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Matin

Ouverture de la journée

Pr Jacques FABRY
Président du CRAES-CRIPS

Le présent colloque a trouvé sa place naturellement dans une réflexion approfondie et cohérente
menée dans la région Rhone-Alpes par plusieurs organismes, en collaboration avec les
professionnels, les institutions, les établissements de santé, mais aussi les associations de patients.
Je remercie le travail réalisé par 1’équipe d’organisation du CRAES-CRIPS, en particulier Mme
BEYRAGUED, ainsi que tous les participants, intervenants et modérateurs.

Comme dans les grands restaurants, les colloques sont généralement introduits par des « mises en
bouche ». Les ndtres seront particulierement intéressantes et stimulantes. Nous entendrons Jean-
Louis TOURAINE, en tant qu’élu mais aussi en tant que médecin et responsable hospitalier, puis
Georges DORME, de ’'URCAM, qui doit étre un élément moteur pour globaliser la démarche a
I’ensemble du systéme de santé. Enfin, Patrick VANDENBERGH, de I’ARH, resituera 1’éducation
thérapeutique du patient dans le cadre d’une politique hospitalicre.

L’éducation thérapeutique du patient peut etre appréhendée de différents points de vue. C’est dans
la mesure ou ces points de vue collaborent, se respectent et s’enrichissent mutuellement que 1’on
créera des bases solides pour 1’action : la dimension technique (de soin) et son financement, la
dimension sociale, qui doit étre véritablement présente dans notre réflexion, et d’autres dimensions
plus larges, de nature sociétale ou culturelle. Le développement de I’éducation du patient renforce
le souhait partagé de mettre le patient au cceur du soin, au cceur de sa santé. Un effort réel, durable,
crédible est nécessaire pour transférer les savoirs et les connaissances, a travers 1’éducation
thérapeutique du patient.

Toutes ces dimensions se complétent et ne peuvent que concourir a une politique de santé publique
prospere. En cette période de campagne ¢électorale, nous souhaitons que la santé devienne un enjeu
fort du débat public, que des options d’évolution soient présentées, et que la place du patient dans
le systeme de santé trouve sa place dans le débat présidentiel.

Je vous remercie de votre venue et vous souhaite une excellente journée.
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Pr Jean-Louis TOURAINE

Premier Adjoint au Maire de Lyon

Monsieur le Président, Mesdames Messieurs,

Je vous remercie de vous étre déplacés pour débattre de I’éducation thérapeutique du patient, sujet
que je considére comme prioritaire, y compris pour la ville de Lyon. En tant que médecin, j’ai été
frappé de I’évolution qui s’est opérée au cours des dernicres décennies. La vision médicale du
milieu du XXeéme siecle était encore héritée du passé : il s’agissait de guérir les uns avec les
moyens connus et de se résigner au caractére incurable des autres maladies. Ce systeme a été
bouleversé, grace a la progression thérapeutique et a I’allongement de la durée de vie. A présent,
nous produisons des malades chroniques. De nombreuses maladies autrefois incurables
n’empéchent pas les patients de survivre mais leur imposent un traitement prolongé et une
surveillance quasi-quotidienne. De la qualité de cela dépendra considérablement le résultat. C’est
en diabétologie que ces questions se sont posées en premier, notamment pour le diabéte juvénile,
mais par la suite, toutes les maladies et spécialités ont connu cette nécessité. Je citerai quelques
exemples.

Premierement, 1’éducation thérapeutique est particulierement cruciale pour les malades ayant subi
une greffe d’organe. Grace aux traitements anti-rejets, les greffes réussissent a présent dans 90 %
des cas. Mais apres 10 ou 15 ans, 40 % des sujets voient la fonction du greffon décliner et
affrontent des difficultés, pour de multiples facteurs, au premier rang desquels, un an apres la
greffe, la mauvaise observance thérapeutique. Pour améliorer encore les résultats, il nous faut donc
agir sur ce facteur.

Ce n’est pas aussi simple. Il ne suffit pas de délivrer le message, ni que le patient soit d’un bon
niveau socioculturel. En effet, la détérioration de la qualité¢ de I’observance thérapeutique se produit
aussi bien chez des gens d’un bon niveau intellectuel, y compris chez les médecins. L’observance
dépend de facteurs multiples. En tout état de cause, sans une proximité suffisante entre I’équipe
soignante et le patient, les chances de traitement bien appliqué seront moins bonnes. Il faut donc
faire des séances d’éducation thérapeutique et renforcer les moyens qui favorisent un contact
permanent et un encouragement a I’observance thérapeutique. C’est un devoir de santé publique.

Si ce sujet est crucial pour tous, il I’est encore plus pour les jeunes qui, a 1’age de I’adolescence, ont
le désir de rejeter la maladie et ses contraintes. Cela impose un renforcement de 1’éducation
thérapeutique, laquelle ne peut plus €tre effectuée par les seuls parents.

Mon deuxiéme exemple concerne les malades du SIDA qui, depuis 1’avénement des trithérapies,
peuvent se classer en deux catégories. Chez les uns, le virus continue d’étre bien maitrisé par un
traitement quotidien. Ils bénéficient donc d’une immunité normale et ne souffrent d’aucune
complication. A D’inverse, les autres développent progressivement une résistance a tous les
médicaments, et sont porteurs non plus de 200 particules virales, mais 30 000. Comme avant 1995,
leur maladie est potentiellement mortelle. On observe que les premiers ont pris grand soin de leur
traitement, sans arrét thérapeutique intempestif. Les seconds ont eu une approche plus fantaisiste et
ont développé une résistance au meédicament. Plus importante encore que le choix du bon
médicament, I’observance thérapeutique est ici décisive.

Comme ’indiquait Jacques FABRY, la santé publique sera un enjeu prioritaire en 2007. Quel que
soit le résultat des élections, certaines évolutions nous feront passer vers un nouveau schéma de
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prise en charge de la santé, adapté au XXIeme siecle, dont I'une des caractéristiques est
I’allongement considérable de la longévité. Sans attendre des propositions venant d’en haut,
saisissons-nous de ces questions, formulons ensemble ce qui apparait indispensable, et faisons-le
remonter pour le rendre incontournable. Justement, 1’éducation thérapeutique fait partie des sujets
qu’il convient réellement de faire émerger.

Georges DORME
Directeur de PURCAM Rhoéne-Alpes

L’assurance maladie s’intéresse depuis plusieurs années a 1’éducation thérapeutique du patient, tant
au niveau régional que national. Le Conseil d’Administration de la CNAMTS a ainsi réorienté a
I’automne 2005 la politique de gestion du risque de 1’assurance maladie et en son sein, la politique
de prévention, en I’axant prioritairement sur la prévention médicale — celle qui s’exerce dans le
systéme de soins. L’accent a été mis notamment sur I’accompagnement des pathologies lourdes,
c’est-a-dire les grandes affections chroniques. Plus récemment, le contrat d’objectifs et de gestion
que nous avons signé a [’automne 2006 avec 1’Etat pour les 5 prochaines années a réaffirmé cette
orientation : 1’Assurance maladie s’engage a développer des programmes personnalisés de
prévention, ciblés sur un nombre limité de pathologies, et contenant des dispositifs de prévention,
d’éducation du patient et d’information sur les traitements de 1’offre de soin. Elle expérimentera
¢galement sur ces mémes pathologies des modes de prise en charge sanitaire innovants,
éventuellement sous forme de rémunération forfaitaire, en vue de réduire les complications liées a
ces pathologies. Ces actions seront menées notamment dans le cadre du plan Qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques, que I’Etat et la CNAMTS s’engagent a mettre en
ceuvre de fagcon coordonnée.

En région Rhone-Alpes, un comité régional de 1’éducation thérapeutique du patient a été créé pour
créer les conditions d’un accompagnement de ce développement. Il réunit des professionnels de
santé, chercheurs, institutionnels, représentants des associations, et sa vocation est d’initier en
Rhoéne-Alpes une démarche d’éducation thérapeutique partagée, permettant a terme d’engager des
actions concretes et consensuelles dans ce champ. Le présent colloque est un outil au service de cet
objectif.

L’¢élaboration du plan régional de santé¢ publique (PRSP) paru a I’automne 2006 comprend un
objectif spécifique : « développer I’éducation pour la santé du patient, notamment 1’éducation
thérapeutique, chez les personnes porteuses de maladies chroniques ». Cet objectif a été repris dans
I’appel a projets lancé en 2007 par le groupement régional de santé publique institué en décembre
dernier.

Ces ¢léments constituent les fondations d’un dispositif que nous espérons plus formalisé a terme. A
I’image du schéma régional d’éducation pour la santé, on pourrait peut-étre envisager la mise en
place d’un schéma régional d’éducation thérapeutique, qui serait constitutif d’un cadre et opposable
au développement de ces prestations.

Je remercie les professionnels de santé impliqués dans ce comité régional, ainsi que nos collegues
du service médical de I’ Assurance maladie, qui ont toujours répondu présents a nos sollicitations.

Lyon, Ecole Normale Supérieure, le 25 janvier 2007 5



L’éducation thérapeutique du patient : une nouvelle relation ?

Patrick VANDENBERGH
Secrétaire Général de ’ARH Rhone-Alpes

Les Agences Régionales de 1’Hospitalisation ont deux missions : la planification de I’offre de soin
et I’allocation des ressources aux établissements. Dans ces domaines, nous vivons des réformes trés
importantes.

En matiére de planification, nous continuons a établir des schémas régionaux d’organisation
sanitaire (SROS). Le dernier SROS, publi¢ en mars 2006, inclut pour la premiére fois une partie
relative a 1’éducation thérapeutique, qui nous servira de point d’appui dans la rédaction de contrats
passés entre I’Agence et les établissements. Ces contrats existaient précédemment, mais revétent
aujourd’hui une forme nouvelle, avec un aspect plus qualitatif. Une annexe de santé publique, qu’il
reste a formaliser, y sera désormais incluse. L’objectif est d’afficher des objectifs notamment en
maticre d’éducation thérapeutique, et de conduire un nombre accru d’établissements a s’y engager.

S’agissant de 1’allocation des ressources, avec la réforme en cours consistant a faire dépendre le
budget des <¢établissements publics de leur activité, on pourrait craindre que [’éducation
thérapeutique se heurte a des difficultés de financement. Je vais vous montrer qu’au contraire, il y a
des raisons d’étre optimistes. Tout d’abord, cette réforme nous oblige & mieux connaitre 1’état des
lieux en matic¢re d’éducation thérapeutique dans les établissements. Plusieurs organismes ont dé¢ja
réalisé des enquétes. Au plan national, 1’éducation thérapeutique a été évaluée a environ 60
millions d’euros, dont 6 millions pour la région Rhone-Alpes. Cela peut sembler peu mais ce n’est
pas négligeable pour autant. D’autres formes de financement existent, comme les consultations
externes, la facturation en hospitalisation de jour sous la forme d’un GHS — systéme qui me parait
irrégulier — et des GHS en hospitalisation de semaine.

Sur la base de ces études, nous nous sommes fait une idée des établissements impliqués au niveau
national - 239 établissements représentant 621 structures — et des activités : diabete, asthme,
pathologies cardiovasculaires, la stomato-thérapie, obésité, dialyse, bronchite chronique, etc. Le
cout moyen s’établit a 500 000 euros par équipe et par an, sachant que la situation est hétérogeéne a
tous points de vue.

Quelles sont les grandes orientations qui en résultent ? En cette période de transition, le
financement en mission d’intérét général est conservé, mais il importe de trouver un financement
pérenne a cette activité. Une partie restera en mission d’intérét général et une partie sera facturable,
sous certaines conditions. Cela suppose d’identifier les pathologies concernées. Je signale a ce
propos que, paradoxalement, si les patients effectuent des séjours de plus en plus courts a 1’hopital,
ces derniers sont de plus en plus répétés, sur de longues durées. 1l faut également des programmes
structurés et des équipes pluridisciplinaires.

Je conclurai par une note optimiste. Récemment, les Etats Généraux de la prévention se sont tenus
au niveau national. Parmi les quinze mesures présentées par le Ministre, deux concernent le sujet de
notre colloque : la formation initiale a I’éducation thérapeutique de I’ensemble des professions de
santé, et le développement de 1’éducation thérapeutique au niveau de la médecine de ville et de la
médecine hospitaliere dans le cadre du plan d’accompagnement des patients atteints de maladies
chroniques. Engagement a ¢été¢ pris de 25 millions d’euros sur 5 ans, c’est-a-dire au moins
2,3 millions d’euros pour 2007. Cela donnera lieu a appel a projets national, dont Rhone-Alpes sera
partie prenante. Je vous donne rendez-vous dans ce cadre.
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Les conditions de développement de I’éducation thérapeutique

1% table ronde

Intervenants :

Pr Serge HALIMI, Diabétologue, CHU Grenoble, CRNH Rhone-Alpes
Dr Claude TERRAL, MCU-PH, Université Montpellier 1
Dr Gilles LEBOUBE, Conseiller médical, DRSM, URCAM Franche-Comté

Modérateur : Dr Michel MARIN, Médecin conseil, Chef de service, Service médical de |’Assurance
Maladie, région de Lyon

Michel MARIN

Le sujet de notre table ronde est justifi¢ par des motifs de santé publique, démographiques et
¢conomiques. L’éducation thérapeutique participe a la promotion de la santé et ne doit pas étre
dissociée des 4 axes de travail préconisés par la charte d’Ottawa :

e concevoir des programmes qui interpellent les politiques institutionnelles ;

e aménager le cadre d’exercice des soignants pour qu’ils contribuent a 1’autonomie des patients —
comment mobiliser les professionnels de santé, les conduire a définir leurs soins conjointement
avec leurs patients ? ;

e associer les patients a la conception, la mise en ceuvre et a 1’évaluation des programmes ;

e ne pas déresponsabiliser par un discours non partagé.

Serge HALIMI

J’ai été enchanté d’entendre les propos précédents, notamment la reconnaissance et les moyens de
bien faire. On constate un engouement pour I’éducation thérapeutique : nous nous en réjouissons
pour ceux qui la pratiquent depuis plus de 20 ans. Il importe néanmoins que la qualité soit au
rendez-vous.

Partager la thérapeutique avec son patient est la question qui a ¢ét¢ posée. C’est une étape
importante de la prise en charge globale, dans un contexte de maladie chronique. Les attentes des
patients sont les suivantes : le patient aimerait étre écouté, compris, informé et motivé. Tendre
I’oreille, c’est tendre la main. Trop de médecins et d’autres soignants n’entendent pas, ne voient
pas, ne parlent pas. Méme si le patient a été bien soigné, il est marqué par le fait qu’il n’a pas été
entendu.

La tache du soignant est de comprendre la maladie, le patient et I’individu. L’éducation

thérapeutique est totalement indissociable de la qualité médicale et fait partie de la prise en charge
de la maladie. Partager signifie d’abord expliquer. Par exemple, comment un patient peut-il faire la
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différence entre une « ordonnance fleuve » justifiée et une qui ne 1’est pas ? Il ne le peut pas, et
pourtant il fait le tri. Il importe de faire une démarche d’explication et de justification de
I’ordonnance, de la partager. Le pharmacien doit jouer ce réle complémentaire d’accompagnement.

Comprendre, c’est aussi étre plus proche du patient, et avancer a son rythme. L’alliance
thérapeutique consiste a s’ajuster progressivement en partageant les décisions sur un objectif
intermédiaire. Ne pas juger le patient, présenter les possibilités du traitement, rediscuter un objectif
supérieur et valoriser les efforts accomplis sont autant de mots d’ordre pour le soignant.
Aujourd’hui, le diabéte de type 2 occasionne 9 consultations par an auprés des omnipraticiens, mais
toutes ne sont pas constructives. Pour toute une série de pathologies, il importe de faire un travail
progressif, par étape.

Favoriser ’activit¢ physique constitue un enjeu considérable pour la plupart des pathologies
cardiovasculaires, mais il y a une forte divergence entre ce que I’on voudrait faire et ce que I’on
fait.

Dans un contexte de diminution de la démographie médicale, il faut penser autrement les soins en
France demain. La médecine générale est essentielle mais I’éducation thérapeutique devra se faire
en groupe. Cela renvoie a la problématique des réseaux prestataires d’éducation thérapeutique et de
soins, au réle des paramédicaux et des experts patients, aux cadres patients enseignants. Les
médecins doivent se demander s’ils ne devraient pas se former a cela. Je signale que se tiendra dans
une semaine le 6™ colloque Santé et Education, organisé par le groupe Diabéte Education de
langue frangaise.

Michel MARIN

Claude TERRAL, comment aider les professionnels du soin a changer de vision ?

Claude TERRAL

Je ne sais pas si je peux répondre a cette question. En tout état de cause, 1’éducation thérapeutique
est définie comme un processus. Aider les professionnels suppose de mettre en place un processus.
Cela a démarré en de nombreux lieux.

Je suis a la fois heureux d’étre ici mais perplexe. Je suis heureux pour les amis et relations que je
retrouve a Lyon, et pour les personnalités présentes a la tribune. Votre région a de la chance. Mais
je suis également perplexe, car parler d’éducation du patient, c’est parler d’hommes. Ce n’est ni
une technique, ni une discipline, mais quelque chose de complexe. Si quelques-uns ne retroussent
pas leurs manches, le rouleau compresseur du soin écrasera la dimension santé. Depuis la loi de
1991, les hopitaux ne sont plus des « établissements de soins publics » mais des « établissements
publics de santé ». La différence est de taille entre soin et santé. L’un est contenu dans I’autre, et
pas réciproquement. Je ne suis pas certain que la santé soit contenue dans le soin. En effet, les
infirmiéres m’ont appris que le mot soin relevait de deux choses : donner des soins et prendre soin.
C’est toute la différence entre la prescription, I’ordonnance médicale, I’application d’un soin, et le
fait de prendre soin, qui recouvre I’accompagnement.
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Aujourd’hui, la durée d’hospitalisation moyenne s’est beaucoup réduite, pour atteindre 3,5 jours.
Naguere, la durée d’hospitalisation permettait de parler avec le patient. Aujourd’hui, on enfile les
soins a la chaine. Pensez-y dans votre quotidien.

Au CHU de Montpellier a été créé en 1994, par la volonté conjointe des médecins et de
I’administration, un comité hospitalier d’éducation pour la santé et de prévention (CHESP),
compos¢ de médecins, de responsables administratifs et de cadres de santé. Un des facteurs de la
réussite réside dans le partenariat de ces trois catégories. Le CHESP propose des politiques, qui
sont suivies ou non, ce qui occasionne une réelle réflexion. Le CHESP a commencé sa tache par
recenser les actions et les besoins, a travers un questionnaire qui a mis en évidence que les équipes
ne demandaient ni des financements, ni du personnel, mais qu’elles souhaitaient se rencontrer et se
former a D’éducation du patient, qui concerne en effet toutes les spécialités, y compris la
psychiatrie. Nous avons été trées heureux de ces réponses. Nous avons mis en place un
accompagnement méthodologique et des formations, avec 1’appui du CRES et du CFPH. Je précise
que les budgets étaient prélevés sur les salaires des soignants, et non sur ceux des médecins. Petit a
petit, nous arrivons a méler les uns et les autres dans les formations. Cela remet en cause certaines
mentalités. Nous organisons également des journées d’échange a I’éducation du patient, tous les 18
mois. Ces journées privilégient le débat et non les communications d’experts.

Nous avons créé un DU, diplome d’université, intitulé 1’éducation pour la santé du patient (et non
¢ducation thérapeutique), et nous avons mis en place des correspondants a 1’éducation pour la
santé, formés spécialement et titulaires du DU. 24 personnes sont formées a ce jour, mais seules 5
des 12 premieres personnes formées sont encore actives. Leur service ne juge pas cette mission
prioritaire. Gardons confiance, car c¢’est une ceuvre humaine. Comme le disait Victor Hugo, « i/ y a
plus de terres promises que de terres a gagner ».

Que retenir de cette expérience ?

Ce n’est pas simple, mais il existe des « gens bien » sur lesquels on peut compter. Sans volonté au
niveau de la téte de 1’établissement, on ne sera pas efficace. Plusieurs conditions sont nécessaires :
une volonté de la Direction, I’implication des chefs de service et le role majeur des cadres de santé.
A Montpellier, par exemple, le DGA s’est totalement investi dans le CHESP.

L’éducation pour la santé n’est pas un probléme de financement, de personnel, ni de moyens, mais
avant tout un probléme de culture. Nous restons inscrits dans une culture de soin. La durée de
séjour diminue, mais les patients reviennent. Il nous appartient de distiller, de mettre en place des
stratégies pour faire en sorte que les consultations a répétition ne soient pas des répétitions de
consultations initiales. Elles doivent avoir une spécificité. Cela suppose une profonde réflexion,
mais nous avons besoin d’un accompagnement pour cela, donc de temps, donc d’argent.

Deuxiémement, il faut réussir a faire 1’identification dans les services, mais aussi dans les
institutions de tutelle. A I’hdpital, peu d’outils nous permettent de tracer ces temps transversaux. Le
jour ou une ARH obligera tout projet a contenir un volet d’éducation thérapeutique, les choses
avanceront.

Le troisiéme point est celui de 1’éthique. L’étre humain est un étre de raison, de désir, de pensée.
Comment le prendre en compte dans une politique normative et tarifaire ? Il faut en discuter.

S’agissant enfin de la formation initiale, je ne suis guere optimiste sur les réformes qui se mettent
en place dans les facultés de médecine. La grande question consiste a réduire les études de 6 a 5

Lyon, Ecole Normale Supérieure, le 25 janvier 2007 9



L’éducation thérapeutique du patient : une nouvelle relation ?

ans. Les écoles d’infirmi¢res font mieux, mais qu’est-il prévu dans les écoles de kiné ? En
revanche, la formation continue peut étre un outil intéressant.

Il est difficile de défendre quelque chose qui repose sur du temps transversal et qui n’est pas
identifiable, mais c’est de la plus grande importance pour prendre en charge globalement la santé.

Gilles LEBOUBE
Il m’a ét¢ demandé de présenter le programme franc-comtois en éducation thérapeutique du patient.

Un ¢état des lieux a été établi en 2003 dans le cadre du SREPS: a cette époque, 1’éducation
thérapeutique se résumait a quelques structures dans les hopitaux (diabéte, asthme, obésité). L’¢tat
des lieux concluait a un constat de carence. Nous avons mis en place un groupe spécifique a
I’éducation thérapeutique du patient. Cela n’a pas été évident a mettre en place, car le SREPS était
engagé dans une dynamique plus globale d’éducation a la santé. Nous souhaitions cibler davantage
sur I’éducation thérapeutique pour les patients atteints de maladies chroniques.

Au sein du groupe, nous étions tous d’accord pour développer 1’éducation thérapeutique du patient.
Nous étions sensibilisés au sujet et avions déja préconisé dans le SROS de 1998 la mise en place de
telles structures. A 1’époque, les recommandations n’avaient pas été reprises dans le SROS 2.

Notre groupe a rédigé des recommandations (sous forme de principes généraux) et créé une
dynamique, en s’appuyant sur les différents acteurs et les enveloppes financiéres existantes. Le
groupe est inscrit dans une logique pragmatique : il convient de renforcer 1’existant qui fonctionne,
d’expérimenter selon les principes d’organisation, de créer des nouveautés dans une dynamique et
d’avoir une approche globale des maladies chroniques, selon un principe d’équité territoriale.

Quelles ont été les actions 2004-2006 ?

Le groupe de travail SREPS a été pérennisé et labellisé par la DRASS, I’ARH et ’'URCAM avec
une lettre de mission. Le groupe représente tous les acteurs de I’éducation thérapeutique du
patient : institutions, professionnels de santé, associations de patients. Une collaboration étroite
entre les responsables des 3 plans est nécessaire (DRASS, ARH, URCAM). En Franche-Comté, un
consensus s’est dégagé en 2003 sur le développement de 1’éducation thérapeutique, avec une forte
motivation et une bonne conscience des problématiques — problématiques des maladies chroniques
et du vieillissement de la population, lequel bouleversera I’organisation du systéme de soins.

Des formations de premier niveau (formation de sensibilisation) et de deuxiéme niveau (DU d’une
centaine d’heures) ont été mis en place, ainsi que le module Education du patient de I'université
d’été de santé publique. Nous insistons, au-dela de la dimension collective, sur la dimension
individuelle, en cabinet — notamment de médecine générale. Il importe d’instiller a I’occasion de
chaque consultation une dose d’éducation du patient. Notre 4™ université d’été aura pour théme
I’évaluation et I’éducation thérapeutique. Plusieurs centaines de professionnels de santé et de
médecins sont formés a 1’éducation du patient. Mais a 1’avenir, il est a noter que 1’éducation du
patient s’appuiera beaucoup plus sur les paramédicaux que sur les médecins — tout en préservant la
crédibilité de I’activité. Des médecins sont nécessaires en termes d’encadrement.

S’agissant du développement de I’offre, nous agissons dans le cadre des enveloppes disponibles.
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Le SROS est I’action qui nous a largement mobilisés en 2006. Nous avons pu inscrire dans le
SROS Médecine la mise en place, par territoire de santé, d’une structure transversale sur I’approche
des maladies chroniques. Le cahier des charges est consultable sur le site Internet www.urcam.org.

Les priorités 2006 concernent I’ambulatoire, les maisons médicales pluridisciplinaires, les centres
d’examen de santé, les populations précaires.

Communication d’Anne PAUCHET-TRAVERSAT, Haute Autorité de Santé (HAS) - Paris
(lecture faite par le modérateur)

« L’HAS devait parler ce matin des travaux portant sur I’éducation thérapeutique du patient dans le
champ des maladies chroniques, et en particulier répondre a la question suivante :

Quel cadre qualitatif indispensable pour améliorer la mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique
du patient et valoriser 1’activité éducative ?

Ces travaux ont ét¢ demandés par le pdle nomenclature de la CNAMTS et s’inteégrent naturellement
dans le Plan qualité de vie et maladies chroniques du ministére de la Santé. De nombreuses sociétés
savantes médicales et paramédicales ont été associées a ces travaux, ainsi que des représentants de
patients et I’'INPES.

Ce travail comporte deux axes :

e donner aux professionnels de santé des points de repéres pratiques pour les modalités de mise
en ceuvre de 1’éducation thérapeutique. Ce sont des recommandations professionnelles qui
donnent un cadre qualitatif a la mise en ceuvre d’activités éducatives planifiées et coordonnées.
Ce cadre est indispensable a la cohérence et a la valorisation de 1’activité thérapeutique, tout en
restant souple pour s’adapter aux besoins des patients et pour étre utilisé dans tous les lieux de
soins.

e définir les conditions de pérennisation de 1’éducation thérapeutique du patient, fondées sur une
analyse médico-économique des modes de rémunération de 1’éducation thérapeutique, en tenant
compte du temps, des compétences, de la coordination et des ressources disponibles.

La communication des travaux engagés par la HAS n’a pas été rendue possible en raison d’un

retard pris dans la finalisation des recommandations. Ce sujet complexe a nécessité des analyses
complémentaires dont les conclusions sont en cours de validation. »
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Le contrat en éducation thérapeutique :
sa place dans la démarche

2éme

table ronde

Intervenants :

Dr Brigitte SANDRIN BERTHON, Directrice du CRES Languedoc Roussillon

Anne LACROIX, Psychothérapeute pour patients chroniques, Fédération suisse des psychologues
psychothérapeutes

Jacques MICHAUD, Association 01 Diabete

Jean Bernard PATURET, Philosophe et professeur, Universite Montpellier 111

Modeérateur : Benoit ALLENET, MCU, Pharmacien attaché, ThEMAS TIMC-IMAG, Université J.
Fourier, CHU Grenoble

Benoit ALLENET

La premicére table ronde a procédé d’une approche macro. Cette deuxiéme table ronde, au niveau
micro, a pour objectif de rentrer dans la relation éducateur/patient. Au quotidien, la notion de
contrat impregne la vie professionnelle du soignant, dans la mesure ou il doit rendre des comptes.
Le terme de contrat, quand il impregne la relation avec le patient, inflige-t-il au patient 1’obligation
de rendre des comptes ? Notre table ronde s’interrogera sur la notion de contrat, sur la question de
savoir si ce terme est adapté a la relation avec le patient.

Jean-Bernard PATURET approfondira la notion philosophique du contrat. Anne LACROIX
exposera son expérience et sa vision du contrat, du croisement des contraintes professionnelles du
soignant et du temps nécessaire au patient pour cheminer avec le soignant. Jacques MICHAUD
témoignera en tant que référent d’une association de patients et en tant que patient lui-méme. Enfin,
Brigitte SANDRIN BERTHON conclura et apportera un éclairage sur son expertise dans
I’accompagnement des équipes. Elle replacera la notion de contrat en amont, au sein de I’équipe
elle-méme.

Jean-Bernard PATURET

J’enseigne la philosophie au département des sciences de I’éducation, et j’ai I’occasion de travailler
avec le CRES.

L’étre humain est un vivant existant. Il partage avec d’autres étres vivants des caractéristiques
communes, et a ceci de particulier qu’il est « existant » : il a la possibilité de se sortir de lui-méme
et de se regarder agir, penser, faire. Cette capacité est propre aux étres humains de langage. Ce qui
caractérise I’étre humain est donc la question du sens.

La notion de contrat renvoie en premier lieu au sens qu’il peut avoir pour les soignants et les
patients — bien que I’étymologie du mot patient renvoie a la notion de souffrance, de situation
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subie. Cela semble contradictoire avec 1’éducation, qui suppose de sortir de quelque chose plutot
que d’obéir a des injonctions.

Comment la notion de contrat peut-elle faire sens pour le malade et les soignants ? La notion de
contrat suppose ¢galement une certaine conception de 1’étre humain : un étre porteur de sens, qui
vit par le sens. La notion de contrat présuppose aussi 1I’idée d’un étre humain raisonnable, rationnel,
capable de programmer sa vie, de vouloir son propre bien. Selon Socrate, « nul n’est méchant
sciemment ». Selon le préjugé socratique, le mal est 1i¢ a I’ignorance. 11 suffirait de combattre celle-
ci pour que la personne agisse pour son propre bien. Aristote critiquait déja cette position
socratique. L’étre humain ne fait pas toujours son propre bien. Il est capable de se faire mal, c’est
un étre de passion, de plaisir, de jouissance. C’est un €tre « ubrique », ¢’est-a-dire un €tre d’exces,
de démesure. Pour penser la notion de contrat, il importe de prendre en compte cette dimension de
I’étre humain.

Dans sa réflexion sur la santé, Nietzche désigne cette démesure et cette passion par « la grande
santé », et cherche a travers ces conduites démesurées autre chose que la « petite santé ». L’étre
humain ne vit que dans la mise en jeu du sens de son existence.

Le contrat peut s’interroger a partir de cette ambivalence ou double réalité. Le risque du contrat est
de réduire 1’étre humain au raisonnable et au rationnel. Contrat, du latin « cum traere » signifie
« tirer ensemble », éventuellement dans la bonne direction, mais ce n’est pas certain, justement en
raison de la particularité de I’€tre humain. Le terme de contrat est fondamentalement juridique. Une
série de définitions en sont données dans le code civil.

Pourquoi, alors, renvoyer un contrat éducatif a cette dimension juridique ? Il est vrai que tous les
contrats ne sont pas nécessairement juridiques.

Anne LACROIX

Comment le terme de contrat est-il apparu dans le champ de la santé, et surtout dans le champ de
I’éducation du patient ? C’est dans un souci d’efficacité. On rencontre d’ailleurs d’autres termes
empruntés a d’autres champs, qui renvoient a la notion de performance, comme objectif ou
observance. Les progrés de la médecine favorisent des diagnostics sirs, des interventions réussies
qui assurent le prestige d’une médecine moderne performante. Mais il reste I’immense secteur des
maladies chroniques, pour lesquelles le patient doit devenir I’acteur responsable de I’application de
son traitement. D’ou la nécessité de lui en donner les moyens, ce qui suppose qu’il en soit instruit
et consente a assumer le réle de patient soignant.

C’est a cette fin que s’est développée I’éducation thérapeutique. Les soignants ont été ainsi mis au
défi d’apprendre au patient a se gérer. D’ou un changement de rdle, voire une certaine modification
de la personnalité professionnelle, par rapport a ce qui a été appris au cours des études et marqué
par la pratique hospitaliere. Confronté a la chronicité, les idéaux professionnels sont interpellés.
Offrir son savoir, déléguer ses compétences a ceux qui en étaient redevables n’est pas une
entreprise garantie de succes : il faut compter avec les dispositions, le désir de 1’autre.

Durant ma pratique clinique, j’ai toujours été préoccupée par les patients résistants, difficiles, ceux
qui se prétent d’une maniere aléatoire, demeurent attachés a des habitudes de vie. En cherchant a
comprendre ce qui les empéche de se conformer a ce qui leur est prescrit, il apparait que la maladie
intervient comme un révélateur. Le retentissement de la survenue d’une maladie chronique est
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imprévisible. Cela dépend de la personnalité du sujet, de ses ressources psychiques, de son histoire,
de la maladie en cause et de I’idée que s’en fait le patient, de ses valeurs. Les effets de I’éducation
sont donc aussi imprévisibles.

Un événement non choisi agit comme un révélateur de nos capacités a y faire face, en sollicitant
nos ressources personnelles, sociales, familiales et en dévoilant le prix que nous accordons a des
choix de vie qui fonctionnent comme des reperes essentiels : réussite professionnelle, vie sociale,
image de soi, etc. Si la maladie est vécue comme mettant en péril ces éléments, d’aucuns
chercheront a les maintenir, quitte a négliger leurs traitements, a éviter certaines contraintes.

Ce sont ces patients qui désesperent les bonnes intentions des soignants, qui comptent qu’une
éducation structurée leur permettra de consentir aux changements nécessaires. Confrontés a
I’éducation du patient, les soignants sont des amateurs d’outils. Le recours au contrat d’éducation
en tant qu’instrument de fidélisation représente pour eux un des moyens de réussir leur mission
éducative. Malheureusement, il peut étre congu comme un CDD au-dela duquel le patient doit avoir
acquis la capacité de maitriser son traitement. Si la mesure est insuffisante, on envisagera des
reprises éducatives, ou piqlres de rappel. Mais on n’apprend pas en un temps déterminé d’avance a
gérer son infortune. Le contrat n’est pas un gage de succes. A cet égard, les effets attendus peuvent
étre a leur tour révélateurs de la qualité de la relation soignant/soigné.

Si les reprises éducatives portent sur ce qui va et ce qui ne va pas dans sa maladie, le patient se
trouve réduit a sa maladie, alors que ses réels besoins sont les seuls déterminants propres a indiquer
la mani¢re de 1’accompagner. Son premier besoin est d’étre entendu et accepté tel qu’il est.
Accompagner signifie « se joindre a quelqu’un pour aller 1a ou il va, en méme temps que lui ». Ce
temps est par nature indéterminé.

I1 faudrait comprendre qui est son patient. Un bon indicateur serait de savoir ce qui est important
pour lui dans la vie. Quand bien méme ce ne serait pas sa santé, gardons-nous de toute critique ou
de mise en garde a I’égard de ses choix. Offrons plutot de I’accompagner afin que se tisse un lien,
et que celui-ci devienne un nouveau repere. L’expérience clinique montre en effet que, si des
changements se dessinent, si des blocages se dénouent, c’est toujours lui qui le fait — grace au point
d’appui qui lui est offert — et dans un temps qu’il ne nous appartient pas de déterminer. Je continue
de penser que la maladie chronique ressemble plus a un itinéraire complexe, une sorte de
labyrinthe.

Benoit ALLENET
Tisser un lien, ne serait-ce pas se trouver un sens commun ? Monsieur MICHAUD, parlez-nous de
notre expérience sur la notion de contrat, d’accompagnement d’équipe.

Jacques MICHAUD

Les diabétiques sont considérés comme des parents pauvres de notre département de 1’Ain. Les
soins sont limités et je peux difficilement répondre a la question.

Je vais parler de la relation patient/médecin. La démarche et la réaction du diabétique au début de

sa maladie sont différentes suivant son type de diabéte. Le diabétique de type 1 regoit un coup de
massue : hopital, spécialiste, soins. Il est important pour lui d’étre entouré par sa famille et le
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personnel soignant. L ’association viendra plus tard. Le patient doit se sentir en sécurité, échanger
sur sa maladie en se sentant a 1’aise avec le médecin. Dans le cas des enfants diabétiques, les
parents doivent prendre le temps de comprendre. Pour le diabétique de type 2, la maladie évolue
lentement. Soigné aux cachets, on n’en parle pas, on a presque honte, on ne se considére pas
comme malade. Mais aujourd’hui, on devient diabétique de plus en plus jeune. Passer des cachets a
I’insuline n’est pas un pas facile a franchir : personnellement, j’ai attendu 3 mois avant de prendre
rendez-vous. On se pose de nombreuses questions, d’ou I’importance de la confiance dans le
personnel médical, et en premier lieu le médecin. Le dialogue doit s’instaurer rapidement et chacun
doit écouter 1’autre. Pour un patient, pouvoir s’exprimer sans crainte est trés important. Ce ne doit
pas €tre une hantise d’aller voir son médecin, quel qu’il soit. Un patient diabétique qui n’est pas a
I’aise voit aussi bien sa tension monter que sa glycémie. Le patient compte sur sa famille pour
I’aider, d’ou la présence des proches lors des premiéres consultations, pour comprendre la maladie
et les différents traitements.

\

Nous encourageons les personnes diabétiques a pratiquer régulierement de ’activité physique :
marche, ski de fond, raquette, vélo sont des activités idéales. Notre devise : « a diabétiques, rien
d’impossible ».

Pourquoi se structurer en association ? Pour échanger sur sa maladie, s’informer. Une fois par
trimestre est organisée une conférence sur un théme précis. Nous organisons régulierement des
dépistages et sommes de plus en plus sollicités. Nous sommes une force de propositions et de
revendications, et avons des moments de convivialité. Il existe au moins une association par
département, et nous sommes fédérés au niveau régional et national (AFD). Il est important que les
responsabilités soient tenues par les usagers diabétiques. L’ AFD est I’interlocuteur privilégié avec
les pouvoirs publics, les médecins, la recherche.

En conclusion, j’ai la chance d’avoir connu 1’association de pouvoir faire du sport, je me sens en
bonne santé avec mon diabéte. Je remercie les organisateurs de ce colloque d’avoir permis aux
patients de pouvoir s’exprimer.

Benoit ALLENET

Nous vous remercions. Le point d’ancrage associatif est trés important pour les montages de projet.
Nous écoutons Brigitte SANDRIN BERTHON.

Brigitte SANDRIN-BERTHON

Nous signons de nombreux contrats dans la vie quotidienne - contrat de travail, contrat d’assurance,
contrat d’entretien de chaudiere - dans le but de faire valoir nos droits en cas de désaccord. Les
patients demandent de 1’aide aux soignants que nous sommes. Je trouve incongru, génant de leur
proposer un contrat dans ce contexte. Peut-on aider un patient sous condition ? Que se passe-t-il si
le patient ne respecte pas le contrat ? Dois-je refuser de le soigner ? Ou est-ce un contrat moral ?
Mais ce n’est ni bien ni mal. Il ne faut pas confondre ce qui est bon ou mauvais pour la santé avec
ce qui est bien ou mal au plan moral.

La notion de contrat d’éducation renvoie a une intrusion de la logique économique dans la relation

soignant-patient. En tant que citoyen, je suis attachée a notre systéme de protection sociale basé sur
la solidarité, je me fais du souci pour son financement. Mais en tant que médecin, mon souci n’est
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pas la. La logique de contrat vient polluer la relation avec le patient. Il ne faut pas mélanger les
genres.

Plutot que de passer un contrat avec le patient, les soignants doivent prendre 1’habitude de convenir
avec le patient de ce qu’ils vont faire ensemble. Ils prévoient un programme d’activités, puis se
revoient, dressent un bilan et fixent des objectifs a 3 mois, etc. Cela ne renvoie pas a 1’idée de
contrat, mais d’alliance.

J’anime de nombreuses formations d’équipes en éducation thérapeutique. Il importe d’abord que
les professionnels se mettent d’accord entre eux sur leur manicre d’étre avec les patients, et sur le
role de chacun en matiére d’éducation thérapeutique, dans les temps formalisés d’éducation, mais
aussi dans le quotidien. S’il doit y avoir contrat, il doit étre plutot entre les soignants, sur leur
maniere d’étre avec les patients et leur maniére d’utiliser tous les moments de leur relation avec les
patients, pour les accompagner dans une logique d’éducation et d’accroissement de 1’autonomie.

Benoit ALLENET

Ces thémes seront largement réintroduits dans les ateliers de cette aprés-midi, je vous invite donc a
garder vos questions pour cette apres-midi.

J’étais venu avec 1’idée que la notion de contrat, du coté des professionnels de santé, cachait la
notion d’efficience économique. Sur le plan étymologique, cela me convenait. Mais la question du
sens soulignée par Jean-Bernard PATURET me fait dire qu’il y a un chemin commun a accomplir
avec son patient. C’était aussi le propos d’Anne LACROIX de renvoyer au probléme récurrent sur
la différence entre le temps du patient et le temps du soignant. Au final, le terme de contrat pourrait
étre remplacé par un autre terme, celui d’alliance. Je demande a Anne LACROIX de conclure notre
table ronde sur ce théme.

Anne LACROIX

Le terme d’alliance vient de loin, si je pense a son sens dans I’Ancien Testament. Dans un sens
courant, il désigne aussi I’anneau que je porte au doigt si je suis mariée, sous-tendue par 1’adage
«pour le meilleur et pour le pire ». On retrouve ce terme dans ce qui devrait caractériser une
rencontre entre deux partenaires d’histoire, de formation et de choix de vie différents : le soignant
et le patient. Prendre ce terme d’alliance thérapeutique au sérieux, c’est effectivement miser sur la
force d’un lien qui, en tant que tel, devient une force pour 'un comme pour I’autre des deux
partenaires.
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Les travaux menés au niveau régional

I. Introduction
Gilles DE ANGELIS, Chargé de mission, URCAM Rhone-Alpes

M. DORME a expliqué pourquoi I’ Assurance maladie souhaitait investir le champ de 1’éducation
thérapeutique, et a évoqué 1’élaboration d’un schéma régional de I’éducation thérapeutique. En
Rhone-Alpes, nous réfléchissons depuis quelques années sur le sujet. Nous avons mis en place un
comité régional sur 1’éducation thérapeutique du patient, afin d’avancer sur cette question en
favorisant échanges et coopérations entre les institutions, les professionnels et les représentants des
malades. L’objectif est d’initier une démarche de promotion de 1’éducation thérapeutique, partagée
par les institutions, les acteurs concernés et qui, a terme, permet d’engager des actions concrétes et
consensuelles. Le comité de pilotage a été constitué fin 2005 et sa composition est détaillée dans
votre dossier. Sa tache a consisté a se doter d’éléments de référence partagés sur 1’éducation
thérapeutique, et sur les conditions nécessaires au développement de 1’éducation thérapeutique en
Rhone-Alpes. Cela s’est traduit par la création de 3 commissions : cahier des charges et critéres de
qualité ; formation ; axes possibles du développement de I’éducation thérapeutique.

Ce sont des documents de travail, amendables et discutables. Ces travaux nous ont permis
d’inscrire I’éducation thérapeutique dans le plan régional de santé publique, notamment dans
I’appel a projets élaboré par le groupement régional de santé publique pour 2007.

II. Quel cahier des charges et criteres de qualité pour les programmes ?

Benoit ALLENET, MCU, Pharmacien attaché, ThEMAS TIMC-IMAG, Université
J. Fourier, CHU Grenoble, Commission cahier des charges et critéres de qualité

Le croisement de vues entre professionnels, institutionnels et monde associatif a ét¢ une grande
source de richesse au sein du comité de pilotage.

Les résultats des travaux de la commission Cahier des charges et criteres de qualité sont a
appréhender comme un document cadre et non comme un référentiel normatif. Il s’agissait de faire
la synthése de I’existant pour définir la démarche d’éducation thérapeutique.

Une définition : un processus proposé par le médecin, centré sur le patient qui est libre d’adhérer,
un processus continu, planifié¢ et régulier.

Qui ? Parmi les promoteurs, les associations de patients ont joué¢ un rdle clé. Parmi les acteurs, on
trouve des soignants et des non-soignants. Du c6té des soignants, nous avons insisté sur le niveau
de formation nécessaire pour s’engager dans la démarche. Du c6té des non-soignants, nous avons
insisté sur le partenariat du patient, de son entourage et de la représentation associative.

Pour qui ? Les patients atteints de pathologies chroniques, ou les pathologies a durée limitée mais
nécessitant des prises en charge complexes.
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Pourquoi ? Au final, on vise la qualit¢ de vie du patient. Cela suppose de travailler sur
I’acceptation de la maladie, sur une organisation pertinente de ses soins et sur les comportements
santé.

Quoi ? Le programme comprend de la connaissance pure, de la connaissance mise en action, du
savoir-étre. Tout dispositif qui s’arréterait a la dispense de connaissances académiques ne serait pas
satisfaisant.

Comment structurer la démarche éducative ? Apres le diagnostic éducatif, il s’agit de définir des
objectifs en accord avec les besoins du patient, un plan d’actions, la recherche des moyens
pédagogiques adaptés, et I’évaluation.

Ou ? L’éducation thérapeutique doit avoir lieu dans un espace dédié a cette activité.

Quand ? Il n’y a pas de bon moment pour démarrer 1’éducation thérapeutique. Elle doit étre initic¢e

au moment le plus opportun pour le patient et 1’équipe, en inscrivant cette démarche en continu, et
en évaluant les acquis.

III. Quelles formations nécessaires ?

Denis COCARD, Cadre soignant, Centre hospitalier de Romans, Commission formation
initiale et continue en éducation thérapeutique du patient

Je voudrais insister sur le fait que 1’éducation thérapeutique concerne tous les professionnels de
santé, y compris les intervenants non soignants — association de patients, travailleurs sociaux,

patients.

L’état des lieux régional

Notre commission a tout d’abord dressé 1’état des lieux de la région en mati¢re de formation. Les
compétences les plus enseignées sont la relation soignant/soigné (90%), I’enjeu de 1’éducation
thérapeutique (89%), I’approche psychosociale du patient (formation initiale). S’agissant de la
formation continue, on reléve que la formation des praticiens est essentiellement associative, et
fluctue dans le temps. Il existe pour les pharmaciens une formation professionnelle validante de 30
heures proposée a Grenoble sur 1’éducation thérapeutique. Pour les paramédicaux, la formation se
fait dans la transversalité¢ et concerne plutot 1’éducation pour la santé. Les kinés n’ont aucune
formation sur ce théme. Il reste la formation professionnelle a 1’hopital, mais il semble que la
demande soit faible. D’autres organismes existent, en particulier I'[PCEM. En 2006,
70 professionnels ont suivi une formation IPCEM dans la région sur ce theme.

Les freins et les attentes

En formation initiale, les programmes sont surchargés et il manque des formations spécifiques. La
formation continue souffre d’absence de reconnaissance, de rémunération spécifique, de temps,
d’une culture médicale centrée sur le diagnostic.

Parmi les attentes, nous avons relevé la formation des formateurs, des supports et bibliographies de
référence, une place plus importante dans les programmes officiels.
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En formation initiale, une initiation a 1’éducation thérapeutique doit avoir lieu, avec pour objectif
de placer la dimension éducative comme partie intégrante du soin.

Le niveau de compétence

Nous avons ¢laboré un schéma de formation a plusieurs niveaux :

e un premier niveau de sensibilisation : formation multiprofessionnelle, abordant les valeurs
¢éducatives et la finalité de 1’éducation thérapeutique, pour favoriser 1’apparition d’une culture
commune.

e un deuxieme niveau de formations validantes : une formation non universitaire comportant
3 modules sur la démarche éducative, les outils, méthodes et stratégies, la mise en ceuvre par
pathologie ou groupe de pathologies ; et une formation universitaire.

e la formation continue, sous forme de forums conseils pour échanger les bonnes pratiques et
actualiser ses connaissances.

IV. Quelles ressources mobiliser ?
Dr Gilles MANUEL, DRSM Assurance Maladie, commission pole Ressources

Le groupe pdle Ressources visait a faire un ¢état des lieux en Rhone-Alpes et hors Rhone-Alpes et a
tracer des axes possibles de développement de I’éducation thérapeutique. L’état des lieux en
Rhoéne-Alpes a été conduit par le CRAES sous forme d’un questionnaire envoyé a 23 structures.
48% des questionnaires ont pu étre étudiés.

Les freins suivants ont été relevés : financement, ressources humaines, formation, limitation
géographique, problemes culturels et sémantiques.

Les leviers suivants ont été cités: motivation de 1’équipe multidisciplinaire, développement
géographique/action de proximité, formations, moyens matériels et financiers, fonctionnement
multidisciplinaire, partenariat, adhésion des patients.

L’¢état des lieux en dehors de Rhone-Alpes a ¢été effectué dans les régions Basse-Normandie,
Franche-Comté, Picardie, PACA. En PACA, par exemple, un état des lieux a été dressé en 2005 et
utilisé pour la rédaction du SROS 2006. On y retrouve I’importance et la nécessité de formations,
de financements et de partenariats.

Nous avons pu retirer de cet ¢tat des lieux succinct des propositions d’axes possibles de
développement, sachant que toutes les propositions faites ne pourront pas étre développées
immédiatement ni simultanément. Il appartient a tous les acteurs de déterminer les axes
prioritaires :

¢ la rédaction d’un schéma cible de développement d’éducation thérapeutique, a inscrire dans le
SROS ;

e Ja sensibilisation ;
e |a formation ;
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e e développement et la diffusion d’outils — notamment mieux utiliser la base EPHORA, qui doit
favoriser les échanges d’expériences. Nous souhaitons que les programmes aident les
promoteurs a fabriquer des outils adaptés a leurs programmes.

I’accompagnement (pole ressources servant d’appui technique) ;

le soutien au développement de centres de référence ;

le développement de dispositifs mobiles

le développement de dispositifs hors hopital.
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Apres-midi : Conférences débats

La pratique du diagnostic éducatif

Conférence A

Intervenante : Anne LACROIX, Psychothérapeute pour patients chroniques, Fédération suisse des
psychologues psychothérapeutes

I. Propos introductif

Anne LACROIX, Psychothérapeute pour patients chroniques, Fédération suisse des
psychologues psychothérapeutes

Je pars de la conviction qu’il vaut toujours mieux que 1’autre me donne la parole. Quel risque je
prends en la prenant a un niveau qui ne correspond peut-étre pas a ce qu’il attend ? Je me demande
pourquoi vous avez choisi cet atelier plutdt que les autres. J’aimerais avoir des réponses.

Réponses de la salle

- Nous sommes intéressés par la pratique du diagnostic éducatif.

- J'essaie de pratiquer le diagnostic éducatif au sein d’un réseau de prise en charge des
diabétiques. Cet exercice est sans cesse a renouveler en fonction de chaque personne.

- Le mot de contrat éducatif m’avait fortement interpelé, et j’ai apprécié ce matin vos propos sur
["alliance.

- J apprécie vos conférences.

- J’ai compris l'intitulé de cette conférence comme étant susceptible de m’apprendre les conditions
dans lesquelles cerner le besoin d’'une éducation thérapeutique et les conditions dans lesquelles
mettre en route cette éducation.

- Je suis pédiatre et m’occupe d’enfants obeses. Allez-vous parler de I’abord différent en fonction
de l’dge ?

- Je me pose la question du diagnostic éducatif comme lien entre le patient, le médecin généraliste
et la structure d’éducation.

- J’ai une attente sur chaque terme de l’intitulé de cette conférence. J attends notamment des
réponses pragmatiques sur la facon de faire, pour déboucher vers quelque chose d’utile.

Anne LACROIX

Je vous remercie. Toutes sortes de raisons motivent votre présence ici, et j’espere que vous ne vous
sentirez pas trompés sur la marchandise.
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Il peut y avoir quelque ironie a parler du « diagnostic éducatif» et de sa pratique de la part de
quelqu’un qui récuse I’emploi du terme et sa 1égitimité dans le domaine de I’éducation des patients.
Il est a priori hasardeux d’appliquer un terme fortement médicalisé, fruit de la contamination
médicale, a d’autres situations humaines. La relation thérapeutique en médecine est médiatisée par
une souffrance actuelle ou potentielle sur laquelle le médecin posséde un savoir, tandis que le
patient en a une expérience. Le diagnostic médical se fonde sur un corpus de connaissances établies
et sur la reconnaissance de symptomes et de signes cliniques. Le constat pos¢ est 1’acte inaugural
qui déterminera le type de traitement a appliquer. Du c6té du patient, c’est sa souffrance qui le
motive a recourir a I’expertise médicale. L’identification de la maladie signifie tout au moins que la
maladie est connue et qu’elle peut bénéficier d’un traitement. Dans le cas de la maladie aigiie
réversible, le traitement reste 1’apanage du soignant, mais face a une infection chronique, le
traitement prescrit devra étre assuré par le patient lui-méme. Il incombe dés lors au soignant de
mettre en ceuvre une approche formative, de sorte que le patient s’approprie les compétences
nécessaires.

Le projet d’éduquer les patients signifie de passer d’un savoir scientifique sur la maladie a un
savoir pratique, utilisable par les patients. Cela représente un saut épistémologique. Si la fonction
du diagnostic médical s’inscrit dans une logique prescriptive, établir un diagnostic reviendrait a
prescrire les savoirs et compétences jugées nécessaires par la médecine. Les premicres tentatives
d’éducation étaient d’ailleurs centrées sur la connaissance de la maladie plutét que sur
I’apprentissage du traitement.

Pour diffuser ces savoirs, 1’éducation des patients recourt a la pédagogie. De réels efforts
méthodologiques ont €té entrepris. Mais les référents théoriques et méthodologiques ont été choisis
majoritairement en fonction de leur promesse d’efficacité. D’ou le recours a la rigueur, la
planification. Une pédagogie par les objectifs a voulu se substituer a la traditionnelle pédagogie des
contenus. Il s’agissait d’adopter une perspective fonctionnelle en cherchant a mettre en place des
procédures objectives d’évaluation.

Ainsi, la démarche pédagogique débute par le diagnostic d’éducation. 5 grandes questions
structurent I’entretien :

e Qu’est-ce qu’il a? Cette question concerne 1’état de santé, mais dans quelle mesure est-il
l1égitime de refaire une anamnese ?

e Que fait le patient ? Cette question concerne le contexte professionnel, social, quotidien du
patient.

e Qu’est-ce qu’il sait ?

e Qui est-il ? Ce point est censé établir un diagnostic psychologique, mais avec quel référent ?
Beaucoup s’attachent au degré d’acceptation, mais pour en faire quoi ? Je me sens trahie dans
ce que je ne cesse d’essayer de comprendre : a travers le processus de deuil, dépassons cette
notion de stades qui se succéderaient chronologiquement pour penser qu’il s’agit d’un
processus parfois jamais achevé, parfois jamais entamé. Je me sens responsable d’avoir
introduit cette dimension de réflexion sur « le vécu » du patient. Finalement, c’est une notion
particulicrement mal comprise, mal utilisée, avec au pire le reproche fait au patient de ne pas
accepter sa maladie.
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® Quel est le projet du patient ? L hypothése étant qu’il ne peut y avoir d’éducation sans projet et
que ce dernier sert d’amorce de motivation.

On peut s’interroger sur de nombreux points : I’ordre des questions, et I’importance relativement
accordée a chacune. C’est a partir du recueil de ce type d’informations qu’un programme
d’information personnalisé doit étre proposé. Les soignants €ducateurs congoivent des objectifs qui
structureront le contrat d’éducation susceptible de responsabiliser le patient et de le motiver.

Dans la réalité, ce sont généralement des programmes standardisés proposés a des groupes de
patients plus ou moins homogénes, complétés par des appuis individuels dans le meilleur des cas. Il
y a un écart considérable entre ce type d’entretien personnalisé et 1’application de programmes
standardisés. On peut estimer que récolter de plus larges enseignements que ceux concernant
I’histoire médicale des patients est un progres, et qu’offrir aux soignants un modéle d’entretien
structuré devrait éviter de se cantonner dans un interrogatoire. L’intérét des modeles n’est pas de
les appliquer tel quels, mais de nous aider a réfléchir, a maintenir une vigilance critique afin de les
enrichir et de les dépasser. En certains lieux, on s’efforce d’éduquer les patients, mais sans parler
obligatoirement de diagnostic éducatif. Les médecins traitants, les infirmieres a domicile savent que
les déterminants de 1’éducation du patient sont essentiellement des facteurs humains difficiles a
cerner avec précision. La maladie est vécue non seulement comme une altération du bien-€étre, mais
se décline essentiellement sur le mode affectif.

Cette journée de réflexion sur les pratiques vise a repenser nos comportements d’éducation :
voulons-nous fabriquer de bons malades, ou nous aider mutuellement a rendre la maladie
supportable ? Il existe pour chaque discipline des repéres théoriques, méthodologiques, auxquels se
référer. En tant que soignants, nous avons beaucoup a apprendre de nos patients. Le vécu du
malade est une source inépuisable de connaissances. Il y a un risque de dérive de penser et vouloir
a la place du patient. Que veut ce patient, qui n’a ni choisi ni désiré ce qui lui arrive ? Nous ne
I’apprendrons pas, méme avec un entretien structuré. Nous pourrons seulement nous en approcher
en cherchant a entrer en relation, en lui offrant une patience réceptive a sa parole pour dire ses
peurs, ses espoirs.

Je veux bien garder ce terme de diagnostic s’il me permet de déceler quels sont ses réels besoins.
Cela commence par la possibilit¢ d’étre entendu, puis accepté tel qu’il est et non tel qu’on voudrait
qu’il soit. Offrons-lui donc une rencontre, une situation ou il n’ait pas a se défendre de ce qu’il est.

Pour devenir éducative, la relation suppose un engagement. « La relation est un engagement dans
une rencontre ou chacun découvre 1’autre et ou commence une aventure humaine de mutuelle
transformation ».

Vous n’étes pas obligés d’adhérer a ce discours. Je m’excuse aupreés de ceux qui attendaient une
explicitation pratique du diagnostic éducatif. Je me suis bornée a exprimer mes craintes, mes
objections, car je pense que tout praticien de la relation devrait étre capable d’entrer en contact avec
son patient sans passer par une systématisation.
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II. Echange

Une représentante de la DDASS Loire

Votre intervention me touche beaucoup compte tenu de mon expérience de soignante dans
I’accompagnement de patients alcooliques. Ce n’est pas le soignant qui sort le patient de sa
situation, c’est le patient qui s’en sort et qui décide quand il s’en sort, comment et avec qui. La
question de « avec qui ? » me semble particulierement importante. On peut effectivement lancer
des programmes ¢éducatifs standardisés avec n’importe qui, mais ce serait perdre le sens de la
relation a D’autre. Peut-on envisager que des patients ne puissent pas faire de I’éducation du
patient ? Tout le monde ne peut pas faire tout. J’aimerais que la pratique de 1’accompagnement
puisse fonctionner sur la base du volontariat.

Par ailleurs, a leur sortie d’école, les étudiants infirmiers sont agés de 20-22 ans. Sont-ils capables
de faire cet accompagnement ? Ont-ils suffisamment cheminé dans leur vie et leur profession pour
étre en capacité d’accompagner autrui, avec toute la disponibilité que cela demande ?

Anne LACROIX

Vous posez la tres importante question de savoir si tout le monde est capable, habilité, enclin a
remplir cette nouvelle mission de I’éducation du patient. Ne pourrait-on pas choisir ? J’ai connu
dans un service genevois une infirmiére-chef qui décourageait ses infirmiéres d’assister a des
groupes de parole de patients, arguant du fait qu’il ne s’y disait que des « banalités ». Cette
infirmiere confondait deux termes trés proches : les patients trés défensifs a I’égard de leur maladie
tiennent souvent des propos « banalisants » a son égard, ce qui ne sont pas des « banalités ». C’est
d’un grand enseignement d’entendre des patients banaliser leur état de santé : cela montre a quel
point ils se sentent menacés, et cherchent a mettre a distance ce qui pourrait étre un péril. Nous
n’avons pas pu travailler avec cette personne si réticente a 1’égard d’une écoute approfondie des
patients. Il peut donc y avoir des exceptions. Tout le monde ne souhaite peut-€tre pas prendre la
méme orientation.

S’agissant de la maturité des étudiants sortant d’école, il est évident que la formation initiale n’est
nullement une préparation a I’éducation des patients. On pourrait dire que les infirmieres en
seraient plus proches dans leur conception de I’approche et du soin. J’ai renoncé a intervenir dans
les écoles d’infirmiéres, parce que les cadres enseignants inscrivent sur le programme une
sensibilisation a I’éducation des patients, mais ne se sentent nullement concernés par le contenu de
ces enseignements non sanctionnés par un examen. Il faut donc que ce soit une formation
supplémentaire, entierement centrée sur 1’éducation des patients. C’est en train de se faire.

Je plaide pour que les formations a I’éducation thérapeutique se multiplient, mais attendons-nous a
ce qu’elles ne répondent pas toutes aux valeurs humanistes que 1’on aimerait voir éclore.
Le Coordinateur d’un centre d’éducation thérapeutique de I’enfant diabétique Ile de France

S’agissant de la maturité des infirmiers, j’aime beaucoup travailler avec eux, en prenant appui sur
leur spontanéité. C’est une fagcon de me préserver du piege de la standardisation.

Lyon, Ecole Normale Supérieure, le 25 janvier 2007 24



L’éducation thérapeutique du patient : une nouvelle relation ?

Les programmes standardisés constituent un risque, mais aussi une garantie d’homogénéisation de
I’enseignement.

Nous avons parlé ce matin de pluri-discipline. Il est important, dans I’éducation thérapeutique,
d’avoir plusieurs grilles de lecture. Je plaide en faveur de la collaboration des intervenants, dans la
pratique et dans la construction des programmes.

Anne LACROIX

Je pense en effet que cela a des effets non négligeables, et modifie avantageusement la relation
entre des personnels de niveaux et de formations différentes. C’est 1’équipe entiére, de 1’aide
soignante au médecin, qui éduque le patient, ses membres se partageant les différents
enseignements, sous forme de bindme médecin/infirmiére, aide-soignant/diététicienne, etc. J’ai vu
ce systéme fonctionner en différents lieux.

Gilles DE ANGELIS

Doit-on distinguer le diagnostic psychologique d’un patient vivant mal sa maladie, du diagnostic
éducatif ? N’y a-t-il pas dans cet entretien structuré un diagnostic psychologique, engendrant un
besoin de suivi psychologique d’une part, et la nécessité¢ d’une thérapeutique éducative nécessitant
des informations sur la maladie d’autre part ?

Anne LACROIX

Les malades chroniques ne souffrent pas plus de déficit psychologique que le reste de la population.
La survenue d’une maladie chronique entraine quasiment chez tous les patients une réaction, qui
peut mettre plus ou moins de temps a s’¢laborer, a se métaboliser.

J’ai évoqué la maladie comme révélateur de choses qui auraient pu rester plus longtemps cachées :
nos propres capacités a réagir a la difficulté, suivant le prix accordé a des valeurs. La santé peut
étre vécue comme une valeur, mais d’autres valeurs ont pu étre ¢lues et gardées a I’abri des
menaces. De ce fait, les résistances au changement que pourrait imposer la maladie augmentent. Il
ne s’agit pas, pour ces personnes, de suivre un traitement psychologique. Si j’ai choisi de me
consacrer aux malades chroniques, c’est parce que j’ai beaucoup a apprendre. Nous apprenons
beaucoup de nos patients. Nous ne nous situons pas la au niveau du diagnostic mais de la
découverte de possibilités infinies.

Une infirmiére travaillant dans un centre de soins de suite pour les patients stomisés

Je suis confront¢ beaucoup a la vitesse des choses. Pour mettre en pratique un diagnostic educatif, il
faut établir avec le malade une relation de confiance, or ce dernier sort de I’hopital le 5™ jour et
reste en suite de soins 15 jours ou 3 semaines, avant de rentrer chez lui. Quand enfin il se remet du
choc physique de I’opération et est abordable a 1’écoute, il reste trés peu de temps. Nous sommes
donc confrontés au probléme du temps. Quel est votre conseil ?

Par ailleurs, avec certains malades, on se sent souvent coupable, I’empathie ne passe pas. Faut-il la
forcer ? Comment accélérer la relation ?
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Anne LACROIX

Je suis sensible a ce que vous ressentez comme une contrainte : agir en méme temps que former,
informer en trés peu de temps. L’éducation des patients ne se développera pas sans une
réorganisation des soins. Il faut qu’on vous donne ce temps, que 1’on vous permette d’avoir des
entretiens de préparation.

Infirmiére précédente

C’est pourtant la réalité, a laquelle nous devons faire face.

Anne LACROIX

C’est terrible de constater que D’institution ne donne pas les moyens d’effectuer les soins
nécessaires, sur le plan physique, mais aussi sur le plan de la rencontre et de la compréhension.
L’idéal reste ce vers quoi on tend. Mais regardons d’abord les obstacles a un fonctionnement
acceptable. En certains lieux, certaines manicres de faire sont inacceptables et ne devraient plus

exister.

Je ne dispose pas de moyens. C’est la structure elle-méme qui est responsable du fait que vous ne
pouvez pas exercer votre mission d’une manieére humaine.

De la salle

L’éducation thérapeutique ne peut se faire a n’importe quel moment. Ce n’est pas en allongeant la
durée de séjour des stomisés que 1’on résoudra la question. L’éducation thérapeutique n’est pas le
bon moment quand la personne vient de se réveiller avec un anus artificiel. Il y a un temps pour les
situations aigués, et un autre temps pour 1’éducation thérapeutique. Ce n’est peut-étre pas dans un
centre de soins postopératoires que cette infirmiere réalisera son projet professionnel, mais dans
une autre structure. Cela pose la question de la place et des moyens.

Anne LACROIX

Je suis de votre avis. La préparation — a une amputation ou a une opération grave - donne aussi
d’excellents résultats, mais n’est pas reconnue comme un avantage et un gain. La préparation
devrait procéder d’une approche qui tienne compte de ce qui sera vécu par le patient comme une
blessure non seulement physique mais aussi profondément psychique.

Le tableau que je dresse semble irréalisable. Vous n’étes pas soutenus dans vos conditions
d’exercice. Qu’étes-vous venus chercher ? Un lieu ou trouver des recettes ? Rencontrer des gens
qui vous conseiller ? Un lieu ou poser vos doléances envers une institution qui ne vous donne pas
les moyens pour accomplir votre mission ? J’ai I’impression d’un décalage entre des propos
humanistes et une réalité plus contraignante, a 1’égard de laquelle on se sent démuni.

Depuis une trentaine d’années, les choses ont changé, mais dans trop de lieux, 1’écart entre la
réalité et les discours est trop grand. Il y a aussi des menaces. On ne sait pas comment pourra enfin
s’honorer une reconnaissance de cette nouvelle dimension qu’est la rencontre éducative.
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Beaucoup s’appellent soignants éducateurs, mais je préfére garder le terme de soignant, car un
éducateur reste celui qui a une longueur d’avance. L’éducation concerne l