
Prévention et traitement de l’escarre

Améliorer la qualité de la prise en 
charge par une démarche éducative

chez une personne affectée d’une pathologie neurologique

Guide pratique du professionnel de santé

©
 Y

ur
i A

rc
ur

s 
- F

ot
ol

ia
.c

om

Avec le soutien de : 

Partenaires :





Sommaire

 

3 Avant-Propos

4 Préface 

6 Introduction

7  Le point de vue de l’usager 

10  Le point de vue d’un professionnel

12 Partie 1 : L’éducation thérapeutique du patient en quelques questions

17 Partie 2 : L’escarre en milieu neurologique : Comprendre les besoins et les attentes de la personne

18  2.1 Comment recueillir les besoins des personnes sur le champ de l’escarre ?

21  2.2 Quels sont les différents types de besoin sur le champ de l’escarre ?

34  2.3 Exemples de bilans éducatifs utilisés sur le champ de l’escarre

40 Partie 3 : La mise en place d’actions éducatives adaptées aux besoins

41  3.1 L’obtention du consentement éclairé de la personne

44  3.2 Les objectifs éducatifs

52  3.3 Les actions éducatives

68 Partie 4 : Une action au coeur de la démarche qualité

70  4.1 Les objectifs de santé

72  4.2 La satisfaction de l’usager

73  4.3 La satisfaction des animateurs

74  4.4 Les outils d’évaluation utilisés par les équipes de soins

86 Conclusion

88 Remerciements

89 Participants

  

2



3

Avant-Propos

La Fondation Paul Bennetot, créée en 2006 par la 
Matmut et sous égide de la Fondation de l’Avenir, a 
pour objet le soutien à l’innovation et au dévelop-
pement des services de soins et 
d’accompagnement mutualistes en traumatologie 
et dépendance.

Le projet porté par le centre mutualiste neurologi-
que Propara a tout de suite retenu notre attention 
et ceci pour plusieurs raisons.

Ce projet est collaboratif tant du point de vue des 
professionnels engagés que des établissements de 
santé associés. Je pourrais faire remarquer qu’il est 
encore plus collaboratif dans la mesure où les 
patients sont aussi parties prenantes. Ce décloi-
sonnement initial est le plus souvent une condition 
de l’implication de chacun des acteurs dans la vraie 
vie professionnelle. Combien de projets pensés in 
vitro n’ont jamais débouché in vivo ? Ici la démar-
che retenue va dans le bon sens et je ne peux que 
m’en féliciter, d’autant plus lorsque les sociétés 
savantes concernées la reprennent à leur compte.

Ce projet est majeur, car trop souvent l’escarre 
vient rajouter un problème à une situation médi-
cale déjà très compliquée. Bien entendu la priorité 
doit être portée à la prévention. C’est autant 
l’affaire des professionnels que celle des patients. Il 
est important de l’intégrer dans les pratiques 
courantes et de la mettre au cœur d’une démarche 
éducative. Le patient devient acteur de sa prise en 
charge, non pas en appliquant des consignes mais 
en intégrant leur bien-fondé dans son propre vécu. 
Et même si l’escarre survient, l’éducation théra-
peutique garde toute sa pertinence, comme com-
plément indispensable du traitement médical.

C’est de la responsabilisation individuelle de 
chacun que la solidarité collective peut s’exercer. 
Ceci vaut pour les soins, surtout dans un contexte 
économique contraint, mais d’une certaine 
manière nous le partageons aussi en mutualité 
dans la relation avec nos sociétaires.

Je ne doute pas que ce guide pratique trouve rapi-
dement sa place auprès des professionnels de 
santé. Je suis très fier que la Fondation Paul Benne-
tot ait su, ait pu apporter sa contribution pour sa 
réalisation.

Daniel Havis,
Président de la Fondation 
Paul Bennetot
Président du groupe Matmut
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Préface

L’OMS Europe a défini en 1998 l'éducation théra-
peutique (ETP) qui a pour objet de « former le 
malade pour qu’il puisse acquérir un savoir faire 
adéquat, afin d’arriver à un équilibre entre sa vie et 
le contrôle optimal de sa maladie. L’ETP du patient 
est un processus continu qui fait partie intégrante 
des soins médicaux. L’ETP du patient comprend la 
sensibilisation, l’information, l’apprentissage, le 
support psychosocial, tous liés à la maladie et au 
traitement. La formation doit aussi permettre au 
malade et à sa famille de mieux collaborer avec les 
soignants». Ainsi, l’ETP des patients contribue 
pour les malades chroniques à une meilleure 
connaissance de leur pathologie et de sa prise en 
charge, les faisant ainsi devenir acteur de leur 
propre santé. 

L’objectif principal de l'ETP est l’amélioration de la 
prise en charge de la pathologie via une diminution 
de la morbidité ou une réduction de la survenue de 
certaines complications ou incidents. L’ETP a pour 
finalité l’acquisition par le patient de compétences 
d’auto-soins et d’adaptation.

Les circulaires d’avril 2008 inscrivent l’éducation 
thérapeutique dans les missions des services de 
soins de suite et de réadaptation (SSR) au même 
titre que les soins, la rééducation et la réadapta-
tion, l’accompagnement à la réinsertion.

Ainsi, la SOFMER a inscrit l’ETP dans ses priorités 

d’actions depuis 2009 afin de promouvoir la mise 

en place d’une ETP structurée et adaptée au mode 

d’exercice de la Médecine Physique et de Réadap-

tation en réponse aux recommandations de la HAS 

concernant l’élaboration d’un programme struc-

turé d’ETP. Ces recommandations incitent les 

sociétés savantes à s’investir dans l’élaboration de 

ces programmes si possible en partenariat avec 

des associations de patient. Le plan d’action de la 

SOFMER comporte plusieurs axes complémentai-

res, développement d’une ETP fondée sur les preu-

ves, formation des professionnels et élaboration 

d’outils pour aider les professionnels dans la mise 

en place de démarches d’ETP afin d’harmoniser les 

messages délivrés. 

Pr Emmanuel Coudeyre,
Coordonateur du groupe ETP 
SOFMER
Centre Hospitalo-Universitaire de 
Clermont Ferrand
Université d’Auvergne
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Ce guide pratique du professionnel de santé pour 
la prévention et le traitement de l’escarre chez une 
personne affectée d’une pathologie neurologique 
en est la parfaite illustration. Il concrétise la colla-
boration de patients et de soignants d’origine et 
d’univers professionnels différents sous l’égide de 
plusieurs sociétés savantes (SOFMER, AFIGAP, 
PERSE), en partenariat avec des laboratoires de 
recherche (Epsylon), de représentants de patients 
et de partenaires institutionnels (Mutualité Fran-
çaise, Languedoc mutualité, Fondation Paul Ben-
netot, APF, IREPS).

Il s’appuie sur le partage d’expérience, illustré par 
de nombreux exemples sans aucun dogmatisme, 
ce qui est l’essence même de l’ETP. Il a pour but 
d’aider les professionnels investis dans le champ 
de l’escarre à mieux prendre en charge leurs 
patients mais peut également inspirer des 
programmes d’ETP dans d’autres domaines du 
handicap. Il s’articule autour de l’évaluation des  
besoins et des attentes de la personne, permettant 
la mise  en place d’actions éducatives adaptées aux 
besoins, tout en respectant les standards de la 
démarche qualité.

Reste maintenant à faire vivre ce document via une  
diffusion la plus large possible afin que tous les 
acteurs impliqués dans la prise en charge des 
patients porteurs d’escarre l’utilisent.
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Le point de vue de 
l’usager

Bernard Foulon
Tétraplégique
Représentant APF dans plusieurs 
commissions des relations avec 
les usagers et de la qualité de la 
prise en charge (CRUQPC)

Pour tout un chacun, il apparaît évident que 

l’alpinisme, la spéléologie ou la plongée sous-ma-

rine nécessitent une formation préalable à leur 

pratique. On comprend aisément que l’adepte doit 

être initié afin d’éviter tout danger dans l’exercice 

de ce type d’activité. À cet effet, et de manière 

encadrée, il va devoir apprendre à analyser les 

situations, à adopter les bons comportements, à 

effectuer les gestes appropriés, à choisir et à 

vérifier son équipement.

L’état de personne handicapée physique, même s’il 

résulte moins d’une vocation récréative, repré-

sente également une situation à risque, par exem-

ple en matière d’escarre. Le danger y règne même 

davantage, car il est constant et ne se limite pas 

aux seules périodes de loisirs.

Dès lors, l’usage de l’éducation thérapeutique du 

patient (ETP), qui vise à préparer ce dernier pour 

qu’il soit en mesure de faire face aux risques 

auxquels il s’expose, devrait être systématique-

ment mis en œuvre. Malheureusement, l’ETP n’est 

pas encore très répandue. Avant de devenir un 

passage reconnu comme indispensable dans le 

circuit des soins, ce qui devrait se produire dans les 

prochaines années, elle se trouve pour l’instant 

contrainte de démontrer sa nécessité.

Cette prise de conscience doit d’abord se manifes-

ter chez le patient, car c’est lui qui va décider de 

suivre des séances d’ETP, celles-ci ne revêtant pas 

un caractère obligatoire. À cette fin, il faut qu’il soit 

persuadé qu’il y trouve son intérêt. Chez certains 

patients, la compréhension s’opère immédiate-

ment. D’autres y parviennent en écoutant les 

conseils de l’équipe des soignants. D’autres encore 

ont besoin de passer par une longue phase de 

méditation, en décubitus ventral, pour que cette 

évidence les atteigne. Lorsque le patient est 

convaincu des bienfaits de l’ETP, la pratique de 

celle-ci, basée sur le volontariat, constitue une des 

manifestations de sa participation active à la réus-

site de sa prise en charge thérapeutique.



8

Dans l’éducation thérapeutique du patient, les 
connaissances et les aptitudes transmises présen-
tent la particularité de s’orienter vers une finalité 
opérationnelle. En ce qui concerne l’escarre, il ne 
s’agit pas d’apprendre comment cette question 
était traitée dans la Grèce antique. L’objectif ici est 
de transférer au patient les outils conceptuels et 
comportementaux qui lui permettent d’éviter la 
survenue d’une escarre sur sa peau. Dans 
l’hypothèse où les premiers signes de ce problème 
se manifestent, il doit également être en mesure 
de réagir opportunément. Autrement dit, le 
contenu des séances d’ETP consacrées à l’escarre 
est déterminé en fonction de l’objectif à atteindre, 
lequel sert de tamis pour retenir les éléments 
adéquats de connaissance à communiquer.

L’éducation thérapeutique du patient présente une 
autre singularité. Contrairement à la situation clas-
sique d’apprentissage, le savoir n’y est pas unique-
ment dispensé de manière verticale, de 
l’enseignant à l’élève. Certes, les professionnels de 
santé jouent un rôle essentiel dans la transmission 
de l’information. Ils connaissent la problématique 
et les enjeux qu’elle constitue. Cependant, leurs 
connaissances sont principalement d’ordre techni-
que et omettent parfois des aspects qui, bien que 
plus prosaïques, s’avèrent cependant indispensa-
bles.

À la suite de mon accident, et pendant les premiè-
res années de ma vie en fauteuil roulant, j’avais 
fréquemment mal au milieu des fesses. À certains 
moments, des rougeurs et des irritations apparais-
saient, sans que j’en décèle la cause. Un jour, un 
autre tétraplégique avec lequel j’évoquais cette 
question m’a expliqué qu’il plaçait des peaux de 
mouton dans ses pantalons, ce qui avait pour effet 
de diminuer le frottement dû aux coutures. En y 
réfléchissant par la suite, je me suis rendu compte 
que la cause de mes rougeurs provenait de la 
couture centrale de mes pantalons. Depuis, ils sont 
tous conçus avec des coutures plates sous les 
fesses, et mes problèmes ont disparu. La lumière 
de cette révélation m’a réjoui, car je pouvais ainsi 
mettre fin à plusieurs années de souffrance. En 
même temps, j’étais quelque peu choqué que 
personne ne m’ait indiqué cette solution de bon 
sens. Quoi qu’il en soit, je me suis promis de faire 
passer cette information à tous ceux qui comme 
moi se déplacent en fauteuil roulant.

© Agence DER - Fotolia.com
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Ce savoir de terrain vient compléter celui, plus 
traditionnel, qui est communiqué par les 
soignants. C’est pourquoi la nature de l’éducation 
thérapeutique du patient vise aussi à permettre les 
échanges entre ceux à laquelle l’ETP est destinée. 
Le vétéran instruit le novice et ce dernier, par les 
questions qu’il pose et les problèmes qu’il soumet, 
circonscrit le discours aux besoins réels. Chacun 
participe à sa manière et contribue à l’acte éduca-
tif.

La présence d’une escarre signifie que quelque 
chose s’est mal passé. Dans ce domaine, la voca-
tion première de l’ETP est d’ordre préventif. Elle 
doit fournir au patient tous les éléments qui lui 
permettent d’analyser les situations, d’adopter les 
bons comportements, d’effectuer les gestes 
appropriés, de choisir et de vérifier son équipe-
ment. L’objectif à atteindre consiste à connaître 
l’ensemble des causes susceptibles de provoquer 
une escarre et de maîtriser les situations à risque 
auxquelles le patient est exposé. Ce dernier est 
formé et acquiert les compétences nécessaires 
pour prendre en main sa peau, si l’on peut dire.

Ainsi, l’éducation thérapeutique du patient consti-
tue une étape clé qui intervient dans le cycle de la 
prise en charge thérapeutique. Dans ce contexte, 
le patient joue un rôle actif à plusieurs titres. 
D’abord, il décide de suivre un programme d’ETP, 
auquel il adhère pleinement, étant convaincu de sa 
nécessité. Ensuite, il collabore au processus éduca-
tif en apportant sa contribution avec son expé-
rience et ses besoins. Dans tous les cas, il intervient 
comme un des protagonistes du processus et ne se 
comporte pas comme un inerte récepteur 
d’information.

L’ETP permet donc au patient d’exercer davantage 
ses propres responsabilités. Grâce à elle, il peut 
réduire sa vulnérabilité et accroître sa liberté.

Lorsque je participe à une séance d’ETP consacrée 
à l’escarre, je considère que mon rôle revient à 
transmettre ce type de connaissances que j’ai pu 
acquérir par l’expérience. Quelles sont les caracté-
ristiques d’un pantalon qui ne risque pas de blesser 
? Où peut-on trouver les fournisseurs qui en propo-
sent ? Lesquels d’entre eux commercialisent les 
produits qui présentent le meilleur rapport quali-
té-prix ? Voilà le type d’information que je délivre 
dans une séance d’ETP sur l’escarre. Je peux égale-
ment aborder le thème du choix d’un matelas, 
expliquer la manière de fabriquer des coussins 
personnalisés qui seront utilisés durant la nuit ou 
indiquer les endroits pour acquérir de la mousse à 
mémoire de forme à un coût avantageux.

©
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Le point de vue d’un 
professionnel

Dr Anthony Gélis
Médecin MPR,
coordonnateur du programme ETP
«Education Thérapeutique à la 
phase initiale de la lésion 
médullaire», Centre Mutualiste 
Neurologique Propara

L’escarre constitue une problématique majeure de 

santé publique chez les personnes atteintes de 

déficiences neurologiques. Dans le cas des person-

nes lésées médullaires, cette complication est une 

des plus fréquentes. Même si les données man-

quent en France, elle est probablement la plus 

coûteuse pour le financeur.  Dans les centres de 

Soins de Suite et de Réadaptation spécialisés, 

l’escarre est une des premières causes de consulta-

tion ou de ré-hospitalisation après lésion médul-

laire. Enfin, le simple mot « escarre » déclenche un 

sentiment d’angoisse, pour de nombreux patients 

qui ont vécu ou redoutent le pouvoir désocialisant 

de cette pathologie.  

Si ces quelques lignes résument – de manière 

réductrice et simpliste –la vision du patient et du 

financeur, nous pouvons nous interroger sur la 

vision qu’a le soignant de l’escarre et de la place de 

l’éducation thérapeutique du patient (ETP). 

En se positionnant à l’échelle d’un établissement, 

nous abordons un premier niveau de réponse. 

Avant les recommandations de la HAS en 2006, 

peu de structures de soins – pour ne pas dire 

aucune – n’avaient initié de projet ETP dans ce 

domaine. Cette publication a eu l’effet d’un coup 

de tonnerre par la perspective de financement de 

l’activité et a joué son rôle de bras de levier pour 

initier des démarches ETP dans les établissements 

de santé. Lorsque les textes détaillant les condi-

tions de financement sont parus, beaucoup 

d’établissements ont compris que tout cela n’était 

qu’un mirage : les thématiques prioritaires sont 

définies par les ARS en fonction des problémati-

ques régionales de santé. Face aux pathologies 

cardiovasculaires, au diabète, à l’obésité notam-

ment, l’escarre fait pâle figure. Mais peu importe, 

dans de nombreux établissements les démarches 

sont lancées et la motivation initiale du finance-

ment est relayée par la démarche qualité et la 

certification. 
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Un second niveau de réponse peut être apporté en 
se plaçant à l’échelle de l’individu.  L’établissement 
dans lequel j’exerce a débuté sa démarche éduca-
tive en 2007. A cette époque, peu de personnes 
étaient formées à l’ETP et la pensée dominante 
concernant l’escarre était simple : il s’agissait 
essentiellement d’apprendre au patient les bonnes 
connaissances et les bons comportements à adop-
ter pour ne pas avoir d’escarre. En cas d’escarre, au 
mieux le patient était victime de sa méconnais-
sance, et au pire de ses mauvais comportements. Il 
en était bien souvent responsable, et le rôle du 
soignant était de lui en faire prendre conscience. 
En 2009, lorsque je commence le DU d’éducation 
pour la santé des patients à Montpellier, je partage 
en grande partie cette vision, dont je perçois à 
présent les aspects pervers et culpabilisants. Je me 
rappelle encore des discussions que j’ai pu avoir 
avec des soignants « de la vieille école », celle du 
début des années 1980 où  le patient apprenait 
dans la douleur l’autonomie, au rythme imposé par 
les soignants, et disait « merci » en partant. On 
parlerait de maltraitance maintenant. 

Puis les soignants se sont formés, à l’extérieur pour 
certains, ou par des formations collectives organi-
sées en interne pour les autres. J’assiste régulière-
ment en tant que spectateur aux séances collecti-
ves d’ETP animées par des soignants, et je perçois 
l’évolution des soignants dans leur rôle 
d’animateur. Dans les entretiens annuels que nous 
menons, le sentiment d’utilité perçue par les 
soignants est souvent évoqué. L’animation de 
séances est une source de valorisation du soignant 
indiscutable, probablement parce qu’il a la sensa-
tion de faire pleinement son métier, de prendre le 
temps de l’exercer sans être sous la pression des 
contraintes de service.  

A titre personnel, je peux vous énumérer ce qu’a 
apporté l’éducation thérapeutique dans ma prati-
que quotidienne : essayer de comprendre plutôt 
que juger, toujours partir d’un besoin évoqué ou 
consenti par le patient, identifier les leviers et 
freins possibles, savoir prendre son temps dans 
l’échange mais aussi dans la mise en œuvre du 
projet de soin, faire preuve de flexibilité dans les 
objectifs et dans la posture. A mes yeux, essayer 
de trouver la bonne posture est un élément impor-
tant. Elle dépend totalement du patient. Certaines 
personnes sont rassurées par le fait que le médecin 
maîtrise la situation et dicte la marche à suivre. 

D’autres, à l’opposé, vont se sentir frustrés par 
cette attitude car non entendus dans l’expertise 
qu’ils ont de leur problème. Ils auront une part 
active dans la décision thérapeutique pour ne pas 
dire centrale, et le médecin doit se comporter 
comme un simple consultant. 

En résumé, l’éducation thérapeutique met surtout 
à l’épreuve, à mon sens, la compliance du soignant 
au sens étymologique du terme, c'est-à-dire sa 
capacité à se conformer au patient. Sa pratique 
permet d’investir différemment la dimension rela-
tionnelle du métier de soignant, ce qui explique 
une partie de son succès actuel. 

© Photographee.eu



L’éducation thérapeutique 
du patient en quelques questions

Alessandra Pellecchia, pédagogue de la santé
Chargée de projets IREPS-LR, formatrice en éducation thérapeutique du patient
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Qu’est-ce que l’éducation thérapeutique, 

pour vous ?

L’éducation thérapeutique du patient a été définie 

par l’Organisation Mondiale de la Santé dans les 

années quatre-vingt-dix. Cette définition a été 

reprise par la Haute Autorité de Santé en 20071 .

Au-delà des définitions de référence  cette appella-

tion a une force évocatrice très forte et souvent on 

l’associe à l’idée d’accompagnement du patient, 

d’alliance thérapeutique, de formation des 

patients…

Il est vraiment important, pour les professionnels de 

santé qui pratiquent ou qui ont l’intention de prati-

quer l’éducation thérapeutique, de se poser la ques-

tion d’abord individuellement puis en équipe 

«l’éducation thérapeutique, pour moi, c’est quoi ?». 

Cela permet de confronter les points de vue sur la 

place du patient, sur les finalités, les méthodes et les 

contenus. 

Quelquefois les membres de l’équipe pensent aller 
tous dans la même direction et porter les mêmes 
valeurs et les mêmes messages. En échangeant 
autour de cette question, ils peuvent se rendre 
compte que ce n’est pas le cas. Les patients de leur 
côté perçoivent cette incohérence et peuvent 
éprouver un sentiment de confusion.

En pratiquant l’éducation thérapeutique 

du patient, quelles sont vos intentions ?

Par son étymologie le mot « éducation » peut avoir 
au moins deux significations différentes.

1. Nourrir, domestiquer, instruire… Le but est que 
la personne « à éduquer » apprenne à se conformer 
aux normes préétablies. La mission de l’éducateur 
est de conduire vers la norme et d’aider à s’y adapter 
(du latin educare).

2. Guider, conduire hors de… Il s’agit là d’un 

projet éducatif d’émancipation. La mission de 

l’éducateur est d’aider l’autre à construire son 

autonomie, à développer son libre arbitre et son 

sens critique. Cela pourrait amener à une remise 

en question des normes préétablies (du latin edu-

cere). 

C’est entre ces deux extrêmes que l’éducateur se 

positionne plus au moins consciemment et se 

retrouve constamment partagé par cette ambiva-

lence. Il semble donc important de se questionner 

sur ses intentions : le but est-il d’amener le patient 

à suivre les prescriptions et les conseils des profes-

sionnels de santé (observance) ? Ou bien de l’aider 

à faire des choix personnels éclairés (autonomie) ?  
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Encore une fois, ce positionnement n’est jamais 

exclusif ou définitif, mais le fait d’y réfléchir contri-

bue à une certaine cohérence entre les intentions 

et les pratiques professionnelles. Ce type de ques-

tionnement permet de choisir des méthodes de 

travail au regard des modèles pédagogiques de 

référence. 

À quoi va servir l’éducation thérapeuti-

que du patient ?

L’éducation thérapeutique du patient peut viser 

des objectifs de différentes ampleur et nature. Ces 

objectifs dépendent de l’équipe et des patients.

L’équipe ayant un projet d’éducation thérapeuti-

que doit donc s’interroger sur les objectifs possi-

bles, en tenant compte des besoins et des envies 

du patient, des ressources et des obstacles, du 

temps à disposition... En sachant qu’il faudra les 

évaluer le moment venu.

Il pourrait s’agir :

 de développer des savoirs, savoirs-faire ou  

 savoirs-être 

 de faire évoluer les représentations,   

 modifier des comportements de santé ou  

 des pratiques professionnels

 d’améliorer l’état de santé, améliorer la  

 qualité de vie, mieux vivre.

Comment savoir si vous faites de 

l’éducation thérapeutique du patient ?

Une préoccupation récurrente pour les profession-

nels de santé est d’arriver à distinguer l’éducation 

du patient d’autres actes comme le conseil, 

l’information, l’explication. Quelques spécificités 

peuvent aider à se repérer.

Conseiller : quand on donne un conseil, c’est 

comme si implicitement on disait « si j’étais à ta 

place, voici comme je ferais… ». Le conseil est 

bienvenu quand il est demandé. Si on n’en sait pas 

assez sur la situation de l’autre, notre conseil 

risque d’être inapproprié.

Informer : on informe quand on transmet un 

message préconstitué et qui ne change pas en 

fonction du destinataire. Dans l’information on ne 

se préoccupe pas de vérifier si l’interlocuteur a 

entendu ou compris le message. Cette activité a 

l’avantage de pouvoir toucher un grand nombre de 

destinataires, sans par contre avoir une idée de 

l’efficacité pour chacun d’entre eux.

Expliquer : le message est adapté en fonction 

de l’interlocuteur. On choisit les mots, on donne 

des exemples, on utilise des images… Et on vérifie 

si l’autre a compris, par exemple en lui demandant 

de reformuler.

1. L’éducation thérapeutique du patient en quelques questions
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Education : l’éducation est un processus com-

plexe constitué d’actes divers choisis sciemment 

en fonction des situations (il peut s’agir 

d’information, de conseil, d’explication, 

d’accompagnement…). Ces différents actes sont 

tenus ensemble par une finalité d’autonomie. 

C’est-à-dire qu’on est porté par l’idée que l’autre, à 

un moment donné, pourra faire seul. Cela implique 

une réelle reconnaissance de la place de l’autre 

dans la relation. Une place qui n’est pas la même 

que la nôtre, mais qui a la même valeur. En d’autres 

termes, la relation éducative est « asymétrique » 

mais « équilibrée ». Elle n’est pas verticale ou 

hiérarchique. Il n’y a pas l’un qui sait et l’autre qui 

ne sait pas. Des savoirs de natures différentes 

(scientifiques, profanes, d’expérience) sont déte-

nus des deux côtés. Ils doivent être mis en 

commun et « tricotés » pour en faire un savoir opé-

rationnel spécifique à la situation. Ce qui fait que 

chaque partie est amenée à se remettre en ques-

tion, apprendre de l’autre, et progresser sur le 

chemin de l’émancipation..2  

Est-ce que cela concerne tous les 

soignants ?

L’éducation thérapeutique du patient est essen-

tiellement un état d’esprit à cultiver constamment. 

Chaque soignant devrait développer une posture 

éducative vis-à-vis de ses patients. Cette posture 

est constituée par la volonté de mettre en 

confiance, par la prise en compte de la dimension 

psychologique du soigné et du soignant, par la 

réciprocité, l’écoute, le dialogue... Cette posture 

fait partie intégrante des soins, est « infusée ». 

C’est-à-dire qu’on la perçoit, mais on ne peut pas la 

circonscrire ou la mettre à part.

Au-delà, le soignant peut être amené à réaliser des 

actions éducatives à des moments spécifiques. 

Ces actions peuvent être formalisées ou non, régu-

lières ou occasionnelles. Souvent elles ont pour but 

l’acquisition de savoirs, savoirs-faire ou savoirs-

être spécifiques.

On parle de démarche éducative quand le travail 

éducatif avec un patient s’inscrit dans le temps et 

dans une dynamique de co-construction et 

d’autonomie. Ce travail demande à être suivi.

Pour cela il devient nécessaire de l’évaluer, donc de 

le structurer et de le formaliser selon une métho-

dologie précise.  

Prévention et traitement de l’escarre chez une personne affectée d’une pathologie neurologique chronique

Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

©
 a

ur
em

ar
 - 

Fo
to

lia
.c

om



Prévention et traitement de l’escarre chez une personne affectée d’une pathologie neurologique chronique

Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

16

L’équipe peut décider de se donner des moyens 

particuliers, essentiellement en termes 

d’organisation, afin de proposer un programme 

d’éducation thérapeutique  à un certain nombre 

et type  de patients. Pour cela l’équipe doit se réfé-

rer aux recommandations de la HAS. La confor-

mité du projet aux critères prescrits par un cahier 

des charges national est vérifiée par les Agences 

Régionales de Santé, qui autorisent la mise en 

œuvre des programmes.3 

R���������

(1) Guide méthodologique - Structuration d’un programme 

d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des 

maladies chroniques – Haute Autorité de Santé, Juin 2007

http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/

pdf/etp - guide_version_finale_2_pdf.pdf

(2) Patient et soignant : qui éduque l’autre ?, Brigitte Sandrin-

Berthon, in Médecine des maladies métaboliques, octobre 

2008, vol. 2, n. 5.

(3) Décret n° 2010-904 du 2 août 2010 relatif aux conditions 

d'autorisation des programmes d'éducation thérapeutique 

du patient http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?

cidTexte=JORFTEXT000022664533&dateTexte=&categorieLie

n=id

Arrêté du 2 août 2010 relatif au cahier des charges des 

programmes d'éducation thérapeutique du patient et à la 

composition du dossier de demande de leur autorisation

http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFT

EXT000022664592&dateTexte=&categorieLien=id

Article 84 de la loi HPST du 21 juillet & décret n° 2010-904 

du 2 août 2010.
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1. L’éducation thérapeutique du patient en quelques questions

D’����� �� H���� A������� �� S����, J��� 2007 :

«L’éducation thérapeutique du patient vise à aider les patients 

à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin 

pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.

- Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise 

en charge du patient.

- Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien 

psychosocial, conçues pour rendre les patients conscients et 

informés de leur maladie, des soins, de l’organisation et des 

procédures hospitalières, et des comportements  liés à la santé 

et à la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs 

familles) à comprendre leur maladie et leur traitement, 

collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur 

propre prise en charge dans le but de les aider à maintenir et 

améliorer leur qualité de vie.»
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  Le bilan éducatif partagé (BEP) ou diagnostic éducatif 

De quoi parle-t-on ?

Le bilan éducatif partagé (BEP), ou « diagnostic éducatif » d’après la HAS, est l’étape initiale clef de la démarche éducative.  

Mise en œuvre de l’éducation thérapeutique du patient avec son accord

1

Bilan éducatif partagé

Diagnostic éducatif

2

Programme éducatif
personnalisé
(priorisation)

3

Planification
Mise en œuvre 
séances d’ETP

4

Evaluation
Acquisition patient

Déroulement programme

Le terme de « diagnostic éducatif » a été choisi 

dans les recommandations de la HAS pour 

définir la première étape de la démarche 

d’éducation thérapeutique. Cependant, 

comme l’explique B. Sandrin-Berthon, « parler 

de « diagnostic éducatif », par analogie au 

diagnostic médical, risque de figer le regard 

que les soignants portent sur le patient.

Le terme de «bilan éducatif partagé» (BEP) 

rend mieux compte du travail en partenariat 

réalisé par l’équipe soignante, le patient et ses 

proches dans le cadre d’une démarche 

d’éducation thérapeutique : il s’agit, à chaque 

rencontre, d’évaluer avec le patient où il en est, 

puis de convenir de ce qui pourrait l’aider à 

mieux prendre soin de lui » 1.

2.1. Comment re-
cueillir les besoins des 
personnes sur le 
champ de l’escarre ?

Dr Sylvie Fabre,
Rhumatologue, 
Clinique Beau Soleil, Montpellier
Praticien attaché à l’Unité 
d’Education Thérapeutique (UETP),
CHRU Montpellier
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Pourquoi ? 

L’ objectif du BEP est de déterminer avec le patient 

ses besoins et ses attentes. Toute la suite de la 

démarche d’ETP dépend de la qualité de réalisa-

tion de cette première étape. Les étapes suivantes 

sont de déterminer avec le patient ses objectifs 

éducatifs (en réalisant une synthèse du BEP) et de 

programmer en fonction des actions éducatives 

personnalisées (contenu de la démarche ou du 

programme éducatif individuel personnalisé). 

Par qui ? 

Le BEP, comme chaque étape de la démarche 

d’ETP, doit être réalisé par un professionnel de 

santé, ou plusieurs dans le cadre d’une équipe, 

formés à l’ETP. 

Comment ? 

Le BEP doit toujours être réalisé au début de la 

démarche éducative car il permet de déterminer 

les objectifs éducatifs propres à chaque patient 

et les modalités d’organisation des étapes suivan-

tes. Il s’agit d’un entretien individuel fait en un seul 

ou plusieurs temps, par un ou plusieurs profession-

nels de santé formés. Des membres de l’entourage 

du patient peuvent participer au BEP, comme à 

chaque étape de la démarche d’ETP, si le patient le 

désire.

Un travail préalable de toute l’équipe participant à 

la démarche éducative, en lien avec des patients 

et/ou des associations de patients, est nécessaire 

pour déterminer les objectifs et les modalités 

pratiques de réalisation du BEP. Cela permettra 

par exemple de construire un outil commun pour 

mener l’entretien et pour en réaliser la synthèse.

Un BEP évolutif ? 

Le BEP doit être actualisé au cours de la démarche 

d’ETP. En effet les objectifs éducatifs du patient 

peuvent évoluer, les actions éducatives proposées 

doivent donc être ajustées.

Comment transcrire et partager en 
équipe le BEP ? 

« Le dossier du patient doit porter la trace écrite 

des actions des professionnels de santé interve-

nant dans l’ETP, en particulier des synthèses du 

diagnostic éducatif initial et actualisé »2. Les 

professionnels de santé réalisant les actions édu-

catives doivent se coordonner afin de connaître les 

objectifs éducatifs de chaque patient pour propo-

ser des actions éducatives adaptées et personnali-

sées. La synthèse du BEP et « le déroulement de la 

démarche éducative sont transmis aux acteurs 

impliqués dans la prise en charge du patient, avec 

l’accord du patient »3.

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne
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L’entretien du BEP n’est pas, ou peu, spécifique 

d’une pathologie. Par contre il doit être adapté à 

chaque patient en particulier à son âge et sa com-

préhension (ex : enfant, adolescent, adulte ; image 

ou texte ; langue adaptée ; tenir compte des trou-

bles visuels ou auditifs…etc). Les outils existants 

sont nombreux et peuvent inspirer les équipes qui 

souhaitent mettre en place une démarche d’ETP, 

et en particulier le BEP. Cependant il est préférable 

de construire ses propres outils , en équipe et en 

lien avec les patients, pour mener l’entretien du 

BEP (grille d’entretien) et en réaliser sa synthèse 

(grille de synthèse du BEP).

P��� ����� ���� ����...

« Guide pratique de mise en œuvre de l’éducation du patient » ; 

«Comprendre les attentes et les besoins du patient ; le bilan 

éducatif partagé» (dans la 2ème partie : les étapes de mise en 

œuvre de la démarche éducative et de son évaluation); 2éme 

édition, CHRU Montpellier (UTEP) 2013 

« Grille d’entretien du BEP » et « Grille de synthèse du BEP », 

programme ETP « Mieux Vivre la Polyarthrite », Dr Sylvie Fabre 

(coordination RIC sud : http://www.ric-sud.com)

Fiche « synthèse » 6a : « Objectifs du diagnostic éducatif » et 

Fiche « synthèse » 15 : « Exemple de formalisation d’un bilan 

initial partagé » ; « L’éducation thérapeutique du patient- Guide 

d’aide à la formalisation et / ou au développement de l’ETP » ; 

Réqua (réseau qualité des établissements de santé de Franche-

Comté) ; juin 2011

« Evaluer l’impact de la maladie sur mes santés » (étoile de mes 5 

santés) fiche 1.2, Portfolio APPRIVOISER : « Programme 

d’éducation thérapeutique à destination des personnes vivant avec 

un rhumatisme inflammatoire », 2008

R��������� :

(1) B. Sandrin-Berthon, « Diagnostic éducatif ou bilan 

éducatif partagé ? » ; Médecine des maladies Métaboliques 

; Vol. 4 - N°1 ; p38-43 ; Février 2010

(2) « Education thérapeutique du patient / Définition, 

finalités et organisation ». Recommandations HAS ; Juin 

2007

(3) Guide méthodologique « Structuration d’un 

programme d’éducation thérapeutique du patient dans le 

champ des maladies chroniques » HAS – INPES ; Juin 2007
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La méthodologie

Les perceptions et opinions des personnes concer-

nées ou potentiellement concernées par l’escarre, 

et les soins de peau, ont été explorées par une 

étude qualitative, en s’appuyant sur le modèle des 

croyances de santé (1). Un questionnaire a été 

élaboré et diffusé avec l’aide de l’APF, de 

l’association PERSE, et du laboratoire EPSYLON 

(Montpellier). Un total de 162 patients ont parti-

cipé, et les réponses ont été analysées en utilisant 

la méthode de la Théorie ancrée (2). 

Les résultats

Un modèle des représentations de l’escarre et de 

sa prévention a été réalisé. Les six catégories com-

posant ce modèle peuvent se regrouper de 2 

façons complémentaires : 

Cette distinction est importante car elle met en 

valeur le fait qu’une majorité des actions thérapeu-

tiques sur un problème cutané débutant peuvent 

être mises en œuvre en l’absence de personnel de 

santé, pour beaucoup de personnes.  

Le découpage ainsi réalisé peut aider les soignants 

à comprendre la problématique vécue par les 

patients et les guider dans la conduite de 

l’entretien avec le patient. 

Dans les prochaines pages, nous allons détailler et 

illustrer chacune des catégories.

2.2. Quels sont les 
différents types de 
besoins sur le champ 
de l’escarre ?

Selon l’environnement dans lequel évolue la 

personne concernée : il peut s’agir de 

l’environnement habituel (son domicile, par 

exemple, avec ses aidants  naturels ou profes-

sionnels), ou d’un environnement médicalisé 

(hospitalisation, ou prise en charge régulière à 

domicile par des professionnels de santé), 

Selon le statut cutané de la personne : y a-t-il 

une escarre ou pas ? Nous pouvons être dans la 

prévention ou dans le traitement d’une lésion 

cutanée. 

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne
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Catégorie 1 - L’identification de ce qui risque de 

causer problème

La susceptibilité que pense avoir une personne à 

développer une pathologie est un déterminant des 

comportements de santé.

Il s’agit d’un facteur clairement mis en évidence dans 

cette évaluation, et qui se divise en 2 perceptions : 

 Un certain niveau de connaissance relative à 

l’escarre, et ses facteurs de risque.

Il s’agit d’une connaissance théorique, générale, sur 

les facteurs qui peuvent causer une escarre. Les 

patients peuvent par exemple savoir que le temps 

d’assise, l’atrophie musculaire et le vieillissement 

de la peau augmentent le risque d’escarre.

  Des facteurs de risque propres à leurs situa-

tions personnelles.

Ils sont généralement acquis par leur propre expé-

rience de vie. 

Nous avons ainsi identifié des facteurs de risque 

physiques dont ils ont parfois conscience (un ischion 

particulièrement saillant…), des facteurs psychologi-

ques ou comportementaux (défaut de vigilance, 

baisse de moral…) ou encore des facteurs environne-

mentaux (séjour à l’hôpital, voyage en avion …). 

Les patients peuvent très bien avoir une connaissance 

théorique de bon niveau et être incapable d’avoir une 

analyse sur leurs propres facteurs de risque, sur ce qui 

peut poser problème alors qu’ils se perçoivent à 

risque de développer une escarre.
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«Aucune idée, la première est survenue sans que l'on puisse identifier 
la cause, il n'a donc pas été possible d'en tirer de conclusion, en 
revanche j'ai compris l'importance d'une surveillance serrée et de ne 
rien laisser trainer.» M. F., 44 ans, tétraplégique depuis 1 an, a eu une 
escarre.

«Je vieillis et je sais que la peau n’est plus aussi souple qu’avant, donc 
plus de risque d’escarres. Je voyage et prends l’avion de temps en 
temps pour des durées d’une dizaine d’heures, là aussi il y a des 
risques car je ne peux pas m’allonger.» Mme F., 60 ans, paraplégie 
traumatique il y a 25 ans, a présenté plusieurs escarres.

«J'évite l'hôpital. Très dangereux pour ma peau et mon intégrité. 
L'hôpital n'est pas fait pour les fauteuils. J'ai peur quand je dois y aller. 
Les normes sont mauvaises ou mal appliquées.» M. B., 57 ans, 
paraplégie traumatique il y a 18 ans, n’a jamais eu d’escarre.

«Il y a un manque d'information sur le sujet qui peut entraîner une 
mauvaise connaissance des risques: si on ne pose pas de questions, 
on n'obtient pas de réponses, ou d'informations. J'estime avoir des 
risques,  je sais que c'est rapide, il ne faut pas grand chose. Il suffit 
d'un manque de vigilance pour développer une escarre. Après je ne 
connais pas la suite, ce qu'engendre une escarre.» M. S., 53 ans, 
tétraplégique suite à un accident il y a 2 ans. N’a jamais présenté 
d’escarre.

«Je pense que l'escarre n'est pas due qu'au fait de m'être traîné sur 
les fesses mais aussi parce que j'étais faible et fatigué à ce moment 
là. Si on n'est pas en forme de manière générale, je pense qu'on est 
plus enclin à avoir une escarre. Le plus gros conseil, c'est l'informa-
tion parce qu'on n'est pas informé. On n'est pas informé que ça peut 
arriver comme ça, je faisais attention pour ne pas en avoir et je l'ai eu 
par mésinformation. Si on m'avait dit que le fait de me traîner sur 
10m ferait ça, jamais je ne l'aurais fait. Bon, toujours pareil, ce n'est 
pas un seul critère qui fait qu'on a une escarre, ça m'est aussi arrivé 
parce que j'étais faible au niveau santé. C'est par méconnaissance 
qu'on fait des conneries. Je pense que la leçon a été assez rude et 
j'espère ne plus en avoir, je fais tout pour ça. Je connais le problème 
un peu plus et si ça m'arrive encore, j'appellerai les pompiers.  Là, je 
n'ai pas voulu déranger mais la prochaine fois, je ne me gênerai 
pas.» M. M, 62 ans, paraplégique et amputé en cuisse suite à un 
polytraumatisme il y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«J'ai un problème de mobilité donc je ne peux moi-même faire 
attention. J'ai aussi un problème de sensibilité qui m'empêche 
d'avoir un "rappel" pour penser à faire les changements de 
position.» M. T., 24 ans, paraplégique suite à un accident il y a 1 an, 
n’a jamais eu d’escarre.

«Je pense avoir beaucoup de risque car en vieillissant je vais perdre 
de la force, ma peau va certainement devenir plus fragile que 
maintenant, je ferai mes transferts avec plus de difficultés et les 
risques sont grands que je touche la roue de mon fauteuil roulant 
avec mes fesses… » M. J, 48 ans, tétraplégique suite à un accident il 
y a 19 ans. A eu plusieurs escarres.

«Je gère cela bien différemment aujourd'hui qu'avant... Je calcule 
les prises de risque pour ma peau et je regarde maintenant l'accessi-
bilité maximale des lieux dans lesquels je dois me rendre... » Mme T, 
63 ans, paraplégique suite à un accident survenu il y a 45 ans. A eu 
plusieurs escarres.

Ce qu’ils nous ont dit...

«Je ne pense  pas à être un cas à risque car pour le moment je ne 
bouge pas trop mal.» M. D, 33 ans, paraplégique depuis 6 mois. N’a 
jamais présenté d’escarre.

«Je dois avoir un risque moyen, car jusqu'a présent, les seules fois où 
j'ai fait des escarres, ce fut lors de mes opérations des hanches. J’ai 
été totalement immobilisé pendant 1 mois, en 1989. Depuis, je n'ai 
plus fait d'escarre. Est-ce que c'est le port d'une couche qui m'évite 
ça, le fait de pouvoir bouger sur mon fauteuil. Je ne sais pas.» M. R., 
35 ans, paraplégie sur spina bifida. A présenté une escarre.

«D'après le peu de vécu que j'ai, les gens que j'ai vu avoir des 
escarres sont ceux qui avaient des problèmes avec la toilette, ou qui 
fumaient/buvaient...Est ce que c'est une mauvaise position aussi qui 
crée le problème de peau, je ne sais pas vraiment ce qui fait démar-
rer l'escarre (mauvaise position, attitude...) ?  Est-ce qu'il y a des 
gens qui ne peuvent rien faire contre ça ? Qui malheureusement ont 
une peau qui fait qu'ils ne peuvent pas rester longtemps au fauteuil 
?» M. C, 48 ans, tétraplégie traumatique depuis 12 ans. N’a jamais 
présenté d’escarre.

«Pour l'instant, je pense que j'ai peu de risques vu les précautions 
que je prends mais je sais que ça peut arriver très vite, et que je ne 
suis donc pas à l'abri, notamment quand j'ai de la fièvre ou si je ne 
pense pas à regarder quand je m'accroche lors d'un transfert, ou 
lorsque je ne sens pas un objet qui serait tombé sous mes fesses, ou 
si je perds du poids, si je ne fais pas attention quand je change de 
coussin...» Mme S., 25 ans, tétraplégie traumatique depuis 5 ans, n’a 
jamais eu d’escarre.
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Catégorie 2 - Les actions quotidiennes

Les patients font fréquemment référence aux actions 

réalisées quotidiennement dans leur environnement 

habituel pour prendre soin de leur peau, dans un 

souci d’entretien et de prévention.

Il nous a paru intéressant d’aborder ces actions sous 

l’angle des difficultés qu’elles peuvent représenter 

pour le patient. Elles ont été regroupées en 4 sous 

catégories : les questions autour de l’intervention 

d’une tierce personne, la place du matériel, 

l’entretien du corps et la gestion du quotidien.

«Le fait de ne pas pouvoir vérifier moi-même l'état de ma peau sous 
les fesses me gêne beaucoup. Il est en outre difficile d'expliquer à de 
nouveaux assistants l'intérêt de procéder à cette vérification et de 
leur apprendre comment procéder.» M. F., 58 ans, tétraplégique 
depuis 39 ans suite à un accident. A déjà eu une escarre.

«Je perds mon indépendance car je ne peux pas me masser les 
fesses toute seule, et avec l’âge, je ne pourrais peut être plus me 
soulever avec mes bras.» Mme R., 33 ans, paraplégique depuis 21 
ans suite à accident. N’a jamais eu d’escarre.

«La difficulté centrale est que cette surveillance est déléguée et 
donc la confiance en la tierce personne doit être absolue. Il faut 
déléguer en permanence la surveillance visuelle ainsi que les gestes 
quotidiens comme les effleurages. Il faut donc de la confiance pour 
la tierce personne et de la disponibilité de la part de cette 
personne.» M. F., 44 ans, tétraplégique depuis 1 an, a eu une escarre.

«Je ne peux pas le faire seul, et mon épouse ne sait pas donc il faut 
systématiquement que quelqu’un vienne vérifier s’il y a besoin de 
massage ou de pansement etc. etc.» M. M., 53 ans, paraplégique 
depuis 5 ans suite à un accident. A eu une escarre.

«Les obstacles, c'est que je ne vois pas, c'est dans le dos et je ne sens 
pas donc je ne sais pas s'il y a un problème ou pas. Du fait que j'ai 
mon infirmière tous les jours, je m'appuie beaucoup sur elle mainte-
nant, ou sur ma femme.» M. M, 62 ans, paraplégique et amputé en 
cuisse suite à un polytraumatisme il y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«L'évolution favorable de ma maladie aujourd'hui me permet de 
pouvoir prendre en charge ma toilette. Cependant dans la première 
phase de ma maladie, les obstacles et difficultés concernaient les 
disponibilités du personnel soignant : souvent en nombre insuffisant 
pour consacrer le temps nécessaire à toutes les zones du corps à 
contrôler.» Mme Q., 52 ans. Tétraplégie sur syndrome de Guillain-
Barre depuis 6 mois. A présenté une escarre.

 a- Les questions autour de 
l’intervention d’une tierce personne

La question de la dépendance envers une tierce 

personne apparait régulièrement pour la réalisa-

tion des actions de prévention, comme par exem-

ple la surveillance cutanée des zones à risque, ou 

les actions visant à lutter contre l’immobilité et les 

mauvaises positions, ou plus généralement 

l’entretien corporel. 

Les personnes peuvent rapporter un vécu difficile 

de leur dépendance envers un tiers. Cela peut être 

sous tendu par la frustration de ne pouvoir faire les 

choses seul, mais également par des difficultés 

d’ordre relationnel avec la tierce personne. La 

confiance envers la tierce personne, et la percep-

tion de la compétence  de cette dernière sont des 

facteurs très présents. Il peut également se poser 

le problème de la posture de l’aidant familial : 

l’épouse qui devient soignante par exemple.
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Les questions autour de 

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne

Ce qu’ils nous ont dit...

«Je n'ai pas de souci en particulier. Je fais confiance à mon épouse et 
mon infirmier qui s'occupent de moi tous les jours.» M. R, 48 ans, 
tétraplégique depuis 35 ans, a présenté plusieurs escarres.
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Prévention et traitement de l’escarre chez une personne affectée d’une pathologie neurologique chronique

Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

Catégorie 2 - Les actions quotidiennes, suite...   

 b- La place du matériel

Le matériel d’aide à la prévention des escarres est omni-

présent chez les personnes en fauteuil roulant. 

Pour les patients, le matériel peut avoir un rôle protec-

teur absolu (le fameux coussin anti-escarre) qui permet 

de vivre en étant moins préoccupé par la survenue d’une 

escarre. Il peut au contraire n’apporter que des désagré-

ments (transferts plus difficiles sur les coussins à cellules 

pneumatiques par exemple), et on préfèrera s’en passer. 

Les patients peuvent également avoir conscience que le 

matériel peut être responsable de l’escarre en raison 

d’une défaillance, d’une mauvaise utilisation, ou de sa 

vétusté. 

La nécessité de prendre en compte le matériel au lit, au 

fauteuil et également les vêtements est fréquemment 

rapportée, ainsi que les difficultés dans le choix ou 

l’entretien et la vérification du matériel. 

Ainsi, l’importance que la personne accorde à son maté-

riel de prévention, les avantages et les inconvénients ou 

difficultés qu’elle rencontre avec ce matériel sont des 

éléments à explorer pour aider et accompagner la 

personne dans ces choix.
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Prévention et traitement de l’escarre chez une personne affectée d’une pathologie neurologique chronique

Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

Ce qu’ils nous ont dit...

«Il faut éviter de dormir sur des parties trop dures, avoir un bon lit 
avec un bon matelas gonflable anti-escarre. C'est le lit de location 
qui m'a fait avoir une escarre alors! Surtout avoir un bon matériel.» 
M. S., 53 ans, tétraplégique suite à un accident il y a 2 ans. A une 
escarre.

«J'utilise un coussin adapté à ma morphologie et qui répartit bien 
les charges.» Mme S., 25 ans, tétraplégie traumatique depuis 5 ans, 
n’a jamais eu d’escarre.

«L ‘évaluation du réglage le plus adapté de mon coussin à air pour 
mon fauteuil roulant me pose problème. S'agissant d'un coussin 
avec 4 zones de pression différenciées, il peut être difficile de savoir 
si chaque zone est sur ou sous-gonflée.» M. C., 41 ans. Paraplégie 
traumatique depuis 7 ans. A présenté plusieurs escarres.

«Tout récemment, nous avons eu des difficultés à obtenir un 
coussin anti-escarre à cause des restrictions de la sécurité sociale : 
mon coussin s'est crevé, on ne peut pas en avoir un si ce n'est pas le 
médecin spécialisé qui le prescrit et en attendant l'escarre grossit 
(…) Quand on part en voyage, il n'y a pas forcément toujours le 
matelas adapté et malgré les précautions qu'on prend, il y a 
toujours plus de risque.» M. M., 53 ans, paraplégique depuis 5 ans 
suite à un accident. A eu une escarre.

«Si on n'a pas un coussin adéquat, on attrape des escarres.» Mme 
V., 38 ans, paraplégique depuis 24 ans. A présenté plusieurs 
escarres. 
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Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

Catégorie 2 - Les actions quotidiennes, suite...   

  c- L’entretien du corps

Cette partie comprend la liste des actions réalisées au 

quotidien pour prendre soin de sa peau.

Dans l’esprit des patients, ces actions peuvent être : 

 Relatives à l’hygiène de vie en général : avoir 

une bonne alimentation, et une bonne hydratation, un 

mode de vie sain en général contribue à protéger ma 

peau, 

 

 Spécifiques à la peau. Les personnes rapportent 

souvent la surveillance des points d’appui, la propreté de 

la peau, l’hydratation cutanée. Les mesures physiques 

comme le massage des points d’appui, la réalisation de 

mouvements réguliers et les changements de position 

sont également citées régulièrement.  
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Améliorer la qualité de la prise en charge par une démarche éducative

Ce qu’ils nous ont dit...

«Je fais ma toilette tous les jours, ce qui permet de surveiller ma 
peau.» M. R, 48 ans, tétraplégique depuis 35 ans, a présenté 
plusieurs escarres.

«Je ne fais pas grand chose, si ce n'est à travers une bonne hygiène 
de vie : pas d'alcool, pas de cigarette et faire attention à ce qu'on 
mange parce que la nourriture, c'est un facteur assez important.» 
M. C, 48 ans, tétraplégie traumatique depuis 12 ans.

«J'ai toujours un miroir à portée de main. Je me soulève du fauteuil 
avec des "push-up" tous les quarts d’heure. Je change de position 
toutes les 3 heures lorsque je dois rester alité. Je prends soin de mon 
alimentation car je pense que c’est important aussi.» M. A., 46 ans. 
Paraplégie traumatique survenue il y a 18 ans. A présenté plusieurs 
escarres. 

«Je pratique des décharges relatives ou totales dans un cycle de 24 
h. En général, je me lève à 7h. Je me décharge de 9h30 à 11h. Je 
reprends le fauteuil de 11h à 14h. Je me recouche de 14h à 15h30. 
Reprise des activités jusqu’à 18h environ l'hiver et 21 h l'été.» M. L., 
50 ans. Paraplégique depuis 19 ans suite à un accident. A présenté 
plusieurs escarres.

«Pour la peau des fesses, je me soulève régulièrement sur le fauteuil 
et me remets en place pour changer mes appuis. Tous les jours, je 
me passe une crème sur les pieds et jambes et les endroits qui en 
auraient besoin, pour la nourrir et ne pas avoir la peau sèche.» M. S., 
51 ans. Paraplégique depuis 4 ans suite à un traumatisme. A 
présenté une escarre.

«J'ai une bonne hygiène de  mon corps. Se doucher, si on peut, tous 
les jours, ou passer  une crème adéquate pour rendre la peau moins 
fragile. Il faut également penser à protéger sa peau lors des 
transferts. Lorsque je fais mes transferts, j'évite de racler mes 
fesses. En position assise sur mon fauteuil manuel je fais des 
pompes assez souvent. Je me verticalise au moins 2h par jour. J’ai 
aussi un matelas à air. Au coucher, mon épouse me masse à la 
biafine les fesses, les pieds et surtout les talons, elle me met un 
traversin en travers pour ne pas que les talons appuient.» M. D., 81 
ans. Paraplégie survenue il y a 26 ans suite à un accident. A présenté 
plusieurs escarres.

«Je contrôle quotidiennement l'absence de points d'appui ou 
d'écorchures à l'aide d'un miroir au niveau des fesses et du dos.» M. 
E., 64 ans. Paraplégie survenue suite à un accident il y a 30 ans. A 
présenté plusieurs escarres.

Je ne fais rien. Je masse souvent, notamment là où j'ai déjà eu 
l'escarre. Mme V., 38 ans, paraplégique depuis 24 ans. A présenté 
plusieurs escarres.

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne



Catégorie 2 - Les actions quotidiennes, suite...  

  d- La gestion au quotidien

Les personnes décrivent leur vécu de la prévention des 

escarres au quotidien.

Idéalement, les actions de prévention devraient être 

vécues comme habituelles, peu difficiles à mettre en 

œuvre. A l’opposé, les actions de prévention ont 

tendance à être vues comme contraignantes, pour diver-

ses raisons : il est nécessaire d’y penser pour les réaliser, 

elles prennent du temps dans une journée, elles nécessi-

tent la participation d’une tierce personne pour leur réali-

sation, elles obligent parfois à restreindre ses activités 

courantes pour éviter d’avoir une escarre. Les patients 

soulignent l’importance de réaliser régulièrement et de 

répéter ces actions de prévention.
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Ce qu’ils nous ont dit...

«Une des principales difficultés est de pouvoir adapter ses rythmes 
de vie à la prévention et aux soins ; sans être un boulet dans son 
travail, garder sa performance et ses capacités d'adaptation. C’est 
difficile d’être discipliné chaque jour et de répéter à chaque fois les 
mêmes gestes de prévention.» M. L., 50 ans. Paraplégique depuis 
19 ans suite à un accident. A présenté plusieurs escarres.

«En prenant soin de ma peau, je peux profiter de la vie, faire des 
promenades avec mon fauteuil roulant électrique dans la campa-
gne, profiter des beaux jours et du soleil pour jouer aux boules avec 
les copains.» M. D., 81 ans. Paraplégie survenue il y a 26 ans suite à 
un accident. A présenté plusieurs escarres.

«J'ai toujours fait attention à ma peau, je sais que depuis que j'ai eu 
l'escarre, je regarde beaucoup plus pour pas que ça m'arrive à 
nouveau.» M. M, 62 ans, paraplégique et amputé en cuisse suite à 
un polytraumatisme il y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«Cela demande beaucoup de concentration. Il faut rester vigilant 
car dès qu'une rougeur apparait, il faut faire attention à soulager 
l'appui.» M. S., 34 ans. Tétraplégique depuis 12 ans suite à un 
accident. A présenté une escarre.

«Pouvoir inspecter le moindre recoin, donc s'allonger, prendre une 
glace, se tourner, se retourner… ça demande du temps et de l'éner-
gie.» Mme C., 43 ans. Paraplégie survenue il y a 23 ans suite à un 
accident. A présenté plusieurs escarres.

«Il faut penser à regarder sa peau, et je n'y pense pas tout le temps, 
surtout quand on n'a jamais de problème, on a un peu la flemme.» 
Mme S., 25 ans, tétraplégie traumatique depuis 5 ans, n’a jamais eu 
d’escarre.



Catégorie 3 - La détection du problème  
   débutant

Il s’agit d’une étape cruciale qui s’effectue dans la 
majorité des cas à domicile, par le patient lui 
même ou ses aidants, et dont l’efficacité condi-
tionne l’apparition ou non d’une escarre.
La détection du problème débutant est rapportée 
de diverses manières par les patients :

 Soit par ressenti du problème débutant

La sensibilité peut être conservée, totalement ou 
partiellement et servir d’alerte. D’autres patients 
rapportent des signes végétatifs (céphalées, 
sueurs,...), une exacerbation de douleur neurologi-
que sous lésionnelle, une spasticité augmentée  
qui peut révéler le problème cutané. 

Des patients sont capables de décrire les différen-
tes vérifications qu’ils réalisent pour identifier la 
cause de ces symptômes.

 Soit par vision  directe  du problème cutané 

débutant

L’inspection cutanée, réalisée par le patient ou par 
des tiers permet de découvrir l’escarre débutante. 
La technique souvent utilisée est celle du miroir.

Nous avons constaté des véritables stratégies utili-
sant les deux modalités, de façon graduée : 
ressenti d’un problème, suivi d’une première 
inspection par le patient de débrouillage, et confir-
mation par un tiers par exemple.

Les difficultés relatées par les patients sont multi-
ples : perception d’une incapacité à visualiser les 
zones cutanées soi-même, anesthésie cutanée qui 
les rend insensibles à la douleur provoquée par la 
plaie. Ils peuvent présenter des symptômes végé-
tatifs, sans faire le lien avec un possible problème 
cutané. 

Il est important de connaître les modalités de 
perception développées par les patients et les stra-
tégies qu’ils mettent en œuvre afin de les accom-
pagner vers des stratégies plus efficientes.

29

Des patients sont capables de décrire les différen Ce qu’ils nous ont dit...

«Je n’ai aucune sensation. Pour détecter un problème débutant, la 
surveillance visuelle est la seule solution pour me protéger» M. F., 44 
ans, tétraplégique depuis 1 an, a eu une escarre.

«On voit une rougeur. Comme je n’ai pas de sensibilité, rien 
d’autre.» M. T., 24 ans, paraplégique suite à un accident il y a 1 an, n’a 
jamais eu d’escarre.

«Je ne sens rien, je ne vois rien, mais ce sont les infirmiers qui me 
soignent le matin qui voient étant donné que je suis atteint d’une 
paraplégie complète.» M. G., 40 ans. Paraplégie survenue il y a 13 
ans suite à un accident. A eu une escarre.

«Je ne sais pas, il n’y a pas d’indicateur parce qu’on sent pas» M. M., 
62 ans, paraplégique et amputé en cuisse suite à un polytrauma-
tisme il y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«Je ne sens rien donc quand je transpire et j’ai froid, que j’ai des 
sueurs froides, je sais qu’il y a une anomalie quelque part, alors je 
cherche : escarre, je n’ai pas été sondé, les selles...» M. S., 53 ans, 
tétraplégique suite à un accident il y a 2 ans. A une escarre.

«Il n’y a pas de signe particulier. Ce sont les infirmières qui le voient.» 
M. T., 62 ans. Paraplégie traumatique survenue il y a 23 ans. A 
présenté plusieurs escarres.

«Je sais qu’un problème arrive lorsque je ressens des frissons et que 
j’ai des sueurs ou si la peau devient rose.» Mme T., 52 ans. Tétraplé-
gique depuis 13 ans suite à un accident. N’a jamais eu d’escarre.

«Quand je vois que c’est très rouge et que la peau ne redevient pas 
blanche à la pression, c’est que l’escarre arrive.» Mme V., 38 ans, 
paraplégique depuis 24 ans. A présenté plusieurs escarres.

«Je ne sais pas, je n’en ai jamais eu... Les points d’appui, peut-être ?» 
M. A., 23 ans. Quadriplégie spastique sur paralysie cérébrale. N’a 
jamais eu d’escarre.

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne

Catégorie 3 - La détection du problème  

 Soit par vision  directe  du problème cutané 

débutant

L’inspection cutanée, réalisée par le patient ou par 
des tiers permet de découvrir l’escarre débutante. 
La technique souvent utilisée est celle du miroir.

Nous avons constaté des véritables stratégies utili-
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 Interprétation du problème 

C’est le moment où le patient analyse les circons-

tances de survenue du problème et attribue une ou 

plusieurs causes à ce problème. Pour lui, l’escarre 

peut être apparue par fatalité, par accident ou 

suite à un temps d’assise trop long etc. 

 Actions sur le problème débutant 

Les personnes interrogées peuvent évoquer les 

actions qu’elles mettent en œuvre pour résoudre le 

problème cutané débutant. Ils mettent en place 

une décharge ou réduisent leur temps d’assise, 

vérifient la qualité de gonflage d’un coussin à 

cellule pneumatique, augmentent le niveau de 

vigilance ou de surveillance…

Les patients peuvent avoir développé une straté-

gie de résolution cohérente, efficace et adaptée à 

leur situation, une fois que l’escarre débutante a 

été constatée. La stratégie peut au contraire être 

inadéquate ou inexistante. 
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Ce qu’ils nous ont dit...

«Dès l'apparition d’une rougeur il faut réagir pour ne pas se retrou-
ver très vite devant un problème grave.» Mme T., 52 ans. Tétraplé-
gie suite à un accident survenu il y a 13 ans. N’a jamais eu d’escarre. 

«Dès que j'ai mal quelque part, j'ai des HRA. Donc généralement, 
j'élimine la vessie en me sondant, le transit mais je me connais assez 
bien à ce niveau... J'ai souvent des HRA mais j'arrive en général à 
identifier la cause donc si l'HRA semble différente, je regarde si ce 
n’est pas un problème de peau. La confusion avec les douleurs 
neurologiques est un problème parce qu'on a souvent l'impression 
d'avoir très mal alors qu'il n'y a rien et parfois on a mal mais on se dit 
que ce n'est pas grave, ce sont les douleurs…» Mme S., 25 ans, 
tétraplégie traumatique depuis 5 ans, n’a jamais eu d’escarre.

«Quand je vois que c'est rouge et que la peau ne redevient pas 
blanche à la pression, c'est que l'escarre arrive. Au début je fais des 
massages, mais quand ça reste rouge, je suis obligée de rester 
couchée. Dès que la rougeur est là, il faut rester couché…jusqu’à ce 
qu’elle guérisse.» Mme V., 38 ans, paraplégique depuis 24 ans. A 
présenté plusieurs escarres.

«Il faut  bien surveiller sa peau afin de réagir très vite pour ne pas 
laisser le problème s'aggraver.» M. R, 48 ans, tétraplégique depuis 
35 ans, a présenté plusieurs escarres.

«On surveille tous les jours, dès qu'il y a une petite rougeur on 
masse, voilà...» M. M, 62 ans, paraplégique et amputé en cuisse 
suite à un polytraumatisme il y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«Sudations et chair de poule dans la partie supérieure de mon 
corps, là où j'ai la sensibilité. Parfois, contractures inopinées. La 
nuit, cela m'indique qu'il faut me tourner. Dans la journée, les signes 
peuvent indiquer d'autres causes. Je procède donc par élimination 
jusqu'à avoir une confirmation visuelle.» M. F., 58 ans, tétraplégique 
depuis 39 ans suite à un accident. A déjà eu une escarre.

 
Catégorie 4 - La gestion du problème  
   cutané débutant

La gestion de l’escarre débutante se déroule géné-

ralement en deux étapes :

tances de survenue du problème et attribue une ou 
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Catégorie 5 : Le recours aux soins
Catégorie 6 : Les conséquences de l’escarre et de l’alitement
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Catégorie 5 - Le recours aux soins en  
    cas d’escarre

Cette catégorie illustre, lorsque l’escarre est consti-

tuée, la relation de soin avec des professionnels de 

santé, en libéral ou en institution. La relation de 

confiance entre le patient et les intervenants est un 

élément fort de cette catégorie, en relation étroite 

avec la satisfaction envers les soins réalisés.

Chez certaines personnes, le recours aux soins peut 

évoquer la notion de temps (longueur de cicatrisa-

tion d’une escarre), la notion de lourdeur des soins 

ou la notion d’impuissance face à l’évolution de la 

plaie constituée.

Ce qu’ils nous ont dit...

«Le plus dur, c’est de savoir qu'il n'y a rien à faire, de savoir qu'on ne 
peut rien faire contre ça à part laisser passer le temps.» M. C, 48 ans, 
tétraplégie traumatique depuis 12 ans, a présenté une escarre.

«C'est l'immobilité avec hospitalisation et intervention chirurgicale 
si elle a lieu. Ce n’est pas un moment agréable à passer…» M. F., 47 
ans. Paraplégique suite à un accident survenu il y a 26 ans. A 
présenté plusieurs escarres.

«Ça a un retentissement  important, parce qu'il faut faire des panse-
ments, c'est quotidien. Si on se souille, tout est à refaire, ça empoi-
sonne la vie.» M. J, 48 ans, tétraplégique suite à un accident il y a 19 
ans. A eu plusieurs escarres.

«En cas d’escarre, la galère ! Je préfère rester chez moi que d'aller à 
l'hôpital. Je vieillis et j'ai peur  de l'hôpital qui n'est pas fait pour les 
gens en fauteuil autonome.» M. B., 57 ans, paraplégie traumatique il 
y a 18 ans, n’a jamais eu d’escarre.

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne
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Catégorie 6 - Conséquences de 
l’escarre et de l’alitement 

 Sur le moral et l’anxiété

A l’évocation d’une escarre, les personnes peuvent 

manifester leurs inquiétudes voire leur anxiété, ou 

au contraire se refuser à penser aux conséquences 

de l’alitement et de l’escarre. L’ennui lié à 

l’alitement peut être difficile à juguler. La dépres-

sion est vécue comme une conséquence de 

l’alitement. 
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 Sur la vie sociale

L’alitement nécessaire au traitement de l’escarre 

est vécu au mieux comme inconfortable au pire 

comme désocialisant, déprimant. Les personnes 

rapportent le retrait de la vie sociale et l’isolement 

lié à l’alitement, qui réduit leur mobilité et leurs 

activités quotidiennes. Les projets de vie et, de 

manière générale, les situations agréables de la vie 

courante (diner en famille, sortie au cinéma) leur 

sont interdites. 

 Sur la santé

Certaines personnes rapportent avoir conscience 

des risques médicaux liés à la présence d’une 

escarre (infection, malnutrition…). Le risque vital 

peut parfois être évoqué. Les conséquences sur la 

santé sont cependant très peu évoquées par 

rapport aux conséquences psychologiques et 

sociales. 

PREVENTION

Catégorie 1 : L’identification de ce qui risque de causer problème
Catégorie 2 : Les actions quotidiennes de prévention

PRESENCE D’UNE ESCARRE

Catégorie 3 : La détection du problème débutant
Catégorie 4 : La gestion du problème cutané débutant

ENVIRONNEMENT MEDICALISE

Catégorie 5 : Le recours aux soins
Catégorie 6 : Les conséquences de l’escarre et de l’alitement



33

«L'alitement et se positionner sur le côté est très difficile à vivre. Le 
fait de manger au lit, pas avec la famille, à table. Le fait d'être alité 
met un trait sur les projets en cours. Cela empêche de passer de 
bons moments, on s’ennuie, ça fait déprimer. Etre obligé de faire sa 
toilette au lit au lieu de prendre une bonne douche, de faire l'élimi-
nation sphinctérienne au lit, ce n’est pas très agréable. L’odeur de 
l’escarre peut être gênante également…» Mme C., 43 ans. Paraplé-
gie survenue il y a 23 ans suite à un accident. A présenté plusieurs 
escarres.

«Un problème de plus à régler.» Mme R., 33 ans, paraplégique 
depuis 21 ans suite à accident. N’a jamais eu d’escarre.

«Je n’ai jamais eu d’escarre, mais j’imagine que le retentissement 
énorme : en ayant une activité professionnelle, je suppose que le 
temps que l'on peut rester sur un fauteuil est limité. Je n’ose pas 
l'envisager ! Être obligé de rester au lit, avoir que 2h de fauteuil dans 
la journée, c'est terrible, pénalisant, ça doit être frustrant...» M. C, 
48 ans, tétraplégie traumatique depuis 12 ans.

«L'escarre que j'ai eue, j'ai failli y passer carrément. Parce que je 
mangeais plus, parce qu'on m'a alimenté par poche, on m'a mis les 
antibiotiques...donc pendant un an ça a été la galère. On a réussi à la 
faire avancer parce qu'on m'a placé un Vac, c'est ce qui m'a fait 
avancer de façon spectaculaire, mais moi j'étais à plat pendant un 
an. C'était une très mauvaise expérience, surtout qu'on a fait des 
injections d'antibiotique assez fortes, et ça m'a mis à plat, complet. 
Ce qui me gêne le plus, c'est d'avoir été très très faible.» M. M, 62 
ans, paraplégique et amputé en cuisse suite à un polytraumatisme il 
y a 9 ans, a déjà eu une escarre.

«C'est la première des libertés qui est touchée.  Une escarre  située 
dans n'importe quelle zone du corps aliène complètement la 
personne dans son quotidien ...Elle ne pourra même pas prendre 
une douche par exemple. Son autonomie est réduite…. Les panse-
ments sont chronophages...» Mme T., 63 ans, paraplégique suite à 
un accident survenu il y a 45 ans. A eu plusieurs escarres.

Ce qu’ils nous ont dit...

«Ce n’est pas facile, il faut du courage pour s'en sortir. Un mal qui 
vient beaucoup plus vite qu'il ne guérit.» M. N., 59 ans. Paraplégique 
suite à une myélite survenue il y a 30 ans. A présenté plusieurs 
escarres.

«Ça  met la vie un peu en pause parce que toute action ou ce que l'on 
fait habituellement dans la vie, est bloqué. Déjà on est bloqué au 
niveau mobilité et tout ce qui vient derrière : travail, vie de 
famille...tout.» M. T., 24 ans. Paraplégique depuis 1 an suite à un 
accident. A eu une escarre.

«Ça va prendre du temps pour la guérison, ça va être douloureux et 
ça va m'empêcher de continuer ma vie professionnelle.» M. E., 52 
ans. Tétraplégie suite à un accident il y a 13 ans. N’a jamais eu 
d’escarre.

«Une escarre, c’est une obligation de soins toujours très longue, un 
"handicap" dans la vie sociale lorsque l'on ne peut plus mettre de 
chaussures fermées (surtout dans le monde professionnel), les 
contraintes pour tous les transferts avec des chaussures ouvertes 
qui ne sont pas tenues et donc qui tombent tout le temps. Une 
escarre au sacrum peut même vous obliger à cesser votre activité 
professionnelle durant tout le temps d'une hospitalisation, et vous 
risquez d'être obligé de vous faire opérer… » M. B., 52 ans. Paraplé-
gie suite à un accident survenu il y a 11 ans. A présenté plusieurs 
escarres.

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne
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Bilan éducatif partagé en 
individuel avec trame -  

exemple 1

Diagnostic éducatif (Nantes) Feuille A3 
proposant quelques questions facilitant 
l’appréciation des connaissances, représen-
tations, du vécu, degré de motivation, 
autonomie, ressources psychologiques 
sociales et familiales, attentes et besoins.

2.3. Exemples de bilans 
éducatifs utilisés sur le 
champ de l’escarre

Angélique Stéfan
Médecin MPR

Sarah Mathieu
Médecin MPR

Bilan éducatif partagé en 

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Cette trame de diagnostic éducatif a été conçue au tout début de notre réflexion sur le programme d’ETP. Placée devant 
nous, en format A3, elle permet de servir de guide en proposant des questions explorant les dimensions biocliniques, 
cognitives, socio-professionnelles, psychoaffectives, ainsi que le projet du patient. 

On débute par la bulle centrale, « racontez-moi », et on laisse le patient dérouler son histoire.  Les encadrés sont suffisam-
ment grands pour que l’on note les dires du patient. Au fur et à mesure de nos entretiens, remplir la trame devient plus 
facile et permet d’avoir une vision globale des connaissances, des représentations de la personne de son vécu, de ses 
ressources.  On a l’impression que moins on intervient dans l’entretien, plus le patient exprime ses représentations. Le 
choix des questions s’est fait avec l’aide de deux patients inclus dès le début dans la construction de l’outil et d’un ingé-
nieur de santé publique représentant l’Unité Transversale d’Education Thérapeutique (UTET).



35

Bilan éducatif partagé en individuel avec trame - exemple 2

Tour de Gassies

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Cette trame a été revue plusieurs fois pour l’adapter au mieux 
au diagnostic éducatif. Elle est remplie après un entretien 
individuel interactif qui nous permet de situer au plus près les 
connaissances du patient. Il est nécessaire de programmer ce 
temps de rencontre pour lequel nous prévoyons de 30 à 60 
minutes.
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L’Arche

Bilan éducatif partagé en individuel avec trame - exemple 3

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Suivant la situation, ce questionnaire est renseigné directement par le patient ou 
avec l’aide du professionnel de santé (IDE, ergothérapeute, kinésithérapeute, 
diététicienne).Les besoins de connaissance qui émergent grâce à ce questionnaire 
sont repris au cours de l’atelier qui suivra.
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Bilan éducatif partagé par questions ouvertes

Nantes

2. L’escarre en milieu neurologique, comprendre les besoins et les attentes de la personne

 

 

 

 

 

  

 

 

 

  

 

 

 

  

 

 

  

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Quelques jours avant la séance collective sur la peau, un des 
deux animateurs prévus pour la séance délivre une évaluation 
par question ouverte à tous les participants. Il s’agit de 4 à 5 
questions courtes portant sur les savoirs, savoirs faire, savoirs 
être, et les attentes de la personne. Les questions permettent 
de compléter / réévaluer le diagnostic éducatif effectué précé-
demment. Les feuilles de questionnaire sont relevées avant la 
séance. Le contenu de la séance est ajusté en fonction des 
réponses obtenues.

En pratique, il faut prévoir quelques jours avant la séance car les 
personnes tétraplégiques prennent parfois plus de temps 
(demande d’aide auprès de l’entourage ou des soignants) pour 
écrire. Il arrive que l’on transmette ce questionnaire par voie 
électronique.



Bilan éducatif partagé par questionnaires

Tour de Gassies
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Bilan éducatif partagé par 
carte conceptuelle

Nantes
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

C’est la première carte conceptuelle réalisée dans le service avec un patient. A partir 
d’un concept central, « mon escarre » que l’on a placé au centre d’une feuille devant 
le patient, on l’a invité à choisir 3 ou 4 mots-clés en rapport avec le concept central. 
On lui a demandé de hiérarchiser chaque mot-clé (1,2,3,4) et de les lier entre eux. 
Concept par concept on a invité le patient à développer. On a relu la carte avec lui. 
Elle a pu servir de support pour apprécier ce qu’il savait ou pensait, ce qu’il considé-
rait comme des freins, des ressources. Elle nous a servi de diagnostic éducatif. 

En pratique, le patient a trouvé intéressant de voir schématisé sur une feuille son 
raisonnement. Cela ne nous a pas semblé très facile au départ, mais après une petite 
formation pratique et un peu d’entraînement, l’outil nous a permis d’atteindre 
certaines représentations complexes et croyances erronées. Nous n’avons malheu-
reusement pas pu reprendre cette carte après la séance éducative pour la modifier 
(voir les acquisitions du patient) car le patient n’a pas souhaité poursuivre le 
programme.

Nantes
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La  démarche d’ETP concerne tout patient atteint 

de maladie chronique, mais la participation du 

patient est libre et non opposable. « Le consente-

ment du patient est recueilli lors de son entrée 

dans le programme. Le patient est informé de la 

possibilité de sortir du programme à tout moment 

et sans préjudice d’aucune nature » (1). Ce consen-

tement peut être recueilli oralement ou par écrit. 

Le plus important est d’informer le patient sur 

l’intention de la démarche éducative qui lui est 

proposée, de vérifier qu’elle lui convienne, qu’il y 

participe librement et qu’il se sente libre de se 

retirer à tout moment s’il le désire.

Lors d’une demande d’autorisation d’un 

programme d’ETP auprès de l’ARS, il est néces-

saire de décrire succinctement selon quelles 

modalités la confidentialité des données (y com-

pris informatisées, le cas échéant) concernant le 

patient est assurée et selon quelles modalités son 

consentement pour l’entrée dans le programme et 

son consentement pour la transmission des don-

nées le concernant seront recueillis » (1).

R�������� : 

(1) Arrêté du 2 août 2010 relatif au cahier des charges des 

programmes d’éducation thérapeutique du patient et à la 

composition du dossier de demande de leur autorisation.

Parmi les documents collectés, certains 
centres proposent :

     Notice d’information des patients participant 

aux programmes d’ETP précisant :

 But du programme

 Déroulement du programme : entretien  

 individuel, plusieurs séances éducatives  

 individuelles et/ou collectives, 

 accompagnement personnalisé dans la  

 durée

 Bénéfices attendus

 Absence de contraintes

     Formulaire de consentement pour les patients 

participant aux programmes d’ETP  

 Participation libre et éclairée

 Accord pour recueil et partage des 

 informations médicales à la fois dans le  

 contexte du programme et de  façon 

 anonyme pour des études de recherches. 

 Déroulement du programme : entretien   Déroulement du programme : entretien  

 Absence de contraintes

 Accord pour recueil et partage des 

La  démarche d’ETP concerne tout patient atteint 
3.1. L’obtention du
consentement éclairé 
de la personne
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NOTICE D’INFORMATION DES PATIENTS PARTICIPANT 

AUX PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU CHU DE NANTES

Service :……………………………..………………………………………………………….. 
Intitulé du programme : ……………………………………….…………………………...…..
Responsable coordonnateur : …………………...….…………………………………………..
Etablissement : CHU de Nantes

Mademoiselle, Madame, Monsieur,

Nous avons mis en œuvre dans notre service un programme d’éducation thérapeutique 
pour les patients atteints de ………………………………………. 

Ce programme a pour finalité de vous aider à mieux vivre avec votre maladie.

Nous souhaitons vous solliciter pour participer à ce programme et vous présentons ici 
les modalités de celui-ci afin que vous puissiez vous décider en toute connaissance de cause.

Le but du programme : Ce programme vise à renforcer votre compréhension de la maladie et 
du traitement, renforcer vos compétences pour mieux gérer la maladie au quotidien, faire face 
aux situations difficiles et pour vous aider à mieux vivre avec cette maladie.  

Le déroulement du programme :
En pratique, le programme comporte 3 étapes, réalisées par votre équipe soignante du CHU 
formée à cette démarche éducative, et se décline, en tant que parcours personnalisé, tout au 
long de la vie du patient : de l’éducation initiale, de l’éducation de suivi (6-8 mois) et de la 
reprise éducative à des moments clé de la vie. Les moyens utilisés pour ce faire pourront être :

- un entretien individuel pour discuter ensemble de vos attentes, vos questions, vos 
difficultés… et définir vos priorités,

- de plusieurs séances éducatives individuelles et/ou collectives pour répondre à vos 
priorités (dont le nombre de séances dépend de vos besoins),

- un accompagnement personnalisé dans la durée pour faire le point avec vous. 

Information générale :
La participation à ce programme ne modifie en rien la prise en charge habituelle de votre 
maladie. 
L’ensemble de ce programme est réalisé dans des conditions strictes de confidentialité. 
Ce programme d’activités fait partie intégrante de vos soins. 
Il n’existe pas d’autre contrainte que la participation à ces différentes rencontres.

Votre médecin (Dr ………………………….……., Téléphone : …………………………….) 
est à votre disposition pour vous apporter toutes les précisions complémentaires que vous 
souhaitez.

Nous vous remercions par avance pour votre précieuse participation.

©
 m
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Le Bilan Educatif Partagé (BEP) permet d’identifier 

les besoins et attentes du patient ; la synthèse du 

BEP permet de formuler avec lui ses objectifs édu-

catifs qui permettront ensuite de programmer 

avec lui des activités éducatives personnalisées.

Les objectifs éducatifs sont des compétences que 

le patient souhaite acquérir, mobiliser ou mainte-

nir au cours de sa démarche éducative (1). Il peut 

s’agir d’objectifs éducatifs que le patient exprime 

spontanément, comme «rencontrer et échanger 

avec d’autres patients sur mon vécu de la maladie 

et des traitements ». Il peut aussi s’agir d’objectifs 

éducatifs que le patient n’aurait pas spontanément 

exprimés ; cependant suite à sa rencontre et ses 

échanges avec les soignants au cours du BEP, il a 

pu prendre conscience de certains besoins, comme 

par exemple l’acquisition de compétences, dites de 

sécurité, visant à ne pas mettre la vie du patient en 

danger (1).

Il est important lors de la formulation des objectifs 

éducatifs de tenir compte des priorités du patient. 

C’est lui qui hiérarchisera ses priorités,  qui ne 

seront pas forcément celles du ou des soignants. Il 

pourrait par exemple souhaiter d’abord rencontrer 

d’autres patients, puis seulement dans un second 

temps acquérir des compétences dites « sécuritai-

res » pour les soignants (comme par exemple « 

savoir identifier une hypoglycémie chez le diabéti-

que traité par insuline »). 

A la fin de la démarche éducative ou du 

programme d’ETP, l’évaluation individuelle permet 

de savoir si les objectifs éducatifs ont été atteints

3.2. Les objectifs 
  éducatifs

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins44
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Différents champs de compétences

 Compétences d’autosoins et   

  d’adaptation à sa situation ;

 Compétences qui visent à faire face, et  

 à s’adapter à la situation et aux consé- 

 quences de la maladie dans la vie  

  quotidienne ; aux émotions 

suscitées   par la situation ; et à 

rechercher un    soutien social ;

 Compétences, dites de sécurité, visant  

 à ne pas mettre la vie du patient en  

  danger ;

 Compétences spécifiques fondées sur  

 les  besoins propres du patient.

R���������
(1) Recommandations HAS – guide

 méthodologique – Structuration d’un 

programme d’éducation thérapeutique du 

patient dans le champ des maladies chroni-

ques- INPES/Juin 2007 page 30

(2) d'Ivernois JF, Gagnayre R. Mettre en œuvre 

l'éducation thérapeutique du patient. ADSP 

2001;36:11-3.

© auremar - Fotolia.com
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Exemples d’objectifs 
éducatifs
élaborés par les équipes

Objectifs pédagogiques ESCARRE

A Gélis

S Liautaud

V 1.0
03-10

Savoirs
- Connaître les mécanismes expliquant la formation d’une escarre 
- Connaître les points qu’il faut surveiller 
- Savoir comment peut évoluer une escarre 
- Connaître les signes d’alerte qui peuvent révéler une escarre (spasticité, douleur, sueurs, 

picotements…) 
- Connaître l’impact du tabac sur la peau et la cicatrisation 
- Connaître les situations ou le risque augmente (fièvre etc) 

S’intéresser aux connaissances des aidants familiaux
Savoirs faire

- Savoir surveiller sa peau (miroir ou palpation, seul ou avec un tiers) 
- Savoir comment soulager les points d’appui 

o Au fauteuil : inspecter son coussin, push up, se pencher, basculer un FRE 
o Au lit : faire des retournements 

- Savoir contrôler la qualité de son matériel (coussin etc) 
- Savoir choisir des vêtements adaptés 
- Savoir surveiller la position d’une (éventuelle) sonde urinaire 
- Contrôler mon poids et mon alimentation 

Savoirs être  « rien ne m’est interdit si je sais m’adapter » « connais-toi toi-même »
- Etre capable de sentir quand je vis une situation à risque 
- Faire preuve de réactivité quand une rougeur est visualisée  
- Etre capable d’analyser les causes d’apparition d’une escarre, d’adapter son mode de vie 
- Adapter sa surveillance quand je vis une situation à risque (perte de poids, hospitalisation etc) 
- Savoir quand je dois avoir recours à un professionnel de santé en cas de problème cutané 

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Il y a quelques années, nous avons eu besoin, au 
sein de l’établissement, de définir ce que nous 
attendions, en tant que soignant, médecin ou 
rééducateur, d’une prise en charge éducative du 
patient sur le champ de l’escarre. Il nous fallait un 
socle commun, consensuel, qui nous permettrait 
une relecture de notre manière d’aborder la 
problématique. 

 La question n’était pas de dresser la liste de tout 
ce que les gens devaient savoir en sortant du 
centre, mais de ce que nous pouvions éventuelle-
ment leur transmettre soit dans les ateliers 
collectifs, soit dans les séances individuelles dans 
le cadre du soin courant. 

La méthodologie a été très inspirée par les techni-
ques d’animation en ETP : nous avons fait 
plusieurs ateliers  regroupant des professionnels 
de l’établissement représentatifs de tous les 
corps de métier. Pendant une heure, ils ont 
réfléchi en petit groupe sur les savoirs, les savoirs 
faire et savoir être et un ambassadeur de chaque 
groupe est venu rapporter le fruit de leur 
réflexion. Au fil des présentations, nous avons 
épuisé l’ensemble des idées. Nous les avons 
ensuite agencé et ordonné. 

Nous nous en sommes inspiré depuis pour forma-
liser les actions  éducatives individuelles ou les 
ateliers collectifs sur le thème de l’escarre. 

Centre Mutualiste Neurologique Propara - Montpellier 
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

Tout de suite après l’entretien, on fait la synthèse des objec-
tifs d’éducation exprimés par le patient. On les met en 
parallèle des objectifs des soignants pour se mettre 
d’accord sur un ou plusieurs objectifs communs. Pour aider 
ce choix, on essaie d’identifier ce qui apparaît limitant et les 
ressources.

En pratique, il nous est souvent plus facile de se mettre 
d’accord sur plusieurs objectifs. 

Nantes

Elaborer l’alliance thérapeutique

          



Mise en œuvre de l’éducation thérapeutique du patient avec son accord

49
Nantes

Ils l’ont fait, ils en parlent...

La première chose à laquelle on a pensé pendant la concep-
tion du programme d’éducation thérapeutique, c’est la 
constitution d’une liste d’objectifs à atteindre pour 
l’éduqué. En s’inspirant de la matrice de compétence de 
d’Ivernois et Gagnayre, on a listé des objectifs dont 3-4 
objectifs de sécurité.  Ces éléments sont censés être 
évalués avant et après l’éducation.

En pratique, le choix de ces objectifs de sécurité a surtout 
été l’occasion pour les soignants de mettre des mots sur des 
compétences et de se mettre d’accord sur les compétences 
que l’on souhaitait que les patients acquièrent. On a depuis 
quelques temps préféré l’utilisation d’une étoile de compé-
tence qui permet de graduer le niveau d’acquisition.

 

Objectifs de sécurité 

 

 

Avant éducation 

 

 

Après éducation 

Non 
acquis 

PA NA PA A 

Identifier 3 grandes mesures 
préventives 

     

Avoir une attitude adaptée en cas 
d’escarre 

     

Pratiquer l’auto surveillance cutanée      

Pratiquer les soulevés réguliers      

Autres objectifs      

Définir toutes les zones à risque 
d’escarre 

     

Citer les facteurs de risque d’escarre      

Citer 3 complications d’escarre      

Exprimer et partager le vécu      

Collaborer activement avec les 
soignants 

     

Participer volontairement à 
l’élaboration de séance d’ETP 
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Quoi ? L’approche éducative est individuelle, 

collective ou les deux. Différentes méthodes et 

outils pédagogiques sont utilisés selon la forma-

tion et l’appropriation des équipes.

Qui ? Elles sont réalisées par un ou plusieurs 

professionnels de santé formés à l’ETP, concernent 

8-10 patients ayant des objectifs éducatifs similai-

res, leur entourage, un pair qui facilite le partage 

d’expériences et la transmission des savoirs. 

Quand ? Selon les ressources et la demande, de 

façon hebdomadaire à trimestrielle pour les 

actions collectives.

Où ? Le lieu des séances éducatives individuelles 

et collectives doit tenir compte des alitements et 

de l’encombrement de lits ou chariots plats, si 

possible un endroit convivial est dédié.

Comment ? Après préparation de la séance par 

l’élaboration d’une trame (ou conducteur), la 

préparation du lieu, la réservation du matériel 

pédagogique si besoin (exemple de conducteur).

Le nombre et le type d’actions (individuelles ou 

collectives) varient en fonction des besoins identi-

fiés et des ressources. La durée et l’horaire des 

séances tiennent compte des temps d’assise et des 

horaires de sondage s’il y en a.

Les outils et les techniques d’animation utilisables 

sont nombreux : du brainstorming sur paperboard 

au jeu de cartes élaborés pour cette problémati-

que, en passant par la photoexpression, les picto-

grammes de situation de vie quotidienne, les films 

témoignages de blessés médullaires, les aliments 

factices, les démonstrations de matériel (coussins, 

nappe de pression). 

3.3. Les actions 
  éducatives
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L’utilisation de l’abaque de Régnier est particuliè-

rement développée.  L’accès à des  outils pédago-

giques variés peut se faire auprès des pédagothè-

ques des instances régionales d’éducation et de 

promotion de la santé (IREPS), de l’Institut Natio-

nal de Prévention et d’Education pour la santé 

(INPES), des réseaux de santé.

Les animateurs ont une posture empathique, une 

écoute bienveillante valorisante et reformulent les 

propos adaptés. Ils appliquent les attitudes de  non 

jugement, de respect et de confidentialité.

La séance se termine par une synthèse de 

l’animateur ou par un tour de table de façon à 

rappeler les messages clés et évaluer la satisfac-

tion des présents. Il est possible de fournir une 

brochure ou un livret guide à l’issue de la réunion.

P��� ����� ���� ����

La boîte à outils de l’INPES :

http://www.inpes.sante.fr/ 

professionnels-sante/outils/

boite-outils.asp

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins
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Conducteur d’une séance préparé en amont par les animateurs.

Le conducteur précise les contours et le contenu de la séance.
Conducteur d’une séance préparé en amont par les animateurs.

Conducteur de séance collective de  
pathologie :Blessés médullaires 

date le 4 décembre 2012 
de  

14H15 à 16H15 
 
 
 

Objectif principal : être capable de surveiller l‛intégralité de sa peau et quelle conduite  tenir devant 
l‛apparition d‛une escarre 

 
 

Objectifs secondaires  : 
-rencontrer d‛autres personnes blessées médullaires 
-échanger avec des pairs 
- 

 
Nombre de participants :6 
Nombre d‛animateur(s) : 2 
Noms et titres :stéphanie Guiton (infirmière), olivier Bossard (infirmier) observateur :audrey 
Type de pathologie : Blessés médullaires 
Durée : 2H 
Matériel à prévoir :  paper board, feutres, ordinateur + projecteur 
Salle, lieu à prévoir : hôpital saint jacques, réadaptation fonctionnelle, bibliothèque 

Recommandations communes à toutes les séances. 
Chaque début de séance doit consacrer 15min 

- au rappel de la séance précédente ou celle du diagnostic et éducatif et du contrat, 
- cadrage de la séance : horaires…, 
- à la présentation de tous les participants, 
- un rituel de démarrage : par exemple le thermomètre de l‛humeur, choisir une tête de personnage 

musique etc …  
- aux questions éventuelles des patients, ou « quoi de neuf » depuis la dernière séance retour sur les 

objectifs choisis lors de la séance précédente (activité qui ne doit pas dépasser 10 mn)  !!, 
- à l‛exposé du contenu de la séance. 

Au cours de la séance : 
- Valoriser, conforter patient ou parent d‛enfant,  

- Reformuler les propos des patients, « si j‛ai bien compris ….. », « comme vous le dites si bien ….. », 
- Attitude empathique des éducateurs. 

Conclure :  
Interrompre la séance 15 min avant la fin et rappeler les grands moments de la séance. 
-solliciter les patients pour retracer les grands moments de la séance  

-synthèse de l‛expert  
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Durée(mn)       objectifs patients objectifs éducateurs techniques/outils critères/indicateurs 
 
20 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Se présenter 
 

Créer un climat de confiance  
Introduire la séance :  Règles de 
confidentialité et de non jugement 
objectifs de la séance, 
 se présenter, faire un tour de table  
pour que chacun se présente 
rapidement : nom, prénom, depuis 
quand ?blessés médullaires ? et une 
attente de cette rencontre . 
un animateur note les attentes sur le 
paper board (pour y revenir dans la 
synthèse) 
Brise Glace : sur un thermomètre de 
l‛humeur, dessiné auparavant sur le 
paper board  demander : 
Si vous deviez donner un chiffre à votre 
humeur , de 0 à 10 , ce serait quoi ? 
Faire un tour de table, les animateurs 
participent 
 

 
 Paper board feutres 
 

 
Participation détente 
remarquée 
Les personnes se 
sentent à l‛aise, 
certains posent des 
questions  

1h30 Améliorer ses 
connaissances 
théoriques sur 

prévention 
d‛escarre, définir 

l‛escarre 

Dire l‛objectif de la séquence  
Expliquer comment va se dérouler la 
séance. 
Ecrire sur paperboard le déroulement de 
la séance 
Evoquer les troubles trophiques 
(brulures, ongle incarné) 
                                                   

Paperboard( recueil 
des questions.) 

projecteur 
 
 
 
  

abaque de reignier 

Respect des règles  
Expression riche à 
partir de schéma 

Interactivité entre les 
participants  

 
 

 
Puis les patients s‛expriment les uns 
après les autres 
Interactivité entre eux  
Synthèse des moments forts  et 
dégager des objectifs pour les séances 
prochaines , à faire  par l‛animateur qui a 
pris des notes  

     

10 Conclusion Conclure la séance : 
Demander aux patients de faire la 
synthèse 
Faire référence à leurs attentes 
Faire le lien avec les séances prochaines 

  

 

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Encore une fois, grâce à l’ingénieur de santé publique qui inter-
vient dans le cadre de l’UTET, nous avons pu nous inspirer de 
trames de séances créées par des équipes d’ETP plus avancées 
que nous. Nous avons ainsi adapté un conducteur qui décrit les 
différents éléments de la future séance avec un découpage 
chronologique.
Après avoir réalisé le diagnostic éducatif et l’alliance, et lorsque 
la date de la séance sur la peau a été fixée, les animateurs se 
rencontrent pour préparer la séance. Le conducteur résume la 
date la durée et le lieu de la séance, le nombre de personnes 
attendues, les objectifs. La description de la séance, la durée 
des séquences, les objectifs des éduqués, des éducateurs, les 
outils utilisés et les critères d’évaluation de la séance figurent 
par écrit. 

En pratique, il est possible d’utiliser la trame de fond d’un 
groupe de patient à un autre ce qui est un gain de temps. Nous 
l’ajustons en fonction du groupe. Cet outil assure une trame de 
fond commune quels que soient les animateurs qui intervien-
nent en séance. 

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins
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L’Arche
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Centre Mutualiste Neurologique Propara

Synopsis d’atelier collectif

« Une escarre ? Quel malheur ! »

M Baleri

A Gélis

V 2.0
20/09/12

Nom de l’atelier « Une escarre ? Quel malheur ! »

Objectifs de l’atelier :
Comprendre que la rougeur est le premier stade de l’escarre, réversible
Comprendre l’importance de la réactivité
Prendre conscience que l’on a la capacité d’agir sur la situation

Déroulement de l’atelier
- Accueil par l’animateur « fil rouge ». Retour sur l’atelier précédent, les évenements vécus 

par les participants dans la semaine. 
- Accueil et présentation de l’animateur de l’atelier (« l’expert »), et de l’ancien patient qui 

co-anime la session (« le pair »).
- Présentation du thème, de la durée de l’atelier, du déroulement et de la Charte Ethique
- Atelier

o Tour de table : « pourquoi avoir choisi cet atelier, qu’en attendez vous ? »
Pendant que l’expert et le pair discute avec les participants, l’animateur fil rouge note les mots clés 
entendus sur le paperboard. 

o Technique utilisée : Abaque de Régnier
L’expert crée ensuite le débat entre les participants en utilisant la technique de l’abaque de 
Reignier. A chaque question, l’animateur fait réagir les opinions majoritaires, puis donne la parole 
aux opinions minoritaires, et apporte les connaissances complémentaires si besoin

Q1 : Une rougeur sur la peau est une escarre
Q2 : je peux m’asseoir sur une plaie si j’ai un bon pansement
Q3 : Si j’ai un bon matelas et un bon coussin, je ne risque rien
Q4 : Une bonne alimentation permet d’éviter les escarres
Q5 : Pour savoir si j’ai une escarre, je fais confiance aux soignants
Q6 : Je ne ressens rien quand je fais une escarre

- Synthèse par l’animateur des messages clés de la séance
- Reformulation par les patients (réponses aux attentes initiales vis à vis de l’atelier)
- Conclusion, généralement sous forme d’un « mot de la fin », donné par un des participants
- L’animateur « fil rouge » établit le lien avec la suite du programme

Cadre 
- Matériel : cartons verts / jaunes / rouges/ blancs ; paperboard ; marqueurs

Ils l’ont fait, ils en parlent...

L’animateur intervient à la demande des patients participant au 
programme collectif et qui ont choisi d’aborder cette thémati-
que souvent sur la base d’une expérience vécue. L’animateur « 
expert », venant spécifiquement animer l’atelier « escarre », est 
accompagné par l’animateur « fil rouge » qui suit le groupe à 
chacune des séances. Il peut y avoir pendant l’atelier la présence 
d’anciens patients venant apporter leurs expertises et expérien-
ces, selon les principes de l’émulation par les pairs. L’atelier dure 
90 minutes.

Elle peut se faire de deux façons :
- soit par l’utilisation d’affirmations, selon la technique de 
l’abaque de Reignier
- soit sous forme de questions posées à l’assemblée à partir des 
mots-clés notés sur le paperboard.
Le choix entre les deux techniques est réalisé intuitivement par 
l’animateur, en fonction de la qualité de la communication dans 
le groupe.

En fin d’atelier, l’animateur réalise une synthèse des principaux 
points abordés par les patients durant l’atelier et reprend les 
messages clés. C’est souvent l’occasion de reprendre les mots 
notés sur le paperboard pour dire aux participants qu’ils avaient 
la majorité des connaissances, mais sans le savoir... Les patients 
sont invités à faire des commentaires complémentaires sur la 
synthèse réalisée. 
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Exemples d’outils pédagogiques
    

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins
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Abaque de Regnier, Nantes

Ils l’ont fait, ils en parlent...

L’abaque de Régnier est vraiment notre outil 
préféré : rapide, efficace, peu coûteux. On a 
une banque de questions affirmatives que 
l’on choisit en fonction des bilans éducatifs. 
Le patient doit dire s’il est d’accord, pas 
d’accord ou s’il ne sait pas. Pour rendre plus 
convivial, on copie les questions sur une 
feuille de paperboard que l’on accroche au 
mur. Le nombre de question dépend un peu 
du niveau du groupe. On lit l’affirmation et 
les patients votent. Lorsque tous les items 
ont été énoncés, on reprend une par une les 
affirmations pour leur validation ou invalida-
tion au sein du groupe d’éduqué. 

En pratique : on se fait un peu moquer par les 
patients qui trouvent notre utilisation de 
l’outil peu moderne mais en définitive, la 
circulation des informations se fait vraiment 
bien. Les affirmations qui ont posé problème 
sont reformulées dans le questionnaire 
d’évaluation post-séance ce qui nous permet 
de voir la progression de l’acquisition des 
compétences.
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Bois Guillaume

Exemples d’outils 
pédagogiques
    

     

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins

Illustrations réalisées par Michel Marie Bougard, illustrateur et 
Dominique Vignaux - 44000 Nantes ;
à l’initiative et sur des idées de médecins et kinésithérapeutes 
du CRF Bel-Air, Croix Rouge Française, et disponibles dans 
l’ouvrage «Paraplégique» édité par la société Invacare-Poirier.



Mise en œuvre de l’éducation thérapeutique du patient avec son accord

Le jeu de cartes
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

Le jeu de carte escarre est un outil d’animation de séances d’éducation 
collective crée en 2012 par l’équipe d’éducation thérapeutique de 
l’hôpital Raymond Poincaré ( Garches). Il s’adresse à des patients lésés 
médullaires porteurs d’escarre ou qui ont guéris d’une escarre. 

Ce jeu de carte est édité en couleur noir et rouge. Sur les cartes sont 
notées des phrases «  de patients » qui abordent les différents champs 
de l’escarre : les causes, les facteurs de risque de l’escarre (médicales, 
comportementales,situationnelles,  sociales, vésico sphinctériennes 
et ano – rectales, psychologiques) ainsi que le retentissement de 
l’escarre sur le psychisme et la qualité de vie. 

Chaque participant aidé d’un tiers pour les patients tétraplégiques 
selectionne 3 cartes. Une carte rouge qui est la problématique qui lui 
semble la plus importante et deux cartes noires qui abordent les 
thèmes qu’il souhaite également évoquer pendant la séance.  Chaque 
participant possède une carte joker sur laquelle il peut noter une 
proposition qui lui est plus personnelle ou absente des propositions.

Les différents thémes sont notés sur un paper bord et regroupés par 
les participants dans des champs. L’animateur va alors favoriser les 
échanges autour des thèmes choisis. 

Cet outil a pour avantage d’être visuellement simple ( on selectionne le 
roi de cœur, ou le 10 de pique), d’explorer différents domaines ( social, 
médical, psychologique), et de laisser une liberté au groupe.

Garches
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

Ce livret a été conçu en 2012 par l’équipe 
d’éducation thérapeutique de Garches. 

Nous avons réuni les différents profes-
sionnels en éducation , aides soignants, 
infirmières, kinésithérapeutes, ergothéra-
peutes, cadres, psychologue, diététi-
cienne, assistante sociale, médecins, 
assistante. Après plusieurs séances 
animées, nous avons conçus un livret  
d’education sur la gestion des plaies et des 
escarres qui apporte au patient des infor-
mations pour prévenir, repérer et agir. Un 
graphiste nous a aidé dans la conception 
de visuels clairs et simples. Cet outil a été 
récompensé aux journées d’innovation de 
l’assistance publique (APinnov) en 2013 
par l’obtention du trophée «le patient 
acteur de sa sécurité» .

Ce livret est utilisé en séance d’education 
thérapeutique escarre individuelle. Il est 
donné au patient dès l’intégration au 
programme. Après l’élaboration du bilan 
éducatif partagé, il va servir de support à 
l’infirmière pour aborder les champs dans 
lesquels le patient souhaite acquerir des 
compétences. 

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

Notre  commission plaie et cicatrisation(CPC) fonctionne activement 
depuis 1999. Depuis de nombreuses années, les actions de prévention et 
d’information sont menées auprès des patients porteurs de plaies chroni-
ques (vasculaires et escarres) dans l’établissement  de façon individuelle 
par les équipes soignantes en lien avec la CPC. Des plaquettes 
d’information sont remises et expliquées individuellement.  Parallèle-
ment, l’établissement, représenté par des médecins MPR, une IDE et une 
ergothérapeute participe à l’élaboration de recommandations sur le plan 
national dans le cadre du groupe de travail ETP France Amputés. D’autre 
part, les équipes soignantes et rééducatives  ont une longue expérience 
de l’éducation thérapeutique en prises en charge individuelles et collecti-
ves par ateliers menés dans le cadre de la SEP depuis 2007, validés en 
2010 comme programme ETP par l’HAS. C’est donc logiquement que la 
CPC a travaillé sur la mise en place d’ateliers collectifs spécifiquement 
dédiés à l’éducation des patients blessés médullaires porteurs d’escarres.  

Ces ateliers sont construits à partir  des outils déjà utilisés dans le cadre 
de l’ETP : le dossier diagnostic éducatif et le recueil du consentement 
sont intégrés au dossier informatisé du patient, les outils d’animations 
sont ceux  proposés par l’établissement. La trame  ci jointe décrit le 
déroulement de l’atelier dans le détail. Ce fil conducteur permet d’aider 
les animateurs lors de l’atelier et permet  une évaluation des acquis sur les 
thèmes abordés et les objectifs pédagogiques. Il permet également de 
mieux préparer les ateliers. (logistique, accueil…) Les affirmations 
d’accord / pas d’accord, les situations de vie ont été élaborées de façon 
pluri professionnelle en groupe de travail par les professionnels de terrain 
déjà impliqués dans l’information individuelle des patients à risque ou 
porteurs d’escarre (Aides soignants, IDE, Ergo, Médecins). L’évaluation à 
distance de l’intérêt de ces ateliers et des connaissances acquises de nos 
patients est proposée par télémédecine pour les personnes le souhaitant. 

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins
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Ils l’ont fait, ils en parlent...

Après avoir travaillé à la validation en langue française de la SNMAc 

avec l’équipe de Propara en 2008, nous avons décidé, en équipe, de 

créer une réunion pluridisciplinaire d’échanges et d’informations sur le 

risque escarre pour nos patients et leur famille. Cette réunion, fruit 

d’un travail pluriprofessionnel, a débuté en 2009 et a évolué en 

s’enrichissant au fur et à mesure de ces années.

Secondairement, fin 2010, suite aux directives des tutelles, notre 

équipe a élaboré un programme d’ETP du blessé médullaire, validé par 

l’Agence régionale de santé Alsace, et la réunion pluridisciplinaire 

autour du risque escarre a alors été intégrée à une prise en charge plus 

globale d’ETP, devenant « atelier  collectif », avec diagnostic éducatif, 

et actions individuelles préventives sur le risque cutané auprès de  

chaque patient.

Cet atelier collectif, en grand groupe, est certes chronophage, mais est 

source de cohésion et motivation pour notre équipe du fait de sa pluri-

didisciplinarité,  et a l’avantage d’apporter un maximum d’infos sur 

l’escarre en une seule séance, tout en permettant un travail interactif 

patient, familles et soignants.

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins

Service des Blessés Médullaires

Institut Universitaire de Réadaptation Clémenceau - Strasbourg



Une action au cœur de 
   la démarche qualité

Dr Anthony Gélis,
Médecin MPR, 

coordonnateur du programme ETP 
«Education Thérapeutique à la phase initiale de la lésion médullaire», 

Centre Mutualiste Neurologique Propara

Dr Charles Fattal
Médecin MPR,

 Centre Mutualiste Neurologique Propara
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La démarche des thérapeutes qui s’impliquent 

dans cette activité est fréquemment motivée par 

la volonté de faire évoluer les propres pratiques 

professionnelles, à l’échelle de l’individu (posture 

éducative), ou d’une équipe de soin (action ou 

programme ETP).

Dans son guide méthodologique sur 

l’auto-évaluation des programmes d’ETP, l’HAS 

fixe d’ailleurs comme objectif global de 

l’auto-évaluation la mise en évidence des points 

faibles et des points forts du programme afin 

d’améliorer les pratiques, le contenu, 

l’organisation du programme. 

Le contenu de l’auto-évaluation porte sur 3 

dimensions :

 L’activité globale du programme, portant 

essentiellement sur des critères quantitatifs 

(population incluse, personnes participants à 

l’animation, nombre d’activités éducatives…),

 L’évaluation du processus du programme, 

qui décrit la manière dont le programme se 

déroule le plus objectivement possible, par rapport 

à la manière dont il est censé se dérouler. Les équi-

pes réalisent souvent à cet effet des audits sur 

dossier ou situationnels, 

 L’atteinte des objectifs du programme, à la 

fois pour les bénéficiaires et pour les intervenants. 
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Dans les programmes ETP portant sur le champs 

de l’escarre, les équipes évaluent l’atteinte des 

objectifs du programme pour les bénéficiaires  

de plusieurs façons : 

 Evaluation des connaissances, des   

croyances vis-à-vis de l’escarre

L’évaluation est souvent faite par questionnaires, 

comparant les connaissances initiales et celles 

acquises à l’issu du programme, voire à la distance 

des séances d’ETP (15 jours à 1 mois après, à la 

sortie du patient de l’établissement …). Les répon-

ses peuvent être  analysées en entretien individuel 

entre le patient et un thérapeute référent (avec 

échange sur les réponses et proposition de solu-

tion). 

4. Une action au coeur de la démarche qualité

4.1. Les objectifs 
   de santé
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 Certaines équipes ont construit leur propre ques-

tionnaire. Le document le plus souvent utilisé est le 

Skin Managment Needs Assessment Checklist 

(SMnac) dans sa version française révisée avec 3 

axes (Vérification de sa peau, prévention de 

l’apparition d’escarre et prévention de l’apparition 

de plaies). 

Elle permet :

 De visualiser les domaines pour lesquels le 

patient ne présente pas de connaissance ou n’a pas 

confiance dans ses pratiques

 De servir de feed back à l’établissement sur 

le niveau de connaissance et de pratique de 

prévention des patients à la sortie et donc de 

connaître indirectement l’efficience du dispositif.

 De servir de feed back à l’établissement sur 

 Evaluation des comportements de   

prévention cutanée

Les comportements de santé sont un objectif clas-

sique des interventions éducatives. Sur le champ 

cutané, leur évaluation relève souvent de 

l’appréciation par l’ensemble de l’équipe 

(soignants et thérapeutes) à partir des observa-

tions qu’ils ont pu réalisés durant le séjour. 

Le SMnac précédemment cité, interroge égale-

ment le patient sur la perception qu’il a de ses 

propres comportements de santé. 

Les mesures objectives ne sont pas d’application 

courante sur ce domaine, mais plusieurs dévelop-

pements sont en cours, portant essentiellement 

sur l’évaluation de la mobilité au fauteuil roulant et 

la réalisation des soulagements d’appuis. Citons N 

Vuillerme, Bodytrak www.bodytrak.com, Shift 

Minder III de Falcon rehabilitation products 

http://www.falconrehab.net/products/shift-

minder.php ). 
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Une seconde analyse de l’atteinte des objectifs du 

programme peut être faite indirectement par 

l’évaluation de la satisfaction du bénéficiaire. 

Elle peut se faire soit par des questionnaires – com-

portant souvent des questions ouvertes- soit par 

des entretiens individuels ou au cours d’un atelier 

collectif. 

Les patients peuvent émettre une appréciation 

globale sur le programme, leur ressenti vis-à-vis 

des ateliers ou des animateurs, émettre des 

suggestions d’amélioration …  

L’évaluation est réalisée soit à l’issue de la séance, 

soit à l’issue du programme. 

4.2. La satisfaction 
  de l’usager

4. Une action au coeur de la démarche qualité

© auremar - Fotolia.com
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P��� ����� ���� ����...

Foucaud J., Bury J.A., Balcou-Debussche M., 

Eymard C., dir. Éducation thérapeutique du 

patient. Modèles, pratiques et évaluation. 

Saint-Denis : Inpes, coll. Santé en action, 2010 : 

412 p. ISBN 978-2-9161-9219-2

Auto-évaluation annuelle d’un programme 

d’ETP : guide pour les coordonnateurs et les 

équipes. HAS. Mars 2012. www.has-sante.fr 

4.3. La satisfaction 
 des animateurs Le troisième axe d’analyse de l’atteinte des objec-

tifs porte sur l’évaluation de la satisfaction des 

animateurs.

L’évaluation peut être réalisée à l’issue de la 

séance, et sert à discuter des difficultés rencon-

trées dans l’animation, du ressenti que les anima-

teurs ont eu concernant les participants etc.. 

L’évaluation peut également être réalisée de 

manière annuelle, et interrogera davantage les 

animateurs sur leur perception du programme 

dans son ensemble.  P��� ����� ���� ����...

Foucaud J., Bury J.A., Balcou-Debussche M., 

Eymard C., dir. Éducation thérapeutique du 

patient. Modèles, pratiques et évaluation. 

Saint-Denis : Inpes, coll. Santé en action, 2010 : 

412 p. ISBN 978-2-9161-9219-2

Auto-évaluation annuelle d’un programme 

d’ETP : guide pour les coordonnateurs et les 

équipes. HAS. Mars 2012. www.has-sante.fr 
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L’évaluation des connaissances et des compétences perçues par les patients

Nantes

4.4. Les outils 
d’évaluation utilisés 
par les équipes de 
soins

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Un peu plus compliqué que l’évaluation pré séance, 
on réalise après la séance collective une nouvelle 
évaluation des compétences du patient par des 
questions ouvertes. On essaie de cibler des ques-
tions qui explorent des difficultés identifiées lors de 
la séance collective.

En pratique, ce système permet d’évaluer des 
savoirs et des attitudes mais les difficultés 
d’autonomie pour l’écriture de certains tétraplégi-
ques sont un frein à l’utilisation de cet outil. La 
qualité des réponses de l’éduqué va  permettre de 
renseigner un niveau d’acquisition sur une étoile de 
compétence par rapport à l’évaluation préséance.

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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Bois Guillaume

L’évaluation des connaissances et des compétences perçues par les patients
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L’Arche

L’évaluation des connaissances et des compétences perçues par les patients

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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L’évaluation des connaissances et 
des compétences perçues par les 
patients
     

 

*Rayez la mention inutile SMnac révisé. Version du 20 Fevrier 20081

ECHELLE DE GESTION DE L’ETAT CUTANE 
Skin Managment Assessment Checklist (SMnac)

___________________________________________________________________________

Avez-vous acquis un miroir OUI o NON o

VERIFICATION DE SA PEAU

Q1 : Savez-vous surveiller votre peau à l’aide d’un miroir ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q2 : Savez-vous quoi rechercher et où regarder ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q3 : Savez vous toucher votre peau pour détecter une escarre profonde ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q4 : Vérifiez-vous l’état de votre peau  (seul ou avec l’aide d’un tiers *) comme on vous 
l’a enseigné ?

0 : je ne le fais jamais1 :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

PREVENIR L’APPARITION D’ESCARRES

Q5 : Savez-vous comment soulager les points d’appui en vous soulevant, en vous 
penchant, etc. ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q6 : Savez-vous à quelle fréquence et pendant combien de temps vous devez soulager ces 
points d’appui?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q7 : Savez vous que le tabac augmente le risque d’escarre et les problèmes de 
cicatrisation ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q8 : Savez vous que passer trop de temps sur un fauteuil peut augmenter le risque 
d’escarre ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 :je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q9 : Savez vous qu’une alimentation saine et équilibrée permet d’éviter l’apparition 
d’escarre ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement
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L’évaluation des connaissances et des compétences perçues par les patients
     

*Rayez la mention inutile SMnac révisé. Version du 20 Fevrier 2008

Q10 : Savez vous ce qu’il faut faire en cas de rougeur persistante ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q11 : Savez vous contrôler la qualité de gonflage de votre coussin ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q12 : Savez vous que la pratique de certaines activités de loisir ou sportives peuvent 
augmenter le risque d’escarre ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q13 : Changez vous de position dans votre lit (seul ou avec l’aide d’un tiers*)?

0 : je ne le fais jamais1 :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

Q14 : Positionnez vous vos oreillers correctement dans votre lit (seul ou avec l’aide d’un 
tiers*) ?

0 : je ne le fais jamais1 :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

Q15 : Connaissez vous les situations où le risque d’escarre devient plus important 
(fièvre, fracture, immobilisation inhabituelle..) ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 :je sais bien 3 :je sais parfaitement

PREVENIR L’APPARITION DE PLAIES

Q16 : Etes-vous informé des dangers que représentent les fermetures Eclair, coutures 
apparentes, orthèses, les chaussures ou les vêtements serrés … ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q17 : Etes-vous informé des dangers de la chaleur (tasse de café chaude, radiateur, 
soleil) et du froid (vessie de glace…) ?

0 : je ne sais pas 1 : je sais un peu 2 : je sais bien 3 :je sais parfaitement

Q18 : Pouvez-vous (seul ou avec l’aide d’un tiers*) éviter les écorchures/chocs lors de 
vos transferts ?

0 : je ne le fais jamais1 :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

Coupez vous vos ongles (seul ou à l’aide d’un tiers*) pour éviter l’apparition d’ongles 
incarnés ?

0 : je ne le fais jamais1 :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Ce questionnaire interroge la façon dont la personne juge ses connaissances 

et ses comportements vis à vis de l’escarre. Il s’agit d’une adaptation fran-

çaise validée d’un questionnaire en langue anglaise, réalisé par les psycholo-

gues et cliniciens de Stoke Mandeville en Angleterre. 

Les différentes facettes de la validation du questionnaire ont été étudiées 

(reproductibilité, validité, sensibilité au changement). Pour la pratique clini-

que, il est important de savoir que la sensibilité au changement est bonne 

pour les patients en prise en charge initiale, dans les 12 à 18 mois suivant la 

lésion médullaire. Le score maximal est de 57 points. Une variation de 12 

points indique une variation des connaissances et des comportements. 

Lorsque nous avons débuté le travail de validation de ce questionnaire en 

2007, nous imaginions en faire une échelle qui nous permettrait de faire un 

bilan éducatif. 

Avec le recul et la pratique que nous avons à ce jour de l’ETP, son utilisation 

évolue vers :

- Un outil d’aide au bilan éducatif, qui nous permet de cibler des   

 objectifs partagés avec le patient

- Un outil d’évaluation à la sortie de l’établissement, qui renvoie des  

 informations aux acteurs quant à l’efficience de notre action éducative

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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Nantes

L’évaluation de la satisfaction de l’usager

QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION /
SEANCE LA PEAU

Le 4 décembre 2012

Quelles appréciations portez-vous sur la séance ?

Consignes : 0 pas du tout satisfait         1 partiellement satisfait       2 grande partie satisfait
3 tout à fait satisfait

La séance était agréable à suivre………………. 0 1 2 3

Les explications données étaient claires et
compréhensibles……………………………… 0 1 2 3

Cette  séance a répondu à certaines questions
que je me posais………………………………… 0 1 2 3

A votre avis, quels sont les points forts de cet atelier ? …………………………………..
………………………………………………………………………………………………..
………………………………………………………………………………………………...
………………………………………………………………………………………………..
…………………………………………………………………………………………………

A votre avis, quels sont les points à améliorer et vos autres attentes ?…………………….
…………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………………..
…………………………………………………………………………………………………..
…………………………………………………………………………………………………..

Ils l’ont fait, ils en parlent...

On fait une évaluation classique de la satisfaction de l’usager ou 
de façon orale, en groupe, ou de façon individuelle par écrit. Si 
l’évaluation est faite immédiatement à la fin de la séance collec-
tive, elle permet de proposer des axes d’amélioration. Si elle est 
faite en dehors de la séance, le nombre de retour des usagers 
est faible mais plus critique et donc plus utile si l’on veut 
s’améliorer. 

©
 Robert K

neschke - Fotolia.com



80 Tour de Gassies

L’évaluation de la satisfaction de l’usager

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Il s'agit d'une fiche d’évaluation remplie par le patient en 
fin d’atelier. Elle sert à réajuster le programme et 
l’animation de l’atelier.

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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L’évaluation de la satisfaction de l’usager

Ils l’ont fait, ils en parlent...

En complément de la fiche précédente, nous finissons la 
séance par une touche humoristique. Elle permet de 
transmettre un ressenti plus personnel et peut soulever 
de nouvelles interrogations.
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L’évaluation de la séance d’éducation thérapeutique par les soignants
 

L’Arche - 23 points à remplir par un observateur de séance 

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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L’évaluation de la séance d’éducation thérapeutique par les soignants
 

Nantes

Ils l’ont fait, ils en parlent...

Habituellement, deux animateurs sont présents lors des séances. 
L’un a plus un rôle de meneur de séance, l’autre d’observateur. 
Tout de suite à la fin de la séance, un debriefing permet de faire 
l’évaluation à la fois de la séance : le conducteur a t’il été suivi ? les 
objectifs ont-ils été remplis ?, dans quelle ambiance ?..., mais aussi 
des animateurs : ont-ils adapté leur propos ? le contenu de la 
séance ? le rythme de la séance ?...mais encore des éduqués avec 
l’utilisation d’une grille d’attitude.

En pratique, il s’agit une grille « maison », rapide que l’on pourra 
peut-être améliorer dans le temps.
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1
Atelier collectif d’évaluation du programme : les animateurs
Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier 

Nom de l’atelier

: Débriefing avec les animateurs d’atelier
Objectifs de l’atelier :

- Evaluer le vécu 

du programme actuel par chaque animateur,
-

Dégager des axes d’amélioration sur la structuration du programme
-

Construire le contenu d’une future formation collective.
Déroulement de l’atelier

- Accueil 

- présentation 

des objectifs, durée déroulement règle-

Tour de table de présentation- atelier :

o

Réfléchir et répondre au questionnaire individuellement (10 minutes)
o

Tour de table pour que chaque animateur s’exprime ( et on note sur le 
paperboard)-

Synthèse par l’animateur des messages clés de la séance,-

Présentation des débriefings patients,-

Discussion avec les animateurs- Conclusion

Cadre 
- Salle de réunion
- Paperboard

2 Atelier collectif d’évaluation du programme : les animateurs
Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier 

Questionnaire pour réfléchir un peu

Vous allez prendre quelques minutes pour réfléchir à votre participation au programme, ou à 
l’organisation du programme d’éducation thérapeutique. Ceci nous permettra de débattre des 
actions d’amélioration à proposer au comité de pilotage du programme d’ETP.

Ce qui me motive à participer à ce programme 

Ce qui me dérange dans le programme actuellement, ce que je regrette personnellement…

Ce que ma participation au programme change dans mon métier au quotidien ?

L’évaluation de la satisfaction des animateurs

4. Une action au coeur de la démarche qualité
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?

3 Atelier collectif d’évaluation du programme : les animateurs
Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier 

Si on pouvait améliorer quelque chose dans le programme, ce serait….

Souhaitez vous participer à une nouvelle formation sur l’éducation thérapeutique, et si oui, 
que souhaiteriez vous aborder lors de cette formation ?

L’évaluation de la satisfaction des animateurs
Ils l’ont fait, ils en parlent...

En structurant notre premier rapport ARS annuel, nous avons voulu inclure un 
retour d’expérience des animateurs d’ateliers. 

Il nous est apparu logique de faire un recueil de ces informations sous forme d’un 
atelier interactif, à l’instar de ce que nous proposons aux patients lors des séances 
d’ETP. 

L’objectif est de créer un moment d’échange où les coordonnateurs du 
programme vont recueillir le vécu et les attentes des animateurs, et où les anima-
teurs vont entendre les évaluations faites par les patients sur le programme et les 
ateliers, vont échanger entre eux sur leur difficulté et débattre avec les coordon-
nateurs des axes d’amélioration en cours et à venir. 

Le synopsis de l’atelier et les questions que nous posons au groupe des anima-
teurs est réadapté chaque année. Deux à trois ateliers sont nécessaires pour 
réunir l’ensemble des animateurs. 

Cet atelier participe à la démarche participative que nous avons souhaitée dans 
l’établissement.  Il permet l’expression des motivations, mais également des 
déceptions des animateurs. Les idées émises pour améliorer les pratiques sont 
souvent simples… et pertinentes !

A titre d’exemple, voici les besoins exprimés par les animateurs en 2013
- Travailler son atelier avec un usager. Certains animateurs ont déjà eu cette  
 démarche et d’autres souhaitent la mettre en œuvre,
- Etre observateur d’autres ateliers pour partager les expériences avec les  
  autres animateurs,
- Mettre en place une nouvelle formation collective,
- Aller plus loin dans le développement du modèle, en proposant une procé- 
 dure d’observation des comportements de santé dans les mises en situa- 
  tion de l’établissement (sortie APA, sortie ergo etc etc). 



Conclusion
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Conclusion

L’escarre est une « épée de Damoclès » permanente. 

Cette menace est susceptible de se concrétiser 

plusieurs fois dans la vie de la personne atteinte 

d’une affection neurologique. Les enjeux morbides 

et médico-économiques et l’importance des 

facteurs psycho-comportementaux qui caractéri-

sent la genèse de l’escarre confèrent à l’Education 

Thérapeutique une place d’autant plus détermi-

nante que l’escarre se manifeste dans le contexte 

particulier d’une affection neurologique chronique.

Pour qu’un programme d’ETP gagne en maturité et 

s’inscrive dans une véritable synergie soignant-soi-

gné, il faut déjà l’aborder par le bon angle. Les 

écueils sont connus et l’expérience des uns doit 

profiter aux autres. 

Ce guide s’adresse d’abord aux thérapeutes mais 

réserve une place importante à la parole de celui ou 

de celle qui a vécu l’escarre, la peur de l’escarre ou la 

peur de la récidive de l’escarre. 

La philosophie qui sous tend ce guide destiné aux 

équipes soucieuses de mettre en place un 

programme d’ETP autour de ce thème, est du même 

ordre que celle qui lie le soignant et le soigné au 

cours d’une séance d’ETP : 

  

a) Offrir à chacun des thérapeutes non pas un 

programme pré formaté mais une base de compré-

hension, de réflexion et d’échange

• sur les processus psycho-cognitifs qui lient le sujet 

à sa maladie et à son traitement

• sur l’intégration du sujet dans une relation 

réflexive avec les thérapeutes sans être symbiotique 

• sur une nouvelle déclinaison des rôles où « chacun 

devient le soignant de l’autre ». 

b) Amener chacun des thérapeutes à s’interroger 

sur le pourquoi, le comment et l’impact d’un 

programme d’ETP.

Puisse ce guide remplir sa mission, celle d’offrir aux 

équipes confrontées à la prise en charge de l’escarre 

en milieu neurologique, les moyens de défendre la 

mise en place d’un programme d’ETP dans leur 

établissement. 

Dr Charles Fattal

Centre Mutualiste Neurologique 
Propara, Montpellier.



88

Remerciements

Nous tenons à remercier la Société Française de Méde-

cine Physique et de Réadaptation (SOFMER), 

l’Association des Paralysés de France (APF), 

l’association Francophone de Paraplégiologie 

(AFIGAP), l’association Prévention Education Recher-

che Soin Escarre (PERSE) pour leur aide et leur soutien 

tout au long de la réalisation de ce guide. 

Nous désirons également remercier les équipes de 

soins du service de MPR du CHU de Nantes, de l’hôpital 

Raymond Poincaré à Garches, de l’institut universitaire 

de réadaptation Clemenceau à Strasbourg, du centre 

de rééducation de la tour de Gassies à Bruges, du 

centre mutualiste neurologique Propara à Montpellier, 

du centre régional de MPR « Les Herbiers » à Bois-

Guillaume, du centre de l’Arche à Saint Saturnin, du 

centre de Kerpape à Ploemeur, du pôle Saint Hélier de 

Rennes d’avoir accepté de partager le fruit de leur 

travail et leurs expériences sur l’éducation thérapeuti-

que. 

Nous remercions également les quelques 170 patients 

qui ont pris de leur temps pour répondre à l’enquête 

présentée dans ce guide. 

Nous souhaitons également remercier le laboratoire 

EPSYLON de Montpellier, les gestionnaires de la plate-

forme EPSYLAB et le Professeur Gregory Ninot pour 

leur aide méthodologique. 

Nous remercions enfin la fondation Paul Bennetot, la 

fondation du Groupe Matmut, qui a soutenu méthodo-

logiquement et financièrement le projet depuis plus de 

3 ans maintenant.  



89

Participants

Dr Anne Laure BAILLY, Médecin, Fondation de l’Avenir, 

Paris

Dr Sarah Mathieu, Médecin MPR, Centre Mutualiste de 

Kerpape, Ploemeur

Dr Sylvie FABRE, Médecin Rhumatologue, Clinique 

Beau Soleil, Montpellier

Dr Charles FATTAL

Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier

M. Bernard FOULON, Représentant Association des 

Paralysés de France, Montpellier

Dr Anthony GELIS, Médecin MPR, Centre Mutualiste 

Neurologique PROPARA, Montpellier

M. Mathieu GOURLAN, Doctorant, unité EPSYLON, 

Montpellier

Mme Alessandra PELLECCHIA, Pédagogue de la santé, 

Chargée de projets IREPS-LR, Montpellier

Dr Angélique STEFAN, Médecin MPR, Département de 

Médecine Physique et de Réadaptation, CHU, Nantes

Groupe de travail



Participants
Dr Thierry ALBERT, Médecin MPR, Secrétaire général 

de l’AFIGAP, Centre de Médecine Physique et de 

Réadaptation, Bobigny 

Dr Denis COLIN, Médecin MPR, Président de 

l’association PERSE, Centre de l’Arche, Saint Saturnin 

Pr Emmanuel COUDEYRE, Médecin MPR, Professeur 

de Médecine, Responsable du groupe ETP SOFMER, 

Département de Médecine Physique et de Réadapta-

tion, CHU Clermont Ferrand 

Dr Michel DELCEY, Médecin MPR, Médecin conseil, 

Association des Paralysés de France 

Mme Anne Sophie DORMONT, Chargée de mission 

ARS Languedoc Roussillon, Montpellier

Dr Dominique GAULT, Médecin MPR, Membre de 

l’AFIGAP, Institut Universitaire de réadaptation Clémen-

ceau, Strasbourg

Dr David GOOSSENS, Médecin MPR, Membre de 

l’AFIGAP, Centre de la Tour de Gassies, Bruges 

Mme Fabienne JAMOIS, Infirmière, Centre de l’Arche, 

Saint Saturnin

Barbara LOUSTALOT, Adhérente et bénévole  Association 

des Paralysés de France 

Dr Anthony PALACIO, Médecin MPR, Centre régional de 

médecine physique et de réadaptation « Les Herbiers », Bois 

Guillaume

Pr Brigitte PERROUIN-VERBE, Médecin MPR, Professeur 

de Médecine, Présidente de l’AFIGAP, Département de 

Médecine Physique et de Réadaptation, CHU, Nantes

Dr Celia RECH, Médecin MPR, Service de médecine physi-

que et de réadaptation, Hôpital Raymond Poincaré, Garches

Mme Evelyne RIBAL, Infirmière coordonnatrice du réseau 

Plaie et Cicatrisation Languedoc Roussillon, Société Fran-

çaise et Francophone des Plaies et Cicatrisations

Dr Sandrine ROBINEAU, Médecin MPR, Pôle Saint Hélier, 

Rennes

Tanguy DUCROCQ, Ergothérapeute, Centre Calvé -

 Fondation Hopale, Berck sur Mer

Infographie

Nathalie THOUVENIN, Service communication, Groupe 

Languedoc Mutualité

Groupe de relecture

90



Ce guide est destiné aux soignants qui participent ou mettent en œuvre un programme d’éducation thérapeutique sur le thème de 
l’escarre chez la personne atteinte d’une déficience neurologique.

A partir des expériences d’équipes référentes, et de l’évaluation des besoins du patient, les différentes étapes de la démarche 
éducative sont abordées et illustrées.

Pour toute information contacter l’équipe de recherche du CMN Propara à recherche@propara.fr




