ATELIERS : comment formaliser un programme d’éducation thérapeutique ?
Atelier 1 : « Avant l’insuffisance rénale chronique terminale » M.-L. HAYE et L. RIPOCHE (CHU – Nancy), Pr L. FRIMAT

Initialement, dans le Service de néphrologie du CHU Brabois à Nancy, l’information du patient, avant la phase Terminale de l’IRC, se faisait dans l’urgence, après la consultation médicale. Le niveau d’information était nettement inférieur à ce que les médecins pensaient avoir délivré aux patients lors des consultations (enquête du réseau Néphrolor). Il nous a donc paru nécessaire de mettre en place une éducation thérapeutique, évaluée par des outils standardisés, et corrélée à l’état de santé du patient et à son comportement, pour répondre à une demande des patients et des soignants. Nous menons notre action  dans l’optique de l’OMS  (1998) : « Aider le patient à acquérir ou maintenir les compétences dont il a besoin pour gérer au mieux sa vie avec une maladie chronique. ». L’objectif principal est la satisfaction du patient.
Notre programme d’éducation thérapeutique se définit en 2 étapes :

· tester les connaissances du patient par la mise en place d’une information pré-dialyse

· établir un diagnostic éducatif permettant de définir des objectifs


Le médecin préconise au patient de participer aux sessions d’information pré-dialyse, animées par deux infirmières (différents secteurs de néphrologie), dans la salle d’attente du service, autour d’un café et de quelques gâteaux. Un livret et du matériel de démonstration permettent d’instaurer un dialogue entre les participants. La présentation dure entre 1h30 et 2h et les patients d’âge et d’origine variés (au plus 5) peuvent venir avec un membre de leur famille.

3 outils d’évaluation sont complétés à la fin de la réunion :

· un questionnaire d’évaluation de l’information pour les patients

· une fiche de suivi patient pour le personnel soignant (liaison avec le médecin)
· une fiche d’évaluation médicale qui permet de connaître les choix du patient


Actuellement, nous menons une réflexion pour créer des outils de diagnostic éducatif : identifier les besoins du patient (conditions de vie, habitudes, difficultés) par un entretien individuel et un questionnaire et formuler des objectifs réalisables, sous forme de contractualisation. Ainsi, le patient doit être capable d’expliquer sa pathologie, de reconnaître les signes d’aggravation et la conduite à tenir, d’appliquer les règles hygiéno-diététiques adaptées à sa situation et de connaître l’intérêt de son traitement.


Une fiche de suivi éducatif permet de réactualiser les connaissances du patient : surveillance des constantes, compréhension et observance du traitement, règles hygiéno-diététiques. Cette fiche permet la traçabilité des actions mises en place. Ainsi, nous abordons les problèmes de poids, l’importance de la prise médicamenteuse, l’hygiène de vie et les conseils (très appréciés) de la diététicienne. La compréhension est facilitée par une visualisation graphique. Les actions sont menées en fonction des objectifs initiaux.


Plusieurs documents sont remis au patient (accueil du patient, techniques de mise en dialyse, surveillance urinaire, ponction biopsie rénale, …). Le but est de permettre son adhésion au traitement et ainsi espérer qu’il puisse gérer sa vie au mieux.

Nous manquons de recul par rapport au suivi individuel. Mais cette expérience a déjà montré : une satisfaction  immédiate verbalisée par les patients, un enrichissement dans le dialogue avec l’autre, la connaissance du patient sous un angle nouveau et la complémentarité dans les soins.

Atelier 2 : « En dialyse » Y. GAGNEUX (CALYDIAL – Vienne), Dr R. GALLAND 


L’aspect éducation est essentiel à la pratique de la dialyse quelle que soit la technique. A CALYDIAL, nous avons mis en place un projet ETP, en créant un groupe de 16 personnes motivées  (médecins, IDE, diététicienne, secrétaire, psychologue).

Nous avons demandé au FRAES
 un appui méthodologique et une formation spécifique. Et nous avons visité d’autres unités d’ETP afin de clarifier ce que nous souhaitions mettre en place.

Nous avons déterminé des profils de patients, et listé pour chacun  (HD et DP) : 
· les situations problématiques

· les besoins

· les conditions de réussite

· les contraintes

En a découlé l’élaboration d’un questionnaire destiné à recueillir le vécu des patients (160)  et leurs attentes:

· ordre général (4 questions)

· votre maladie et son vécu (11)

· la prise en charge (9)

· attentes et besoins concernant la maladie et sa prise en charge (9)

· suggestions (1)

Puis nous avons entamé une formation, destinée à  construire le projet en équipe pluridisciplinaire en utilisant les ressources de chacun :

· sur les représentations de la maladie, du soin et de l’éducation, pour construire ensemble une culture commune

· sur la relation soignant/soigné : écoute, mise en situation, analyse et évaluation, postures, Empowerment

· sur le diagnostic éducatif :

· appréhender différents aspects de la vie et de la personnalité du patient

· identifier ses besoins

· évaluer ses potentialités 

· prendre en compte ses demandes et son projet

Ainsi, le programme d’ETP doit être personnalisé, grâce à des entretiens individuels et pluridisciplinaires.


Nous créons actuellement des modules thématiques (anémie, médicaments, soif, TA, hyperkaliémie, ponction, travail, durée de la séance, angoisse, …) et des outils pédagogiques (fiches diététiques, photos, supports multimédia, vidéo, diaporama …), en reprenant l’existant. Pour chaque module, nous définissons qui intervient : par exemple « Prise de poids excessive » : IDE, médecin, diététicienne, AS, psychologue ; « La ponction » : IDE, médecin, psychologue.


La démarche est proposée à tous les patients dès leur prise en charge en dialyse, puis après 6 mois de traitement et enfin selon les besoins et les demandes. Les séances d’éducation se font au Centre ou au domicile (DP) et pendant les séances de dialyse (HD) dans une salle dédiée (2 postes). Nous prévoyons aussi par exemple des repas éducatifs soignants/patients au Centre.

Le programme sera régulièrement évalué à court, moyen et long terme :

· nouvelles compétences du patient

· mise à jour du diagnostic éducatif

· déroulement des modules

· concertation patient/équipe pluridisciplinaire

· nouveaux objectifs

· Revue de Morbi-Mortalité


Enfin, le Livret d’ETP recueille les données pour le diagnostic éducatif, définit les compétences à atteindre par le patient, planifie l’action éducative et évalue les différentes dimensions liées à l’ETP : biologique, clinique, sociale, psychologique et qualité de vie.

Atelier 3 : « Transplantation » A. TONOLI (CHU HEH – Lyon), Pr E. MORELON

Dans le Service Transplantation et Immunologie clinique de HEH à Lyon a été mis en place un programme d’ETP. En effet, la maladie chronique, un traitement coûteux à vie, le risque accru de morbidité si le traitement est mal pris, la perte du greffon en cas de non observance et les difficultés majorées pour une nouvelle greffe ensuite, sont autant de paramètres qui nous ont incités à ce projet. 

Dans la démarche du projet, nous avons défini des objectifs :

· Tenir compte des compétences et des données environnementales

· Constituer un groupe de professionnels impliqués et volontaires

· Présenter le projet à la Direction des Soins et au Service Formation pour obtenir un budget et monter une formation-action

· Définir les objectifs prioritaires et opérationnels du programme

Les objectifs prioritaires :

· Améliorer la prise en charge des patients greffés

· Former les patients pour un maximum d’autonomie et la prévention des complications

· Obtenir un équilibre de vie avec les contraintes de la greffe

· Rendre l’ETP accessible à tous les patients greffés

Les objectifs opérationnels :

· Identifier les besoins de connaissances des patients

· Prendre en compte leurs demandes et leurs ressources
· Développer leur motivation

· Intégrer l’ETP aux soins


Nous avons alors fait le constat de la diminution des durées de séjour hospitaliers, de l’augmentation du turn-over infirmier et du manque de formalisation et d’harmonisation de la démarche éducative au sein des différentes unités.

Le médecin et les cadres infirmiers porteurs du projet l’ont formalisé et présenté à la Direction des Soins et au Service Formation (prise en charge financière d’une formation-action), en élaborant un cahier des charges de la formation.

Le groupe a été constitué : le médecin chef de service, des infirmières, des cadres de Santé et un formateur. La mise en œuvre du projet a nécessité d’abord des cours médicaux pour le personnel paramédical, des séances de formation (état des lieux, ressources disponibles, apports conceptuels, consensus d’équipe, activités d’éducation) et l’élaboration de 2 phases.
Phase 1 :
· Maîtrise du traitement

· Surveillance clinique

· Conscience des risques et du dépistage précoce

· Quitter le service en toute sécurité

Cette phase est gérée par toute infirmière en contact avec le patient, durant l’hospitalisation post-transplantation, sous forme d’entretiens individuels (fascicule, questionnaire de contrôle des connaissances, ordinateur portable et logiciel éducatif, tableau blanc effaçable, plaquettes d’information, photos, …) :
· Anatomie et physiologie de l’appareil urinaire et du greffon rénal

· Traitement médicamenteux, effets secondaires et surveillance des symptômes

· Assimilation du programme de suivi et compréhension des enjeux

Phase 2 :

· Consolider les connaissances

· Savoir gérer les effets indésirables et les complications mineures

· Maintenir une bonne observance du traitement

· Accompagner le patient vers l’autonomie

Cette phase est gérée par une infirmière du groupe projet, qui reprend la phase 1 à partir des connaissances du patient (après la sortie de l’hôpital). Ces séances collectives ont lieu une fois par mois pendant l’hospitalisation du bilan annuel et utilisent le jeu éducatif « Greffé, c’est joué ! », créé par le groupe. Ce jeu met en scène le traitement médicamenteux, le programme de suivi médical, la diététique, le retour à la vie normale, les symptômes et la conduite à tenir, et permet au patient de poser toute question le préoccupant. La médiation du jeu favorise le dialogue.

Une première évaluation de la phase 1 a eu lieu en mai 2007 :

· Amélioration des connaissances des soignants

· Harmonisation des prises en charge éducatives des différentes unités

· Préoccupation collective pour le soin éducatif

· Amélioration des connaissances des patients

La phase 2 sera évaluée en 2008 par des questionnaires auprès des infirmières et des patients.
En conclusion le bilan est positif :
- Le programme a mobilisé les équipes de plusieurs unités.

- Les pratiques éducatives sont harmonisées.
- Les connaissances des patients ont augmenté.
- La prise en charge des patients est tracée.
- L’angoisse à la sortie a diminué grâce à une meilleure autogestion. 
- L’observance est favorisée.
� Le FRAES (Fédération Rhône-Alpes d’Education pour la Santé) est une structure associative départementale ayant des compétences dans le domaine de l’éducation à la santé et dans l’accompagnement de projets d’équipes.
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