Centre Hospitalier Régional

METZ-THIONVILLE

Comment I'Education Thérapeutique du Patient (ETP) a changé
la prise en charge des patients en Diabétologie

Ou ....de I'ETP au soin éducatif

Laurence CAVALIERI
Cadre de Santé — Service d’Endocrinologie Diabétologie Nutrition

Francois ZITO
Cadre de santé Coordinateur Education thérapeutique - U.T.T.E.D.
CHR Metz Thionville



La maladie chronique

Selon | 'OMS

* L "adhesion therapeutique des malades est loin
d 'étre optimale : 30 a 70 % des patients prennent
mal, voire arrétent leur traitement

* Dans les pays industrialisés, | 'efficacité de la
medecine diagnostique et de la médecine aigue
est reconnue. Dans le méme temps la prise en
charge a long terme des maladies chroniques
laisse a desirer.




La maladie chronique
* Le malade
— ne peut guerir sa maladie mais la controler

— doit géerer son traitement selon divers facteurs lies a sa
vie personnelle

— doit étre formé pour réagir rapidement en cas de crises
* Le traitement

— important pour la survie et/ou le confort

— a des effets variables

— Implique une discipline quotidienne

— Interfere souvent avec la vie sociale




La maladie chronique

Le malade « doit accepter »
— le diagnostic de sa maladie
— |e traitement, les conséquences du traitement
— |les consequences de la maladie

— |a vie de diabétique
* les soignants et les contraintes des consultations hospitalieres,

* le médecin, parfois | 'unique spécialiste d 'une région et son intrusion dans
sa vie

* |’idée de manger sans avoir faim,
* |’idée de faire un régime alors qu’il aime manger

* |le décompte du temps de | ‘appareil glycémique et angoisser au resultat a
venir

* dire que « je suis diabétique »
* |les remarques des autres, non diabétiques, de voir les autres diabétiques

Centre Hosp| gional
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La maladie chronique

Le schéma « aigu »

Le praticien

|

L'ordonnance

|

Le patient




La maladie chronique

Le médecin (le soignant) doit

— prescrire un traitement mais ne contréle la maladie
qu'indirectement

— gerer la maladie souvent dans sa phase silencieuse
— traiter en urgence les crises aigues

— étre vigilant pour détecter les complications tardives
— assurer un support psychologique et social

— former son patient pour le traitement

— étre un pédagogue a I'écoute




La maladie chronique

Comment ?

Faire mieux quand on sait que la maladie chronique est une
contrainte qui vient s’ajouter a toutes les autres difficultes de
la vie ?

Favoriser la motivation de la personne a se soigner quand
elle peut « ne pas ressentir les symptomes de sa maladie » ?

Alleger les contraintes quand le traitement est en
contradiction avec les nécessités du quotidien?

Soutenir, accompagner cette personne durant de
nombreuses années sans tomber dans la routine ?




Rester patient ou devenir partenaire face a la maladie chronique

L ‘éducation thérapeutique

Face a | 'impossibilite, en | ‘état actuel des connaissances
medicales de guerir, elle est une vraie alternative a un état
de fait : vivre au quotidien avec un traitement imparfait et
complexe qui peut s'avérer trop difficile a supporter.

Elle vise a établir un accord sur le role de chacun, étape
fondamentale pour authentifier | ‘'engagement mutuel a
réaliser de nouveaux apprentissages, a assurer de
nouveaux roles.




L’ éducation...

* [ ‘education a lar sante (educateurs, soignants) : en amont de la
maladie (alimentation saine, prevention des: caries, lutte contre le
tabagisme...).

* [ ‘education du' patient a sa maladie’ (groupes patients, groupe
d ‘entraide, educateurs, soignants). Elle s ‘interesse aux impacts que
laimaladie peut avoir-sur d ‘autres aspects de la vie.

[ ‘education therapeutique: concerne: les actions, liees au traitement
curatif: ou preventif. Elle: repose: pleinement: sur- Ies: soignants: dont
|"activite. d ‘education’ therapeutique fait partie. integrante: de la
definition de la fonction soignante:




L’ éducation thérapeutique du patient...

« L'éducation thérapeutique du patient est un processus par
etapes, integré dans la démarche de soins, comprenant un
ensemble  d'activites  organisées de  sensibilisation,
d'information, d'apprentissage et d'aide psychologique et
sociale, concernant la maladie, les traitements, les soins,
I'organisation et procedures hospitalieres, les comportements
de sante et ceux lies a la maladie, et destinées a aider le
patient (et sa famille) a comprendre la maladie et les
traitements, collaborer aux soins, prendre en charge son etat
de santé, et favoriser un retour aux activitts normales »
(Deccache, 1989).




L ‘education therapeutique du patient

|| s’agit d'une pratigue eémanant de
professionnels du soin qui consiste a soutenir
un apprentissage singulier significatif,
volontaire et authentique d'un patient pour qu'il
puisse gerer en collaboration avec les
soignants, ses competences d’ auto-soins et d’
adaptation a la maladie et son traitement.

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE
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Un apprentissage singulier pour...

Intelligibilité: compréhension de la maladie et de sa thérapeutique,
intelligence de soi et de sa maladie

Auto normativite: définir sa propre norme de sante, integrer
impératifs de vie et de maladie, expression de soi et de ses
besoins

Vigilance: percevoir, reconnaitre ses symptomes et signes d'alerte,
assurer une auto surveillance

Gestion: gérer sa thérapeutique au quotidien, anticiper, prévenir

Décision: prévenir et savoir faire face aux crises et aux situations
d’'urgence

Pratique: Exécuter les gestes et techniques d’auto surveillance et
de soins

Adaptation: ajuster sa thérapeutique, adapter son mode de vie et
environnement, associer son entourage, savoir mieux utiliser le
systeme de soins

Engagement: faire valoir ses droits, témoigner, participer a
I'éducation d’autres patients et a celle des professionnels de santé

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE

Centre Ho: Régional
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Un apprentissage singulier

du patient...
* Qui dépend :
— De la variabilite physiologique et clinique de la
maladie

— De la complexite et exigence du traitement

— Des potentialités du moment du patient ; de
son rapport a soi ; de son rapport aux autres

— Des dynamiques familiales et des proches
— Des interactions sociales

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE

Centre Hospitalier Régional
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Un apprentissage singulier
du patient...

* Qui comprend :

— Des lachers prises

— Des périodes
relachements

— Des refus naturels
— Des fuites en avant
— Des evitements

— Des oubilis....

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE

Centre Hospitalier Régional
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L’éducation therapeutique comme processus
de transformation du role soignant

 La compétence du patient a se
soigner : une notion qui
dérange...
— car il faut prendre le temps et

les moyens de la faire acqueérir

— car il faut la soutenir et la
renforcer régulierement

— car elle n'est mise en ceuvre
que quand le patient le décide

— car elle modifie profondément la
relation soignant- soigné

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE



De I'importance de I’équipe soignante-educatrice

* Aucune éducation '-'L
therapeutique ne peut
étre realisée par une
seule personne

« Elle procede
d’'interactions
iInterprofessionnelles
peut-étre « trans-
professionnelles »
(groupe prim aire)

* Elle releve d'une
dynamique d’équipe dont
il faut prendre soin

ETP de quoi parle-t-on ? Professeur Rémi GAGNAYRE

Centre Ho: Régional
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L’alliance des soignants

La pluridisciplinarite

rechercher nos valeurs communes
* rapprocher les points de vue
* avoir une approche et un discours cohérent

eviter « le saucissonnage pedagogique » dont
chaque soignant proposerdit une tranche




L’alliance des soignants

Pour |'alliance, avec le patient

L 'empathie c'est ta douleur dans

MON CO2Ur. Auteur inconnu

Son vécu, son histoire,
ses traitements,

leur incidence

SUr sa vie, ses peurs,
Ses croyances

ses interrogations,

ses projets

Nos savoirs

notre organisation
nos objectifs
notre facon d'étre
notre capacité
notre ecoute...




L’alliance des soignants

Cela implique
* D'étre organise : rigueur sans rigidité
* D'avoir des compétences communes sur les

traitements, lalimentation, la prevention des
risques, I'education thérapeutique

* D'optimiser notre demarche pour prendre en
compte « le temps du patient » car il est different du
« temps du soignant ».




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La déecouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L’alliance des soignants avec le patient

Au cours de mon séjour dans I'Unité Therapewtigque ot "Education du Diabéete, je souhaite

Pouwoin v exrimes s

- Ce gue je pense de mon diabéste
- Le=s difficutés que je rencontre

- Ma fagon de faire

Mieux comnmpaerkire

- Ce gu'est le diabéte

- Les raizons medicales concernant mon traitemernt

- Les=s principes d'une alimentation adapt &2 & ma stuation

Mieux utiliser
hon mesureur de glhycéemies
on carnet de surveillance glycémicgue
Mon =vsteme dinjection d'insuline (stylo, pompe... )
Le=s technigques digtétiques culinaires

Mieux adapter mon ranemert 2 mon  alime rtation
AL gucticien
AU travail
En woyage
AL cours d'une activité phyvsigque
Mariser mon fratememnt & mon alimentation powur exercer e sport (e j"alne en secure

Je souhaite aussi aborder les pomnts suivants |
Avec le medecin

Awvec I'Infirmiere

Awvec la Dieteticienns

Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE




L’alliance des soignants avec le patient

Situation professionnelle Conditions de vie Aides a domicile Prothéses
Je suis en activité oui O non O Jevis

Si oui en farrille aide:menanere lunettas m|

Ma profession est seul infirniére lentilles de contact O

: foyer logerment gide-snionants prothése dentaire O
Je dirai gue mon metier est maison de retraite autre appareil auditif O
O sedentaire autre autre O
O moyennement physigue
O trés physigue Jhabite
O irréguliererment physigue une maison
Mes horaires de travail un apparerment Contraception

autre oui O fon

Je suis

Preretraite O Fetraité ilyaun ou des etages i :
Sans activité O oui naon O Date des demieres regles
Au chdmage O depuis

Eninvalidité O

Jai subi une ou des intenventions chirurgicales

Je suis soigné pour d*autres maladies que le diabéte
I'hypertension, ouidnonO sioui, le nom du {des) medicament(s) est

|g coeur oui O non O

|g cholestéroHriglycérides oui O non O
Je prends aussi comme traitement

Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE




L’alliance des soignants avec le patient

Mon Nom Poids - Corpulence
je mesure
Mon Prénom je pese actuellement
rman poids e plus éleve a &té

Mon alimenmtation
Je sumeille mon alimentation ouid nonO

Mes horaires de repas sont plutdt les suivants Je prends mes repas plutdt
chez maoi O
ailleurs O (si oui, je précise)

La cuisine est plutdt préparée par
Atable Frini-Fr&rn e O J'aime cuisiner oui O non O
je suis seul un membhbre de ma famille O
nous sommes plugieurs O personnes uh organisme prive O

Je m'intéresse a Je pratigque

la lecture oui O non O le bricolage oui O non O réguliérerment oui O non O
les jeux de société oui O non O le jardinage oui O non O réguligrerment oui O non O
la télévision oui O non O larmarche  ouid non O réguligrerment oui O non O
lawideo oui O non O un sport oui O non O réguligrerment oui O non O
l'informatique oui O non O

Je voyage
rarerment O
occasionnellement O

plutdt en France O plutdt & I'étranger O France + étranger O

plutdt en voiture O en train en avion
autre O

Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La decouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L’alliance des soignants avec le patient
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DID
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Four

prise
diabéte...

patient

charge de =son

L'éguipe

LLIND

MARD!

MERCREEDI

JELIDI

YEMNMDREDI

Responsable Unité
Docteur Pieme CUNY

Responsable Fédagogie
Frangais ZITO

Cadre infirmier

Laurence CAWALIER]
Irfirrnidres

hiaréne ESCALIER
htarie-Andrée HERMANDED
Di &t&ticienne

Secréataire
Carole BOLLAR O

Accueil Bh30

Petit déjeunar

Petit déjeunar

Fetit déjeuner

Petit dé&jeunsr

Responsable Education

Entratian individuel
Pore

Infirmiére
Diéteticienne

fadecin

Entre 2h230 et 11030

Activité Phyzsique
De Sh15 4 EhdS

Apprache diabéte (2)
de QhOD 3 Shd5

Hygiéne
et Frévention
Médecin + IDE
Q2 h00 3 09hk30

2h30 —9h30
Vizite médicale

Fause 3h30 - 1000

Fausze 10h — 10h30

DIAMOLOR
Sh30 3 9h30

Activité didtétique
de 10h320 & 11h30

Activité didgtétique
de 10RO0 & 11R30

Obj. Ghye (Individuel)
ou
Act. Digt. (Individuel)
de 10h30 & 11h00

Activité physique
De 11h00 & 11h30

Sorie
4 partir de 10h00

Contrdle-injection

Cantrdle-injection

Contréle-injection

Contréle-injection

Repas

Repas

Repaz

Repaz

Préasentation du
Frogramme
13030 3 13h435

Travail individuel

Trawail individuel

Frotocole Diet
Activité Physique
13h00 3 13h30

Table ronde
13h30 & 14h00

Apprache sur le diabéte
14h00 & 15h00

Rencantre digtétique

14h00 5 15h00

Rencontre diétetique

14hi00 & 15h00

Pauze 15h00-1:5h30

Pause 1:5h00-1:5h30

Pauze 15h00-1:35h30

T.P. Autocontrdle
Tenue carmnet
15h30 3 17h00

Adaptation
insuline
15h30 4 17h00

Adtit. bypo (Diet IDEY
18h30 & 1Gh00
Flucagan [IDE)
16h00 3 17hOO

Pravention
des risques
12hd5 3 14h30

Activité ciblée

Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE




L’alliance des soignants avec le patient

CENTRE HOSFITALIER REGI
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Four

prize

que  chagque

an charge de

diabéte...

patient
devienne un partenaire darsla

son

L'équipe

LUMDI

hARD

MERCREDI

JEUDI

YENDREDI

Responsable Unité
Crocteur Fierme CUMY

Responszble Pédagogie
Frangois ZITO

Cadre Irfirmisr

Laumence CAWALIERI

Irfir migres

Marléne ESCALIER
Marie-Andrée HERMANDEZ
Di&téticienne

Secrétaire
Carole BOLLARD

Accueil Bh30

Fetit déjeuner

Fetit déjeuner

Fetit déjeuner

Entretien individuel
Avac

Infirmiére
Digteticienne
Responzable Education

Médecin

Entre 8h30 et 11030

Activité physique
De 2h15 3 8ha5

Approche sur le diabéte

(2
09h00 3 09hd5

Hygiéne
et Prévention
Medecin + IDE
02h00 3 09h30

Visite médicale
02h30 3 9h30

Fetit déjeuner

Fause Sh30 - 10000

Fause 10h00 - 10030

DIANOLOR
02h30 3 09h20

Activité digtétique
de 10h30 & 11h30

Activite dietétique
de 10h30 3 11h30

Activite dietétique
{Individuel)

Sartie
4 partir de 10h00

Repas

Repas

Repas

Repas au self

Présentation du
Frogramme
12h30 3 12h45

Temps libre

Temps libre

Table ronde
Paychologue
13h00

Approche sur le diabéte
]
14h00 3 15h00

Rencontre digtétique

14h00 3 15h00

Rencontre digtétique

14h00 & 15h00

Pauze 15h00-15h30

Pauze 15h00-15h30

Pauze 15h00-15h30

T.P. Autocontrdle
Tenue carnet

15h30 4 1T hO0

Prévention des risques
a partir 15h30

Attit. hypo (Rigt, IDE)
15h30 & 16h00

Fiscine
158h20 & 16h30

Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La decouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L’alliance des soignants avec le patient

L'approche pluri - professionnelle

* Un médecin, une infirmiere, une diététicienne interviennent
ensemble ou separement

— |la connaissance de la maladie

— les difficultés rencontrees sur I'adaptation des doses
d’'insuline en lien avec les traitements

— le vécu face a I'hypoglycemie
— les questions des patients qui necessitent des reponses
compléementaires

— ['évaluation de la semaine par les patients




L’alliance des soignants avec le patient

L'approche pluri - professionnelle

* Aide-soignante

* Etudiant

* Secretaire

* Service de restauration
* Kinesithérapeute




L’alliance des soignants avec le patient

L'approche pluri - professionnelle

* Psychologue de la santé : Convention CHR - Université
Paul Verlaine de Metz

_a sexualite et la maladie
_e partage social des émotions

_'observance, vue par le patient, vue par le
soignant

* Chercheurs en sciences de I'éducation

_e curriculum cache des patients
_es patients acteurs
— Les normes de santé des patients

* DIANOLOR un relais efficace




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La decouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L’alliance des soignants avec le patient

Le partage de l'information

Médecin A4
* Les éléments concernant la
decouverte du patient,

* Les objectifs du patient et des
soignants,

* Les stratégies mises en ceuvre,

* L’évolution des compétences du
patient,

* Les traitements successifs,
* Le matériel prescrit ou utilisé,
* Les parametres biologiques,

* Les listes des correspondants
extérieurs

Consultation

Unité diététique Infirmiére
Hospitalisation Consultation




L’alliance des soignants avec le patient

Le partage de l'information

* Les points de rencontre

— Formalisés... sans rigidité : lundi matin, mardi matin, jeudi matin,
vendredi matin

— Informels : en fonction des événements de la semaine
— Sur les outils... testés par les patients

* Le dossier soin auquel le patient a acces
— La tracabilité

* Les grilles informatisees médicales, infirmieres, diététiques
— L'information interne
— L'information externe




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La decouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L’alliance des soignants avec le patient

Le regard du patient sur notre demarche

d’aprés Anne-Marie Fréche — DESS Sciences de I'éducation - Bobigny - 2002

* L'équipe soignante s'est intéressée a connaitre mes attentes par rapport a
la semaine d’hospitalisation

 J'ai pu dire ce que je souhaitais apprendre durant mon séjour

« J'ai défini certaines activités que je souhaitais réaliser

* J'ai pu négocier ma participation aux activités

 J'ai pu exposer mes projets de vie : projet personnel, projet professionnel,
projet en lien avec des loisirs, des voyages...

* L’équipe soignante s’est intéressée a l'influence du diabete sur ma vie
quotidienne (a la maison, au travail, ma vie intime...)

 J'ai pu aborder tous les sujets qui me préoccupent




L’alliance des soignants avec le patient

Le regard du patient sur notre demarche

d’aprés Anne-Marie Fréche — DESS Sciences de I'éducation - Bobigny - 2002

* Je me suis senti motivé a exprimer mes espérances vis-a-vis du traitement, du
régime alimentaire...

* L’équipe soignante s'est intéressée a mes expeériences acquises en vivant avec un
diabete

* Les activités correspondaient a ce que je croyais étre utile pour moi

* Les contenus, les informations des différentes activités ont été clairs pour moi

« J'ai le sentiment que ce qui a été dit pendant les activités va me servir dans ma vie
quotidienne

* Je me sens capable d’appliquer a la maison ce que jai appris ou revu pendant les
activités sur: la surveillance de la glycémie, I'adaptation des doses d'insuline,
I'équilibre alimentaire...

« Jairegu des encouragements, un soutien de la part de I'équipe soignante
« Jlai regu des encouragements, un soutien de la part des autres patients.




L’alliance des soignants avec le patient

Le regard du patient sur notre demarche

d’aprés Anne-Marie Fréche — DESS Sciences de I'éducation - Bobigny - 2002

* Les documents que I'on m'a remis me semblent utiles

* Ma participation a été sollicitée pendant les différentes activités

* |l m'a été proposé d’animer une activité auprés d’autres patients
 J'ai donné mon appreéciation sur l'intérét des activités d'éducation

* L'equipe m'a aide a cibler des evenements qui me permettent de savoir si
ce que je fais est efficace, dans la vie de tous les jours

* J'ai pu négocier les moments qui me convenaient pour evaluer mes
compétences, ma technique...

« Jaurais aime que....
* Mes suggestions pour améliorer...




L’alliance des soignants avec le patient

La demarche des soignants

* La decouverte du patient

* Les programmes a tiroir

* L'approche pluri - professionnelle

* Le partage de l'information

* Avons-nous suivi « notre fil rouge »
* Le suivi du patient




L"alliance des soignants avec le patient

Le suivi du patient
— A l'hépital
* Une deécision collective... avec le patient
— Hors de I'hopital
* Le partage de l'information

— Le partage des compétences

* L'AMFREDIA : le livre blanc de l'insulinothérapie,
les journées paramédicales de Thionville, les
partenariats inter-hospitaliers, le reseau
Diabcoeur

* [’association DIANOLOR




L"alliance des soignants avec le patient

Les moyens de TUTTED en 2009... sont ceux de 1995

’effectif n'a pas change

La compétence des soignants a evolué

La démarche d’éducation s’inscrit totalement dans le soin
L’éducation thérapeutique est devenue « soin educatif »

En collaboration étroite avec
- une Aide-soignante du service
- le Cadre Diététicien (coordinateur)
- le Cadre Infirmier (HC, HS, HJ)




L'Unite Technigue Therapeutique et d’Education du Diabete

Hospitalisation de semaine

thérapeutique et pédagogique en diabétologie
330 patients année + patients secteur classique

Hospitalisation de jour Partenariats hospitaliers
200 femmes dépistées (diabéte gestationnel) Intra: Maternité, Pédiatrie...

Suivi 120 patients sous pompe Inter : Alpha santé Hayange
Extra : Synergie santé

Partenariats
Universitaires

ALFEDIAM Faculté Verlaine Metz (Psycho)
DESG < >  Faculté Médecine de Nancy
IPCEM Université Paris Xl
Accueil étudiants, chercheurs
Assomatl_on Mosellane Partenariat Association patients
pour la For.matlor.l etla _Rec'herCh_e Information santé publique, prévention, conférences,
en Endocrinologie et Diabétologie v
AMFREDIA
Organisme de formation Acteur réseau Diabcoeur

Vers acteurs hospitaliers et libéraux Formation des professionnels
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L"alliance des soignants avec le patient

Synergie Santé

* Informer le public et les professionnels de santé de toute action de
sante déclinée dans le bassin thionvillois

* Développer la prevention, |'éducation a destination du public et plus
particulierement des enfants, des adolescents

* Favoriser la collaboration entre tous les professionnels de santé afin
d'optimaliser leurs actions

* Développer les outils permettant la formation des professionnels de
sante



http://www.synergie-sante.n/
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