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LE LIEN SINGULIER ENTRE LE PATIENT ET LE SOIGNANT

Sylvie FAINZANG
Anthropologue de la Santé, Directrice de Recherch®SERM, Villejuif

Madame FAINZANG n'a pas souhaité que le compterreiedson intervention soit publié.



TRAVAILLER ENSEMBLE EN ETP : le lien dans I'équipe

Francoise ANNEZO
Chargée de Mission a 'AFDET
(Association francaise pour le développement de té@cation thérapeutique), Paris

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

Francoise Annezo commence son propos par un filellgwa tourné avec une comédienne.

Deux personnages clownesques prennent successivéeseaspects d'un médecin, d'une

infirmiére, d'une diététicienne, d'une sage-femdfe ergothérapeute, d'un kinésithérapeute,
d'une pharmacienne et d'une podologue. Sur uneeniseene comique, chaque personnage
décrit les représentations que les autres ontraées sur chacun, en positif et en négatif. La
fin est dédiée au "travailler ensemble”.

Ce film rafraichissant ouvre bien le débat surdedil en équipe. Le personnage du clown a
été choisi car il incarne un jeu égotique déboutlsan des états d'ame engendrés par un
enfermement dans le "moi je".

L'oratrice est actuellement formatrice a I'AFDET assure de nombreux séminaires en
formation initiale et continue. Elle se dit étrevderue "aide — soignante" d'équipes. Les
portraits dans le film sont issus d'un travail fait formation initiale aupres d'étudiants en
santé réunissant 6 a 8 professions différentesfigigsent bientdt leur cursus. Il leur est

demandé le premier jour de constituer une cartertité des autres métiers avec les points
positifs et les clichés négatifs. Ce jeu sur lggésentations permet de mieux connaitre l'autre
et de mieux se connaitre soi-méme a travers leampride l'autre nourri par les images

professionnelles collectives.

La premiére chose a faire lors d'une formation wf® ou d'une formation initiale
interdisciplinaire est de travailler sur les représtions, afin de passer plus facilement du je
au jeu puis au nous. Notons que la grande diffé&remntre ces formations initiales et continue
sont I'absence d'expérience d’'un coté ou au coatuaie expérience qui pousse a se former de
l'autre. Mais dans les deux cas, les représenttimn l'autre jouent un réle important de
régulateur de la relation. En formation initiale,ttavail sur l'interdisciplinarité est d'autant
plus important que 80% des étudiants en médecineenkent plus pratiquer la médecine
comme avant, isolés dans leur cabinet. lls veuenstruire des projets avec des collegues de
différents métiers de la santé.

Pluri et interdisciplinarité

Francoise Annezo nous rappelle les définitions aeplUridisciplinarité: selon Alexandre
Manoukian, il s'agit "d’'une équipe composée degssibnnels variés dont les actions ne sont
pas toujours concertées". Les personnes agissentnes a coté des autres. Tandis que
l'interprofessionnalité indique une collaborati@nforcée dans I'équipe : il s'agit de faire
travailler ensemble des professionnels dans l&técommun de chacun par la
complémentarité des compétences et le respectpditianariat, afin d’optimiser les réponses
a apporter aux besoins d’un patient.



Définition d’'une équipe
Une équipe peut se définir de la facon suivantestain groupe de personnes travaillant
ensemble dans des conditions particulieres :

o Reépartition des actions selon les compétencesamioh

o Partage des responsabilités

o Conscience de I'appartenance a un groupe ce quieddun sens

o But commun

o Convergence des efforts

> Interrelations entre chague membre

> Besoin de cohérence

Les liens dans I'équipe
Les liens qui permettent des interrelations fodese les personnes dans une équipe sont de
différentes natures:
o Le patient au centre: il permet de mettre en cel@reomplémentarité des
compétences des professionnels a I'h6pital etlken vi
o Un chef ! Un ou des meneurs sont nécessairesus@atodébut de la construction
pour générer une dynamique et un axe
o Des affinités entre personnes, qui incitent a illevansemble
o Des valeurs, des idées communes
o Un systéme d’actions et de pratiques communesprganisation, des méthodes et
des outils
o Un projet, un objectif commun

A linverse, il existe des liens qui freinent c@pessus:
o Les personnes : caractere, personnalité, ego
o L’'organisation : temps, locaux, moyens insuffisants
o La méconnaissance réciproque des différents métiers
o Les différences de valeurs, de points de vue
o Le manque de projet

Mieux travailler ensemble
D'apres l'oratrice, il y a trois facons de facili® processus du "travailler ensemble™:
* Se connaitre, se rencontrer, se reconnaitre gitsla :
o Soulever le poids des représentations qui sonttitdaas et qui risquent
d'enfermer. C’est le premier enjeu lors des foramatid’équipes.
o Faire un état des lieux : qui cela concerne-t-il ?
o Se rencontrer, échanger sur les différents métsensles fonctions. "Savoir
gue les autres savent ce que je fais est esséntiel
o Faire une place a la parole de chacun
> Prendre conscience de la place nécessaire de chacun
Tout ceci s'inscrit dans un_principe de réciprqcgéi fonde la reconnaissance et le
respect. "Je peux compter sur quelqu'un et je c®mpur quelgu'un”. Sans cela, on
s'achemine vite vers le mépris.

+ Réfléchir ensemble, c’'est-a-dire :
o Clarifier ses intentions éducatives
o Partager des valeurs



o Se former ensemble: acquérir une expérience commie® compétences
communes.

o Repérer les messages contradictoires

o Se reunir, se parler, s’écouter

o Chercher des réponses ensemble : favoriser ligéeite collective
Ce sont des principes de I'ETP que I'on a tout@ni@ s'appliquer d'abord & nous méme !
Comme on fait confiance au patient pour trouver s®stions, une formation d'équipe
consiste a laisser le groupe trouver ses propragiats. Il s’agit, entre autres, de
combiner les besoins des professionnels avec Igmncions institutionnelles de
productivité et de mobilité.

» Construire ensemble, c’est faire ensemble:
o Penser et écrire les programmes
o Elaborer les documents de liaison
o Créer des outils
o Valoriser les actions
- Evaluer, réajuster, ce qui permet des momentsitgéabn le réalise ensemble
o Qrganiser des temps forts
o S’ouvrir a I'extérieur, vers d'autres équipes drairet en extra hospitalier

Bref, étre curieux, créatif et diplomate !

Les composantes de la compétence collective spsuigantes :
o Savoir élaborer des représentations partagées
o Savoir communiquer
o Savoir coopérer
o Savoir apprendre collectivement de I'expérience
o Utiliser des outils, une méthodologie
o Avoir une éthigue commune

En conclusion Francoise Annezo relate les propos de I'histoR@Tre Rosanvallon qui
proposait trois piliers pour faire évoluer la démadie. On peut tout a fait appliquer cette
réflexion a la pratique de I'ETP :
» Llindividu : « Aujourd’hui, on veut tous étre qualgn, chacun souhaite étre reconnu
comme unique »
» Le collectif : « Il est grand temps de repensegrddicipation au bien-étre collectif »
» La réciprocité, « C'est I'idée que chacun estregimme les autres », que chacun a de
l'importance pour les autres et que nous sommigs rel



LE LIEN THERAPEUTIQUE, AU-DELA DE LA FRONTIERE ENTR E
PROFESSIONNELS ET USAGERS

Elsa BONAL
Géographe-Psychosociologue, Directrice de I'ATIC
(Actions pour des Territoires d’Intelligence Colletive), Arles

Rédaction du compte rendu : Brigitte Ait EI Mahjo@®S, UTEP, CHRU de Montpellier

Contexte de « Tant d’échanges » (journées organisdgar I'ATIC)

Dans le cadre de la thématique du lien en ETP, Bdsel nous conte son expérience en tant
gu'ancienne directrice de I'association ATIC a ArleCelle-ci est, avec trois autres
associations, a linitiative de l'animation de jo&es réunissant une quarantaine de
professionnels des secteurs, social, médical, patimal et autant d’usagers, habitants

d’Arles. Ces derniers sont décrits en situatiopiearite.

Elle nous précise « qu’elle vient d’ailleurs » ésént pas partie du monde des soignants et
nous propose a travers la narration de son expériéa « faire un pas de coté ».

Les journées « Tant d’échanges » accueillent neblgedes professionnels et des habitants.
Les premiers rencontrent des difficultés « a Bare » leur travail. lls s’interrogent sur le
sens de celui-ci. Leur participation témoignentlele envie de continuer, de leur quéte de
plaisir au travail.

Les seconds sont « définis par ce qu’ils ne posdggus : la santé, un logement... », leur
situation de précarité. Cette derniere géneérelément qui lui-méme renforce la précarité.
lls peuvent aussi étre « en saturation de répondeda part des professionnels.

« La santé agit par contamination »

« Tant d’échanges » propose lors de ces journéeséde de la relation entre tous dans un
cadre de confiance a construire et d’équité ensleasun. Chaque participant est avant tout
présent en tant qu’individu : les professionnetstitent leur casquette de professionnel », les
autres personnes « ne sont pas patients en geslie

La santé est considérée comme un enjeu fondanaaiaxistence. L'oratrice insiste sur le
fait que chacun a toute légitimité pour se questonsur le sujet: se réunir, pour se
guestionner ensemble, étre cote a cote. Il s’agitothpre avec les schémas plus courants ou
les personnes sont abordées par le biais de peoiodemes et les professionnels en fonction
des solutions gu'ils peuvent apporter, ou il y adaté d’'un coté et la maladie de l'autre. Pour
chacun de ces états, il s’agit ensemble de seiguest sur « qu’est-ce qui soigne ? » et non
« qui soigne ? » et d’instaurer une relation coeétiue. Nous pouvons apprendre les uns des
autres.

Ces journées s’enracinent dans un postulat :sa& agit par contamination », concept qui
devient un vrai levier d’action.



Il s’agit aussi d’évoquer «la maladie sociale ellecqui concerne chacun, qui juge, exclut
lautre. Sans compter « la santé du corps socigue représente la santé des organisations,
des institutions ou des difficultés a travaillesemble sont a prendre en compte.

Le pouvoir et le plaisir d’agir pour chacun

Ainsi, durant ces journées, il s’agit pour ces pssfonnels et habitants d’Arles de faire
'expérience d’'un lien thérapeutique, d’aborderesznile les problémes.

L'oratrice parle de « «tenir ensemble », « tenir déséquilibre », faire le chemin vers
'autre, s’'intéresser a son monde, quitter son eigaepour découvrir de nouveaux mondes, se
centrer sur la relation a l'autre pour faire émeigs savoirs des uns et des autres, laisser de
cOté la logique de prescription pour n’étre quesdarrelation ».

C’est permettre a chacun d’éprouver sa compétenamatact des uns et des autres qu'ils
soient professionnels ou habitants.

Ainsi, il s’agit de contrecarrer le sentiment d’imgsance que peut générer la précarité, la
maladie, sentiment ressenti aussi par le professlonqui tente de bien faire son boulot » et
reste dans une insatisfaction.

On pourrait résumer ces journées par le pouvade pkaisir d’agir pour chacun.

Une facon de faire ensemble

En référence a Guy Jobert, psychosociologue, dj@sstion ici de conception triangulaire : «
Moi, autrui et un objet commun ». Ainsi, I'actioremée par ATIC permet aux professionnels
et aux habitants de créer ensemble un objet comsoiirk a la fois construire, se reconnaitre
des compétences, vivre et ceuvrer collectivement ».

En pratique

Ces journées rassemblent soixante a quatre-virgtetlsonnes, trois fois par an.

Une part importante est consacrée a I'accueilccsiaillir autour d’une boisson. Se découvrir
a partir de jeux coopératifs qui « mobilisent legps avant de penser, pour penser autrement,
de facon moins réactive ». Une facon, par la misem®uvement de chacun selon des
consignes données, de «créer un corps collediftravers I'expression d’émotions, de
contacts.

Ces exercices ludiques créent la surprise, amblagérét que chacun peut porter a l'autre.

Puis le grand groupe se répartit en sous- groupésiitl a douze personnes.

A ceux-ci sont soumis quatre questions nées dwgyesupe et qui convoquent l'intelligence
du quotidien. Est interrogé ce qui fait obstacla question de santé posée. Le groupe élabore
alors des pistes d’actions a partir des obstadkgifiés.

Aprés ce premier cycle d'échanges, les petits greuge recomposent pour permettre la
circulation de I'information, des trouvailles, dgsestionnements. L’intelligence collective est
« démultipliée et redistribuée ».

De retour au grand groupe, chacun pourra, a sagiopiative, restituer ce qu’il a appris ou
inventé a partir de ce travail collectif, transmetes pistes proposées par les uns et les autres.
Chaque idée est matérialisée par un post-it calléuse maquette géante représentant un
arbre. Le tout est nommé « I'arbre a pépites » pyurboliser la valeur des mots, la nature
précieuse de ce qui s’est dit, des idées et ramteyse lien entre tous.
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Ainsi sur le theme de I'alimentation, qui fut leethe d’'une des derniéres journées de Tant
d’échanges, c’est permettre la parole pour déciipable manque d’argent, partager des

« combines » sur la fagon de cuisiner pas cher poeux manger ou de récupérer des

victuailles.

Tout cela se fait en partageant la préparatiorepgas.

Apres avoir mobilisé la réflexion de chacun etdpas, place a la sophrologie : se détendre
mais surtout découvrir des outils pour le quoticderemobiliser I'énergie psychique.

Puis le collectif est a nouveau interpellé par dhééatre forum » sur les problématiques du
matin identifiées et restées sans réponse. llitdagi'une technique venue du Brésil dans les
années 70, dite « théatre de I'opprimé ».

Les problématiques sont mises en scene et jouéeslgzaacteurs. Le Public—acteur va
remplacer les acteurs en proposant d’autres fagenfaire par rapport a la problématique
posée. Ainsi, I'improvisation permet de trouver déponses, répondant a « comment faire
autrement ? » a la problématique jouée initialement

Par cette technique, c’est l'intelligence soc@ieest sollicitée.

Enfin, la journée se termine par un temps d’évadnatant oral qu’écrit, tant par les

participants que les animateurs. Il s’agit biemudbriser les participants a dire ce qui a plu ou
déplu et de permettre aux organisateurs de se tremenh cause, d’envisager des
améliorations.

Conclusion : Expertise populaire et Voir « cet a d& »

Elsa Bonnal évoque a travers cette expérience digige populaire. Elle tient a nous faire
partager que s’intéresser aux personnes permetatridrir le potentiel social du groupe par
le simple fait d’autoriser la parole, et de permeele partage d’'idées, d’astuces, de facons de
faire. Il s'agit bien « de partager ce que 'orde,le faire fructifier, plutét que d’étre défini
par ce que I'on a pas ».

Ce travail réalisé avec les usagers-citoyens pmduper aux professionnels un moyen de
valoriser leurs activités, tout ce qu’ils mobilisgrour travailler et qui dépasse largement la
seule tache prescrite.

A I'heure ou les collectifs de travail sont satup& une logique d’injonction : « ce qui doit-
étre fait », cette expérience permet de parleratetsavail, de ce que I'on fait quand on
travaille. En référence a Yves Clot, le travail ecoemce quand la tache prescrite s’arréte.

Elsa Bonal nous encourage a ne pas se cantonn@xpertise technique, néanmoins
précieuse, mais a voir aussi «cet a coté » quiebles a proposé : « un monde qui peut
constituer des arénes d’habilités et de reconnaissa.

Il s’agit « d’ouvrir des mondes d’ingéniosité duodidien, de découvrir des résultats qui sont
a méme de renouveler nos pratiques professionnelles
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POURQUOI SE SOIGNE-T-ON ?
UNE RECONSTRUCTION DU LIEN A SOI

Pr Gérard REACH
Service d’Endocrinologie, Diabétologie et MaladieMétaboliques, Hbpital Avicenne
APHP et Université Paris 13, Sorbonne Paris Cite, @igny

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

Le théme du lien avec les autres a été longuentadigélors des précédentes interventions.
Ici, 'orateur nous entretient du concept du liesoa

Le patient qui connait des difficultés a se soiganoigne d’'une ambivalence. Celle-ci est
bien exprimée dans le poéme suivant de Baudelatreyé Réversibilité

« Ange plein de gaieté, connaissez-vous l'angoisse,
La honte, les remords, les sanglots, les ennuis,
Et les vagues terreurs de ces affreuses nuits
Qui compriment le cceur comme un papier qu'on feGiss

L’ambivalence pour le patient est angoissante.r&arous I'exprime ainsi dans I'Etre et le
Néant. Il raconte le cas d’'un homme qui a perdugrnese partie de ses ressources a la suite
d’'un krach boursier, et qui a peur de la pauvreghagante « |l s’angoissera l'instant
d’apres quand, en se tordant nerveusement les nia@astion symbolique a l'action qui
s’impose mais qui demeure entierement indétermiiléggcrie : qu’est-ce que je vais faire ?
Mais qu’est-ce que je vais faire ? ».

Cette situation est celle de la personne qui « @mmhblade ». Aprés le choc initial, les choses
s’apaisent un peu et I'on rentre dans I'ere dehi@micité. Georges Canguilhem définissait
ainsi cette période«¢ Quand la maladie devient chronique apres avtéraitique, il y a un
autrefois dont le patient ou I'entourage garde lastalgie. Aucune guérison n’est retour a
'innocence biologique $1). L'apparition de la maladie signifie donc latpele la perfection
et I'annonce de notre propre finitude.

Baudelaire poursuit ainsi son poeRéversibilité:

« Ange plein dgaieté connaissez-vousngoisse
La honte, les remords, les sanglots, les ennuis,
Et les vagues terreurs de ces affreuses nuits
Qui compriment le cceur comme un papier qu'ondedls
Ange plein de gaieté, connaissez-vous l'angoisse?

Ange plein ddonté connaissez-voua haine
Les poings crispés dans I'ombre et les larmesdle fi
Quand la Vengeance bat son infernal rappel,
Et de nos facultés se fait le capitaine?
Ange plein de bonté connaissez-vous la haine?
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Ange plein desanté connaissez-vouss Fievres

Qui, le long des grands murs de I'hospice blafard,
Comme des exilés, s'en vont d'un pied trainard,
Cherchant le soleil rare et remuant les levres?

Ange plein de santé, connaissez-vous les Fievres?

Ange plein déeaute connaissez-vouss rides
Et la peur de vielllir, et ce hideux tourment
De lire la secréte horreur du dévouement
Dans des yeux ou longtemps burent nos yeux avides !
Ange plein de beauté, connaissez-vous les rides?

Ange plein déonheur, de joie et de lumieres,
David mourant aurait demandé la santé
Aux émanations de ton corps enchanté;
Mais de toi je n'implore, ange, que tes priéres,
Ange plein de bonheur, de joie et de lumieres ! »

Or il n'y a pas de réversibilité en matiére de rdeda

Donc, la premiere question serait : pourquoi se sghe-t-on ? Ou quelle reconstruction
du lien & soi ?

Le soin de soi peut étre regardé comme la recheteloettaéversibilitédont il est question,
comme fin de I'ambivalence, comme reconstruction’identité personnelle et comme un
retour & la lumiére.

L'orateur aborde le premier theme, celui de lada I'ambivalence. Pour illustrer cela, |l
relate I'histoire de I'une de ses patientes : Clécee diabétique, lui dit¢ Je n’ai pas grand-
chose a vous montrer... je n'ai rien fait... pas denear. pas d’hémoglobine... le fond
d’ceil... si, je fais les pigQres... mais je voudraigsvdemander, les complications. ».?Elle
ajoute : de sais que je devrais suivre mon traitement, suiron régime, faire de I'exercice
etc. Mais je ne le fais pas, je sais, mais que emubus, c’est plus fort que most.! La
patiente témoignait d’'une ambivalence angoissante.

Un autre cas raconté : un patient diabétique ré\agac son carnet « truqué ». Cet homme
tente-t-il de tromper le médecin ? Il n’y parvigrgs. Mais il se trompe lui-méme, c'est la
duperie de soi. Le trompeur qui est en lui arrivetuper le trompé qu’il est. C'est ainsi gu'il
arrive a croire que sa glycémie est a 150, aloi$ @uien vu qu’elle était a 327. Cela ne
témoigne-t-il pas d’une division de I'esprit, d'alivage du moi ?

Le concept du clivage du moi a été étudié par andyphilosophe, Donald Davidson, mort en
2003. Ce philosophe de la rationalité a tenté digupr I'irrationalité, entre autres dans deux
ouvrages, « Actions, raisons et causes » et « Contaefaiblesse de la volonté est-elle
possible ? ». Il aboutit au fait quer@sond’'une action I(explication que je pourrais donner
si on me demandait pourquoi j'ai fait cela Qaasé’action (2).

Des actions rationnelles se basent sur une réfiexioe estimation des points positifs et

négatifs, d’'une décision et d’'une action. Les adiorationnelles relevent de la faiblesse de
la volonté. Cette derniére est aussi appelékrasia» par les grecs, ou «actions
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incontinentes » par les latins. Ses manifestatsmmd diverses : goinfrerie, luxure, jeu, faire
des folies, surfer sans fin smternet,procrastination, addictions (tabac, alcool et@xesnon
protégé, ... «e sais, mais que voulez-vous, c’est plus fortoie.. ».

L’auteur nous dit qu’il y a deux « paradoxes »’tteationalité (3, 4) :

- La personne a le choix entre faire (a) et faire §3 raison lui dit de faire (a); or il
accomplit I'action (b). Ceci se retrouve dans |la+Hobservance : le patient ne se
soigne pas alors gu'il sait gqu’il devrait le faites’agit d’'une action irrationnelle liée a
une faiblesse de la volonté.

- La personne arrive a croire en méme temps quet(gue (non p) sont vrais: par
exemple qu’il pleut et qu’il ne pleut pas. Transpasl patient, nous serions ici dans le
déni de la maladie : le patient croit qu’il n'esaspmalade alors qu'il sait qu’il est
malade. Il s’agit d’'une croyance irrationnelle. S@ommes ici dans la duperie de soi.

Or, la faiblesse de la volonté et 'ambivalence sowelles I'expression d’'une division de
'esprit ?

Donald Davidson a proposé que ces deux paradoxdirrdéionalité ont un mécanisme
analogue, résultant d’'une incapacité pour l'individ se conformer a des principes de
rationalité (et c’est en cela qu’ils sont irratiets). De temps en temps, la personne a tous les
eéléments en conscience mais ne les utilisent padaiblesse de la volonté peut se définir
comme un déficit du principe enjoignant d’agir apadoir tout bien considéré et en fonction
de la raison qui semble la meilleure. C’est le @pa « de continence ». La duperie de soi
consiste en un déficit du principe enjoignant diser la totalité des données disponibles.

Ces concepts ne s’insérent pas dans un raisonn@ineutire. Le sujet irrationnel est celui
gui ne met pas en ceuvre un principe de rationalles principes de rationalité sont les
mécanismes qui empéchent d'étre irrationnels. Aidgi patient diabétique est celui
qui n'a pas dinsuline : l'insuline est I'hormonaligempéche de devenir diabétique. En
guelque sorte, sans diabete, on n'aurait pas décolimsuline. Comme le dit Canguilhem, le
pathos précede le logos.

La recherche de la rationalité aboutit au concépitdnomie. Rappelons que l'autonomie est
potentielle et le degré d'autonomie du patient rekdtif, en raison méme de toutes les
difficultés a acquérir un jugement clair et uneoré suffisante. Il ne faut pas lui demander
ce qu'il ne peut pas atteindre. Pour l'orateurpri@acipe d'autonomie ne doit étre qu'en
deuxieme position apres celui de bienveillance.

La question posée par lirrationalité devient alors: pourquoi la personne n'utilise-t-elle
pas ses principes de rationalité ?

Davidson dans un autre de ses livres répond a iteigogation (4). Il met en relation la
philosophie et la psychanalyse. Il avance que toateeption satisfaisante de l'irrationalité
doit admettre certaines des théses les plus impesgale Freud. Il fait alors I'hnypothése de la
partition de lI'esprit (5) : d’en arrivai, pour expliquer cette notion un pewua et confuse
gu’'un principe puisse étre ignoré ou supprimé, aefappel a une idée freudienne, celle
d’une partition de I'esprit.

L'orateur reprend le cas du patient diabétiqueAdmettons que je dise: ma peur de
I'hyperglycémie a causé mon refus de me plier a pramcipe de rationalité qui me dit de
considérer tous les arguments disponibles (jainbi@ gu’elle est élevée). Mais je ne peux
pas dire que ce désir est la raison de ce refus,rigm ne peut rationaliser une action
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irrationnelle. Comment expliquer que ma peur a éacs refus sans en étre une raisos. ?
La raison entraine une action et non l'inverse. iBson émet I'’hypothese d’'une partition de
I'esprit.

Davidson nous dit (4): &ette idée supposait qu'au sein d'un méme espes, attitudes
seraient empéchées de pouvoir interagir activems&inhien que l'agent serait finalement
protégé du clash qui résulterait d’'une confrontatiavec des pensées malvenues ou leurs
conséguences. Mais attention, ces phénomeénes sont consciesite :cas le plus ordinaire
d’akrasia (faiblesse de la volonté) est celui deetpiel I'agent sait ce qu'il fait, et pourquoi,

et sait que ce n'est pas ce qu'il a de mieux aefa@t sait pourquoi. Il reconnait sa propre
irrationalité ».

Tout se passe comme si les deux cerveaux se ratemi\en un seul.

Ainsi en consultation, avons-nous en face de neundlade ou son double. Et la discussion
commence « entre eux deux », la porte de la salleodsultation fermée. Il est conscient de
sa non-observance, il connait bien I'existenceateBouble. Et quand il dit : gue voulez-
vous, c'est plus fort que mej sans doute veut-il dire :lkest plus fort que moi.
L’'ordonnance m’a bien été donnée, a moi, mais die@sjui prend la décisiom.

La faiblesse de la volonté a plusieurs racinesn®’part la subjectivité de notre cognition.
Nous sommes irrationnels dans ce que nous pen@sste un nombre important de biais
cognitifs. Par exemple, on déteste perdre bien gues I'on aime gagner. L'intensité de la
tristesse et supérieure a celle de la joie. D'guare, pour reprendre les propos de Christine
Tappolet, la faiblesse de la volonté a aussi poigine I'émotion (4bis). Or, les émotions
représentent la valeur que I'on donne aux chosefaiblesse de la volonté, comme la duperie
de soi ont souvent pour racine la peur et I'angotks notre propre finitude. L'angoisse est
I'effet secondaire de I'ambivalence.

La question se transforme alors : pourquoi se soignt-on ? Ou quelle reconstruction du
lien a soi ?

Le soin de soi serait comme la recherche d’'unerséubté. Il se vit alors comme la fin de
'ambivalence et comme une reconstruction de l'idémpersonnelle.

La personne est remise alors dans sa continuitg lgatemps. Elle peut deviner ce qu’elle
sera dans 1 semaine, 1 mois, 1 an, mais elle aerasien 40 ans plus tardL& personne
n'est pas seulement quelgu’'un dont on parle, casisi quelqu’'un qui parle delle a la
premiere personne et qui peut faire le récit devé qui peut elle-méme la raconter.
Raconter, c’est dire qui a fait quoi, pourquoi etntment, en étalant dans le temps la
connexion entre ces points de wub).

Or, cette continuité dont nous avons besoin espuenen cas de survenue d’'une maladie. La
maladie est vécue comme une perte d’identité pagdlen «Depuis la maladie, il n'est plus
le méme. Pourtant, c’est la méme personne, orabinplus la méme personne. Il n'y a
cependant pas contradiction. C'est la méme persamdant qu’individu, ce qu'on peut
appeler lidentité « numérique » (au contraire, deboules de billard blanches sont
identiques qualitativement, mais numeériquementeil Sagit pas d’'une seule boule). Or
gualitativement, il ne s’agit plus de la méme parso (si javais peint une boule en rouge,
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cette boule serait « numériquement » identique Bdale blanche qu’elle était auparavant,
mais qualitativement, elle aurait changé). Bien identique « numériquement » (disons
gu’elle a gardé la méme piece d'identité), la pers® a changé qualitativement

La maladie est alors vécue comme une aliénatidridentité numérique est ce dont nous

nous soucions le plus (c’est elle qui fait que nomistinuons d’exister). Mais supposons que
je ne me reconnaisse plus du tout parce que je dev&nu une personne compléetement
différente ; jaurai cessé d’exister, car cette melle personne est devenue quelqu’un d’autre
: c'est la continuité psychologique qui fait quesjgs une personne(7).

La maladie est aussi vécue comme un malheur. Uheualphysique : le deuil de la perte
ressentie de la perfection du corps et un malhsychique : le deuil de la perte ressentie
de l'identité personnelle.

Georges Canguilhem disait qudorsque la maladie devient chronique aprés avoi ét
critiqgue, il y a un autrefois dont le patient eeftourage garde une nostalgie. Aucune
guérison n’est retour a I'innocence biologique1l).

Le soin de soi vécu comme la recherche d'une révédité est aussi un retour a la
lumiére.

L’orateur décrit la maladie dans la nuit, commeuBtaaconte une nuit de douleur liée a ses
crises d’asthme dans « Du co6té de chez SwanrCiest I'instant ou le malade, qui a été
obligé de partir en voyage et a dd dormir dans dtehinconnu, réveillé par une crise, se
réjouit en apercevant sous la porte une raie de.jQuel bonheur, c’est déja le matin ! Dans
un moment les domestiques seront levés, il powrmer, on viendra lui porter secours.
L'espérance d’étre soulagé lui donne du courager mmuffrir. Justement il a cru entendre
des pas; les pas se rapprochent, puis s’éloigrienta raie de jour qui était sous la porte a
disparu. C’est minuit ; on vient d’éteindre le gde dernier domestique est parti et il faudra
rester toute la nuit & souffrir sans remeeld_a santé est vécue comme la lumiere.

A l'instar de la maladie assimilée a la nuit, latgapourrait volontiers étre symbolisée par la
lumiere et le bonheur.

L’orateur rappelle I'étymologie du mot santé encgi@): il vient deugieia (Hygie), qui lui-
méme provient de deux racines sanskrites: “bieef, grecey comme dangudaimonia
« bonheur”, etgwiy-es, “vie”, que le grec retrouve dans les madisos ou zen vivre.

La santé est ainsi la “vie bonne”.

Le radicalgwiy-es de ugieia se retrouve aussi dans Zeus, le “vivant” et leiineux” :

son geénitifDios donnera en latiDeus le “dieu”, mais aussidies le “jour”. La santé est
ainsi la vie elle-méme, dans la plénitude de laiduen

Comment retrouver la lumiere, pour reconstruire dulien a soi par le soin de soi ?

L’orateur revient a Freud en abordant les themé&sod' et de Thanatos. Il commence par
Thanatos.

Reprenant le propos de Derek Parfit (9) en aborgathieme de la transformation de soi dans
le temps, I'orateur nous dit :Mon souci du futur peut correspondre au degré demesion
qui existe entre moi maintenant et moi dans lerflRuisque la connexion est plus faible sur
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les longues périodes, il peut étre rationnel powi de me soucier moins de mon futur que de
mon présens.

Dans ce cadre, la non observance est représentéaecone méchanceté. Ainsi, ce passage
de Dostoievski dans « Le sous-sol »Xe«ne me soigne pas et je ne me suis jamais soigné,
bien que jestime la médecine et les médecins. IDg pe suis extrémement superstitieux,
suffisamment, en tous cas pour respecter la mégleldion ! Si je ne me soigne pas, c’est pure
méchanceté de ma part

Thanatos est alors représenté par la méchanceateétihct de mort est décrit par Freud
comme «a tendance native de 'homme a la « méchancedél’'agression, a la destruction
et donc aussi a la cruaute(10).

L’orateur reprend la signification du soin (11). kerbeTo caresignifie « se soucier de » ; Se
soigner =self-care; Se soigner = avoir le souci de soi. Le souciqdelque chose ou de
qguelqu’un, ou de soi-méme implique la prise en demge I'avenir. En d’autres termes,
lorsque quelque chose ou quelqu’un est importanseoprojette alors dans I'avenir.

La question « Pourquoi se soigne-t-on » devient ak« Pour qui se soigne-t-on ? »

L'orateur aborde alors le theme d’Eros. Si se smigmplique avoir le souci de soi, et
gu’avoir le souci de soi signifie s’aimer, alorg pransitivité, se soigner, c’est s’aimer.

Lorsque I'on se soigne, on donne priorité a I'aveuairce qu’'on s’aime. L’amour de soi n’est
pas égoiste, comme nous le dit la Bible: « Tu easxéon prochain comme toi-méme »
(Lévitique 19:18).

Spinoza nous indique que nous persistons dans @w&eEros est alors symbolisé comme la
persistance, la persévérance. Freud reprenait.. 4eros assure la conservation et la
persistance de tout ce qui est vivar(tl2).

L’amour de soi serait alors une solution a 'amhlenae, et permettrait la reconstruction du
lien & soi.« En s’aimant elle-méme, la personne fait taire ga¥lits intérieurs : elle est sans
réserve avec celle dont elle a le souci, cestra-dielle qui met en e le futur.
Etre sans réserve et s’aimer, c’est la méme chads).

Reprenant le theme de la ligne de sa propre via difficulté a se projeter dans le futur
lointain, l'orateur nous dit qu’il est rationnel dee pas se soucier aujourd’hui de cette
personne qui sera moi dans quarante ans. Oui, Paai# dit aussi : Je peux considérer ce
moi-dans-quarante ans comme un enfant et un amje peux I'aimer, comme on aime un
ami ou un enfans (14).

L'orateur émet la proposition suivante Seignez-vous, prenez soin de vous. Aimez des a
présent la personne que vous serez, parce quele@@asidrez bien b.

L’orateur reprend un texte de Kafka dans les Agmoes « Il a deux adversaires. Le premier
le presse sur ses arriéres depuis le début. Lensbaaéte sa progression. Il lutte contre eux
deux. Plus exactement le premier le soutient dankitte contre le second car il veut le
pousser vers I'avant. Symétriquement le secondestda lutte contre le premier car il veut
le repousser en arriere
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Mais tout cela n’est que théorie. En effet il n'pas que les deux adversaires, lui aussi tient
sa place, et qui connait vraiment ses intentiorin?tout cas, il réve qu'il profitera d'un
instant ou la surveillance se relachera, par unét mlencre comme on n'en a pas encore
connue, et qu’'il bondira au-dessus de la ligne amtf et, profitant de son expérience du
combat, il se fera reconnaitre comme arbitre du lcahentre ses deux adversaises

Hannah Arendt qui a étudié cet aphorisme ajout@if:mes yeux, cette parabole décrit la
sensation du temps telle que la percoit le moi @enf..]. La scene est un champ de bataille
ou s’affrontent les forces du passeé et du fu(i5).

Le malade est un étre en lui-méme multiple, tolgaambivalent, luttant entre les forces du
passé - la nostalgie de la santé perdue - et du fuambivalence amenant a I'angoisse, il est
essentiel de la surmonter autant que faire se pelitin des roles du thérapeute est d'aider le
patient afin qu'il devienne l'arbitre entre lesxiéarces pré-décrites.

En conclusion, I'orateur nous dit que restaurdiele a soi, c’est par le soin se réunifier. C’est
la meilleure signification que I'on puisse donner [Education Thérapeutique.Gomment
amener la personne devenue malade a comprendrédegp&ut, si elle le désire, s’élever au
réle d’arbitre dans cette lutte entre elle et eth@me».
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SOIGNANTS, PATIENTS, CONTEXTES DE SOINS :
RELIANCE ET EMPATHIE

Pr Alain DECCACHE
Santé Publique-éducation du patient, Université Céioligue de Louvain, Bruxelles

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

Face au titre du colloquéTisser des liens"Alain Deccache s'interroge: de quels liens parle-
t-on ? Ceux qui aliénent, ceux qui relient, ceukdglient, ceux qui allient ?

L'interprétation de ce molien peut étre inquiétante car le concept est flou ebcd
potentiellement dangereux car I'on peut lui faire dne chose et son contraire.

L'orateur préfererait parler de relation. Il relatee propos l'expérience dans un service de
diabétologie ou un contrat de soins était proposépatients. Ce contrat établissait un certain
nombre d'engagements qui étaient demandés au tpataaa qu'il était le seul a signer !
Comment peut-on concevoir une relation qui n‘engagene des deux parties ?

Dans le cadre d'une relation participative, il gxiglusieurs paliers de coopération avec le
patient:

- informer le patient

- consulter le patient mais prendre seul la dégisio

- codécider avec le patient

- considérer le patient comme le décideur final

L'ETP s'inscrit dans la derniére proposition.

L'orateur interroge ensuite le sens du lien selffiérdntes acceptions: entre les personnes,
autour des personnes, avec l'environnement et lageinstitutions. Il finira en abordant le
concept de reliance.

Le lien entre les personnes

En postulat de départ, Alain Deccache considéeiibrsupeut exister de communication réelle
sans une relation humaine satisfaisante.

Quels sont les besoins de communication des pnoistgs ? Contrairement a ce que l'on
pense, ce ne sont pas uniquement les soignantgtjbesoin de communiquer, mais aussi les
patients; la communication est bidirectionnelle.

- les soignants ont besoin d'expliquer, de faiteéagk au projet de soin, d'obtenir la confiance
du patient.

lls ont aussi besoin d'écouter pour établir un mid&gjc, pour ajuster un traitement ou un plan
de soins... Ce feedback pour étre efficace datrél, fiable et honnéte.

- les patients ont besoin d'informer sur leur situg de faire comprendre leurs symptémes,
d'avoir le sentiment d'étre écouté, de savoir,édielire leur anxiété et leurs angoisses, de se
soigner, de s'ajuster, de contréler leur maladie...

L'orateur aborde la notion de relation de soins| puge aussi floue. Dans une étude réalisée
iy a 3 ans, Sandrine Roussel et Alain Deccache teawvaillé sur linfluence des

-20 -



représentations de médecins et d'infirmiéres surreniére de pratiquer I'ETP. Les auteurs
avaient posé la question suivante: "Comment respaaius les souhaits des patients ?" Tous
les soignants répondaient qu'ils respectaient twsjdes souhaits des malades. Puis, les
auteurs ont reposé la méme question differemm&fus recevez la visite d'un patient que
vous connaissez bien, et il vous dit qu'il n'entggus, qu'il souhaite arréter de se soigner.
Que faites-vous ?". Plusieurs types de réponseétémecueillis:

- je ne peux pas entendre que le patient arréteoses, surtout que cela conditionne la survie.
- 'entends la parole du patient, mais je ne lappe@mds pas

- j'entends, je comprends mais je n'accepte pas.

- jaccepte, je soutiens et je vais aider le patigorendre le moins de risque possible pour lui-
méme.

Le risque dans les 3 premiers types de répongiadsiutir a une rupture du soin, un abandon
ou I'on laisse le patient seul face a sa propeoresabilité.

La méme typologie de réponse pourrait se retrofacer a une question de I'euthanasie.

Nous établissons tous des limites dans notre oelak® soin. Le soignant peut se référer a une
posture déontologique, morale, professionnellesqrarelle ou éthique. Il existe toujours une
limite infranchissable. Mais dire jusqu'ou l'onexid le patient n'est pas toujours explicité.

Les liens du patient avec le soignant se conjugeriait au pluriel: il y a plusieurs relations
avec plusieurs professionnels. Le patient est &ac@ groupe de soignants a I'hopital et en
ville qui ont du mal a s'accorder. Dailleurs, d@aglipe de soin releve parfois plus du soin que
de I'équipe ! Le patient va devoir faire lui-ménaeslynthése de ce qu'il entend et gérer les
incohérences incontournables des discours.

Iy a 6 ans, l'orateur avait mené une étude avesarvice de transplantation hépatique
pédiatrique. Ce service réunissait plusieurs sesteti constituait un grand ensemble. La
durée des soins pour un enfant transplanté s'étendaune longue période. Les auteurs ont
découvert que le patient devait faire face a pki8d catégories de professionnels de santé
ayant des fonctions soignantes différentes. Legpégqude ce service I'ont découvert aussi et
n'étaient pas du tout conscientes de la complexitégérée des soins proposés aux enfants et
a leur famille. A la suite de quoi, ils ont pu mneten place des processus pour aider les
enfants et parents a mieux gérer cette complekigdeire leurs inquiétudes.

Liens autour des patients

Le patient est en général inséré dans un réseatiorgiel, qui inclut sa famille, ses amis, son
milieu professionnel, les soignants... Lorsque 'estrmpas le cas, le malade se présente alors
dans un état de vulnérabilité voire de précaritéiat® qu'il convient de particulierement
prendre en compte pour éviter une rupture dangite s

La démarche d'ETP se doit donc d'intégrer les m®des patients.
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Liens des patients avec les institutions

Il existe toujours un contexte qui influence lensdr beaucoup de soignants ne connaissent
rien du cadre de vie du patient.

Deux systemes se font donc face, celui des patentelui des soignants. Une approche
systémique s'impose donc afin de ne pas additideseavis de chacun sur le patient, mais de
mieux comprendre la nature des liens de chaqueaaig@utour du patient. Cela débouche sur
le concept de soutien social: comment le patietrit ssutenu pour faire face a la maladie ?

Liens du patient avec I'environnement de l'informaton

Le 2™ siécle rime maintenant avec l'internet. Les saigmaonsiderent l'internet davantage
comme leur ennemi que leur ami. Or, il est un dmié les patients consultent souvent les
informations sur les réseaux mondiaux. Les soignaonht alors obligés de répondre aux
guestionnements, de justifier leur choix.

La démarche d'ETP pourrait inclure systématiqueraerdgpprentissage sur l'utilisation de cet
outil et de la relation que cela implique avecdegnants.

La reliance

La notion de reliance vient du verbe anglaigely, c’est-a-dire s'appuyer sur, compter sur,
faire confiance. Et au-dela du lien, se trouve emsset une finalité. La reliance implique donc
une aide matérielle, une écoute, un soutien psggitle et un soutien social.

Pour devenir autonome, le patient a besoin de poweappuyer sur son entourage et les
soignants. Cela impligue que ces personnes soikme dpart crédibles, c’est-a-dire

compétentes et bienfaisantes, et d'autre part '‘quneplisse leur faire confiance. Or cette
confiance se construit petit a petit. Cela passeupe attitude de non jugement et d'étre
capable de mettre a plat les conflits. Quant aiémfaisance, nous n'envisagerons bien
entendu pas la "bienfaisance violente" qui consist®@uloir que le patient fasse ce que I'on
pense étre bon pour lui.

En conclusion,pour qu'un patient apprenne a se bien soignegnvient de répondre a son

besoin d'information, de compétences techniquesodgétences a gérer ses liens avec son
entourage et les soignants, et a l'aider a sedaler en trouvant des soutiens.
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Atelier n°1 : DE NOUVEAUX ACTEURS EN ETP

Dr Sabine BEL
Pharmacienne, Pharmacie Sussargues

La profession pharmaceutique est en pleine évalud&puis la promulgation de la loi HPST
de 2009. En effet, le réle du pharmacien dans $¢egye de soins a été défini avec une prise
en compte du réle de conseil et de prévention,ite mn place d’entretiens pharmaceutiques
ainsi que l'intégration du pharmacien dans I'ETP.

Depuis quelques années, les projets impliquanpdasmaciens se multiplient. Les instances
professionnelles s’intéressent de plus en plu€E@R’ et des travaux sont menés a I'heure
actuelle sur la place du pharmacien officinal d4fiEP.

La mise en place de programmes d'ETP en ville setd@ des freins : mauvaise coordination
entre soignants, manque de temps, d’espaces dégiémancement. Mais la création de

maison de santé, les évolutions dans la prise argehdes patients les intégrant dans leur
parcours de soins, sont des atouts pour le dévetoppt de 'ETP comme un acte de soin
intégre.

Le pharmacien officinal, dans la philosophie duokaspharmaceutique », doit également
apprendre a écouter le patient et a I'intégrerc@é des autres soignants dans sa prise en
charge. Une modification dans son attitude peutnptire de mieux accompagner le patient
chronique dans sa maladie et ses traitements.

La mise en place d’entretiens pharmaceutiques, gpignms par les autorités, est un premier

pas vers une prise en charge hors dispensatiopgeretettra d’apprivoiser une posture
éducative du pharmacien.
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Jean-Francois LEGER
Patient expert, Formateur, Chargé de mission Univesité Pierre et Marie Curie Paris VI

Depuis linscription de I'éducation thérapeutiquer ghatient dans la loi HPST, son
développement s’est essentiellement produit daneti@gblissements de santé. S’y trouvent
déja réunies, les équipes pluridisciplinaires et $ervices spécialisés dans les diverses
pathologies, permettant une mise en ceuvre facpiédes projets de services et la formation
interne des acteurs. C’est un formidable terragxpérimentation.

Le cadre reglementaire et les recommandations éalae Autorité de Santé préconisent la
participation de patients en qualité d’acteurs agkions d’éducation thérapeutique. Elles
précisent également la nécessité d'un maillagetdeal le plus large possible afin que
personne ne soit exclu de l'offre, c’est-a-dire disvelopper des programmes d’éducation
thérapeutique en ville dans une certaine cohérdaamntinuité et de couverture des bassins
de santé.

Ces recommandations contraignent les établisserderganté a ouvrir leurs portes a d’autres
acteurs que leurs seuls salariés et a collabotezraent avec des professionnels de santé qui
exercent en ville. Ce n’est sans doute pas simple fhopital, car ces collaborations posent
la triple question de la légitimité des acteurss deuveaux modes de communications a
inventer et des postures réciproques a adopter.

S’y ajoute une interrogation supplémentaire : latudt du patient dans [I'éducation
thérapeutique, gu’elle se déploie en établissememntans un réseau en ville. Une autre forme
de relation que celle de la relation de soin daoistaurer : le patient peut aussi étre appelé a
étre un acteur d’'un programme d’éducation thérapeaet a condition qu’il soit formé au
minimum au module initial d’éducation thérapeutiqdéh). Propulsé au sein d’une équipe,
collaborateur et acteur de terrain, pouvant dosoeravis sur la conception du programme,
participer a son élaboration, sa mise en ceuvredéooulement, voire sa coordination, ainsi
« s’installe » alors le patient dans I'éducatioréréipeutique. C’est un changement de
paradigme qui n'est pas sans effet sur I'orgarogaititerne des établissements et les modes
de pensée au sein de ceux-ci.

Cette ouverture des établissements sur I'extérimnforce l'idée que de nouvelles
articulations doivent étre mises en place entreétablissements de santé et les acteurs de
santé en ville. Elle suggeére aussi que I'éducati@napeutique cesse d’étre une activité d’'un
service et devienne enfin ce qu’elle doit étrescitie dans le parcours de soin du patient, non
pas de maniére scindée par lieux de prise en changésque de se répéter a I'infini, mais un
ensemble cohérent d’activités éducatives au semicepatient, de ses besoins et de ses
attentes.

Pour devenir acteur en éducation thérapeutiqguemumimum de temps de formation est
nécessaire, mais des formations plus compléteseakidans les cursus universitaires (DU,
Master | et I, Doctorat). L'Université de Montpell | accueille volontiers des étudiants
venus de toutes les disciplines et des patients squihaitent s’investir en éducation
thérapeutique. C’est la premiere marque d’ouvertar@orte qui donne acces a la légitimité
par I'acquisition de compétences et la reconnaEsanadémique.

Pharmaciens d’hépital, de ville, médecins génédealjsnfirmiéres libérales, auxiliaires de vie,
patients gu’ils soient experts, «ressource » omlmes de I'équipe de mise en ceuvre du
programme... Les voici donc ces nouveaux acteumsdecation thérapeutiqgue. Mais sont-ils
vraiment de nouveaux acteurs ? C’est plutét quaolkeveau paradigme évoqué plus haut
provoque des bouleversements dans les rbles gliegssét les fonctions des uns et des autres.
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Compte rendu des échanges avec les participantdgmmodérateurs de l'atelier :
Christiane DELBOSC, Cadre de Santé et correspordantéducation pour la santé, CHRU
de Montpellier

Dr Claude TERRAL, ex MCU-PH, Université Montpelllerex responsable de 'UCAPES du
CHRU de Montpellier

Participants aux 2 ateliers :

Les deux ateliers ont rassemblé une trentaine dicipants issus de différents métiers,
cadres d'activité et axes de travalil:

- Métiers : IDE, cadres de santé, médecins, étudiamernes en médecine, masters 2
de Staps), post-doctorants, diététicienne, se@étaédical, pharmaciens, associatifs
(responsable d'association de patient, ou coordarstie programmes), psychologue
clinicien, aide-soignant.

- Cadre d'activité : ARS, associatif, réseau de sdmgpitalier public ou privé (court
séjour, SSR), libéral, milieu carcéral, pharmacpigj CMP, ...

- Axes de travail ou pathologies prises en comptemiaistratif et réglementaire,
secrétariat, activité physique et sportive, coordweur de programme d'ETP,
cardiologie, diététique, psychologie, psychiatrdtabéete, hémodialyse, pédiatrie,
pharmacie de ville ou hospitaliere, gastro-entgielo tabacologie, médecine
pénitentiaire, neurologie, rééducation fonctiormell

Une pharmacienne d'officine et un représentantadients ont ouvert chacun de ces ateliers
pour témoigner de leur pratique et implication daaation thérapeutique du patient :

- Madame Sabine Bel, pharmacienne, formée elle-mam&TP a travers un dipldme
d'université, impulse cette pratique aupres dediatts en pharmacie qui viennent en stage
dans son officine; I'une d'entre eux a réecemmeuteso une thése de doctorat en pharmacie
portant notamment sur le bilan éducatif partagé.pharmacie représente dans un grand
nombre de cas, le lieu de proximité ; le dialogtidaeconfiance qui se nouent avec le
pharmacien permettent de contribuer au développedattions d'accompagnement éducatif,
méme si elles n'entrent pas forcément dans le cddet d'un “"programme autorisé". Cette
stratégie devient complémentaire des "entretienarnpliceutiques” reglementaires qui
commencent a se développer en officine. Parmiiféisultés signalées ressort notamment la
difficulté des contacts interprofessionnels, qui mésident le plus souvent que dans
l'ordonnance !

- Monsieur Jean Francois Léger, représentant dasseciation de patients, témoigne des
difficultés qu'il a pu rencontrer sur son parcodespatient; depuis il s'est formé lui-méme en
ETP (DU puis master 2). Il intervient dans des fations en ETP de patients experts; il
anime actuellement une université des patientsstigne en faculté de médecine a Paris
aupres des étudiants de lere année (Paces). A ldefison intervention, il interpelle
directement les participants a l'atelier: "somnmesss de nouveaux acteurs?"

Thémes abordés :
1- Peut-on parler de nouveaux acteurs ? Qui sontla&? est leur rble respectif ?

- Patient, patient expert, proches, aide-soignasist@aste sociale, psychologue, acteurs
du milieu psycho social... en fait ils étaient d&ggaalvant.Ce qui change c’est le
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regard porté sur eux, et la place quleur est faite ou pas. Il y a uchangement des
représentations des meétiers etdes roles. Encore faut-il que les acteurs
traditionnels (IDE CH) les acceptent et leur fadsda place.
« Les aides-soignantes, on commence a en patkepsychologue a été étonnée, car a ses
débuts en ETP elle a eu I'impression de « faineigidn dans un territoire gardée ».
Le milieu psychosocial et associatif qui a 'hadiéude travailler en pluri professionnalité
est peu sollicité.
On redécouvrdes aidarts, dans certaines pathologies, ou pour certainessetad’ages
(enfants, personnes agees) «ils sont des passnaiispensables ». On voit méme se
mettre en place des programmes d’ETP spécifiquesidants.
Le prestataire de serviceest cité, au méme titre qUEDE libérale .

- Ce changement doit étre égalementchangement de posturepersonnelle ce qui
passe entre autre par de la formation. Les formatem ETP se sont ouvertes a tous.
La pharmacienne d'officine a suivi une formationdetpose d’'un temps dédié pour
mettre en place I'ETP. La psychologue n’est pastalt dans la méme posture
lorsqu’elle participe a un atelier d’'ETP que lorsdje voit le patient en entretien
psychologique.

- Se pose également le problédes moyens et du financemerdes actions menées.
L’autorisation d’'un programme par 'ARS n’est paslien avec un financement.

« Comment mettre en place auprés de patientsigte maladies chroniques des ateliers
de réentrainement a I'effort, alors qu’il 'y a andbudget pour payer un professionnel du
sport adapté ? Certaines actions n'ont été possifplee parce qu’elles ont pu étre
intégrées dans un projet de recherche ».

Le déficit de politique de prévention et plus glemaent de politique sociale est
pointé .Tout le monde (privé, public, libéraux) doaprés des financements.

Pourtant des solutions innovantes sont évoquéexherche d’aides auprés des
collectivités locales : mise a disposition de mayénatériels, locaux).

Il faut étre créatif dans ce domaine et ne paaisedr abattre par les difficultés.

- Les rOles de chacun des acteurs sont différengs, qai compte c'est la
complémentarité des différentes compétencedes professionnels et des non
professionnels impliquéQuestion de l@ompétence et da reconnaissance.

La diversité des intervenants est également inve@aé « il est important que le patient

trouve une personne avec qui il accroche ».

Depuis toujours, les différents professionnelsaet professionnels ont donné des conseils
au patient ; avec I'ETP, on est passé a quelqusecte différent, plus structuré, ce qui
entraine la question du lien, de la coordinatidreela transmission de I'information.

2- Autour de la coordination et du lien nécessaiteectious les acteurs :

- Est pointde manque de communication entre I'hdpital et I'exérieur.

C’est d’'autant plus regrettable « qu'une hospitdili; est souvent une vraie opportunité
pour enclencher quelque chose avec le patiene faat donc pas louper le lien a faire a
l'issue de I'hospitalisation, pour qu’il y ait ugentinuité. »

Un courrier au médecin traitant est insuffisahtes autres intervenants ?
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- Il faut créer un réseau, poser des objectifs communs. Treer un temps et un lieu

de rencontre.
« Attention au fantasme de la toute-puissanceyeopeut pas suivre tout le monde, il y a
la une vraie problématique pour les libéraux, gupauvent étre dans tous les réseaux ».
C’est plus facile avec les maisons de santé; I'ARPpuie sur les maisons de santé car
ces professionnels sont déja coordonnés en équipe.

Au final c’est le patient qui est le plus a méme de transnieg les informations qu’il
juge pertinentes, aux personnes concernees.

Pour celal faut qu'’il possede les documents le concernani livret de suivi », copie
du BEP, copie du bilan de sortie... ; avec égalemastliste des ressources au plus prés
de son domicile (associations, professionnels...).
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Atelier n°2 : QUAND L’ETP FAIT LE LIEN ENTRE LES
PROFESSIONNELS

Brigitte AIT EL MAHIJOUB
Cadre de santé, UTEP, CHRU de Montpellier

Mon propos s'appuie sur mon expérience de cadsamté en unités de soins hospitalieres et
mon vécu de I'éducation thérapeutique partagég@pe

L'éducation thérapeutique renforce la cohésioned&nuipe, la fédére au prix de préalables
incontournables. Elle interroge forcément notreacétp a travailler ensemble, tout métier

confondu mais aussi en intégrant la personne seigné

Celle-ci a "son mot a dire", elle devient un pasiee a part entiere, avec qui il s'agit de faire
un bout de chemin, a son rythme, a partir de ses.ch

"Quand I'ETP progresse, c'est tout le travail, l2atjté des soins qui progressB"Sandrin.
Or, avant de saisir cette opportunité que nouseolfir mise en pratigue de I'éducation
thérapeutique, plusieurs écueils sont a franchir.
- Des conflits de pouvoir entre les différents meralafeine équipe pluridisciplinaire au
sujet de cette thématique centrale dans la prisgoers des patients, que représente
'ETP.
- Des divergences de conception de I'ETP
- Des prises en charge sélectives par des persodadiés a I'ETP contribuant au
morcellement des prises en charge des patientsyp@ed’'organisation instaure au fil
du temps une hiérarchisation implicite des profes®ls entre eux. Cette derniére
s’exercant sous le regard d’autres professionnelsajorisent certains soins plus que
d’autres (le soin éducatif en I'occurrence). Toeticest source de conflits entre les
individus au travail par le pouvoir que donne leaianon partage.

L'ETP nous donne l'occasion de nous interrogeresesur le patient, comment vit-il sa
maladie ? Quels sont ses besoins ? Mais aussios@nstant que professionnel aupres du
patient et au sein de I'équipe, sur la qualitéadeskation quel que soit l'interlocuteur.

Sans recette ni lecon mais toujours a partir de expérience, je crois en la vertue du
dialogue, de la communication, de I'écoute au deitéquipe dont le cadre de santé de I'unité
peut-étre le chef d'orchestre.

Ainsi, il s'agit pour moi de rendre le dialogue gibte et de donner du sens aux pratiques, de
mobiliser chacun autour de 'acquisition incontalnie de compétences en ETP.

Grace a des temps de formation continue, l'idéaitda formation-action de toute I'équipe,
mais aussi par le partage d'expériences a partia geatique elle-méme ou la narration de
celle-ci au cours d'analyse de situations.

Il est question aussi de méthodologie de projet apmprend l'analyse du contexte, la
définition d'objectifs, le descriptif des actions eatreprendre, leur mise en oeuvre et
I'évaluation. Tout cela dans un climat de partadge,consensus et de transparence avec
I'ensemble de I'équipe. Un groupe de travail imétpour établir le projet est représentatif de
I'équipe et assure le relai avec tous ces membres.
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Si travailler ensemble est une nécessité, chatonta y gagner, chaque membre de I'équipe
au méme titre que le patient. L'ETP portée commgeprd'équipe devient source de
motivation au travail, de reconnaissance du trasfidctué et de l'implication de chacun. Il
permet I'harmonisation des pratiques, la lutte reoidut message contradictoire aupres du
patient.

L'ETP reléve de la méme logique que celle du ss®he de I'adaptabilité, de la ténacité et de
la persévérance.

Dr Sylvie FABRE
Médecin rhumatologue — coordinatrice du programme TP
« Mieux vivre la polyarthrite » (réseau RIC SUD)

Le programme d’éducation thérapeutique « Mieux ¥\ polyarthrite » a débuté en 2011 et
est autorisé par 'ARS depuis 02/2012. Bien queckgsctifs de départ n'aient jamais changé
et que les acteurs impliqués aient gardé la mémivation, ce programme a traverseé 3
périodes bien différentes.

Parmi nos objectifs généraux de départ, nous stoihsien particulier mettre en place un
programme centré sur le patient, son lieu de veegtsoignants habituels :
- avec des actions éducatives faites pres du liauedges patients, intégrées a leur prise en
charge en ambulatoire et en partenariat avec pgofessionnels de santé (PDS) habituels
- avec un vrai partenariat entre les PDS hospitadieceux de ville
- avec des PDS formés a 'ETP qui réaliseraient désres en dehors et a distance du CHU
Ce projet était possible grace a un outil perfotmdont nous disposions depuis 2002 : le
dossier informatisé et sécurisé du patient, dacsdiee du réseau RIC SUD, avec une partie
de suivi clinique et une partie de dossier édugaditagé (1600 patients inclus et plus de
12 000 fiches de suivi). Nous pouvions donc imagureprogramme d’ETP fait en lien avec
tous les PDS membres du réseau et motivés.

Premiere période : lors de la mise en place durproge, j'étais alors médecin hospitalier au
CHU de Montpellier. En tant que coordinatrice depoegramme, j'ai essayé de le mettre en
place (1) avec les membres de mon équipe hospéati@dicale et paramédicale et (2) avec
une équipe de PDS libéraux de Lunel (2 rhumatolegue kinésithérapeute, 1 IDE, 1
pharmacienne d’officine, 1 podologue) et 3 patisnféai été surprise par I”enthousiasme des
acteurs de Lunel. La mise en place d'une démardfiERdrépondait pleinement a leur désir
de plus et mieux travailler ensemble autour duepatien particulier chez les paramédicaux.
Les rhumatologues libéraux, bien que motivés, enples de mal a libérer de leur temps
personnel pour se former et pour réaliser des t@meed’'ETP en plus de leur temps de
consultation. Cependant, ils cautionnaient compiétd la démarche et ont inclu leurs
patients. A l'opposé, les paramédicaux étaient tregeurs et actifs. Je sentais que la
démarche d’ETP valorisait leur travail aupres dtigpa et facilitait leur coordination. A
'opposé, la démarche d’ETP dans mon équipe hdgpéaa rencontré de nombreux freins
liés aux conflits entre équipes médicales. Il étaitparticulier tres difficile de solliciter des
paramédicaux travaillant avec plusieurs équipesoaifiit.
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Deuxiéme période : depuis 2 ans, je suis rhumat@@gla clinique mutualiste Beau Soleil et

chargé d’'appuyer les équipes souhaitant mettre l&re pdes projets d’ETP. Depuis mon

arrivée, le programme « Mieux vivre la polyarthesiteest trés vivant avec un recrutement
régulier de patients et un atelier de groupe prépns< patients tous les 15 jours environ.

Progressivement différents PDS se sont impliqués arogramme, d’abord pour observer,

puis pour se former et enfin pour s'impliquer ee&cteurs eux méme (1 médecin généraliste,
1 kinésithérapeute, 1 psychologue, 1 pharmacien)p&rallele, nous avons rencontré les
équipes de I'établissement pour identifier les PRxgivés pour développer une démarche.

Troisieme période : J'ai I'impression que la réatiisn d’ateliers d’ETP réguliers dans le
cadre du programme « Mieux Vivre la polyarthritaous a donné une crédibilité auprés de
nos collégues et leur a prouvé la faisabilité d’telee démarche. Une dynamique importante
en ETP est en train de se développer a Beau Soled 4 équipes qui sont en cours de
formation-action (année 2013-2014) sur 7 projetST® différents. Nous essayons aussi de
faire le lien avec des PDS de Languedoc Mutuatiédillant dans des bassins de vie éloignés
et considérés comme déserts médicaux grace a uiersale la Fondation Roche pour
développer un projet d’'ETP télémédecine sur laopéri2014-2016. Nous rencontrons de
nouveaux acteurs de santé, sur de nouveaux tegstai. Et nous devons donc comprendre et
découvrir les moyens de faire le lien dans cettevalte aventure.
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Compte rendu des échanges avec les participantdgpanodératrice de l'atelier :
Emilie PITMAN, infirmiére et correspondante en émlian pour la sant¢, CHRU de
Montpellier

Brigitte Ait EI Mahjoub, cadre de santé, et le Bivi& Fabre ont présenté deux expériences
en ETP témoignant de leur propre vécu avec degpésjude soins. Elles ont proposé aux
participants leurs constats sans jugement, letesrogations, leurs difficultés et leurs forces
en matiere d’ETP menée en équipe.

Les échanges avec la salle ont porté sur les psuntants :

Le lien et le secret professionnel partage :

Notamment avec le partage du secret avec des pesomon soignantes. Dans le cas d'un
travail collectif nécessitant des échanges, legsela écrites dans la charte de confidentialité
sont a respecter. Celle-ci est rappelée a chadisnpainsi qu'au groupe.

Un travail de communication est a faire avec I'pgquafin de rassurer tout le monde sur ce
point.

En ce qui concerne un travail en réseau, seuladoi@sées sur 'ETP doivent étre transmises.
On peut envisager aussi que ce soit le patiendétignne ses informations, qui les valide et
qui les fasse suivre ou pas a d'autres profesdmnne

Le lien par la télémédecine et I'outil informatique

La téléemédecine propose des ateliers collectifaurcpermettant le travail personnel, avec
des échanges de groupe a distance. En revandb&rnedecine exclue ceux qui n'ont pas, ou
qui ne sont pas a l'aise avec l'ordinateur.

L'informatique permet une richesse dans le partb@ehange. Il crée un espace collectif,

raccourci les distances, facilite le travail enipgquet améliore le suivi. Pour un travail en

réseau, il apporte une sécurité en limitant leuesd'erreurs (ex : retranscription).

Créations et difficultés a établir du lien dangF=

Créer du lien demande du temps pour s'écoutemanetdes freins et les attentes, se connaitre
et se comprendre.

Méme si le temps peut étre percu comme un freferdhlousiasme, il est indispensable et
permet d'affiner les besoins de chacun.

La formation permet de sortir du contexte, de pgmtdes souffrances et les conflits, de se
ressourcer et de renforcer ce lien.

Perception du retour en équipe suite a une formdtype DU) :

Une expertise ouvre les portes de I'équipe, enggfaccueil et de soutien. Le coordonnateur
formé change sa vision sur I'équipe et sur son gemant.

On attend de la personne formée un nouvel appeitifpau travail en ETP.

Certaines réticences et conflits sont parfois ihmemables :

Il y a une ambivalence entre la réglementatiore e€él intérét de la hiérarchie pour I'ETP. Le
guestionnement s'est porté sur ce travail conditlrgui manque de reconnaissance et de
moyens, et nécessite des convictions.

Pour convaincre les administratifs de favorisefPEon peut essayer de les impliquer dans le
projet, d'argumenter selon le contexte, de "swatieda vague".

En mettant l'accent sur la visibilité et la comnoation extérieure, les Directions sont
sensibles au rayonnement de leur établissement.
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Il parait néanmoins difficile de mobiliser les &oes. Cela est démotivant, frustrant, on se sent
seul. Il est alors nécessaire de se remettre estignetrouver une autre porte d'entrée, alors
I'effet "boule de neige" peut apparaitre.

Pour les tensions en équipe, un tiers (formatext@rieur peut se montrer nécessaire en
permettant le dialogue, et ainsi réguler les dnfl

Les mots de la fin : « C'est dynamisant de tramagihsemble. Le programme en ETP donne
une plus-value a notre travail. »
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Atelier n°3 : LES PATIENTS EN LIEN

Gérard THIBAUD
Président de 'Association Nationale de Défense doe I'Arthrite Rhumatoide (ANDAR)

andar@polyarthrite-andar.com,www.polyarthrite-angag, www. polyartrottons.org

Rédaction du compte rendu: Brigitte AIT EL MAHJOWURS, UTEP, CHRU de Montpellier

L'ANDAR (Association Nationale de Défense contrédrthrite Rhumatoide) est une
association créée en 1984, agréée par le miniptaue la représentation des usagers, qui
regroupe des personnes malades et leurs prochegdSée principalement de bénévoles, elle
est présente dans de nombreuses régions pourradesir@pérations de proximité. Ses actions
sont validées par un comité composé de patiemts ptofessionnels de santé.

Une association nait de patients qui se regrouenstructurent et ensemble ceuvrent pour
aider leurs pairs. Cette organisation permet degradun effort individuel & une démarche
collective.

Le savoir expérientiel du patient est un atout.aCel rend Iégitime aux yeux des autres
malades et contribue a l'instauration d’'une refatae confiance par une compréhension
presque immédiate.

Il N'en demeure pas moins que ce patient doit d&ason histoire. Alors, il peut faire
profiter ses pairs de son expérience, témoignggctibement de son parcours, et ainsi
renforcer les apprentissages de ces derniers.

Dans la relation entre pairs, I'expérience du néteement psychologique, physique,
relationnel et social d’'une maladie partagée carestune approche différente de celle du
soignant.

Investi aupres des autres, le patient devient rnediall peut renforcer les messages
éducatifs, libérer la parole, faciliter et rendee Echanges plus riches, sans aucun tabou.

De la méme facon, son veécu lui permet égalemens’idepliquer dans I'élaboration et
I'animation de programmes d’ETP.

Le patient impliqué auprés des autres peut avarmieeaux dinvestissement variables et
ainsi prendre diverses appellations tendant saélmgses par tous :
Le patient ressourcadentifié par I'équipe soignante, partage sonéeigmce avec
d’autres malades.
Le patient bénévoleactif dans une association, apporte son expériegic ses
ressources collectives.
Le patient-exper(PE), membre a part entiere de I'équipe d’'ETP, itagze formation
spécifique.

Ainsi, une association représente une aide orgarese projets pour aider le plus grand
nombre, a partir du travail d’un groupe de volomsi de personnes qui donnent aux autres et
recoivent en retour.
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Francis MAFFRE
Membre d’une association de Malades respiratoirestelu Réseau Air+R

Quels apports pour le patient d’échanger avec &@ies p
Appréhender la réalité de la maladie a partir écuv
Dépasser le déni
Sortir de I'enfermement Interdictions / Obligatson
Pouvoir se confier sans avoir peur du regard oyjadgement»
Gérer ses « émotions », réapprendre a communiquer

Quelle posture avec les patients et/ou ses pairs ?
Dépasser le discours « sécuritaire » du médecin
et le discours «surprotecteur» ou «culpabilisatede la famille et des proches
Ne pas asséner de vérités mais aider le patigositiver
L’aider a accepter sa maladie

Quelles motivations a s’inscrire dans ce lien ?
Savoir écouter et garder une certaine distance
Etre disponible sans se laisser envahir
Aider le patient a se reconstruire
Penser que la maladie peut aussi étre « partage»

Quelle formation semble nécessaire ?
Maitriser un minimum la maladie et les traitements
Acquérir quelques notions de psychologie de groupe
Formations dispensées par certaines associations
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Compte rendu des échanges avec les participantdganodératrice de l'atelier :
Alessandra PELLECCHIA, Pédagogue de la santé, Foroeeet consultante en EPS/ETP

Les témoignages des représentants des associddquatients qui ont participé a cet atelier,
ainsi que les échanges avec les autres particjdargsent préfigurer différents types de liens
possibles entre des personnes ayant la méme pgithdl@s deux cas de figure qui nous ont
parus les plus évidents sont : 1) la rencontrettBaunalades, 2) le lien avec un patient dit
« expert » ou « accompagnateur ». Dans les deuxceasliens peuvent s’inscrire dans le
cadre d’'une association de patients ou d’'une &etd/éducation thérapeutique.

La rencontre d’autres malades

Les deux représentants des associations de patiams leurs témoignages, ont dit que pour
un certain temps apres la découverte de la maldsgise refusaient d’aller a la rencontre
d’autres malades. Ce temps est, probablement, &emext relation avec le cheminement
personnel vers I'acceptation de I'idée d’étre malad
Quand cette rencontre a pu se faire, M. Maffre ignedu fait que cela I'a aidé a :
— mieux accepter sa maladie
— sortir de I'isolement « on ne peut pas avoir le méme type de relatiomeopeut pas
dire les mémes choses, avec la famille »
— mieux comprendre le regard des proches
— donner du sens a sa vie avec la maladie
— faire des nouveaux projets. A ce propos il dit gua survenue de la maladie peut
provoquer une absence de projets. L’échange aveotrds malades permet de
combler ce vide, de trouver le courage pour ré-sayer des choses ».

Ce sentiment de ne pas étre prét, a un moment da@anméncontrer d’autres personnes
malades, nous a interpellés a propos du moment riopp@our proposer I'éducation
thérapeutique en collectif ou bien la participati@ndes groupes de parole. Au-dela des
réponses possibles a cette question, il a étége@utjue, mis a part la présence d’un groupe, il
s’agit de deux propositions différentes et qu’it egcessaire d’expliquer cette différence
guand il y a confusion.

Le lien avec un patient engagé dans une associddi@atients

Au sein des associations, on rencontre des patiydast un profil particulier : patient
bénévole, patient ressource, patient accompagnapaiient expert... Il ne s’agit pas
forcement de la méme chose.

Dans l'association de M. Maffre, on parle plutotpdgient « accompagnateur ».
Un patient accompagnateur a certains atouts :

e il a un discours différent de celui du médecin ¢digs sécuritaire) et de celui des
proches (discours protecteur)

» il fait attention a ne pas créer la méme relatiersdbordination qui peut exister entre
patient et médecin

* il peut aider dans la gestion des risques
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* il a des connaissances sur la maladie et sur &&ernrents, et quelques notions de
psychologie

* il a une formation spécifique

* il a« mis ses problemes derriere luikn effet,« la maladie n’est pas la méme d’'une
personne a l'autre »

Ce dernier point rejoint le propos de M. Thibauddjti« j'ai eu beaucoup de chance a avoir
eu cette maladie (polyarthrite rhumatoide)Mais il se rend compte quece n’est pas la
méme chose pour tous les patientst»pour cela il fait trés attention quand il faisd
témoignages.

Dans I'association de M. Thibaud, le patient « véfe» est quelgu’un d’actif, il apporte son
expeérience et il se positionne comme ressourceatde. Par ailleurs, le patient « expert » a
une formation particuliere qui lui permet de codledr avec les professionnels de santé. I
intervient en complémentarité avec les soignahtse Is’agit pas du tout de remplacer les «
blouses blanches » qui, selon M. Thibaud, restést importantes dans la vie d’'un malade
chronique.

Les liens dans le cadre de I'éducation thérapeetiqu

Pour ce qui concerne plus spécifiguement I'édunati@rapeutique, les participants a cet
atelier ont souligné que I'éducation thérapeutigloét s’'inscrire dans un suivi. Ce suivi
nécessite de la communication, d’'une part entréepstmonnels de santé et, d’autre part, entre
professionnels de santé et associations de patients

Or, les patients regrettent un manque de commumircat de lien entre les professionnels. lls
disent aussi que souvent les soignants ne sonapasurant des problemes que le patient
rencontre dans sa vie quotidienne.

Par contre, certains patients seraient préts aibaat plus activement a la création et au
maintien de ce lien entre leurs soignants. En dégutermes, ce lien pourrait étre assuré par
les patients eux-mémes, surtout s'il s'agit degudsi « formés » ou « informés » dans le cadre
d’'une association de patients.

Nous rapportons ici les contenus des échanges lestiatervenants et les participants a cet

atelier, avec le souci de rester fidele a leurp@so Finalement, il y a une nouvelle question
qui semble apparaitre, ces liens sont-ils en lien ?
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Atelier n°4 : LE MAILLAGE TERRITORIAL

Réseau AUDIAB :
Sabeline BRAS, Diététicienne,
Anne BROZZETTI, Coordinatrice,
Carmen MORALES, Infirmiére libérale

Audiab est une association constituée en réseaardé en 2000. Depuis 2012, ses missions
sont centrées sur I'éducation thérapeutique desmiat Audiab met en ceuvre depuis 2011 le
programme d’ETP « Bien vivre avec son diabéte toreaé par '’ARS. Audiab s’est attachée
a faire évoluer ce programme vers une réelle dédmeat=TP centrée sur les préoccupations
des patients et ancrée sur le territoire. Pour, éeldiab a travaillé sur plusieurs axes :

- le travail de proximité pour proposer cette démarah plus pres des lieux de vie des
patients

- les liens tissés depuis plus de 10 ans avec lésgsionnels de santé du territoire et le
centre hospitalier

- l'ouverture aux acteurs du social, des activitégspiues, des loisirs, les collectivités
territoriales et le tissu associatif.

- une réflexion sur la pérennité avec les liens aenouveaux partenaires technigues et
financiers, l'inscription dans le contrat local s#nté et la diversification des activités.

Ainsi, le maillage territorial permet a 'ETP dewvasir un outil de développement local et pas

seulement une prestation et de se positionner commnp@tentiel maillon d’articulation entre
les parcours de soins, de santé et de vie.
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Dr Xavier TAUZIN
Médecin Conseil-Chef, Mutualité Sociale Agricole (A Grand Sud)

Déploiement du programme ETP cardio vasculaire pata Mutualité Sociale Agricole
(MSA) en Languedoc Roussillon

Devant la part importante de ses assurés en ALD mpaladie cardio vasculaire, la MSA a
mis en place un programme national d’éducatiorajreutique.

En Languedoc Roussillon, I'objectif est de déploger programme sur I'ensemble de la
région, au plus prés de nos assureés. La coordinasibassurée par ’ARSEPT LR, association
régionale de prévention créée par la MSA et le RS.financement se fait sur les fonds de
prévention de ces deux régimes d’assurance maladie.

Les participants s’inscrivent a l'issue d’'une ré@mid’'information. Le cycle comprend un
diagnostic éducatif individuel, 6 ateliers collégti une évaluation individuelle finale.
L’animation est assurée par des professionnelamle sormés a I'ETP.

Les médecins traitants sont informés en amont dédaion initiale et a I'issue des cycles
pour ce qui concerne la participation de leurseodsi.

En 2013, organisation de 32 cycles avec 338 ppaints dont I'age moyen est de 66 ans. La
distance moyenne du domicile est de 8 kms.
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Atelier n°5 : SANTE ET INTERCULTURALITE

Dr Catherine BOEGNER, CHRU de Montpellier
Dr Catherine CORBEAU et Michéle FASSIER, Infirmiére libérale, Diabéte-Recherche-
Education-Alimentation-Métabolisme (DREAM)

Solidarité diabete: Il s’agit d’'un projet d’éducation thérapeutiqou®posée a une population
en précarité sociale, souvent issue du Maghreb avedorte prévalence de diabéte de type 2
et de lourdes complications, implantée dans uitdew de ville : quartier de la MOSSON a
Montpellier.

Un projet issu du constat des professionnelsles limites de I'approche individuelle, le
manque de temps, l'isolement des professionnelsnémque de lien avec I'hdpital, des liens
informels, peu d’accés des patients a certainsnpadcaux (diététicienne, psychologue,
podologue).

Les approches le bilan d’éducation partagée (BEP) pour la ogrie singuliere au cabinet
ou a domicile pour établir une relation de confegmorte d’entrée des ateliers collectifs. Ces
derniers permettent de partir de I'expérience deceh, prendre le temps de se comprendre,
apprendre les uns des autres, dédramatiser, feseble (cuisine).

Les représentations des personnes ayant un diabétein certain fatalisme fréquent, un
manque de confiance en soi et envers le systenmsoide de nombreuses réticences aux
traitements (peurs).

Les représentations des professionnelgpeu de confiance dans les aptitudes des patients
gérer le diabéte, des difficultés de communicati@s, conseils chronophages, des référentiels
a adapter.

L’évaluation permanente a permis de décrire desodalités plus adaptées un lieu unique
dans le quartier bien identifié par les patientai§on pour tous), un horaire unique, un
calendrier connu par avance, un fil rouge uniqudg), un soutien téléphonique aux
patients entre les ateliers, la réalisation du BR& des infirmiéres impliquées
personnellement, le mélange de temps collectiiditziduel, une taille du groupe permettant
les échanges (pas trop nombreux), la convivialitée gpartage, le soutien pour les papiers
indispensables, le travail en équipe, le lien elgseintervenants pluridisciplinaires (libéraux
du quartier, un praticien hospitalier, un patienxpert AFD), une équipe soudée, la
complémentarité et l'articulation avec des actwitélles, I'activité physique, les techniques
de relaxation et de gestion du stress contribadiacceptation de la maladie. .

La coordination entre professionnels est indispensable pour askumnstance des liens
avec les patients et entre professionnels qui @ssueur suivi (courriers, partage de
I'évaluation et la formation continue).

Les enseignements de trois annéeg'est un travail de longue haleine qui nécessite d
temps, les outils visuels sont essentiels tout centes métaphores ; il est primordial de
valoriser l'alphabétisation, de revisiter les cassances de base, de s’adapter aux moments
opportuns, aux priorités des personnes, de tisser lgtns et d’étre dans une écoute
bienveillante ; 'empathie est fondamentale

Les perspectives Pérenniser le projet pour consolider les acgtils soutien, se rapprocher
d’autres patients en s’aidant d'un interprete, oat@r les professionnels du quartier,
formaliser et consolider les liens entre la villd'lgdpital.
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Compte rendu des échanges avec les participantdganodératice de I'atelier
Claudine ZAFFRAN, ex CSDS a ITUCAPES/UTEP, CHRUMiantpellier

Les débats sur linterculturalité en ETP ont étliées au départ par la présentation d’'un
programme nommeé « solidarité diabete » et conduit le quartier de la Paillade a
Montpellier.

Le débat a rapidement intriqué interculturalitgetcarité du fait de la présentation du projet
conduit en milieu défavorisé socialement.

Quelle définition de l'interculturalité ?

Remarques concernant les situations vécues

* Des mixités de populations dans un méme bassiniel@wec des représentations
spécifiques de la maladie (image dramatique duetigatbans la population maghrébine
par exemple),

» Des langues différentes, parfois l'illettrisme,

* Mais les différences de culture ne concernent peinent d’autres "peuples” ? en
effet la culture des professionnels de santé d$¢reinte de celle des patients
diabétiques.

La définition convenue ci-dessous pourrait s’apmigau champ de I'ETP :

« L'interculturalité est lI'ensemble des relations #gtteractions entre des cultures
différentes générées par des rencontres ou des confrontatiumslifiées d'interculturelles.
Impliquant degchanges réciproque®lle est fondée sur le dialogue réspect mutuekt le
souci de préserver l'identité culturelle de chacun.

«1l'y a donc situation interculturelle dés que [@sonnes ou les groupes en présence ne
partagent pas les mémes univers de significatierliesemémes formes d'expression de ces
significations, ces écarts pouvant faire obstacle &Zommunication. » Gérard Marandon -
CIDOB - mai-juin 2003

Quels obstacles rencontrés et quelles réponses spgaes ?

Ont été abordés :

- Le probleme de la languevoire de l'illettrisme : en communication indiueélle en face a
face, le recours aux aidants interpretes peutdteesolution mais il faut étre vigilant aux
apartés, aux traductions plus ou moins fideles, adikres »...

En communication de groupe, il convient de prividéges activités illustrées, les outils
visuels, les métaphores, de s’appuyer sur le gralgaire confiance a I'entraide.

Par ailleurs nous tentons de favoriser I'alphabétis (pour encourager I'autonomie).

- Le probléme du recrutement des participants(parfois en marge des réseaux de soins
habituels) : s’appuyer sur différents partenairegamment sociaux, qui peuvent orienter
les patients vers le programme d’ETP ; faire cantfgaau bouche a oreille ; s’appuyer sur
les accompagnants (personnes ressources), par lexdegpépouses viennent pour leurs
enfants ou leurs maris.
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Comment fidéliser les participants ?
* Miser sur le bilan éducatif au cours duquel s'@talhe relation de confiance
interpersonnelle
* Rappeler les participants au téléphone
» Soigner l'accuell
» Favoriser les échanges pendant les ateliers
» Construire un climat de confiance

- Comment dépasser les spécificités de chacun liges< différences de cultures ?

Des thématiques ont été soulevées :

Le probléme des ruptures thérapeutiqliéses a des croyances (culturelles, cultuelles, .et

il a été proposeé des ateliers psychosociaux faaatrieexpression du vécu de la maladie.

La volonté de faire le Ramadaour un patient diabétiquenégocier avec le médecin, mais
en discuter avec l'intéressé (est-ce par conviaiosous pression ?)

La résistance a la mixité hommes/femntegifficulté de la mixité sociale ; s’appuyer o
sur ce qui fédere plus que sur ce qui divise, komaladie comme un élément qui fédeére.

La mixité devient une ressource (organiser desomnes autour du vécu de la maladie,
favoriser la solidarité). Joli, mais on n'a pasment expérimenté la mixité

La prise en compte des représentatiofes fatalisme dans certaines religions, le véeuad
psychothérapie pour la population du Maghreb. Bamgle ; il faut privilégier I'écoute,
'accompagnement, le respect de ces croyances.

- Le probleme du financement des actes

Quelle valorisation de la complexité ? La questdss moyens influence directement la
pérennité de ces actions éducatives en ambulgffoifait de 250€/patient, subventions en
baisse...)

Quels bénéfices pour les participants et les integnants ?

Pour les participants : notamment en situation de précarité ou vulnéraldeprogramme
d’ETP (ateliers collectifs) devient un espace reutors du domicile, c'est un espace
d’écoute.

Les accompagnants peuvent se sentir valorisésnegmersonnes ressources.

Le brassage culturel est enrichissant et déveltzppelidarité.

Les participants, impliqués dans la construction plagramme (élaboration d’outils par
exemple) accedent ainsi davantage a une certainpamie, prennent conscience de leur réle
dans la gestion de leur maladie.

Quant aux intervenants: animer un programme d’ETP dans un environnenmé@tculturel
incite a développer des compétences relationnellemmpathie et oblige a la prise en compte
de l'altérité.

L'interculturalité ne fait que mettre en exergus Maleurs mémes de I'ETP, oblige les
intervenants a prendre le temps de la connaissda€autre, de soigner I'accueil, le partage,
'échange mutuel, de s’adapter en permanence, delapper des stratégies pour établir la
confiance.

La complémentarité des intervenants est importgizmp médical et social, ville et CHRU).
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Atelier n°6 : L'INFORMATIQUE AU SERVICE DE L'ETP

Dr Vincent ATTALIN,
Service d'endocrinologie, responsable de l'untitéansversale de nutrition,
CHRU de Montpellier

Aviitam, un site internet de "'médecine augmentée" a service de I'ETP

A T'heure actuelle ol I'éducation thérapeutique as centre de la prise en charge des
maladies chroniques, les médecins et patientsesomtanque d'outils pratiques.

Crée par le Pr Avignon et le Dr Attalin, la platefee Aviitam est un outil d'éducation
thérapeutique proposant des fonctionnalités inn@ggpour les patients en surpoids, souffrant
d'obésité.

Pour les patients, Aviitam propose un carnet dgésam ligne intelligent, un outil de
préparation des consultations, des bilans de saméableau de bord du mode de vie
(alimentation, sommeil, activités physiques, émuia), un outil de suivi post-consultation
(explications, informations), un réseau communagitde patients, un outil de création et de
suivi des objectifs. Tout ceci permet un accompagsre personnalisé.

Pour les médecins, Aviitam propose un acces auetata santé en ligne intelligent, la
synthése et le suivi des bilans, un outil d'ordoicea automatisées NON médicamenteuses,
un acces au carnet de bord du mode de vie desnisatien outil de suivi, un réseau
communautaire médical, une plateforme d'e-learning.

Lors de l'atelier "informatique au service de I'E;Téne démonstration compléete de l'outil a
éte faite, simulant la création d'un nouveau patenle son accompagnement par un médecin
en consultation. Ceci comprenait le renseignemargité web par le patient, la création des
syntheses et ordonnances, les échanges au funetwre des consultations médicales, I'acces
au tableau de bord du mode de vie du patient tlessuivi des objectifs etc.

Aviitam, accessible via les Smartphones, Tablettes, Ordinateurs est une plateforme
sécurisée garantissant la protection des donnéssrelles.

Biento6t disponible, Aviitam permettra a tout médedintégrer I'éducation thérapeutique a sa
pratique.
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Dr Xavier de la TRIBONNIERE, UTEP, CHRU de Montpellier

La pratique de 'ETP s’entend en équipe. Or, letgugr des informations médicales et
paramédicales sur le patient parmi I'équipe soitmast fondamental pour une prise en
charge optimale. Il en va de méme pour l'offre eédive dans le cadre des maladies
chroniques.

Aussi, les motivations étaient fortes pour ancearsdun dossier médical informatisé (DMP),
un module spécifique d’éducation thérapeutiqueatiept (ETP). L'opportunité de bénéficier

de la dynamique de mise en place du DMP DXCare aotsnduits a créer rapidement dés
février 2012 un module d'ETP.

Aprés une enquéte de besoins menée auprés de P@owpateurs, des responsables de
programme d’ETP ou des praticiens en ETP et leatéskes correspondants, un cahier des
charges a été rédigé puis transmis a la DSI eh 2012. Le développement de la premiere
version du module a eu lieu entre avril et noveni®&2. Afin d'accompagner au mieux
I'appropriation de ce module, TUTEP a proposé tmenation spécifique en élargissant le
sujet au parcours éducatif du patient afin d’endi@rs une cohérence globale de la démarche
ainsi qu’'une formation pratique sur clavier. Elteg eu lieu plusieurs fois de novembre 2012
a mai 2013, et ont réuni respectivement 110 eta®bgpants pluriprofessionnels.

Du fait d’avancées technologiques sur l'outil DX€amune nouvelle version améliorée de ce
module (V3) a été concue et développée d’'aout 20/RBvier 2014. Elle offre de nouvelles
fonctionnalités :

- Une vraie transversalité interprofessionnelle dssgr

- Une personnalisation de I'outil par programme par :
o0 L’intégration d’'une liste d’objectifs référents pathaque programme
0 L’intégration des titres des ateliers collectifs
- Un renforcement des liens vers I'extérieur, paditién de courriers automatisés pour
le BEP, I'évaluation de fin de cycle, la sortiepeurée du programme et les activités
éducatives hors programme.
- Un suivi optimal de l'activité par la mise a disfms pour les coordonnateurs, de
requétes informatiques pour un suivi de I'actidé&leur programme

L’appropriation par les équipes reste I'enjeu egkenl existe des freins et des leviers :
- Freins: nécessité de changement d’habitude dertadpgorofessionnel favorisée par

une formation adaptée, besoin de temps pour I's@ion, méfiance de certains
pour linformatique, perception par quelques-unsind’risque de formatage de
I'activité éducative, mauvaise image pour d’autres...

- Leviers : conviction des coordonnateurs de progranoon de certains professionnels
de I'équipe que cet outil apporte une plus-valumytien institutionnel au projet,
accompagnement des équipes par I'UTEP, rédaction aiodule d’emploi et d’'une
possibilité future d'e-learning sur Intranet, resig®@ de suivi d’activité pour
valorisation grandement facilitée par des requéfeéacifiques, recherche en ETP
facilitée, nécessité de renforcer les liens avextérieur et le patient par des courriers
automatiseés.
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En conclusion, ce nouveau module offre a notre seesopportunité d’améliorer la prise en
charge éducative du patient par un meilleur partatgrprofessionnel des informations sur le
patient. Cependant, un temps d’appropriation eskessaire avec des formations et un
accompagnement spécifiques. L’aire du numériqueeode nouvelle porte dans la pratique
du soin éducatif.

Compte rendu des échanges avec les participantdgpanodératrice de l'atelier :
Anne-Muriel GUIRAUD, Cadre de santé et corresponeam education pour la santé,
CHRU de Montpellier

11 participants a cet atelier dont 6 ne travailfzag au CHRU de Montpellier'?(isession)
14 participants a cet atelier dont 9 ne travailfzag au CHRU de Montpellier{” session)

Présentation du Dr Xavier de la Tribonniere :

Questions débattues :

Qui remplit le dossier éducatif dans DXCare ? Canlale temps faut-il pour le remplir ?

Les Patients experts ont-ils accés ?

A-t-on acces de l'extérieur du CHRU, en cas detelETP a l'extérieur ?

Le déploiement a-t-il soulevé une question éthiquant au partage des données et des
autorisations d'acces ? Questionnement autour cmfadentialité

Pourquoi les différents hopitaux ou structures agé de la région n'‘ont pas adopté le méme
logiciel de dossier patient? Certains Hbpitaux pdeat un dossier patient informatisé mais
pas pour I'ETP, ce qui oblige a un recensemertablgau Excel.

Au début, sensation de perte de temps due a laammamce de l'outil, la formation en E
Learning est en projet

L'idéal est de remplir le dossier éducatif au calegd'entretien avec le patient qui valide les
données inscrites, ce qui permet d'étre transpavettle patient.

Il faut apprendre la bonne attitude entre I'écitde patient.

Possibilité de restreindre les acces a ce dostimaéif a certaines personnes définies

Gain de temps pour I'établissement des courriesgreheses ainsi que pour les demandes de
I'ARS par le calcul automatique du nombre de sé&aouaale BEP par exemple

Présentation du Dr Vincent Attalin

Questions débattues :
Temps mobilisé pour le médecin ? Pas de tempslarsldes consultations

Et 'ETP dans tout cela ? Pas de lien direct atedd”, tout est a construire

Valorisation de I'ETP en ville ? Pas de réelle xiaiiion du moins sur le plan financier.
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Le patient doit rester connecté a son meédecin,agiieé son interlocuteur privilégié.
La réactualisation des données est possible cadogieiel est compatible avec d'autres
logiciels médicaux.

L'informatique ne reglera pas parfois le manquéodmation des médecins face au déclaratif
surtout en addictologie, Il n'est pas toujoursléade trouver la bonne attitude ou les bons
mots face a un patient qui livre son histoire de vi

Par contre ce logiciel permettra grace aux donméesées quotidiennement par le patient
d'étre davantage dans l'objectivité
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Communication orale : EST-IL POSSIBLE POUR UN RESEAU DE
SANTE D'ORGANISER UN PROGRAMME D’EDUCATION
THERAPEUTIQUE DANS DES TERRITOIRES DECENTRALISES ?

Elise GALMES
Coordinatrice en ETP Réseau de santé Air+R

Rédaction du compte rendu: Dr X de la TRIBONNIEBHEZP, CHRU de Montpellier

Introduction

Le réseau de santé Air+R a pour mission d'aiddiassurer le suivi et 'accompagnement de
patients atteints d’insuffisance respiratoire, reixe chez eux a la suite d’'un séjour en
réhabilitation respiratoire. L'accompagnement estsugé par lintermédiaire de 10

associations de patients réparties en 5 sectewgraphiques dans la région Languedoc
Roussillon. 270 patients bénéficient de séancesidmebdaires en activités physiques
adaptées, de marches mensuelles et de groupesdaie fpenestriels : cet accompagnement
existe depuis 10 ans. Afin de compléter ce disposet réseau a créé depuis 2012 un
programme éducatif intitulé « Mieux comprendre paureux vivre »: deux journées

annuelles sont proposées par secteur territoriabjectif du programme est, a travers
'acquisition de nouvelles compétences, d'aiderpdgient a faire face aux problemes
occasionnés par la maladie et d’atteindre une ewedl qualité de vie par un changement de
comportement durable. Le réseau souhaite aussri$avd’accessibilité de ce programme

d’ETP a un plus grand nombre de patients dansalggliedoc Roussillon, méme en cas

d'isolement social et géographique.

Figure 1: maillage territorial des actions de AIR + R enfdguedoc Roussillon
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L'objectif de cette présentation est de détaillerghnisation de ce programme éducatif
décentralisé et de faire part du bilan de l'acidé 2012 et 2013.

Méthode

Nous organisons 2 journées par secteur géograpbmjué0 journées annuelles au total, en

partenariat avec des structures hospitalieres @fwoir des locaux adaptés. Les bilans

éducatifs partagés des patients sont réalise® pasé¢au et sont mis a jour a 6 mois lors de la
premiére année d’inclusion puis une fois par anptagramme est différent en fonction des

secteurs afin de répondre au mieux aux demandesseins des patients. Cependant, nous
avons un canevas général pour ces journées : arirpatients et leurs proches sont répartis
en 2 a 3 sous-groupes. La matinée est réservéatalisrs sécuritaires communs et I'apres-

midi aux ateliers spécifiqgues: 6 a 8 thématiquast sibordées par an. Le repas du midi

partagé est convivial avec des échanges entre. hassoutils des ateliers sont élaborés en
commun avec la coordinatrice pour assurer des egankeractives.

Figure 2. Schéma représentant le cycle éducatif proposdeeiseau Air + R LR

[

@TIN : Tronc commun Ateliers Sécuritaires APRES MIDI: Ateliers spécific@

AtelierB | Atelier B RER/AS Atelier 3

[ﬁt@li,em}  Atelier A Atelier 2 ‘ ‘

Résultats

Depuis 2012, 20 journées éducatives ont été orgesisl0 en 2012 et 10 en 2013. lly a eu
182 participations aux journées en 2012 et 217048.2Les sessions ont accueilli entre 11
patients au minimum et 37 patients au maximum parnge. Nous avons sollicité en
moyenne 25 intervenants par an pour animer legeetdl8 corps de métiers différents). Au
total, 14 thématiques distinctes ont été abordéesretours des questionnaires de satisfaction
des patients sont trés positifs tant au niveauadtime que de la clarté des ateliers, la
convivialité, la sensation d’avoir compris et agpguelque chose, la qualité des documents
éducatifs fournis.
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Figure 3: analyse des changements de comportements destgapres le cycle éducatif
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Conclusion

Notre expérience montre qu’il est possible d’organiun programme d’ETP dans des
territoires décentralisés de la région LanguedoasRition, au prix d’'une organisation
minutieuse. Le nombre de patients présents etstisfaction nous encouragent a poursuivre
dans cette voie, voire a démultiplier le nombréetgtoires.
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Communication orale :
INTEGRER L'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT DANS
LES CHEMINS CLINIQUES : AVANTAGES ET LIMITES

Dr Anne STOEBNER-DELBARRE, ME. Huteau, N Filhol, L. Bonnabel.
UTEP, Institut régional du Cancer Montpellier (ICM)

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

Le Dr Stoebner-Delbarre par cette interventiorermtge les liens entre différentes démarches
de soins dans une équipe et dans une institution.

Thérése Psiuk a élaboré un modeéle de parcourstdnpqui cherche a mettre en cohérence
les différentes étapes du soime chemin clinique (CC) est un plan de soins
pluridisciplinaires qui décrit pour une pathologiennée, tous les éléments du processus de
prise en charge en suivant le parcours du patient.

Dans le texte fondamental de la HAS publié en 20@itant d'une méthode d’amélioration de
la qualité des CC, ainsi que dans le livre intitthéan de soins types, chemins cliniques et
guide de séjour" paru chez Masson en 20011 etvizeréhématique Soins parue en 2013,
I'évocation du processus d'ETP est rare.

Aussi, I'Unité Transversale en Education Thérappi du Patient (Utep) de [llInstitut
Régional du Cancer de Montpellier propose une nu&thpour intégrer 'ETP dans le
processus d’élaboration des CC.

Pour se faire neuf cadres de santé et les membres de I'Uteptéribrmés a la méthodologie
d’élaboration des CC par un organisme de formagtiomé spécialisé qui a participé a la
rédaction des principales publications en FranadteCéquipe a ensuite systématiquement
intégrée 'ETP aux 5 composantes du CC en suiviaatdémarche structurée. Une analyse de
processus de cette démarche a été réalisée. Un ijpgortant a été de solliciter la
participation de 11 patients dans ce processus.

L’intégration de 'ETP a été realisée a toutes les étapes d’élaboratio@@ : parcours
patient, tableau trifocal, plan de soins type, diagme de Grantt, guide de séjour. Il s'est agit
de:

* Veiller a l'intégration de 'ETP a chaque étape

* Repérer ce qui était déja fait en ETP

* Proposer de nouvelles pistes d'activités éducatives

» Identifier les temps propices pour I'ETP ainsi tpgeobjectifs éducatifs

* Formuler les interventions, les résultats attenensterme « éducatif » pour le

patient

L'oratrice prend alors I'exemple du parcours da dain patient bénéficiant d'une chimio-
hyperthermie intra-péritonéale (CHIP). Les étapessmérées vont de la phase préopératoire,
de I'entrée en chirurgie, du transfert en soingigos, en service de soin court séjour, puis au
retour a domicile ou en S§Rgure 1).
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Figure 1: Le chemin clinique d'un patient bénéficiant d'unéliZ. L'étoile et les encadrés
signalent de nouveaux temps éducatifs mis en é@eders du travail de réflexion de I'équipe.
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Le travail d'élaboration autour des différentessgisadu soin en pensant a chaque fois a la part
d'ETP qui pouvait y étre réalisée a permis a ljggude mettre en évidence de nouveaux
besoins éducatifs, comme par exemple ici un tergastajue(figure 1).

Poursuivant cet exemple, plusieurs questions sk mms€es a I'étape de la formulation des
interventions et des résultats attendus en termeaéift Que fait le patient a cette étape ? De
quoi a-t-il besoin ? Quelles sont ses attentes &&®oins sont programmés ? Qu’attendons
nous du patient ?

Ainsi, par rapport aux risques d'escarre et awgugs thromboemboliques, I'équipe a repéré
des interventions éducatives qu'elle a insérées dglaiagramme de Graiftigure 2).
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Figure 2. diagramme de Grantt montrant des temps éducatifss da cadre de soins de
prévention d'escarre et de risques thromboembatique
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L'équipe a été interrogée sur lanites et les avantagesle ce processus. Les résultats sont
issus de l'analyse des verbatim des soignantsqogsi

Les limites sont les suivantes: le manque de tesbke disponibilité, I'appropriation de la
méthodologie du CC, la perception variable du cphckETP, le cadre théorique de 'ETP
pouvant étre en dissonance avec la pratique, diffleulté pour les professionnels de passer
d'une posture de « soignant-soigneur » a « soigidudateur ».

Les avantages sont les suivants: une amélioragda dualité et de la sécurité de la prise en
charge, des pratiques professionnelles pluri etdigciplinaires, une meilleure connaissance
et un enrichissement des pratiques professionpelfesamélioration de la communication et
du partage d’informations entre les acteurs, umsgm@alisation des soins vis-a-vis du patient
et de son entourage, une optimisation du soin dieotipar une ETP intégrée, une prise en
compte du retour & domicile du patient et du lidleahopital, et une recherche collective de
pistes d’amélioration.

Au final, ce travail a permis des avancées dans la quiité prise en charge du patient, tant
au niveau des soins que de I'éducation :

* il participe au développement d’'une culture, d’alifs et d’'un projet communs,

* il donne une occasion de repenser ses pratiques,

* il permet une PEC coordonnée et pluridisciplinaire,

» il favorise I'intégration de 'ETP dans le parcouies soins.

La méthode d’intégration de I'ETP au processusati@éfation d’'un CC en cancérologie
compte de nombreux avantages pour I'Institution, defessionnels de santé, les patients et
leur entourage. Quelques écueils sont a eviteragttigiper. Grace a l'intégration de 'ETP
dans les CC, les patients et leur entourage dexrdiénéficier d'une prise en charge
coordonnée et pluridisciplinaire basée sur lesidera avanceées scientifiques.
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Communication orale : Bilan des autoévaluations de$9 programmes
sur 2 ans : des liens en évolution

Dr Xavier de la TRIBONNIERE
UTEP, CHRU de Montpellier

Il nous a paru intéressant de faire une synthesautévaluations des deux premiéres années
des programmes d’ETP afin, d’'une part de mettréwitence la dynamique d’ensemble dans
l'institution et les besoins d’optimisation ressemar les équipes, et d’autre part, de comparer
les résultats des autoévaluations de 2012 et deS.2Bhppelons que le processus
d’autoévaluation des programmes d’éducation thétagpee du patient (ETP) autorisés par
les ARS est essentiellement qualitatif et visefindtédes axes d’amélioration.

Une exploration des rapports d’autoévaluation @eprbgrammes de 2013, autorisés en 2011
et 2012, a été realisée en prenant en compteitesesrdemandés par 'ARS du Languedoc
Roussillon. Une comparaison a été faite avec lahgge effectuée en 2012 pour 16
programmes. Les criteres se rassemblent en 4 ceggdidélité, couverture, colt et
évaluation qualitative points forts/points a ame&io

Les résultats en 2013 sont les suivants :
- Fidélité

o Types d’activités: la plupart des activités éduastisont mixtes, individuelles
et collectives (80% (15/18)). Seuls 10% des prognamassurent des activités
exclusivement en individuel (2/19) ou en colle¢#if19).

o0 Lieux des activités : elles se font exclusivemmmtambulatoire dans 28% des
cas (5/18), ou en ambulatoire et en hospitalisadimms 67% des cas (12/18).
Dans un seul cas, le processus éducatif est réalibéspitalisation seule.

0 Les équipes déclarent une recherche associée démsdes cas (4/19) ce qui
est plus faible qu’en 2012 (30%), peut étre enoraidu manque de temps et
des difficultés méthodologiques.

- Couverture

o0 Les files actives des patients éduqués au CHRU enggnt de 15% (n= 4804
versus 4023 en 2012). Les patients viennent majathent de
'agglomération montpelliéraine (dans 64% des gqdss de la moitié des
patients émanent de I'agglomération), mais la zbagraction s’étend souvent
au département, voire a la région. Il y a peu desr¢71% (10/14) des
programmes déclarent moins de 10% de refus). L&ereri« sortie de
programme » a été peu renseigné. Les patientsesogénéral vierges d'ETP
(dans 82% des programmes, plus de 80% de patienges d’'ETP préalable).

- Colt
o Limplication des professionnels est conséquentgtadile depuis 2012 (sur 17
programmes, en équivalent temps plein, 7,9 médeatir®2,3 paramédicaux,
rapport= 2,84), soit 30,3 equivalent temps pleiaudin’avons pas les chiffres
pour 2 programmes. Dans un programme, 1,3 équivéemps plein assuré
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par une association de patients était déclaré etriboe largement a
I'organisation des séances.

Evaluation qualitative

Les équipes ont cité un certain nombre de criteaes étre systématiques (sauf
pour l'implication des patients, la prise en comple I'entourage et des
vulnérabilités et les liens avec I'extérieur). N@w®ns compté les occurrences
de ces citations. Il en ressort plusieurs enseignésn

= Comme en 2012, le niveau de formation de profesgisncomme la

satisfaction des patients sont considérés commepdiess forts. Par
contre, la lourdeur de l'organisation du programes¢ soulignée de
méme que le manque de moyens.

= Plusieurs autres items varient de 2012 a 2013 :

La structuration des programmes s’est amélioréeneichie,
avec de nouvelles activités éducatives et une eoedl
répartition des taches entre professionnels.

limplication des patients dans les programmes ssivent
observée (86%) mais reste a consolider.

Limplication de nouveaux professionnels est prégeamais
demande a étre poursuivie, ce qui témoigne d’'ugenautation
des personnes concernées au sein des équipes.

La réalisation des bilans d’éducation partagés (BERst
ameliorée mais justifie une poursuite des effatsméme que
le processus d’évaluation du patient.

La prise en compte des vulnérabilités des patiestsjugée
bonne mais mérite d’étre précisée.

Le nombre de réunion de service autour de 'ETBgenté.
On repére un fort besoin de partage des donnéesitdcks dans
'équipe, ainsi que de suivi de l'activité : I'ampriation du
module informatique d’ETP dans DXCare s’avére @ieci

Les liens avec lentourage, comme ceux avec dautre
programmes ou d’autres lieux de soins (établiss&srmsanté,
réseaux, ville) sont estimés satisfaisants dans tlets des cas
mais restent encore a renforcer.

Linformation du patient sur I'offre éducative esnforcée.

La reconnaissance du programme et des effortsédeipe par
le pole ou l'institution sont parfois ressentisufisants.

La diffusion en équipe des résultats des autoéiiahs
annuelles se fait principalement en staff (73%guseup moins
par mails (20%).
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Conclusion

On remargue un fort dynamisme des équipes pouri@m€leur programme, voire pour en
creer d’autres, et ce malgré les moyens souvenffisents. Actuellement en avril 2014, 22
programmes sont autorisés, 2 en instance, et 2@rgrones sont en construction.
Linformatisation des données éducatives est uateimportant d’amélioration du travail en
équipe pour un meilleur partage des informationscétives interprofessionnelles autour du
patient.

Par ailleurs, les équipes déclarent devoir améliarpratique des BEP, I'évaluation du patient
ainsi que les renforcements des liens avec I'eaggrides patients, les autres programmes et
la médecine de ville.

L'évaluation quadriennale sera demandée au CHRWaetpellier des 2015, et les travaux
préparatoires débuteront vers la fin de 2014.

Remerciements a Brigitte Ait EI Mahjoub pour somvail important de suivi des
autoévaluations, a Sylvie Noel qui tisse les liehau Dr Sylvie Fabre de 'UTEP du CHRU

ceuvre dans chaque péle, ainsi qu'aux coordonnatgeirogramme.
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SYNTHESE ET CLOTURE

Pr Jean-Michel BRUEL
Professeur de radiologie, Chef de Service de Radigie de I'H6pital Saint Eloi, chef de
pole digestif jusqu'en 2012, mission de consultaauprés de la Direction Qualité Gestion
des Risques en tant que chargé des Relations aves Usagers en 2012 et 2013

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

Au début de son intervention de cléture, le praas8ruel évoque le monde du cirque. Outre
le fait de lui permettre de faire un pas de cotdristique, en essayant de montrer qu’il est
utile de décaler parfois I'image que l'on a halikreent de soi, il souligne ainsi que

I'exigence de précision pour la mise en place dactsgple de cirque peut s'appliquer tout
autant a la construction de la relation humaineeesbignant et soigné et qu'il faut étre

attentif aux termes que I'on utilise et qui peuvéiné entendus a contresens par le patient.

L'orateur s'interroge d'abord sur les mots du tifre€es deux journées:

- éducation du patient : finalement, qui éduque?jQuelle est réellement la place de chacun
dans le processus de transformation issu de laomela

- de quel lien parle-t-on ? La définition habiteeflent trouvée du mot "lien" dans un
dictionnaire est d'abord ce qui attache, ce quiagatet ce qui prive de liberté. Ensuite dans
un sens figuré, le lien est ce qui unit. La questimsée est donc de comprendre ce qui
transforme ce lien entravant en lien qui unit ?

Toutes les interventions de ces deux journéesépundu a cette question sous de multiples
facettes. Jean Michel Bruel reléve deux conceptemont été le fil conducteur :

- la réciprocité entre les acteurs, qui permetdagformation

- la difficulté d'y parvenir, de créer des liens lijperent pour créer une alliance

L'orateur fait part de quelques idées qu'il a répgiau cours des différentes interventions.

Le témoignage de I'équipe Educ@top de dermatolatigzgologie exprimé sous la forme
d'une saynete était édifiant tant au niveau du fgne de la forme. Ils ont montré que la
pratique de l'interdisciplinarité dans I'équipd faasser la hiérarchie a l'arriére plan et apporte
une bouffée d'oxygéne a chacun. Plusieurs renverssnd'attitudes sont observés, comme
par exemple le fait que le patient soit attendusdan atelier thérapeutique alors que sa
position habituelle a I'hdpital 'améne souventtaraire.

Sylvie Faizang a montré qu'il était important enttque soignant de prendre du recul et de
cultiver une attitude d'observateur non jugeanggjicelle de I'anthropologue. Il est difficile
pour le patient d'entendre et de comprendre cedgnopositions, certains mots. Il s'agit donc
de replacer systématiquement la personne dans @euexte de vie familial et social. Il
convient de considérer davantage la circulationsg@sirs que leur transmission. La encore,
on retrouve la notion de réciprocité.

Francoise Annezo a montré avec beaucoup d'entlsousi@ourquoi il était si important de
bien travailler ensemble et d'y trouver godat.
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Elsa Bonnal nous a rappelé que la vie d'une éqapse par se connaitre, se rencontrer et se
reconnaitre. Ce qui vaut dans I'équipe s'appliqarellement a la relation du soignant avec
le patient, des soignés entre eux et du soignélavetéme.

Lors des communications orales, nous avons pu eémeau'il était important de lutter contre
I'isolement des personnes malades grace au matkagrial. Egalement, que I'ETP a tout
intérét a s'inscrive dans un chemin clinique. Erdire les activités éducatives soient évaluées
et reconnues en tant que telles, dans un contexteandification des actes est absente.

Les ateliers ont offert des temps d'échanges rieheenstructifs, intenses dans la réciprocité
gu'ils engendraient. Les échanges ont bénéficreaimat de confiance entre les participants.
La confiance est l'ingrédient majeur dans uneiogldiumaine satisfaisante et efficace.

Gérard Reach nous a enrichis de ses savoirs pgytdologie du patient et son rapport & lui-
méme. Le poids de l'ambivalence a bien été soyligaéc son cortege de souffrances et
d'inefficacité. Il est essentiel que le soignadiede patient a se mettre dans un réle d'arbitre
intérieur. De méme, avoir une maladie ou étre neakaht deux formulations dont la portée
en termes d'identité et de limitations n'est pasiae.

Alain Deccache a insisté sur le besoin du lien peyratient afin qu'il ne soit pas isolé. Ce
lien qui s'inscrit dans la reliance est basé swolafiance qui n'est pas une qualité implicite
mais qui se construit. La relation de soin en béigélargement.

En conclusion, ces deux journées ont été d'unegtesle richesse et l'intégration des choses

entendues et partagées demandera sans doute t&ipsion et échanges. Puissent-elles
favoriser un tissage de liens qui liberent.
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