Comment intégrer

I’€ducation du patient a I’hopital ?

par Brigitte Sandrin-Berthon'
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Comment les professionnels qui exercent en milieu hospitalier peuvent-ils pratiquer
["éducation du patient ? Il peut sembler incongru de vouloir répondre a cette question
sans en décrive plus précisément chaque composante : de quels professionnels parlons-
nous, de quel hépital s agit-il (local, général, universitaire, public, privé...), qui sont les
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patients et de quelle pathologie souffrent-ils, quelle définition et quelle finalité
attribuons-nous a ['éducation du patient ? C’est pourtant ce que nous allons
tenter de faire en repérant les éléments contributifs d une pratique éducative
a l’hdpital, les orientations générales de travail, les « invariants » en quelgue

Nous adopterons une approche résolument large de ['éducation du patient, en
ne cherchant pas, ici, a distinguer « éducation thérapeutique », « éducation
pour la santé du patient », « accompagnement », « apprentissage »...

Nous étudierons fout ce que les professionnels d’'un établissement hospitalier peuvent
collectivement mettre en ceuvre pour aider les patients a « prendre soin d’eux-mémes, en

Javorisant leur implication dans les choix et les actions relatives a leur santé ».[1]

Nous nous intéresserons successivement aux programmes d’éducation thérapeutique, a
['éducation intégrée aux soins et aux unités transversales d’éducation du patient.

Demandez le programme !

En France, la loi du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital
et relative aux patients, & la santé et aux lerritoires puis
ses décrets d'application publiés en 2010 ont apporté un
cadre reglementaire 3 I'éducation thérapeutique du patient.
Dorénavant toute équipe qui souhaite mettre en cguvre un
programme d’éducation thérapeuticue doit en demander
i'autorisation a 'Agence régionale de santé de son territoire.
Le dossier déposé doit répondre aux exigences d'un cahier
des charges national qui comporte cing chapitres.(2) Les
promoteurs d'un programme doivent ainsi preciser : la
composition et la formation de I'équipe impliquée, las objectifs
etle deroulement du programme, les modalités de coordination
des différents professionnels, les régles de confidentialité et de
déontoiogie ainsi que le dispositif d'evaluaticn.
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Qu'est-ce qu'un programme o '‘éducation thérapeutique, selon
les textes officiels ? | s'agit d'une procédure de travail entre
« au moins deux professionnels de santé de professions
différentes [...] permettant de définir pour chaque patient des
objectifs éducatifs partagés et un programme d’éducation
thérapeutigue personnalisé » puis d'évaluer « Pafteinfe des
objectifs fixés ». Il faut rédiger « les objectifs du programme »
mais aussi décrire la procédure qui permettra de définir des
objectifs personnalisés avec chaque patient, |l faut prévoir
« 'évaluation du programme » mais aussi la fagon dont las
objectifs personnalisés seront évalués. Cette doubie acception
du terme « programme » dans un méme document, ne

(2} Minisiore de la sanic ot des sporis, Areéid du 2 aonr 2010 relani)’
an cahier des charges des programmes o éducation thérapentique du
pratient af & la composition du dossier de demande de lear antorisation.
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facilite pas son appropriation par les professionnels de santé.
L& loi mentionne ainst que les programmes d'éducation
thérapeutique « sonf proposés au malade par le médecin
prescripteur et donnent lieu & I'élaboration d'un programme
personnalisé »(3). Concrétement les équipes doivent prévoir,
d'une part, des entretiens individuels avec chagque patient
pour définir avec iui puis évaluer le programme personnalisé
et, d'autre part, des activités individuelles ou collectives qui
pourront composer ce programme personnalisé.

En encadré sont présentés, a titre d’exemple, quelgues
¢léments d'un pragramme d'éducation thérapeutique congu
avec une equipe hospitaliére de néphrologie.

Elements d’un programme
d’éducation thérapeutiqgue
CoNgU avec une eguipe
hospitaliére de néphrologie

Ce programme est desting a des personnes souffrant
d'insuffisance rénale de stade 3 ou 4 et dont la maladie
est évolutive,

Cbjectifs du programme

~ Permetire au patient d"acqueérir, & propos de sa maiadie et
des traitements proposés, les connaissances qui Iui
seront utiles pour participer aux choix thérapeutiques &t
pour prendre soin de ui.

~ Etre a I'écoute du patient et de son entourage, de ses
conditions et habitudes de vie, de ses préoccupations,
de ses ressources, de ses projets et convenir avec lui des
pricrités et des axes de soins.

- Définir avec le patient les modalités de son suivi et
Yorganiser en équipe pluridisciplinaire.

- Communiquer entre professionnels (au sein de I'hopital
et avec l'extérieur) et coordonner les interventions des
uns et des autres.

Parcours du patient

Au cours d’une consultation médicaie, le néphrologue

annance le diagnostic au patient et |ui propose de rencontrer

une infirmiére dans la semaine suivante. Celle-ci méne un

entretien avec le patient (1er bilan éducafif partagé) dont les

objectifs sont ainsi formulés :

- Faire connaissance avec le patient (entourage, mode de
vig, préoccupations, etc.).

- Ecouter ce qu'il @ compris et retenu de la consultation
meédicale puis lui apporter des explications complémentaires
sur la maladie et les principes du traitement.

- Lui présenter les ressources & sa disposition dans le
service qui pourront 'aider & comprendre ce qui lui arrive,
a pariiciper aux choix thérapeutiques et a prendre soin de
lui-méme.

- Convenir avec lui d'un nouveau rendez-vous, un ou deux
mois plus tard, pour faire le point et convenir des activités
auxqueiles # participera.

A Tissue de I'entretien, infirmiére remet au patient un
document qui récapitule ce qu'elle ki a expliqué et un
numero de téléphone pour joindre le service en cas de
besoin.

La consuitation programmée un ou deux mois plus tard est
assurée conjointement par fa méme infirmiére et le médecin
du patient (2éme bilan éducatif partagé).

Les activités auxquelles le patient peut participer, en fonction
de ses besoins sont

- des consultations individuelles avec le diététicien, ia
psychologue ou {'assistanie sociale

- des ateliers collectifs
- @ propos de la maladie, avec médecin et infirmiére
- apropos des traitements, avec médecin et infirmiére

- & propos de I'alimentation, avec digtéticien et aide-
soigrante

- pour yn accompagnement social, avec assistanie
sociale et secrétaire médicale

- des activités organisées par les associations de patients,
a l'extérieur de I'nopital.

Afitre d'exemple, voici Fobjectif de I'atelier sur 'alimentation :
« A lissue de I'atelier, les patients auront trouvé ensemble
et avec les soignants des solutions aux difficultés quiils
rencontrent dans la gestion de leur alimentation avec une
maladie rénale. »

Paraliélement, le suivi médical du patient est assuré at cours
des consuliations habitueiles.

Quand le patient a participé aux activités prévues, il est &
nouveau regu en consultation par I'infirmiére pour un 3éme
bilan éducatif partagé.

Sur un peu plus de 2 500 dossiers déposés fin 2009 auprées
des Agences régionales de santé, prés de 1 800 programmes
d'éducation therapeutique ont été autorisés.(4) Les trois quarts
de ceux-ci scnt mis en ceuvre en milisu hospitalier, public ou
privé. En moyenne, le nombre de bénéficiaires potentiels d'un
programme est estime, par les promoteurs, a 100 patients
pour une annee de fonctionnement. Méme si le nombre de
programmes augmente au fil du temps, on devine que cetie
modalité de mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique ne
pourra concerner qu'une faible proportion des 15 millions
de malades chroniques. Ne pas restreindre 'éducation
therapeutique & ces programmes, c’est reconnaitre et soutenir
le développement de pratiques médicales et soignantes
intrinsequement éducatives. C'est ce que nous nous appliguons
a decrire dans le paragraphe suivant,

Vers une éducation intégrée
a la médecine et aux soins

Sil'education thérapeutique est vraiment intégrée 4 la médecine
et aux s0ins, elle permet aux patients d'en bénéficier au il
de leurs rencontres avec les professionnels. Si, en tant que
soignants, nous vouions aider les patients & prendre soin

(3} Code de la santd publigue. Article 1161-2.

(4} De Penanster D, Direction géndrale de ly samié. Bilun de o
campagne d autorisation des programmes d'ducation thérapeutique
i patieni. Diaporama présenid le 29 juin 2001 au Coflogue « Le
développenient des progremmes o ‘Sducation thérapentique du paiient
dews ans apiés fa loi Hépital Patienis Santd Tervitoire - quel bitain ? »
hup:ihesfip, fismanifestarions/images/DEPENANSTERD. i
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d'eux-mémas, & comprendre ce qui leur arrive, & suivre des
traitements au long cours ou a modifier certaines de ieurs
habitudes de vie, sans doute devons-nous étre essentieliement
attentifs & la nature de nos échanges avec eux, au cours des
consultations et des soins « ordinaires ». La fagon d'annoncer
un diagnostic de maladie chronique & un patient, de |ui expliquer
son traitement au moment ot: on le lui prescrit, de I'associer aux
choix thérapeutiques ou d'étre & I'écoute de ses inguiétudes
et préoccupations conditionne sen atiitude vis-a-vis de la
maladie et des traitements... pius slrement qu'un programme
déducation venant s'ajouter aux scins habituels. Pour éduguer
ieurs enfants, la plupart des parents ne les convoguent pas
a 10 heures dans la cuisine pour faire un diagnostic educatif
puis entre 14 heures et 16 heures dans le salon pour une
saéance collective d'éducation | Ne serait-il pas plus efficace,
et plus réaliste, d'incorporer 'éducation atx soins plutdt que
de multiplier des programmes dont le financement est, de toute
fagon, totalement incertain ? Pratiquer I'éducation therapeutique
consisterait alors a « faire autrement » plutdt qu'a « faire plus ».

En milieu hospitalier il s'agit, comme cela est d'ailleurs
préconisé par la Charle d'Ottawa pour fa promotion de la santé
(5), « de créer un milieu favorable » a I'éducation - et donc &
la santé - du patient. Comment donner une valeur éducative a
I'environnement, humain et matériel, dans lequel les soins sont
délivrés 7 Les professionnels qui exercent a 'hopital peuvent,
en équipe, analyser leurs pratiques guotidiennes et s'attacher,
d'une part, a lutter contre les messages contradictoires, d'autre
part, 2 saisir les opportunités éducatives.

Lutter contre fes messages contradictoires, c'est &tre
attentif 4 ce gue véhiculent implicitement les attitudes
des professionnels et l'organisation des soins, a la valeur
intrinséguement éducative ou contre éducative des pratiques
soignantes. |l ne s'agit pas seulement d’éviter les contradictions
entre les informations délivrées par tel ou tel professionnel.

Bien sir, une équipe soucieuse d'éducation du patient, doit

&tre atientive & la cohérence des conseils qu'elle délivre mais

ce nest sans doute pas suffisant. Voici quelgues exemples de

messages contradictoires identifiés par des équipes, dans le
cadre de formations & 'éducation thérapeutique.

- « Neus recommandons aux patienls diabétiques de type
2 d'adopter une alimentation équilibrée et de renoncer aux
régimes mais, quand iis sont hospitalisés, on leur administre
le régime pour diabétiques. £t, dans la salle d'attente, i y
a plein de magazines qui vantent les régimes miracles et les
crémes amincissarites. »

- « On conseille aux patients obéses, qui sonf en attente de
chirurgie bariatrique, de manger lentement mais, comme la
visite diu médecin infervient peu de temps aprés la distribution
du plateau repas, on leur demande de se dépécher de
manger. »

-« Ondit que I'éducation vise Pautenomie du patient mais des
qu'il est & Ihépital, on Finfantilise, on falt toul & sa place méme
si son état de santé ne le nécessite pas. »

- « li est demandé avec insistance aux patients diabetiques
présentant un mal perforant plantaire de ne surtout pas poser
le pied par terre. Or, au mornent des soins, fis doivent marcher
jusqu’a la clinique du pied, qui est a lavtre boul de idpital,
car nous n'avons pas le moyen de les y emmener. »

- « En éducation thérapeutique, nous apprenons au patient
a gérer son fraitement mais, dés qu'il est hospilalisé, nous
{ui distribuons ses médicarnents sans tenir compte de ce qu'il
fait lui-méme & domicile. »

-« On fait un atelier d'éducation pour expliquer aux patients les
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hignfaits de 'activité physique mais ifs restent toute fa journge
en pyjama dans leur chambre, on leur apporte un plateau
repas midi et soir ei, quand ils doivent faire un examen dans
un autre batiment de I'hdpital, on commande systématiquement
un transport au lieu dg les inciter & marcher pour s'y rendre. »

- « Nous demandons au patient de changer ses habitudes
mais, quand il nous demande de changer les nétres, on fui
répond gue ce n'est pas possible. »

Quand une équipe s'applique a repérer ces contradictions,
elie trouve souvent e moyen de les résoudre et les nouvelles
habitudes de travait qu'elle met en place ne sont pas
nécessairemant plus consommatrices de temps.

Saisir les opportunités éducatives, c'est entendre - et parfois
déceler - au moment oul elles s'expriment les préocoupations,
les plaintes ou les interrogations des patients a propos de
leur vie avec la maladie, & propos du traitement, a propos de
I'avenir... Tout professionnei amené a rencontrer ie patient est
susceptible de s'entretenir avec ui, de fagon souventinformells,
et tes personnes malades se confient plus facilement aux
professionnels qui leur paraissent les plus accessibles. lly a
des choses que l'on n'ose pas dire ou demander au docteur
et qu'il est plus facile d’aborder avec linfirmiere, voire avec
I'aide-soignante ou la secrétaire. |i faut donc que chacun
soit a Pécoute des questions et des remarques du patient
a propos de sa santé et s'applique & trouver des réponses
adaptées, sans negliger le fait que I'écoute, a elle seule, a
parfois valeur ecucative et thérapeutique. Sile professionnel ne
peut apporter lui-méme linformation, le censeil ou le réconfort
approprié, il fera appel aux compétences d'un autre membre
de I'équipe. Cela nécessite que chague professionnel qui est
an conlact avec ies patients ait conscience de son role éducatif
et bénéficie d'une formation permanenie en rapport avec sa
fonction. Si, par exemple, une personne diabétique s'étonne
de la composition du repas qui lui est servi & Fhopital, il est
utile que l'aide-soignante entende ses remarques et sache
« rebondir » : ¢'est une fagon de concourir a I'education du
patient. Une information ou un consel! a plus de chance d'étre
entendu sl répond a une question posée par le patient plutdt
qu'a une précccupation du soignant.

Pour développer cette forme d'éducation du patient, les
moyens mobilisables sont ceux dédiés a la formation et a la
courdination des équipes. Analyser collectivement ses pratiques
et découvrir les moyens de les rendre plus cohérentes ne
nécessite pas le paiement d'actes supplémentaires ni!'octroi de
forfaits d'éducation thérapeutique. En revanche cela suppose
des temps de concertation et des possibilités de formation
commune.

Le role des unités transversales
d’éducation du patient

Depuis une dizaine d'années, on assiste & la mise en place,
dans certains hépitaux, d’'unités hospitaliéres dediées &
Feducation thérapeutique. Le plus souvent, les professionnels
quiy travaillent ont pour vocation de soutenir I'activité éducative
des équipes soignantes et non pas de se substituer a elles.
Il sagit de médecins, d'infirmiers ou d'autres professionnels
formés et expérimentés dans le domaine de 'éducation
thérapeutique et qui conservent, en parailéle, une activite
clinique dans leur service d'origine. Ces unités permettent la

(5) Organisation mondiale de fa santé, Charie d'Gtiewva pour fa promotion
de fa santé. 1986,
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' mutualisation de certains moyens : par exemple un temps de
secrétariat, une veille documentaire, des locaux, des outils
pédagogiques... Ces unités transversales ne voient le jour
que si elles s'inscrivent dans un projet d'établissement et
recoivent I'appui conjoint de I'administration hospitaliére, du
corps médical et de la direction des soins. Pour étre viables &
lang terme elies doivent &fre connues des services, respecter
" les pratiques éducatives existantes et apporter une aide
concréte aux équipes. Cela passe ie plus souvent par la
» réalisation d'un état des lieux de I'éducation thérapeutique
. déja mise en csuvre au sein de I'hopital. Celui-ci permet & la
- {fois de découvrir I'existant, de faire connaitre le projet d'unité
frangversale, d'associer au projet fous ceux qui le désirent,
d'identifier les besoins el de construire ainsi collectivement
un programme de travail.

C'est la démarche qui a, par exemple, été suivie au Centre
hospitalier universitaire de Besangon. Elie a permis de clarifier
les missions de |'Unité transversale pour '*éducation du patient
(Utep) et de définir un plan d'actions : celui-ci est présenté en
encadré.
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Actions mises en ceuvre par PUnité
transversale pour 'éducation
du patient au Centre hospitalier
universitaire de Besangon
de fin 2007 a juin 2011

Former les professicnnels,
accompagner des éguipes

- Participation a la formation initiale des infirmiers et des
sages-femmes;

- Création d'un module optionne! d'éducation du patient,
de 80 heures, pour ies étudiants en médecine;

- Inscription de formations & 'éducation thérapeutique dans
le plan de formation du CHU;

- Initiation : 2 x 1/2 jour (204 participants)

- Action : 2 x 2 jours {84 participants)

- En perspeciive : « Pratiquer I'éducation thérapeutique
du patient a 'hépital » (module de 40 heures conforme
aux textes législatifs et centré sur l'intégraticn de
'éducation aux soins}

- Appui méthodoicgique auprés des équipes : par exemple
pour mettre en ceuvre une demarche educative, évaluer
ses aclivités, concevoir des séances collectives, créer des
outils. ..

Favoriser les échanges, créer des liens

- Organisation de journées consacrées a I'éducation du
patient : au plan de 'hopitat en 2007, au plan régional en
20009;

- Réunions de partage d'expériences {exemple : éducation,
adolescence et maladie chronique);

- Pilotage de projets transversaux (exemple : éducation,
alimentation et précarité);

- Diffusion d’une letire électronique consacrée a 'éducation
du patient : « La fleur de sef »;

- Collaboration avec d'autres équipes ou groupes de travait
transversaux {soins de support, bientraitance...).

Apporter une aide logistigue

- Aide a la rédaction de comptes rendus, a la création
doutils educatifs, de dossiers d'éducation, de plaguettes de
présentation, de vidéos, de posters pour des
communications en congres;

- Recherches dogumentiaires;

- Diffusion de textes officiels, articles, informations sur des
congrés : utep@infos;

- Mise a disposition d'ouvrages, de revues;

- Création d’un site Internet : base documentaire, activiies
et projets des services, formations accessibles.

Faveriser la reconnaissance
de Péducation thérapeutigue

- Création et mise a disposition des équipes d'un outil
informatique de recensement des activités éducatives,

- Centralisation des rapports d'activités;

- Aide a la rédaction des dossiers 4 adresser a 'Agence
regionate de santé.

(6} Encadre rédigé a partiv de lo comminnication présentée par
Cécile Zinmermarm a l'Université d'éié francophone de santé
publique, Besangon, 26 juin an Ter juillet 2011,

Cing personnes composent Péquipe de coordination de cette
Unité ; une secreétaire a temps plein, une infirmiére et une
diététicienne a mi-temps, deux médecins a quart temps. Un
comité de pilotage se réunit deux fois par an pour orienter
les travaux de PUtep ; il rassemble I'équipe de coordination,
des représeniants d'équipes hospitalieres impliquées dans
I'education thérapeutique, de réseaux de santé, d'asscciations
de patients, de la direction et du service de formation continue
de I'hopital, de 'Agence régionale de santé et de diverses
associations.

En conclusion

Trois modalités différentes de développement de I'education
du patient a I'hopital ont été présentees : les programmes
d'éducation thérapeutique, 'education integrée aux pratigues
et les unités transversales. Elles ne s'opposent evidemment
pas les unes aux autres : au confraire, fa conjonction de ieurs
actions au sein d'un établissement a sans doute une valeur
synergique. Deux conditions de réussite leur sont communes :
le travail d’éguipe, avec la reconnaissance du réle de chaque
catégorie d'acteurs, etle respect d'une méthodolegie rigoureuse
dans la construction et fa mise en ceuvre des projets. Autrement
dit dans tous les cas la recette est la méme :

- Se réunir, se parler, clarifier ensemble ses intentions
educatives (ce que P'on atiend de I'éducation thérapeutique
et comment on la congoit)

- Repérer et analyser ensemble (points foris et points faibles)
comment chacun contribue déja a I'éducation du patient

- Se fixer des objectifs et un pregramme de travail

- Definir ensemble les modalités et les oulils de coordination
et d'echange d'informations

- Evaluer, réajuster et poursuivre...
sans jamais se décourager ! |

[ SANDRIN-BERTHON B.. Education thérapentique © de guoi s agir-il ?
i : Education thérapentique : concepts et enjenx, ADSE 2009: 66
10-15.
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