui en
définissent les conditions de possibilité, maistle patient qui élabore le sens de sa vie, en
particulier parce que c’est lui qui l'interprétai fui la raconte.

Dans une démarche d’éducation du patient, on attergducateur qu’il contribue a créer

les conditions de possibilité qui permettront agetstnumain dans sa singularité, de

déployer sa vie. On attend de I'éducateur qu’it sonseiller ou témoin, ne s’excluant pas
de la question qu’il pose, ouvrant les choses dada I'espace du questionnement, de
'analyse, du dialogue, de la confrontation. Orerdt qu’il aide chacun a échapper a la
sidération sous l'effet du poids de son histoire,sad place sociale, de sa culture, pour
s’ouvrir & la construction d’une vie possible, ages limites & affrontér

Quelle place pour le désir du patient ?

Paradoxalement, dans cette démarche thérapeutigleernédecine est tout particulierement
tentée de sortir de son domaine pour s’occupetedsdmble de la vie des patients, dans le
méme temps, elle vise tout particulierement I'aotare du patient. Si on I'éduque, c’est pour
gu'’il puisse sortir de l'institution hospitaliéré mener une vie aussi autonome que possible,
sans intervention quotidienne de soignants.

3. http://www.who.int/governance/eb/who_constitutianpdf.
4 . P. LECORPS « Education du patient : penser le patient cortsngt” éducable ? »,
Pédagogie médicaléai 2004, Vol. 5/2, 82-86.
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L’éducation thérapeutique du patient vise pourulné certaine autonomie et une certaine
responsabilité. Il sort ainsi du cadre de soin aimpspitalier, pour tenter de mener une vie
aussi proche que possible de la vie de tout le &tond

Pour qu’'il puisse mener une vie aussi proche qussipe de celle de tout le monde, il faut
I'éduquer, alors que la médecine n’éduque parl®uatonde, en tous cas pas encore... Pour
gu'’il ait une vie normale il faut 'éduquer, le foer, lui transmettre toutes sortes de conseils,
de connaissances, de consignes. Alors que ceuuelgxgn espere qu'il va ressembler n'ont
pas recu une telle éducation.

Le patient, toujours selon P. Buttet, entre dagslucation thérapeutique a propos de sa
maladie chronique en fonction de trois critéres :

* laouil en est de l'acceptation (étapes de KiRIess),
* Jlaouil en est de ses connaissances sur la maladie

» I'état de ses croyances, non seulement sur la mealahis sur le traitement et
ses conséguences, la vie, la vie bonne etc.

Trois registres intéressants, car ils associentravail d’ordre psychologique, et une part
d’acquisition de connaissances, avec un troisieeggstre qui ne releve pas du tout du
domaine de la médecine, mais qui pourtant détertaimeaniere dont le patient va entrer ou
pas dans le processus d’éducation thérapeutiqust €h effet a un étre humain, avec son
histoire, avec ses conceptions non seulement peeHes, mais aussi culturelle,
communautaires, familiales de la vie bonne queaut@tion thérapeutique s’adresse.

Ethique, morale, normes

La différence entre ces deux mots est de pure cwiove puisqu’ils peuvent avoir le méme
sens, celui d'une réflexion sur les meceurs et sur lualification comme bonnes ou
mauvaises. Mais avec Ricceur, on place en généthidue du cbté de la visée, comme nous
'avons vu, et la morale du c6té de I'énonciati@enngrmes qui viennent non pas définir la vie
bonne, mais interroger la visée. Il y a ici une silmété d’approfondir la réflexion
commenceée. Car si I'éducation thérapeutique ne pesndre la place de I'éthique pour
définir la vie bonne, et encore moins pour en suuta visée, elle peut énoncer des principes
de vie qui semblent permettre que la visée dedawnne soit possible dans la durée. Ceux
qui ont la charge de I'éducation thérapeutique ot pas la pour apprendre a vivre aux
malades, mais a leur transmettre un savoir quipeumette d’avoir de meilleures conditions
de vie. Entendons ici ces termes dans leur sehs ¢onditions de vie, comme si ce n’était
pas seulement le cadre, les circonstances danselesgjon vit, mais ce qui conditionne la
possibilité de la vie, ce sans quoi la vie n'est passible.

Il semble donc important d’avoir des idées ausaires que possible sur ce qui fonde
lautorité de I'éducateur dans cette éducation. iCane semble que sont rarement mis en
guestion les termes employés (éducation, pédagagiemettent quand méme, au moins
symboliqguement, le malade en position de minewréaence d’adultes qui vont s’occuper de
son éducation : on va jusqu'a parler d'« éducaties patients ». Si des adultes mettent en
place un tel jeu de réle, gu'est ce qui fonde baité de ceux qui vont jouer aux adultes
éducateurs en face de ceux qui sont priés, pards sont malades, de bien vouloir adopter
une attitude d’éducables, d’enfants ou d’adolescqui ont a apprendre a vivre ? Il est quand
méme intéressant de constater que dans les aluttesastances ou un adulte se remet en
posture d’apprendre, y compris s’il s’agit de ndlege compétences corporelles, personne

> . cf P.BUTTET, « Le concept d'éducation pour la santé centréelesuypatient »,

Recherche en soins infirmielg 72 - décembre 2002, 41-48.
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n'aurait I'idée aujourd’hui de parler d’éducatiofiormation, entrainement, développement
personnel, tout ce que vous voulez, mais surtostymalangage qui susciter I'idée que le
stagiaire est un mineur. Quand on voit les effoids grands spécialistes des sciences de
I'éducation pour tenter de nous convaincre quitfparler d’apprenants et non d’étudiants,
etc, la fraicheur avec laquelle la médecine emmaies complexe ce terme d'éducation a
propos d’adulte n’est pas sans poser de question.

Donc la question est qu’est-ce qui fonde ici I'aitéodes éducateurs ? Comme le critere de la
différence d’age ne peut étre utilisé, puisque siemvent les éducateurs sont plus jeunes que
leur patients, et que celui de I'expérience deidaest aussi inopérant, puisque la plupart des
eéducateurs ne sont pas passés par I'expérience maladie pour laquelle ils éduquent, ne
reste que le fondement du savoir. C'est parce gygavent, gu’ils sont compétents que les
éducateurs pour la santé peuvent prendre la ppooietenter d’infléchir les comportements
de leurs semblables.

Le travail d’éducation du patient par le médecissgapar un échange de savoirs, qui
n’exclut pas le savoir du malade sur lui-méme:agis pour le médecin d’aider le malade
a se penser autrement dans son rapport au corpsl@tsanté. Tenir compte de la
complexité de notre relation a la santé, de sesadintions, ne doit pas pour autant faire
renoncer le médecin a son travail d’éducation,@a d’'une prétendue liberté individuelle
a disposer de soi. Il appartient au médecin deasedgmissionner de cette fonction et de
permettre les conditions qui donneront au sujgidrtunité de se penser autrement, dans
sa vie, dans son rapport aux autres, de se redgpimyt en gardant integre son sentiment
d’identité. L'éducateur ouvre vers un questionnetretndonne ainsi a la personne une
liberté nouvelle, celle d’intégrer un savoir digét sur soi. Il met a disposition une
information, sans I'imposer comme un dogme morake gardant de toute idéologie, pour
aider le patient a s’affranchir de certains arahafs et d’idées préconcues. Le médecin
doit transmettre son savoir en restant dans I'éphaciest-a-dire en acceptant de recevoir
de l'autre, dans une démarche toujours difficila; it s’agit de renoncer a inculquer au
malade, colte que colte, ce que la science luipasapt qui constitue ses croyances
médicales fondamentafes

Un texte qui est porteur de nombreux paradoxes| m€ semble utile de relever, car ils
doivent se rencontrer constamment dans une actli@ucation thérapeutique. Le médecin,
écrit I'auteur, ne doit jamais renoncer a son titad@ducation, « au nom d’'une prétendue
liberté individuelle a disposer de soi ». Le faitegla liberté soit ici qualifié de prétendue
laisse sans voix, car s'il y a bien un principe ggit la vie de nos démocraties occidentales,
c’est cette liberté la. Est-ce parce gu'ils sontades que cette liberté est prétendue, et de ce
fait, qualifiée d'insignifiante en présence du zelédical ? Il est possible que l'auteur ait
conscience de la gravité de son expression, pubguhsiste ensuite a plusieurs reprises sur
le fait que I'éducation pour la santé doit étregfaians imposer un dogme moral, en se gardant
de toute idéologie. Mais alors pourquoi donc, @nlh’est pas idéologue, faut-il combattre les
archaismes et les idées précongues ? Qu’est-cgacpuitit au patient qui souhaite mener sa
vie en cohérence avec un tradition qui est poupduieuse de sens et de lien social, que cette
tradition ne va pas se trouver taxée d’archaisnue ete fait soumise a une critique radicale
par I'éducateur non idéologue ? Mais voila qu'aidéde balancier repart dans l'autre sens et
que I'éducateur se voit invité a étre dans le diaédoet & ne pas inculquer de maniére trop
brutale ses connaissances médicales, qui se \alieiiuées ici une définition qui ne plaira
sans doute pas a tout le mode, puisque les coanaé&s scientifiques sont « ce qui constitue
les croyances médicales fondamentales ». Nous dadass les ingrédients du conflit, car si
I'on comprend bien, I'éducation thérapeutique estala rencontre entre des croyances, celle

® 1. MoLEY-MassoL Le malade, la maladie et les proche&rchipel, 2009.
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de la médecine, et celles, potentiellement arclesiodu patient. Le tout doit se faire dans un
dialogue qui a quand méme comme finalité de sierfpatient de cette conviction qu’il a de la
liberté de disposer de lui-méme.

On aurait surement pu trouver un texte mieux écnit’éducation des patients, j'en conviens
facilement. Mais les oscillations de ce texte maldent intéressantes a regarder en face, non
pas pour pointer du doigt son auteur, mais au awatpour reconnaitre que les hésitations de
'auteur sont probablement le reflet de celles ddecnouvelle spécialité médicale qu’est
'éducation thérapeutique. Paradoxe d'une nouvelfétude thérapeutique qui se veut
éducative d’adultes sur ce qui constitue leur mdelesie a une époque ou le paternalisme
meédical est une posture officiellement combattue.

Cette petite analyse peut vous sembler cyniques rpaurtant ce n’'est pas son propos.
Relever les contradictions internes d’'un discoprendre conscience des dérives possibles
non seulement du discours, mais de la pratiqust gi@iment faire de I'éthique, c’est-a-dire
chercher les possibilités de vie bonne non pas al@are simple, c’'est a dire abstraite, mais
en plein milieu des tensions, des contradictiondestparadoxes qui sont la marque de la vie
réelle.

Susciter 'autonomie ou transmettre des reglesateportement ?

Si I'on a choisi le terme d'éducation et non cetlienseignement, par exemple, c’est
probablement parce que les fondateurs de la peatayaient la conviction que ce qu'ils
avaient a transmettre ne se limite pas a des cssaraies, mais vise a étre suffisamment
intégre, assimilé par le patient, pour lui perneetitagir en autonomie, y compris dans la
confrontation a I'imprévu. Et ici on peut facilemdaire le parallele avec I'éducation dans le
domaine moral. Si I'on enseigne aux enfants desnasrde comportement, sans leur
permettre de comprendre que ces normes sont &tespen pas pour éviter d’étre puni tant
gu’'on est un enfant, mais pour pouvoir vivre endengb chercher ensemble une vie bonne
pour tous et pour chacun, on peut étre slr que qués ce sera possible les enfants
abandonneront ce qu’on leur a enseigné. En éthajuparle d’'un passage de I'hétéronomie a
'autonomie, ce qui ne signifie pas que dans umpetemps on obéisse a une loi extérieure
a soi et qu’ensuite on s’en affranchisse, maisl'gnedevient autonome lorsqu’on a intégreé la
norme et qu'on l'appligue non pas sous la pressiome autorité extérieure, mais parce
gu’on est convaincu que c’est bon. Si nous étioagnent autonomes dans ce sens la, il ne
serait pas nécessaire de mettre des radars sautm®utes. Je retrouve le méme mouvement
dans les définitions de I'éducation thérapeutique :

L’éducation thérapeutique, ce n’est pas obtenir ags/ites comportementales (méme
efficaces) si celles-ci ne sont pas intégrées pammhblade, dans son systeme de
compréhension de sa maladie

Le travail est nettement plus complexe si I'on cheren effet a ce que les connaissances que
'on transmet ne soient pas recues comme des itgaxxitérieurs a appliquer sous peine de
déclencher la mauvaise humeur du médecin, mais eones éléments qui vont jusqu’'a
participer a la conception que le malade se faiadmaladie. Je dis bien participer a, ce qui
signifie que les données apportées par la médatams, I'état actuel de ses connaissances, ne
sauraient remplacer purement et simplement I'imégtion que le maladie élabore a propos
de sa maladie et qui conjugue bien d’autres éléatroyance et de savoir que I'état actuel
de la science.

7 . P.BUTTET, « Le concept d’éducation pour la santé centrééespatient »Recherche
en soins infirmierdN° 72 - décembre 2002, 41-48.
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Prendre au sérieux le patient comme sujet-désiaest accepter, comme soignant, le
caractére de subsidiarité de la fonction éducatovest-a-dire reconnaitre au sujet sa
position « d’auteur » de sa vie et, de ce faitplseer dans une simple position d’appui,
d’auxiliaire. C’est abandonner la position d’expetest-a-dire de quelqu’un qui saurait le
bien de l'autre et s’efforcerait de I'y conduiren @attend pas de I'éducateur qu’il dise les
regles du bien vivre, car il ne les a pas, si lemtend par régles du bien vivre, les
conditions qui meneraient au bonheur, par exengpteattend plutét de I'éducateur qu'il
contribue a créer les conditions de possibilité mprimettront au sujet humain, quelle que
soit sa pathologie, de déployer sa vie. On attemdlétlucateur qu’il soit conseiller ou
témoin, ne s’excluant pas de la question qu’il paserant les choses de la vie a I'espace
du questionnement, de I'analyse, du dialogue, @erdrontatiofi.

On cherche a rendre le patient responsdalessa maladie, alors qu'il n’est pas responsable
desa maladie. Est-ce une raison pour le rendre nsgiide des complications par exemple ?

L’éducation thérapeutique au sein d’'une relation

Comme pour tout acte thérapeutique, I'éthique @ugitn’envisager I'éducation thérapeutique
gu’au sein d’'une relation entre le patient et Egrsants.

Qui est le sujet dans I'’éducation thérapeutique ?

Dans cette relation il est important d’avoir tou@@ I'esprit la question de savoir qui est
considéré comme sujet, car il n’y a relation quiesideux partenaires sont véritablement des
sujets, a la fois compétents et vulnérables.

Dans la clinique quotidienne, le soignant se trocmefronté a un sujet humain pris dans
les rets de ses contradictions : sujet de la raigciente de se soumettre aux normes
présentées par les experts qui lui veulent du pbgerjet vivant, il regimbe et biaise face a
I'ascétisme hygiéniste qui lui est le plus souyEoposé.

Dans une telle expression, on aura noté que lg swjmain pris dans les rets de ses
contradictions, c’est le patient... Mais pourquoipas assumer le fait que le soignant est tout
autant pétri de contradictions et de paradoxedeaypatient ?

Si I'éducateur accepte I'humilité de la non-maérde I'autre, il se place dans une posture
d'écoute et laisse advenir autrui dans sa réakse’.

La question du pouvoir et du savoir

Si I'on peut envisager les postures réciproques$étieicateur et du patient en partant des
notions et de savoir, pour souligner que ceux-csaesituent pas exclusivement du cété de
I'éducateut’, il n’est pas inutile de développer aussi la réfie en rappelant que éducateur et

8 . P. LEcoRrPs « Education du patient : penser le patient cortsnget” éducable ? »,
Pédagogie médicaléai 2004, Vol. 5/2, 82-86.

° . P. LECORPS « Education du patient : penser le patient cortsnget” éducable ? »,
Pédagogie médicaléai 2004, Vol. 5/2, 82-86.

0 "p. LecorPs « Education du patient : penser le patient corfsuget” éducable ? »,
Pédagogie médicaléai 2004, Vol. 5/2, 82-86.
11 cf J.M.GUEULLETTE, « Le pouvoir de guérir, une maniére de dépassppdsition entre
pouvoir médical et autonomie du patient Tahiers philosophiqued25, 2 trimestre 2011,
80-88.
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patient ont en commun le fait d’étre humains, cesignifie que le paradoxe, 'amour de la
liberté et I'incapacité a I'assumer, ne sont pasaialités exclusives du patient.

L’éducateur est conduit a dire son savoir, mais pas1d’'une place d’expert qui le situerait
hors des contingences de I'humaine condition, corsinelies ne le concernaient pas, mais
a le dire dans une relation, dans un lien a l'autire « bricolage relationnel » qui le
positionne comme sujet humain, en face du mystareautre sujet humath

Faire évoluer en étant prét a évoluer

Abandonner le réve de modeler l'autre a son image&u moins a I'image que I'on se fait du
bon patient. Si le médecin cherche, dans I'éducdtiérapeutique, a faire évoluer son patient
dans sa maniere de vivre, est-il lui-méme préteitalte évolution, au moins dans sa maniére
de travailler ?

« C’est I'abandon du réve implicite de modeler tfata son image » (P. Lecorps) ou plutot
a l'image idéale qu'il se fait de sa fonction etldieméme dans cette fonctibh
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ATELIER 1

MALADIE CHRONIQUE ET ADOLESCENCE :
" Quelles spécificités de I'ETP dans une période deansformation? "

Tiffany BALAZS (Diététicienne) — Delphine MASSON (Médecin)
Institut St Pierre —Palavas

Rédaction du compte rendu :

Rahmouna PETIT, CDS, Correspondante en ETP sur @ede psychiatrie, CHRU de
Montpellier

SylvieFabre, Praticien attaché a I'UTEP, CHRU de Montpadt

Au niveau national, I'importance de I'obésité cheafant et I'adolescent nous a amenée a
solliciter I'équipe soignante de l'institut SaimerPe & Palavas. Par ailleurs, I'originalité de leu
prise en charge sur un trimestre avec un méme grdagpatients pouvait rendre compte de
limpact de I'Education du Patient sur la période tdansformations majeures qu'est
l'adolescence.

Le "passage” a l'adolescence est une période arotless sont essentiels, mais la famille un
peu moins. Aborder la perte de poids sans implidestourage familial ne semble pas
possible, d'autant que la prise de conscience darpeids dont souffrent les adolescents n'est
pas aisée. En méme temps, sous prétexte qu'on'semistla-main”, peut-on TOUT aborder
sur ce temps d'hospitalisation de 3 mois (arréatac, reprise d'une activité sportive...etc.) ?

L'équipe soignante essaie d'étre a I'écoute sams @atant s'immiscer dans cette vie
d'adolescents mis a l'index par cette obésité nssindulable. L'expérience sur plusieurs
années de cette équipe soignante et sa prise wldaat qu'elle ouvre des espaces aux jeunes
accueillis et s'adapte a chacun d'entre eux.

L'Education du Patient s'adresse certes a cessagols aux préoccupations multiples mais
€galement a leur entourage, que ce dernier soiti#néducatif ou judiciaire (placement par
exemple).

Toute la difficulté de cette équipe pluri-professielle est de faire du lien sans heurter cette
population adolescente confrontée a son propretiqnasment. Le temps de I'hospitalisation
encourage chaque patient a se positionner et keraum intérét a son quotidien. Par exemple:
reprise d'une scolarité ou tout simplement retrouwe objectif si minime soit-il qui
I'encourage a poursuivre la perte de poids délenéeospitalisation, dans un souci de santé
publique.

Les débats ont mis en lumiere la nécessité duitistitut-entourage familial. lls ont permis

egalement de prioriser les exigences soignantesgaud des attentes des adolescents : ne pas
vouloir et décider pour eux.
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ATELIER 2

LES BENEFICES PSYCHOLOGIQUES DE L’'ETP :
Psychothérapie, thérapie cognitivo-comportementaleg CC),
psychoéducation : quels équilibres ?

Esperanza ORTUNO (Psychologue)*, Marie-Pierre PANCRZI(Psychiatre)**
*CHRU de Montpellier et ** spécialiste ETP, Paris

Rédactions du compte-rendu :
Christiane Delbosc, Correspondante en ETP sur ldepdigestif, CHRU de Montpellier
Dr Xavier de la Tribonniere, Responsable, UTEP, CHRVontpellier

Contexte

L’accompagnement psychosocial dans la pratiquéedd°limplique une réflexion sur I'abord
du psychisme du patient. Parallelement, différertehniques psychothérapeutiques se
cotoient dans le quotidien du soin. La place deteelniques dans un cadre d’éducation du
patient pose question. Ou se situent les frontigrast-il des intersections, des différences ?
Telles sont les difféerentes questions auxquellgstenté de répondre deux intervenantes
invitées dans cet atelier, ainsi que le public titués d’une quarantaine de professionnels de
santé et acteurs sociaux. Le choix des deux ceatstest fait en fonction des pratiques de
chacune et de leur complémentarité. Le Dr Marier®ieancrazi est psychiatre, de formation
lacanienne puis formée aux thérapies cognitivo-cotementales (TCC) puis a la thérapie
intégrative. Elle a travaillé dans des philosopliesoingsychiatriques tres différentes. Elle
a porté plusieurs programmes d'éducation pour @dens ou des aidants de personnes
atteintes de la maladie d'Alzheimer. Elle a récentreemplété sa formation en ETP par un
DU puis un Master. Elle travaille actuellement ARS d’lle de France. Madame Esperanza
Ortuno est psychologue clinicienne et psychothérape Elle est de formation
psychanalytique et a été formée a la relaxatiole. &travaillé en psychiatrie de I'adulte et de
I'enfant. Elle participe a un programme d'ETP sudérmatite atopique, dans le cadre du
service universitaire de dermatologie du CHU de tyeltier.

Quelques définitions et différences entre les conuis

e ETP:

Si I'on se référe a la définition émise par 'OM8 £998 «I'ETP vise aaider les patients a
acquérir ou maintenikes compétences doils ontbesoinpour gérer au mieurur vie avecune
maladie chronique. Elle fait partie intégrantedst facon permanente d prise erchargedu

patient. Ellecomprend des activités organiséesoynpris ursoutienpsychosocialgonguegpour
rendre les patients conscientst informésde leur maladie, des soins, dd’organisation et des
procédureshospitaliéres, edes comportementiés a lasantéet a la maladieCecia pour butle

les aider(ainsi queleurs familles) a comprendre leuraladieet leur traitementgoll aborer

ensmbl e etassumeteurs responsabilités dansleur propre prise en chargdansle butdeles aider
amaintenir et améliorer leur qualitévie».
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» Psychothérapie et psychanalyse:
Le Psychothérapeute et le Psychanalyste s'intértesserécu de la personne, a l'expression de
son/ses traumatismes, a la recherche de lienssavekistoire de vie. En utilisant la parole, la
relation d'aide et le mécanisme du transfert, abis'd'aider le patient a développer ses
ressources internes, a se réparer, a se transformer

e Thérapie cognitivo-comportementale (TCC)
Elle repose sur le postulat que le comportemergashté peut étre modifié en agissant sur les
déterminants cognitifs (connaissances, représengfi émotionnels et physiques. Dans la
maladie chronique, l'objectif est d'amener le patid réussir des changements de
comportements qui lui permettent de mieux vivreqaotidien. Le patient peut apprendre a
mieux la gérer et rendre les conséquences moiretines.

* Psychoéducation
La psychoéducation est utilisée dans les domaides pathologies mentales et
comportementales. L’objectif est d’acquérir dempétences pour faire face a la maladie :
mieux connaitre la maladie et les traitements,i @jus les signes d’alertes. La démarche est
tres voisine de I'ETP, mais il n’y a ici pas deabhid’éducation partagé (BEP) personnalisé. La
psychoéducation reléve d’une norme extérieure.
Les figure 1 et tableau 1 résument les principdi#&rences entre ces approches.

Figure 1: Interfaces mais aussi risque de confusion desrd concepts ETP, psychothérapie
de type TCC ou Rogérienne, psychoéducation et psydise.

>

sychothérap l,e
Type TCC /
ogérienne[

-‘|
Psychanalyse
\ | I
Psycho \ /

éduecation \ / /

Accompagnement
Guidance
Compétences psychosociales
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Tableau 1: Différences entre ETP, TCC et psychoéducation

ETP TCC Psychoéducation
Domaines Maladies Conduites addictives, Pathologies
d’interventions chroniques dépressions, anxiétés comportementales

sociales, phobies,

(Jjeunes et adolescents

obeésite... conduites addictives,
schizophrénie, troubleg
bipolaires...
Equipe Multidisciplinaire Médecin psychologue Psychiatsyghologue
+/- IDE

Formation » 40 h DU Formation spécifique
Processus du soin inclue | Pas toujours inclue inclue
Processus analyse BEP Analyse fonctionnelle 0
Projet éducatif thérapeutique thérapeutique
Norme Autonormativité Autonormativité Norme
Co-construction +++++ +++ +

Evaluation initiale

Ligne de base

Ligne de base
(+ humeur et anxiété)

Ligne de base
(+ humeur et anxiété)

Intervention Atelier ++ ou Atelier ou individuel ++ | Atelier
individuel

Entourage Patientet entourage Patient Patiengét/ou entourage
Pairs Pairs

Partage de ++++ + +

I'information

Evaluation finale

Objectifs atteints,
empowermentarrét
de prise en charge
(cycle) ; sinon,
nouveau BEP

Objectifs atteints,
empowermentarrét de
prise en charge (cycle)
Sinon, nouvelle AF

Objectifs atteints,
empowermentarrét de
prise en charge (cycle)
Sinon, nouveau cycle

La vie psychique du patient et son abord
Le patient se présente au soignant dans toutensplexité. Atteint d’'une maladie chronique,
il apporte les plaintes liees a ses symptémes. Route vécu émotionnel de la maladie
chronique et ses souffrances physiques ne fonhgli'ne sépare pas le corps de I'esprit. Tout
symptéme ressenti est coloré par un sentiment eléorotion qui peut envahir tout le champ

du présent.

La question de la causalité du psychisme sur laadimlse pose également. Certes, le
psychisme intervient parmi d'autres facteurs. Sid@ peut étre important, définissant alors
une liaison psychosomatique. Mais pour autant,déade n'est pas maitre de ces phénomenes
et ne doit pas étre culpabilisé, ce qui risquefaligmenter son désarroi.

Réles et compétences des différents professionneistervenants dans I'ETP dans la

prise en charge psychologique du patient

Face a la complexité du patient, il s'avere quprise en soin en général, et éducative en
particulier, doit prendre en considération plussedimensions. La complexité en miroir

devient alors celle de I'équipe soignante. Cellesni tant qu'entité recéle nombre de
compétences, biomédicales, psychologiques et ssci@li sont nécessaires pour répondre
aux besoins du patient. L'interdisciplinarité quéyaut alors dans I'équipe, qui se définit par
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le fait de travailler ensemble en échangeant denfagtense dans un but commun, devient un
principe fondateur de I'équipe.

Dans ce cadre, on percoit la complémentarité gigteentre tous les professionnels de santé,
intégrant le psychiatre et le psychologue.

Le psychologue ou le psychiatre, accueille au tsavde consultation ponctuelle ou de
psychothérapie, I'expression du patient, sa souf&all tente de lui offrir un étayage
relationnel cherchant a renforcer l'alliance thétdigue. S'il le souhaite, il I'aide a un travalil
d'élaboration et de transformation psychique. s,de psychologue ou le psychiatre aide a
une réflexion collégiale autour des cas de patients

Parallelement, son rble au sein I'équipe est mgmitant. Il doit "prendre soin" de I'équipe,
veiller a ce que la parole circule, superviser.

L’'abord de la vie psychigue du patient reléve énalet des autres professionnels de I'équipe.
Dans I'ETP, les paramédicaux interviennent en nitgjofiDE, aide-soignant, diététicien,
kinésithérapeute, etc ...). Leurs compétences profassiles, issues de leur formation
reposant sur un socle de compétences défini paetdésur donne une légitimité pour réaliser
certains actes dans le domaine de la prise en ehmygchologique du patient. Tous a des
degrés divers ont des compétences en soin et/accempagnement psychosocial.

Plusieurs compétences d'ordre psychologique soes wbire nécessaires :

- Construire une relation, une alliance thérapeetiq

- Faire émerger la/les demandes du patient et/demnteurage

- Repérer et respecter la temporalité du patient

- Chercher les complémentarités en équipe

- Savoir rester ouvert

- Savoir gérer ses propres emotions

- Disposer de plusieurs outils (ETP, autres ap@e@sy, psychosociales, autres...)

- Assurer une continuité dans 'accompagnement

- Garder une position d’humilité: on n’est pas ¢auptrop faire et faire trop vite

L'un des indicateurs permettant de savoir si I'sinjeste face au patient en ETP, consiste a
sentir si I'on est en résonance avec lui.

L’accompagnement psychosocial soutenu par les ias®ms de patients est un complément
important & cette prise en soins psychologique atiemt. Il aide aussi a faire le lien entre
I'hopital et la ville.

Méme si les compétences dans le domaine de la gggib, des professionnels de santé et
des acteurs sociaux sont reelles, ils doivent @auant connaitre leur limites. Lorsque
émergent les ressentis suivants émanant de soggniirconvient de passer la main au
psychologue ou au psychiatre: I'impuissance fageatient, le sentiment de ne plus étre assez
compétent, le manque de disponibilité, la distamee n'est plus adéquate, un deuil
pathologique, une pathologie psychiatrique... Il is'dgcouter I'autre de sa place et ne pas
traiter autre chose que ce pourquoi on est la.

Passer la main n’est pas toujours possible. Letgpes different selon que I'on se situe a
I'hépital, en cabinet de ville, en maison de santéLa notion de travail en équipe
pluriprofessionnelle differe largement d’'un exeecisolé : tres clairement, certaines IDE
pratiguant des séances d'ETP seules en libérahwontencontrer des difficultés pour gérer
des problemes d'ordre psychologique survenus @ahérbulement de la séance.

Des formations spécifiques en ETP des professisrdeeksanté sont nécessaires, de méme que

des formations pour augmenter le niveau de prisescan sur le versant psychologique.
Acquérir une posture éducative s'apprend. Egalendsd formations d'équipe autour de
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'ETP permettent de mieux se connaitre, se compeergilaccepter dans ses champs de
compétences et dans ses limites, et donc de manctibnner ensemble. Un enrichissement
mutuel en matiere de compréhension de la vie pgyehilu patient est alors possible, aidé en
cela par le psychologue ou le psychiatre de I'éguip

Il convient aussi de mettre en place une supervigio consiste en une analyse des pratiques
et un soutien des equipes afin, entre autres,pBFereun risque de burnout.

Synthese et perspectives

Il existe donc des différences importantes entreriique de I'ETP et d'autres approches
d'ordre psychologique, comme la psychothérapielQ& et la psychoéducation. Mais |l
existe aussi des intersections. Il convient donsal@ir ou l'on se situe et de faire varier de
curseur de sa position face au patient en fonam®mre qu'il demande ou de ce qu'exige la
situation, et en fonction de ses propres compéteissees de I'expérience et de formations. Il
n'en reste pas moins que la place du psychologuk sychiatre est essentielle, tant pour le
patient que pour lI'équipe.

Si les pratiques d'ordre psychologique ont pourldwoulagement de la souffrance, I'ETP a
pour elle de viser l'objectif ambitieux de permethutant que faire se peut, que le patient
puisse accéder au bien-étre suivant ses proptésesti
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ATELIER 3

MALADIE CHRONIQUE ET ACTIVITE PHYSIQUE
réapprendre a bouger, se remettre en mouvement, glle aide par I'ETP ?

Dr Michele CAUSSE-HAUMESSER (Santé Publigue) et
Stéfano RIZZI (Assistant technique régional)
Comité Régional EPPM Sport pour tous Languedoc Rowsillon

Rédaction du compte rendu :

Anne Muriel Guiraud, Correspondante en ETP sur I&le digestif, CHRU de Montpellier
Francoise Jourdan, Correspondante en ETP sur le p&dMMBRUN, CHRU de
Montpellier

Devant l'augmentation de lincidence des maladibsoniques, la prise en charge
médicamenteuse seule ne suffit pas. Les recommandatle bonnes pratiques de I'HAS
préconisent I'utilisation d'autres thérapeutiquesotamment l'activité physique adaptée.

Des études scientifiques ont prouveé la plus vakiedtte activité sur la santé en général et sur
celle en particulier des patients atteints de masachroniques.

Des programmes d'activité physique adaptée émesgertout le territoire, financés par des
fonds publics et privés.
La Fédération Francaise EPMM " Sport pour Tous'oe@ssles deux concepts Santé et
Activité physique avec comme finalité la promotidao sport dans un but de santé. Elle
propose la plupart des sports, s'adresse a topsitdiss sans compétition tout en favorisant le
lien et la mixité sociale.

Cette fédération propose des programmes multifi@tsor(exemple le Programme
DiabetAction) congus comme des "Programmes Pakssrgkrs I'activité physique en toute
autonomie. Il s'agit d'adapter I'activité physique besoins de chacun quelles que soient ses
motivations, ses envies mais aussi sa conditiosipbg et son état de santé. Ces programmes
sont conduits par des animateurs sportifs spécealeformeés et particulierement sensibilisés
aux maladies chroniques.

Un constat: la maladie chronique isole bien souveattant de Ia, l'activité sportive ne doit
pas étre une fin en soi mais plutdt la proposit@ctivités centrées sur la vie quotidienne afin
gue les patients puissent l'inscrire dans leudei¢ous les jours et puissent la réaliser la plus
longtemps possible. Elle favorise I'ouverture daiuit I'isolement.

Mais, comment susciter I'envie ? Comment montrer lgactivité physique peut faire du bien
et parler du plaisir a la réaliser ?

Il faudra parfois lutter contre les idées reguetestreprésentations erronées de la part des
patients mais aussi de certains soignants quiemlaince a dire: "avec votre maladie, surtout
pas d'activité physique !". La démonstration cotecrgue l'activité physique, malgré une
pathologie chronique, est possible et bénéfiquaresiage de réussite: par exemple, le patient
peut découvrir que tel ou tel type de mouvementéadisable sans douleur.

Dans cette optique, la rencontre avec d'autresratpeut étre tres profitable car elle permet
de confronter les expériences, d'avoir le mémedgegt d'échanger de pair a pair.
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La fédération "Sport pour Tous" propose des progmam sur 12 semaines au cours
desquelles le patient reprend goQt a une actiVitsigue adaptée, dans un milieu sécurisant,
encadré par des professionnels sensibilisés a wwlpgie. Les différents programmes
s'articulent autour d'exercices en groupe, d'ezescindividuels a domicile et de conseils de
prévention. A lissue de ces 12 semaines, le fdatragsuré sur ses capacités physiques
retrouvées malgré sa maladie, pourra poursuiviteuge autonomie une activité sportive dans
un club.

Pour généraliser ces pratiques, il reste quelqeassfa lever:

- Sensibiliser les médecins traitants a presciaivité sportive adaptée au méme titre que
d'autres thérapeutiques

- Organiser une meilleure coordination des diff&ggrofessionnels ceuvrant dans le champ
de la maladie chronique

- Faire connaitre auprés du grand public ces pnogres d'activités sportives adaptées ainsi
gue les fédérations qui les portent.

Face a la forte prévalence des maladies chronideefeveloppement de l'activité sportive

représente un véritable enjeu de santé publiquengte tout a fait dans un axe de promotion
de la santé. A ce titre il s'inscrit pleinementglnthématique de I'Education pour la Santé.
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ATELIER 4

L'ETP AUPRES DES PERSONNES AGEES ET LEURS AIDANTS :
accompagnement ou apprentissage ? Quel équilibre?

Dr Denise STRUBEL et Emilie BESNARD (psychologue)
CHU de Nimes

Rédaction du compte rendu :

Brigitte Ait EI Mahjoub, Cadre de santé, UTEP, CHRMontpellier

Colette Chabrot, CDS, Correspondante en ETP sumfide os et articulations, CHRU de
Montpellier

Face a 22 personnes participant a cet atelier, detddr Strubel et Mme Besnard,
psychologue, ont présenté leur programme de pristharge éducative aupres des aidants de
patients atteints de la maladie d'Alzheimer, dans Unité de gériatrie du CHRU de Nimes.

Ce programme répond a un des enjeux principauxaisigme plan Alzheimer, a savoir la
préservation de la santé et du bien-étre de 'aidan

Quatre items principaux ont été soulignés:

- des données épidémiologiques de la maladie: d&84personnes de plus de 80 ans
sont touchées par la maladie d'Alzheimer.

- des données de santé publique: % des patieagaaltiqués vivent au domicile. Les
aidants sont en premiére ligne dans la prise ergehdes patients, avec une surmortalité pour
eux méme. La fragilité identifiee des aidants cf#enégativement I'état de santé du patient.
La charge pour l'aidant objectivée par I'échell@dsgt est importante.

- la physiopathologie de la maladie d'Alzheimelpeemet pas au patient de suivre un
programme éducatif, compte-tenu des atteintes tegsj fonctionnelles et
comportementales

- l'innovation et la rareté que représente uprtejramme sur le territoire.

Le public représentant différents métiers et de tmxizon a pu nourrir le débat des points
suivants:

- Concernant le contexte sociétal, le dépistageladenaladie d'Alzheimer reste
insuffisant. Les ressources territoriales sont w@inues. Les traitements utilisés restent
palliatifs.

De tels programmes éducatifs sont isolés au nimasional bien que la loi identifie I'aidant
comme personne-ressource du soignant (décret cai Z008).

- les représentations de la vieillesse et du ddleconjoint ou de I'enfant aupres du
patient atteint d'Alzheimer sont tres prégnantess da société.

Apres avoir débattu sur ces themes généralistegcleanges se sont centrés sur l'adhésion ou
non de l'aidant au programme proposeé.

De facon plus précise, I'équipe est confrontée &fus de I'aidant: sur 300 propositions de
participation, 30 seulement donnent leur accord.
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L'équipe identifie clairement que l'aidant a du ragdarler de lui d'ou une co-construction du
programme délicate a mettre en ceuvre.

Cette méme équipe note que les aidants sont psreunombreux messages contradictoires:
par exemple, une nécessité d'aide est formulée lloHire éducative faite par I'équipe n'est

pas retenue.

Puis les participants a cet atelier se sont indéea I'impact d'une telle démarche sur I'équipe
soignante elle méme. La construction et la misesivre du programme ont permis une

meilleure connaissance du travail de chacun et bangement dans les pratiques

professionnelles.

Ce programme, validé par I'ARS, a été construit menun accompagnement aux aidants
naturels des patients atteints de la maladie d&haér.

Apres une annee d'expérience, I'évaluation monteecg programme n'impacte pas autant de
personnes que souhaité. L'équipe ne désespere ‘pesudlllir un plus grand nombre
d'aidants. Une réflexion est lancée sur les magalde présentation du programme aux
bénéficiaires en prenant davantage en compte lpaieatité de I'aidant.

En tant que rapporteurs de cet atelier, il nousbsengue la présentation faite de ce
programme reléve davantage de lI'accompagnemertegiegpprentissage.
Hors dans la réalité, les entretiens infirmierdiséa sont aussi centrés et complétés par une
approche plus "technique "auprés des aidants ehdkgles.
Différents points sont abordés en fonction de liéan de la maladie, des besoins exprimés
par l'aidant, des observations cliniques réalisées.
Ainsi, sans étre exhaustif, nous pouvons citept@sts suivants:

- gestion et prévention des troubles du compontéme

- équilibre nutritionnel lors de refus alimentaire

- vigilance par rapport au rythme de la journée

- " dosage des sollicitations " par l'aidant péuter la mise en échec du patient.

En effet, tous ces points évoqués vont venir eitirlel connaissances et les compétences de
l'aidant par rapport a la maladie et au patiemt, ¢éa matiére de savoir, de savoir faire que de
savoir étre.

Ainsi, si cette offre éducative représente un apmotionnel conséquent, nécessaire et
apprécié des aidants, elle se veut aussi le lappEntissages techniques afin de répondre a la
demande des aidants et de contribuer a la quaipide en charge de la personne atteinte de
la maladie d'Alzheimer.
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ATELIER 5

LA PLACE DES PATIENTS DANS LA CO-CONSTRUCTION DES
PROGRAMMES D’ETP : réalité ou alibi ?

Dr Jean-David COHEN (CHRU Montpellier)
Anne-Marie PAIN (Patiente experte PR)

Rédaction du compte rendu :

Henri MARTEAU, CDS, Correspondante en ETP sur lelpaurrgences, CHRU de
Montpellier

Claudine ZAFFRAN, ex Cadre supérieur de santé, UTEPHRU Montpellier

Les programmes d’Education Thérapeutique du PaflenP) doivent étre autorisés par les
Agences Régionales de Santé (ARS). Ainsi, l'arceié02 aolt 2010, relatif au cahier des
charges des programmes d’ETP, pose comme un d&®srde qualité que le programme soit
co-construit avec une association de patients.

Cette recommandation vient interpeller le soigndams sa pratique, son positionnement.
Quant au patient, il prend de fait une nouvellecpldans sa relation avec le soignant. La
relation devient plus égalitaire.

Par conséquent, construire avec l'autre entrainel@sgéquilibre dans le positionnement de
chacun a la recherche d’'un nouvel équilibre.

En s’appuyant sur I'exemple du programme d’ETP m&dopar 'ARS « bien vivre sa
polyarthrite rhumatoide » conduit par I'équipe dematologie du CHRU de Montpellier,
présenté par le Dr COHEN et Madame PAIN (patierfeede), nous allons tenter de dégager
les axes de réflexion.

Nous essaierons ainsi de répondre a la questitate ples patients dans la co-construction
des programmes d’ETP : réalité ou alibi ?

Ainsi, les débats nous ont permis :
» d’aborder une clarification des termes.
* de déterminer les conditions de la co-construation programme d’ETP.
» d’en préciser les limites et les risques.
e de poser la plus-value d’'une telle démarche.

Clarification des termes

Au sein des programmes d’ETP, nous retrouvons f@male patient associatif, c’est-a-dire
faisant partie d’'une association. Il peut y aveiphtient natif ou le patient expert. Ce dernier
doit avoir suivi une formation de 40 heures en E€Rjui lui confére une expertise.

Les patients sont tous bénévoles et non rémunérés.

Aucun texte ne définit a ce jour les contours @éktune co-construction (en principe, de la

conception a I'évaluation). Il s’agit avant tout etenstruire un programme/projet en équipe
pluridisciplinaire avec le ou les patients volorgai Il convient donc de s'entendre sur les
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modalités de participation : Le patient intervidrdans le processus du programme ? Anime-
t-il des ateliers ? Participe-t-il aux évaluatioagx staffs éducatifs ?

Les conditions de la co-construction d’'un programmetducatif

» Pour les soignants : cela suppose de nécessairasgsas en équipe sur la place du patient
dans la relation de soins, dans le programme. lekenres conditions a la prise de parole du
patient doivent étre favorisées. Les soignants eddivaussi développer leurs capacités
d’écoute active vis-a-vis des patients. Pour cel@ formation-action de I'’équipe soignante
avec les patients pourrait étre un levier.

» Pour le patient : il devient expert. Nous constatamsi une évolution de sa place. Il a été
tout a tour, obje®» sujet=>» acteur auteur et maintenant expert.

Cette nouvelle place a prendre reste encore dégjitanée et a étre reconnue par tous. Il est
nécessaire pour le patient expert de développeasacité a prendre du recul par rapport a sa
maladie, son vécu, ses émotions, son ressenthistmire.

Les limites et les risques

La participation d’'un patient expert au sein d’'urogramme d’ETP pourrait nourrir le
fantasme de la maitrise parfaite du programme.

La formation du patient expert ne risque-t-elle gas<« formater » ce dernier ?

Le champ de compétences du patient expert ne risjpas d’'étre dépassé ?

L’équipe soignante ne risque-t-elle pas de se géstir de son role d’éducateur de santé au
profit du patient expert ?

Le patient expert ne pourrait-il pas étre en difi€ pour gérer seul ses émotions, ses
mécanismes de défense (projection-identificatiomdiits par la relation avec ses pairs ?

Le patient expert n’est pas reconnu ni en termeedennaissance financiéere, ni en terme de
statut.

La plus-value de la co-construction d’un programmel’ETP

» Pour les soignants : le sens méme du soin est i@dotlifh’est plus le seul qui sait et qui
montre. La relation soignant-soigné s'inscrit dane échange, un partage et un
accompagnement singulier.

Les représentations initiales sont modifiées. Umflito sociocognitif s’opere, chacun
apprenant de l'autre. Ceci permettant de faire u®roles contenus et les orientations du
programme d’ETP

» Pour le patient : la crédibilité de la parole djp@ir semble indéniable. Qui mieux que le
patient lui-méme pour parler de qualité de vie darcadre d’'une maladie chronique ?

Le regard porté par le patient sur le «vivre aveet le vécu de la maladie sont
incontestablement une richesse au profit du prograréducatif et du bénéficiaire de soins.
Le patient placé au centre des préoccupations @oiga passe alors du discours a la réalité.

Conclusion
Bien que le cadre d’'une co-construction d’un progree d’'ETP ne soit pas clairement défini,

ceci laisse aux différents partenaires la libedédnser par eux-mémes leur collaboration et
d’agir ensemble au profit du patient bénéficiaieece programme.
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"VERS UNE MISE EN LIEN DES ACTEURS DE L'ETP EN
LANGUEDOC-ROUSSILLON : QUELLES CONSTRUCTION
ENVISAGEES ? "

Participants a la Table ronde:
Albane ANDRIEU — Coordinatrice Réseau VHC — CHRU Mntpellier
Anne-Sophie DORMONT — Cadre de Santé Publiqgue —RS L.R.
Pr Olivier JONQUET - Président de la CME du CHRU de Montpellier
Nathalie JOURDAN — Médecin CHU Nimes
Francis MAFFRE — Patient — Réseau Air+R
Carmen MORALES - Infirmiére libérale — Réseau AUDAB
Jamila ZBIDA-SOUFIANI — Médecin — Clinique du Soufle Lodeve

Rédaction du compte rendu :
Brigitte Ait EI Mahjoub, Cadre de santé, UTEP, CHRMontpellier

Si l'éducation thérapeutique du patient rime aviem, | notamment dans I'équipe en
interdisciplinarit¢é comme I'a souligné le Dr Sandrce lien reste a faire vivre aussi a
I'extérieur, avec d'autres partenaires, d'autggutions tout aussi concernés par 'ETP.

S'il nécessite une construction, nous pouvonsrioger la maniére de faire pour mettre ce lien
en place, sa raison d'étre, les moyens nécessAugsur d'une table sont invités pour en
débattre un patient et des professionnels de l@mrégput métier confondu (administratif,
médecin, infirmiére, coordinatrice de réseau), éanad'établissements public ou privé ou en
activité libérale. Ainsi, chacun va évoquer sonweélu lien en ETP dans sa pratique
quotidienne, soumettre ses réflexions et échaagsr le public

Monsieur Maffre pose le postulat qu'il est impottde concevoir le parcours de soin du
patient jusqu'a son lieu de vie, afin que I'ETPspeiiconcerner la totalité de ce parcours, mais
aussi pour que la temporalité du patient puissepise en compte.

Cependant, les professionnels qui sont au plus qugsatient sur leur lieu de vie, n'ont pas
forcément connaissance des possibilités d'ETP karglele I'ndpital. Pourtant, il en existe.
Ainsi, Madame Morales, en tant qu'infirmiére lidérdans la région de Carcassonne, évoque
son expérience de partenariat avec l'associatamtcdise des diabétiques mais aussi avec la
mairie de sa commune, pour proposer a son niveawfire éducative. Ces partenariats sont
précieux et indispensables.

Le professeur Jonquet évoque la difficulté du sebi domicile dans la prise en charge de
patients dont la pathologie nécessite un envirommértechnicisé tel le patient insuffisant

respiratoire, ventilé ou pouvant étre aussi tratdraseé. |l fait part de son expérience a avoir
participé a la création de ce lien en accompagleapatient a son domicile pour rencontrer
l'infirmiére libérale, le médecin traitant, le piasire de service. Il convient de la fragilité de
ce lien mais précise qu'il permet de dédramal#ssituation de soin et qu'il suscite aussi de
I'intérét pour la pathologie neuromusculaire remi® peu fréquemment dans une activité
libérale.
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Ainsi, une réponse a la mise en place de ce lieseraat-elle pas la création d'une structure ou
une organisation qui permette cette rencontre defegsionnelsautour du patient, d'autant
gu'ils se méconnaissent souvent entre eux ?

Si, certaines pathologies plus répandues, teldbéde, trouvent davantage d'écho auprées des
professionnels de santé qui gravitent autour diemia& son domicile, la problématique du
lien reste identique.

C'est le témoignage qu'apporte le Dr Jourdan. Rder il y a d'un c6té de ce lien le
programme éducatif, "trés sophistiqué " au seinl'@ablissement de santé, de l'autre le
meédecin traitant. Les acteurs du programme trarnentetle facon assez satisfaisante les
informations concernant le patient au meédecin anaitlls attendent de ce dernier qu'il
poursuive I'éducation au domicile. Or, soit le nedddraitant n'est pas concerné directement
par ce programme d'ETP, soit il n'a pas les compétepour assurer cette mission. Il reste de
ce fait souvent limité a des objectifs biomédicaurc peu d'appréhension globale du patient.
Ainsi, construire le lien nécessite une connaissanéciprogue des partenaires, une
information voire une formation en ETP, des moyeescommunication mais aussi des
possibilités pour que les programmes se dévelogpkextérieur des établissements de santé.

Le réseau de soins serait-il une réponse? Paritifite lien est au coeur des préoccupations
des réseaux. Pour Madame Andrieu, la questionetuske pose entre les acteurs eux-mémes,
entre la ville et I'hdpital, mais aussi au sein raéde I'nbpital. Son expérience, I'améne a
s'interroger sur la notion d'équipe: " Comment apdre a se connaitre au sein de I'équipe ?".
Découvrir et reconnaitre le réle et la place deeahgmédecin, infirmiére, psychologue....... )
n'est pas si simple ...

Elle replace dans son propos, la particularité alegrise en charge des patients atteints
d'hépatite C. Avec les nouvelles molécules aniiesa cette infection chronique peut
maintenant étre définitivement guérie dans uneefproportion. Ce nouveau paradigme a
amene les acteurs du réseau a se rapprocher d'pufessionnels comme, entre autres, des
pharmaciens, des dermatologues. Cela les a augpt @bse questionner sur leurs pratiques
en matiére d'éducation et a dépasser le suivi sienlple observance.

Ainsi, tisser du lien est nécessaire. La" formagosemble” déja citée en est un moyen. Mais
d'autres modalités sont proposées comme l'orgamsa¢ staffs interdisciplinaires. Madame
Andrieu reconnait qu'une institution de petitéldaaura plus de facilité a mettre en place ce
lien. Cependant, confier I'éducation a une seulecttre n'est pas une réponse a cette
difficulté. L'ouverture est nécessaire et doit @meouragee.

L'agence régionale de santé (ARS) se positionns camlébat a travers la parole de Madame
Dormont de I'ARS. Si I'ETP est un outil au servies politigues de santé, le lien répond a
deux objectifs: assurer une couverture du teratogn matiere d'offre éducative, de
programmes d'ETP; rendre accessible a tous cdieed® soin en particulier a ceux qui en ont
le plus besoin.

Madame Dormont concoit le paradoxe d’'une démarah@mmisée d'autorisation de ces
programmes. Si cette démarche valorise, struchgreriogrammes, reconnait les compétences
et la formation des acteurs, ainsi que le socleégh elle s'oppose a la notion d'individualité
et de personnalisation du programme. Elle soulvadare dans le lien, la place des acteurs
notamment de I'entourage. Elle constate que salpiate donnée a celui-ci, les mémes liens
ne sont pas instaureés.
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A ce jour, Madame Dormont nous confirme que lespectives de I'ETP se situent dans la
guestion du parcours de soins. " Comment développearcours, réaliser le suivi de la prise
en charge éducative entre les établissementsneblikatoire, impliquer les médico-sociaux et
favoriser la réinsertion professionnelle ?".

L'ETP reste freinée par son manque de financeniamt que la question de sa valorisation
financiere ne trouve pas de réponse, "le lien rastifficile a créer". Cette absence de
financement explique aussi la multitude des prognasisans lien entre eux par le seul fait de
leur autorisation. Celle-ci est subordonnée a @peet du cahier des charges proposé par
I'ARS. Cela met en exergue le manque de démardive a@e valorisation des activités.

A lissue des témoignages de chaque participaat t@alle ronde, la parole est donnée au
public pour élaborer ensemble d'autres pistes dstagction de ce lien.

* Un médecin libéral expose les 2 positions possithemédecin dans son activité libérale
au regard de I'ETP:

- Celle du passionné qui s'impliqgue comme actemsdd&TP malgré l'absence de

rémunération pour cet acte de soin spécifique.

- Celle du médecin demandeur d'une expertisenans@au, le manque de temps est
crucial. Devant des situations spécifiques, il satighpouvoir orienter le patient vers une
structure éducative. Le propos est illustré par sitigation concrete: une jeune femme
enceinte, étrangere, se voit découvrir un diabéstiannel nécessitant la mise sous pompe
a insuline. Ou l'adresser pour qu'elle bénéficiééatrication nécessaire a cette situation et
a cette thérapeutique ?

L'intervenant espére beaucoup de la création désonsade santé pluri professionnelles,
permettant a des soignants de métiers différenteaéeser de véritables actions d'ETP,
avec des honoraires a partager. Ce lieu seraiblirtBennaire”. C'est a ce prix que les
prises en charge éducatives pourraient réelleseedévelopper.

Cela impliquerait que nous "transcendions nos gbga pour travailler tous ensemble
autour du patient, I'organisation des différentsfggsionnels s'exercant a partir de lui.

* Un patient exprime la nécessité de réfléchir ensersbr une stratégie commune de
communication pour valoriser I'ensemble des aétivites rendre visibles et lisibles par
tous les professionnels de santé, les associalemiseseaux et bien sdr les patients, les
usagers. A partir de son expérience au sein d'ssecetion de diabétiques, il témoigne
sur le fait que de nombreux patients sont loinNEIER et se questionnent réellement sur ce
gue c'est.

» Une infirmiere libérale souhaite évoquer la disipami de certains réseaux a la suite des
suppressions de financement. Elle parle d'anagdmaidans le sens ou ces réseaux
représentent un moyen de communication et comstiuistement ce lien dont on parle.
Elle sollicite une réaction de I'ARS sur cette aiiton.

Madame Dormont demande a ne pas confondre les ettiés structures, a ne pas penser
gu'obligatoirement parce que des structures sontplane, les services sont alors
accessibles pour le patient. Il s'agit du regandéppar I'ARS sur la politique de gestion
des réseaux bénéficiant d'un certain nhombre deestions publiques, au vu de la
cartographie de ceux-ci dans la région et du seméel rendu a la population. Elle précise
que l'activité des réseaux a un codt tres impar@ependant, elle replace le contexte de
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" réorientation nationale " en matiere de réseautetia définition réglementaire de celui-
ci: "Structure en place pour améliorer la prisekarge des situations complexes ".
Madame Dormont précise que la complexité se situreus plan médical, de par la
nécessité d'une coordination de différents probessls, et sur un plan social, faisant
référence au contexte de vulnérabilité qui carssdérertains patients. La finalité d'un
réseau est donc d'aider le patient, et de pemreties acteurs de se coordonner autour de
lui et pour lui, et non de tisser un lien entrestoes acteurs pour eux-mémes.

Dans cette réorganisation nationale, Madame Dorri@inétat de la diminution constante
d'année en année des budgets publics alloués a@aweé Cette situation nouvelle
nécessite des choix, I1égitimes ou non, partagésau

Pour Madame Dormont, créer du lien en ETP conaistévelopper des parcours éducatifs
et non des activités éducatives isolées. Elle migeol'appui d'une politique générale

régionale sur ce sujet et reconnait qu'elle n‘astgmcore développée a ce jour par 'ARS.
De ce fait, elle pose la question suivante: " Ebdence d'objectifs fixés au niveau

régional en matiere de place des réseaux dans,llaTRiestion du lien mettant en cause
les réseaux n'est-elle pas prématurée ?

* Une infirmiére hospitaliere témoigne de la préseahmes le groupe de réflexion sur 'ETP
pratigué dans son service, d'infirmieres libérategroupées en association. Cette
rencontre favorise la co-construction en matieEel'®, permet de réajuster les pratiques
educatives, les outils et les liens au bénéficgpdésnts.

* Un autre professionnel interpelle I'assistancelayiace des pharmaciens d'officine dans
la pratique de I'ETP. La représentante de 'ARSigimei un travail en cours avec ce corps
de métier pour développer I'ETP.

» Monsieur Maffre reprend la parole pour confier sapérience de membre d'association.
Il fait référence au partenariat établi avec lasaid'assurance maladie et son association:
toute notification d'ALD pour un patient insuffidarespiratoire, implique une prise de
contact par l'association vis a vis de ce dermeer finformer des possibilités qui lui sont
offertes en matiére d'ETP.

A la question initialement posée " Vers une misdieamdes acteurs de I'ETP en Languedoc-
Roussillon: quelles construction envisagées?"rdéegseur Jonquet tente de répondre en tant
gue président de la commission médicale d'établisse du CHRU de Montpellier, en
soulignant l'intérét porté par la région a la pglie de santé. Cette politique favorise le lien et
peut contribuer entre autres, a diminuer la désmtion de certains métiers de santé dans la
région.

Il reste évident pour chacun qu'évoquer les liesmssd'ETP, c'est le faire pour le soin en

général, intégrant la communication toute simpléreemes professionnels qu'il convient
d'améliorer. Le patient restant le garant du lieinestous.
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SYNTHESE DES 12™°JOURNEES REGIONALES
D'ECHANGES EN EDUCATION DU PATIENT

" Entre bénéfices possibles et attendus ...
Vers de nouveaux équilibres "

Intervenant :
Dr Claude Terral

Rédaction du compte rendu :
Brigitte Ait EI Mahjoub, Cadre de santé, UTEP, CHRMontpellier

Le Docteur Terral, récent retraité ayant quittéfeastions de médecin responsable de I'Unité
Transversale en Education du Patient (UTEP) du CldHBRWIlontpellier (anciennement Unité
de Coordination et d'Actions de Prévention et didation pour la santé, UCAPES), nous fait
I'honneur de cl6turer ces journées.

Il nous fait part de son émotion a participer aec&R® édition, alors qu'il avait contribué a la
mise en place des premiéres journées de réflexiooeste thématique en 1996.

Beaucoup de changements, de progres ont eu liauisgeg c'est donc en "citoyen heureux”
devant l'intérét suscité par I'ETP et la taille gliblic de ces journées que Monsieur Terral
s'adresse a nous.

Pionnier en matiere d'éducation au sein du CHRUous engage a l'issue de ces deux jours a
poursuivre notre réflexion et notre vigilance, motaent a travers la notion deuveaux
equilibresqui figure dans le titre de ces journées.

Pour sa part il préfere évoquer " la dynamiquendeiveauxdésequilibresen matiere d'ETP.
La notion d'équilibre renvoyant a un temps de repasalme, ou a un mouvement toujours a
l'identique, il nous encourage "a étre a la malgdimite étant formatrice” et de rester en
guestionnement.

En s'appuyant sur les 5 sens du terme équilibus ida dictionnaire Robert, il nous fait part
des commentaires que lui inspirent les apportedgaurnées :

- Balance, forces qui s'opposent et d'égale grandeur
Alors que nous exercons nos meétiers contraintaipaemps qui fait pencher la balance vers
le curatif, il préconise "d'aller vers un déséduidi pour trouver un nouvel équilibre” qui fasse
sa juste place au soin avec ses dimensions pregsergit d'éducation, surtout lorsque I'on
affiche son désir de s'investir dans la prise egdhde la maladie chronique.

- Attitude, position stable :
Il fait référence a la posture d'ETP évoquée ai@lus reprises au cours de ces journées. |l
s'agit "d'une facon d'étre dans le quotidien da"sdiel un équilibriste, nous devons travailler
sans cesse pour trouver le juste équilibre de petséure quel que soit le secteur d'activité
hospitalier ou libéral. L'ETP serait vidée de sensssi elle ne s'exercait que dans les seuls
"programmes".
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- Proportion convenable, heureuse entre les éléndatsensemble :
C'est alors que Monsieur Terral interroge la noti@yquipe, ce travail ensemble si difficile
parfois avec ces notions de pluri, inter, ou traswglinarité. Y-a-t-il une "proportion
convenable" dans la reconnaissance du travail deuchen ETP?
Il évoque ses doutes également sur les idées gsident aux modes d'évaluation actuels de
I'efficacité de I'ETP, si cette efficacité ne feéférence qu'a "la vertu des machines". Il nous
renvoie au philosophe allemand Martin Heidegger dans " Sérénité", traite de feensée
calculante et de lapensée militante L'orateur interroge la pertinence de cette pensée
calculantequi se nourrit uniguement d'elle-méme et il emaga plutdt la pensée méditante
au service de I'ETP qui, comme ['écrit le philosmplexige un grand effort et requiert un long
entrainement et doit aussi, comme le paysan, sav@ndre que le grain germe et que I'épi
murisse”.

- Harmonie entre les tendances psychiques quiitiééiativité normale équilibré e:
Il souligne, comme nous l'avons vu a travers uneraghe éthique de I'ETP, nos
ambivalences, nos ambiguités quant a ses finalités.
Il nous alerte contre les tendances actuelles @acting” et les risques de "dressage
comportementaliste" des patients. |l nous rapgeléeconstruire a partir de la parole et des
projets de vie du patient”.

- Agencement harmonieux dans une ceuvre :

C'est par cette similarité a l'art, "I'ETP comnme woeuvre et non comme un travail "que
Monsieur Terral interroge ce que pourrait-étrefi@fégionale en éducation. Certes, celle-ci
reste inégale sur la région "a l'identique d'ureiab fait de pleins et de vides". Ce qui se fait
en milieu hospitalier reste difficile en libéralalposition des libéraux est défendue dans la
mesure ou sans temps ni financement dédiés a I'EGRment peuvent-ils s'investir? La
vision exclusivement "programmatique” de I'ETP oeoé cette dissymétrie de l'offre qu'il
faudra prendre en compte et résoudre.

En éducation, la juxtaposition de "programmes-asigsrpar-I'ARS" ne représente pas une
peinture, car cela risquerait de le vider de sandmnité.

A linstar d'un tableau réalisé par plusieurs pemtmembres d'un méme atelier, développer
I'éducation dans la région représente un travadatepagnonnage, d'atelier, de rencontres a
mettre en place. A lidentigue des formations paatieurs proposées dans ces journées,
pourquoi ne pas mettre en place des formationscasgpsur le territoire de santé, au plus

pres du lieu de vie des patients, les differentdgssionnels impliqués (hospitaliers, libéraux,

associatifs) et des représentants de patients?abtague, pour une partie de ces acteurs les
financements de formation existent déja! C'estesmahoix politiques possibles.

S'adressant a un public convaincu, et faisant lsigrpropos de Philippe Barrier, Monsieur
Terral nous incite a "aller parler aux absentste @&es militants, assurer une diffusion a
I'identique "des ronds dans l'eau”.

Monsieur Terral tient a remercier le CIDEP, I'UTIEP le réseau de correspondants en
éducation du CHRU pour 'organisation et I'animatie ces journées.
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