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Avant-Propos

Daniel Havis,

Président de la Fondation
Paul Bennetot

Président du groupe Matmut

La Fondation Paul Bennetot, créée en 2006 par la
Matmut et sous égide de la Fondation de I'’Avenir, a
pour objet le soutien a I'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 ou les
patients sont aussi parties prenantes. Ce décloi-
sonnement initial est le plus souvent une condition
de I'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 a leur compte.

Ce projet est majeur, car trop souvent l'escarre
vient rajouter un probléme a une situation médi-
cale déja tres compliquée. Bien entendu la priorité
doit étre portée a la prévention. Cest autant
I'affaire des professionnels que celle des patients. |l
est important de lintégrer dans les pratiques
courantes et de la mettre au coeur 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 méme si l'escarre survient, I'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
maniére 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 aupres des professionnels de
santé. Je suis tres fier que la Fondation Paul Benne-
tot ait su, ait pu apporter sa contribution pour sa
réalisation.




Preface

Pr Emmanuel Coudeyre,
Coordonateur du groupe ETP
SOFMER

Centre Hospitalo-Universitaire de
Clermont Ferrand

Université d’Auvergne

L'OMS Europe a défini en 1998 I'éducation théra-
peutique (ETP) qui a pour objet de « former le
malade pour qu'il puisse acquérir un savoir faire
adéquat, afin d’arriver a un équilibre entre sa vie et
le contréle 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, I'information, I'apprentissage, le
support psychosocial, tous liés a la maladie et au
traitement. La formation doit aussi permettre au
malade et a sa famille de mieux collaborer avec les
soignants». Ainsi, 'ETP des patients contribue
pour les malades chroniques a 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 I'ETP est I'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 I'acquisition par le patient de compétences
d’auto-soins et d'adaptation.

Les circulaires d'avril 2008 inscrivent |'€ducation
thérapeutique dans les missions des services de
soins de suite et de réadaptation (SSR) au méme
titre que les soins, la rééducation et la réadapta-
tion, I'accompagnement a la réinsertion.

Ainsi, la SOFMER a inscrit I'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 |'élaboration d'un programme struc-
turé d'ETP. Ces recommandations incitent les
sociétés savantes a s'investir dans |'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.




Ce guide pratique du professionnel de santé pour
la prévention et le traitement de |'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 I'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-
caise, Languedoc mutualité, Fondation Paul Ben-
netot, APF, IREPS).
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Il s'appuie sur le partage d'expérience, illustré par
de nombreux exemples sans aucun dogmatisme,
ce qui est I'essence méme de I'ETP. Il a pour but
d’aider les professionnels investis dans le champ
de l'escarre a 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 I'évaluation des
besoins et des attentes de la personne, permettant
lamise en place d'actions éducatives adaptées aux
besoins, tout en respectant les standards de la
démarche qualité.

Reste maintenant a 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 |'utilisent.




Introduction

Le point de vue de l'usager

Le point de vue du professionnel



Le point de vue de
I'usager

Bernard Foulon

Tétraplégique

Représentant APF dans plusieurs
commissions des relations avec
les usagers et de la qualité de la
prise en charge (CRUQPCQ)

Pour tout un chacun, il apparait évident que
I'alpinisme, la spéléologie ou la plongée sous-ma-
rine nécessitent une formation préalable a leur
pratique. On comprend aisément que I'adepte doit
étre initié afin d'éviter tout danger dans I'exercice
de ce type d'activité. A cet effet, et de maniére
encadrée, il va devoir apprendre a analyser les
situations, a adopter les bons comportements, a
effectuer les gestes appropriés, a choisir et a

vérifier son équipement.

L'état de personne handicapée physique, méme s'il
résulte moins d’'une vocation récréative, repré-
sente également une situation a risque, par exem-
ple en matiére d'escarre. Le danger y regne méme
davantage, car il est constant et ne se limite pas

aux seules périodes de loisirs.

Des lors, l'usage de |'éducation thérapeutique du
patient (ETP), qui vise a préparer ce dernier pour
qu'il soit en mesure de faire face aux risques
auxquels il s'expose, devrait étre systématique-
ment mis en ceuvre. Malheureusement, I'ETP n’est
pas encore trés 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 revétant pas
un caractére obligatoire. A cette fin, il faut qu'il soit
persuadé qu'il y trouve son intérét. Chez certains
patients, la compréhension s‘opére immédiate-
ment. D'autres y parviennent en écoutant les
conseils de I'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 I'ETP, la pratique de
celle-ci, basée sur le volontariat, constitue une des
manifestations de sa participation active a la réus-

site de sa prise en charge thérapeutique.




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 Grece 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
I'hypothése ou les premiers signes de ce probleme
se manifestent, il doit également étre en mesure
de réagir opportunément. Autrement dit, le
contenu des séances d’ETP consacrées a l'escarre
est déterminé en fonction de l'objectif a atteindre,
lequel sert de tamis pour retenir les éléments
adéquats de connaissance a communiquer.

L'éducation thérapeutique du patient présente une
autre singularité. Contrairement a la situation clas-
sique d'apprentissage, le savoir n'y est pas unique-
ment dispensé de maniere verticale, de
I'enseignant a I'éleve. Certes, les professionnels de
santé jouent un role essentiel dans la transmission
de I'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 prosaiques, s'averent cependant indispensa-

bles.
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A la suite de mon accident, et pendant les premieé-
res années de ma vie en fauteuil roulant, javais
fréquemment mal au milieu des fesses. A certains
moments, des rougeurs et des irritations apparais-
saient, sans que j'en décele la cause. Un jour, un
autre tétraplégique avec lequel j'évoquais cette
question m‘a expliqué qu'il placait des peaux de
mouton dans ses pantalons, ce qui avait pour effet
de diminuer le frottement d0 aux coutures. Eny
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 congus avec des coutures plates sous les
fesses, et mes problémes ont disparu. La lumiére
de cette révélation m'a réjoui, car je pouvais ainsi
mettre fin a plusieurs années de souffrance. En
méme 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 a tous ceux qui comme
moi se déplacent en fauteuil roulant.




Lorsque je participe a une séance d’ETP consacrée
a l'escarre, je considére que mon role revient a
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
? OU peut-on trouver les fournisseurs qui en propo-
sent ? Lesquels d'entre eux commercialisent les
produits qui présentent le meilleur rapport quali-
té-prix ? Voila le type d’'information que je délivre
dans une séance d’ETP sur l'escarre. Je peux égale-
ment aborder le theme du choix d’'un matelas,
expliquer la maniere de fabriquer des coussins
personnalisés qui seront utilisés durant la nuit ou
indiquer les endroits pour acquérir de la mousse a

mémoire de forme a un coUt avantageux.

Ce savoir de terrain vient compléter celui, plus

traditionnel, qui est communiqué par les
soignants. C'est pourquoi la nature de I'éducation
thérapeutique du patient vise aussi a permettre les
échanges entre ceux a laquelle I'ETP est destinée.
Le vétéran instruit le novice et ce dernier, par les
questions qu'il pose et les problemes qu’il soumet,
circonscrit le discours aux besoins réels. Chacun

participe a sa maniere et contribue a l'acte éduca-
tif.

La présence d'une escarre signifie que quelque
chose s'est mal passé. Dans ce domaine, la voca-
tion premiere de I'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 a atteindre consiste a connaitre
I'ensemble des causes susceptibles de provoquer
une escarre et de maitriser les situations a 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, I'¢ducation 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 role actif a plusieurs titres.
D’abord, il décide de suivre un programme d'ETP,
auquel il adhére 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
inerte

comporte pas comme un récepteur

d'information.

L'ETP permet donc au patient d’exercer davantage
ses propres responsabilités. Grace a elle, il peut
réduire sa vulnérabilité et accroitre sa liberté.

-
-
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Le point de vue d'un
professionnel

Dr Anthony Gélis

Médecin MPR,

coordonnateur du programme ETP
«Education Thérapeutique a 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. Méme si les données man-
quent en France, elle est probablement la plus
coUteuse pour le financeur. Dans les centres de
Soins de Suite et de Réadaptation spécialisés,
I'escarre est une des premiéres causes de consulta-
tion ou de ré-hospitalisation aprés 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 maniére
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
I'éducation thérapeutique du patient (ETP).

En se positionnant a I'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
I'activité et a joué son rdle 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 diabéte, a I'obésité notam-
ment, I'escarre fait pale 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.




Un second niveau de réponse peut étre apporté en
se placant a I'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 a I'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 a 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. ||
en était bien souvent responsable, et le role du
soignant était de lui en faire prendre conscience.
En 2009, lorsque je commence le DU d'éducation
pour la santé des patients a Montpellier, je partage
en grande partie cette vision, dont je percois a
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 ou le patient apprenait
dans la douleur I'autonomie, au rythme imposé par
les soignants, et disait « merci » en partant. On
parlerait de maltraitance maintenant.

Puis les soignants se sont formés, a l'extérieur pour

certains, ou par des formations collectives organi-
sées en interne pour les autres. J'assiste réguliere-
ment en tant que spectateur aux séances collecti-
ves d'ETP animées par des soignants, et je percois
I'évolution des soignants dans leur rodle
d’animateur. Dans les entretiens annuels que nous
menons, le sentiment d'utilité percue 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 I'exercer sans étre sous la pression des

o

/

contraintes de service.
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A titre personnel, je peux vous énumérer ce qu’'a
apporté I'éducation thérapeutique dans ma prati-
que quotidienne : essayer de comprendre plutot
que juger, toujours partir d'un besoin évoqué ou
consenti par le patient, identifier les leviers et
freins possibles, savoir prendre son temps dans
I'échange mais aussi dans la mise en ceuvre 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
maitrise la situation et dicte la marche a suivre.

D’autres, a l'opposé, vont se sentir frustrés par
cette attitude car non entendus dans l'expertise
qu'ils ont de leur probléme. Ills 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, I'éducation thérapeutique met surtout
a l'épreuve, a mon sens, la compliance du soignant
au sens étymologique du terme, c'est-a-dire sa
capacité a se conformer au patient. Sa pratique
permet d'investir difféeremment la dimension rela-
tionnelle du métier de soignant, ce qui explique
une partie de son succés actuel.




L'education therapeutique
du patient en quelques questions

Alessandra Pellecchia, pédagogue de la santé
Chargée de projets IREPS-LR, formatrice en éducation thérapeutique du patient




Qu'est-ce que I'éducation thérapeutique,

pour vous ?

L'éducation thérapeutique du patient a été définie
par I'Organisation Mondiale de la Santé dans les
années quatre-vingt-dix. Cette définition a été
reprise par la Haute Autorité de Santé en 2007*.

Au-dela des définitions de référence cette appella-
tion a une force évocatrice trés forte et souvent on
I'associe a l'idée d'accompagnement du patient,
formation des

d'alliance thérapeutique, de

patients...

Il est vraiment important, pour les professionnels de
santé qui pratiquent ou qui ont l'intention de prati-
quer I'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 I'équipe pensent aller
tous dans la méme direction et porter les mémes
valeurs et les mémes messages. En échangeant
autour de cette question, ils peuvent se rendre
compte que ce n'est pas le cas. Les patients de leur
cOté percoivent cette incohérence et peuvent
éprouver un sentiment de confusion.

En pratiquant I'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 « a éduquer » apprenne a se conformer
aux normes préétablies. La mission de I'¢ducateur
est de conduire vers lanorme et d'aider a s’y adapter
(du latin educare).

2. Guider, conduire hors de... Il s'agit la d'un
projet éducatif d’émancipation. La mission de
I'éducateur est d'aider l'autre a construire son
autonomie, a développer son libre arbitre et son
sens critique. Cela pourrait amener a une remise
en question des normes préétablies (du latin edu-
cere).

C'est entre ces deux extrémes que |'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
a suivre les prescriptions et les conseils des profes-
sionnels de santé (observance) ? Ou bien de I'aider

a faire des choix personnels éclairés (autonomie) ?




Encore une fois, ce positionnement n'est jamais

exclusif ou définitif, mais le fait d'y réfléchir contri-
bue a 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 modeles pédagogiques de

référence.

A quoi va servir I'éducation thérapeuti-

gue du patient ?

L'éducation thérapeutique du patient peut viser
des objectifs de différentes ampleur et nature. Ces
objectifs dépendent de I'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 a disposition... En sachant qu'il faudra les

évaluer le moment venu.

()

Il pourrait s'agir :

@ de développer des savoirs, savoirs-faire ou
savoirs-étre

@ de faire évoluer les représentations,
modifier des comportements de santé ou
des pratiques professionnels

@ d'améliorer I'état de santé, améliorer la

qualité de vie, mieux vivre.

Comment savoir si vous faites de

I'éducation therapeutique du patient ?

Une préoccupation récurrente pour les profession-
nels de santé est d'arriver a distinguer I'éducation
du patient d'autres actes comme le conseil,
Iinformation, I'explication. Quelques spécificités

peuvent aider a se repérer.

Conseiller : quand on donne un conseil, c’est
comme si implicitement on disait « si j'étais a 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'étre inapproprié.

Informer
message préconstitué et qui ne change pas en

: on informe quand on transmet un

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
I'avantage de pouvoir toucher un grand nombre de
destinataires, sans par contre avoir une idée de

I'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 I'autre a compris, par exemple en lui demandant

de reformuler.
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Education : I4ducation est un processus com-

plexe constitué d'actes divers choisis sciemment

en fonction des situations (il peut s'agir

d’information, de  conselil, d’explication,
d’accompagnement...). Ces différents actes sont
tenus ensemble par une finalité d‘autonomie.
C'est-a-dire qu'on est porté par l'idée que l'autre, a
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 méme
que la nGtre, mais qui ala méme valeur. En d'autres
termes, la relation éducative est « asymétrique »
mais « équilibrée ». Elle n'est pas verticale ou
hiérarchique. Il n'y a pas I'un qui sait et l'autre qui
ne sait pas. Des savoirs de natures différentes
(scientifiques, profanes, d'expérience) sont déte-
nus des deux cotés. lls doivent étre mis en
commun et « tricotés » pour en faire un savoir opé-
rationnel spécifique a la situation. Ce qui fait que
chaque partie est amenée a se remettre en ques-
tion, apprendre de l'autre, et progresser sur le

chemin de I'’émancipation.=

Est-ce que cela concerne tous les

soignants ?

L'éducation thérapeutique du patient est essen-
tiellement un état d'esprit a cultiver constamment.
Chaque soignant devrait développer une posture
éducative vis-a-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, I'écoute, le dialogue... Cette posture
fait partie intégrante des soins, est « infusée ».
C'est-a-dire qu’on la percoit, mais on ne peut pas la

circonscrire ou la mettre a part.

Au-delg, le soignant peut étre amené a réaliser des
actions éducatives a des moments spécifiques.
Ces actions peuvent étre formalisées ou non, régu-
lieres ou occasionnelles. Souvent elles ont pour but
I'acquisition de savoirs, savoirs-faire ou savoirs-

étre spécifiques.

On parle de demarche 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 a étre suivi.

Pour cela il devient nécessaire de I'évaluer, donc de
le structurer et de le formaliser selon une métho-

dologie précise.
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L'équipe peut décider de se donner des moyens

particuliers,  essentiellement en  termes
d'organisation, afin de proposer un programme
d’éducation thérapeutique a un certain nombre
et type de patients. Pour cela I'équipe doit se réfé-
rer aux recommandations de la HAS. La confor-
mité du projet aux critéres prescrits par un cahier
des charges national est vérifiée par les Agences
Régionales de Santé, qui autorisent la mise en
ceuvre des programmes.3

D’APRES LA HAUTE AUTORITE DE SANTE, JUIN 2007 :

«['éducation thérapeutique du patient vise a aider les patients
a 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 fagon permanente de la prise
en charge du patient.

- Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosoacial, con¢ues pour rendre les patients conscients et
informés de leur maladie, des soins, de l'organisation et des
procédures hospitaliéres, et des comportements liés ala santé
et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs
familles) a comprendre leur maladie et leur traitement,
collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur
propre prise en charge dans le but de les aider a maintenir et

améliorer leur qualité de vie.»

-

REFERENCES

(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 aoUt 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

Arrété du 2 ao0t 2010 relatif au cahier des charges des
programmes d'éducation thérapeutique du patient et a 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 aoUt 2010.

J

1. L'éducation thérapeutique du patient en quelques questions ‘



L'escarre en milieu neurologique
Comprendre les besoins et les attentes

de la personne




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

Dr Sylvie Fabre,

Rhumatologue,

Clinique Beau Soleil, Montpellier
Praticien attaché a I'Unité
d’Education Thérapeutique (UETP),
CHRU Montpellier

& Le bilan éducatif partagé (BEP) ou diagnostic éducatif

De quoi parle-t-on ?

Le bilan éducatif partagé (BEP), ou « diagnostic éducatif » d'apres la HAS, est I'étape initiale clef de la démarche éducative.

[ Mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique du patient avec son accord j

1 2 3 4

Bilan éducatif partagé Programme éducatif Planification Evaluation
personnalisé Mise en ceuvre Acquisition patient

Diagnostic éducatif (priorisation) séances d'ETP Déroulement programme

Le terme de « diagnostic éducatif » a été choisi
dans les recommandations de la HAS pour
définir la premiere 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 I'équipe soignante, le patient et ses
proches dans le cadre d'une démarche
d’éducation thérapeutique : il s'agit, a chaque
rencontre, d'évaluer avec le patient oU il en est,
puis de convenir de ce qui pourrait l'aider a

mieux prendre soin de lui» *.



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 premiere étape. Les étapes suivantes
sont de déterminer avec le patient ses objectifs
éducatifs (en réalisant une synthese 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 étre réalisé par un professionnel de
santé, ou plusieurs dans le cadre d'une équipe,
formés a I'ETP.

Comment?

Le BEP doit toujours étre réalisé au début de la
démarche éducative car il permet de déterminer

les objectifs éducatifs propres a 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 I'entourage
du patient peuvent participer au BEP, comme a
chaque étape de la démarche d’ETP, si le patient le
désire.

Un travail préalable de toute I'équipe participant a
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 synthése.

Un BEP évolutif ?

Le BEP doit étre actualisé au cours de la démarche
d’ETP. En effet les objectifs éducatifs du patient
peuvent évoluer, les actions éducatives proposées
doivent donc étre ajustées.

wo>'e1j0104 - bunfjgeydiw @

Comment transcrire et partager en
equipe le BEP ?

« Le dossier du patient doit porter la trace écrite
des actions des professionnels de santé interve-
nant dans I'ETP, en particulier des synthéses du
diagnostic éducatif initial et actualisé »*. Les
professionnels de santé réalisant les actions édu-
catives doivent se coordonner afin de connaitre les
objectifs éducatifs de chaque patient pour propo-
ser des actions éducatives adaptées et personnali-
sées. La synthese du BEP et « le déroulement de la
démarche éducative sont transmis aux acteurs
impliqués dans la prise en charge du patient, avec

I'accord du patient »3.
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L'entretien du BEP n'est pas, ou peu, spécifique

d'une pathologie. Par contre il doit étre adapté a
chaque patient en particulier a son age 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 |'entretien du
BEP (grille d’entretien) et en réaliser sa synthese
(grille de synthése du BEP).

(RéFéRENCES : )

(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 d'un

méthodologique « Structuration

programme d'éducation thérapeutique du patient dans le

champ des maladies chroniques » HAS — INPES ; Juin 2007
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« Guide pratique de mise en ceuvre de I'éducation du patient » ;
«Comprendre les attentes et les besoins du patient ; le bilan
éducatif partagé» (dans la 2éme partie : les étapes de mise en
ceuvre de la démarche éducative et de son évaluation); 2éme
édition, CHRU Montpellier (UTEP) 2013

« Grille d'entretien du BEP » et « Grille de synthése du BEP »,
programme ETP « Mieux Vivre la Polyarthrite », Dr Sylvie Fabre

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

Fiche « synthése » 6a : « Objectifs du diagnostic éducatif » et
Fiche « synthése » 15 : « Exemple de formalisation d’un bilan
initial partagé » ; « L'éducation thérapeutique du patient- Guide
d‘aide a la formalisation et / ou au développement de I'ETP » ;
Réqua (réseau qualité des établissements de santé de Franche-

Comté) ; juin 2011

« Evaluer I'impact de la maladie sur mes santés » (étoile de mes 5
santés) fiche 1.2, Portfolio APPRIVOISER

d'éducation thérapeutique a destination des personnes vivant avec

J

« Programme

un rhumatisme inflammatoire », 2008




2.2. Quels sont les
differents types de
besoins sur le champ
de lI'escarre ?

Dr Anthony Gélis,

Médecin MPR,

coordonateur du programme ETP
« Education thérapeutique a la
phase initiale de la [ésion médul-
laire », Centre Mutualiste Neuro-
logique Propara, Montpellier.

Dr Mathieu Gourlan,
Post doctorant, Unité EPSYLON,
Montpellier.

Alessandra Pellecchia,
Pédagogue de la santé,
Chargée de projets IREPS-LR,
formatrice en éducation théra-
peutique du patient.
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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 modele des
croyances de santé (1). Un questionnaire a été
élaboré et diffusé avec laide de I'APF, de
I'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 modéle des représentations de I'escarre et de
sa prévention a été réalisé. Les six catégories com-
posant ce modeéle peuvent se regrouper de 2

facons complémentaires :

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

@ Selon l'environnement dans lequel évolue la
personne concernée : il peut s'agir de
I'environnement habituel (son domicile, par
exemple, avec ses aidants naturels ou profes-
sionnels), ou d'un environnement médicalisé
(hospitalisation, ou prise en charge réguliére a
domicile par des professionnels de santé),

@ Selon le statut cutané de la personne : y a-t-il
une escarre ou pas ? Nous pouvons étre dans la
prévention ou dans le traitement d’'une lésion

cutanée.

Cette distinction est importante car elle met en
valeur le fait qu'une majorité des actions thérapeu-
tiques sur un probléme cutané débutant peuvent
étre mises en ceuvre en l'absence de personnel de
santé, pour beaucoup de personnes.

Le découpage ainsi réalisé peut aider les soignants
a comprendre la problématique vécue par les
patients et les guider dans la conduite de
I'entretien avec le patient.

Dans les prochaines pages, nous allons détailler et
illustrer chacune des catégories.
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PREVENTION

Catégorie 1 : L'identification de ce qui risque de causer probléeme
Catégorie 2 : Les actions quotidiennes de prévention

PRESENCE D'UNE ESCARRE

Catégorie 3 : La détection du probléeme débutant
Catégorie 4 : La gestion du probléme cutané débutant

ENVIRONNEMENT MEDICALISE

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

Catégorie 1 - L'identification de ce qui risque de

causer probléme

La susceptibilité que pense avoir une personne a
développer une pathologie est un déterminant des

comportements de santé.

Il sagit d'un facteur clairement mis en évidence dans

cette évaluation, et qui se divise en 2 perceptions :

@ Un certain niveau de connaissance relative a

I'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, I'atrophie musculaire et le vieillissement

de la peau augmentent le risque d’escarre.

@ Des facteurs de risque propres a leurs situa-

tions personnelles.

lls 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
particulierement saillant...), des facteurs psychologi-
ques ou comportementaux (défaut de vigilance,
baisse de moral...) ou encore des facteurs environne-

mentaux (séjour a I'hopital, voyage en avion ...).

Les patients peuvent tres bien avoir une connaissance
théorique de bon niveau et étre incapable d'avoir une
analyse sur leurs propres facteurs de risque, sur ce qui
peut poser probléme alors qu'ils se percoivent a

risque de développer une escarre.

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




Ce qu'ils nous ont dit...

«Je ne pense pas a étre un cas a 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 ou
j'ai fait des escarres, ce fut lors de mes opérations des hanches. Jai
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
¢a, 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'aprés le peu de vécu que j'ai, les gens que j'ai vu avoir des
escarres sont ceux qui avaient des problémes avec la toilette, ou qui
fumaient/buvaient...Est ce que c'est une mauvaise position aussi qui
crée le probléme de peavy, je ne sais pas vraiment ce qui fait démar-
rer |'escarre (mauvaise position, attitude...) ? Est-ce qu'il y a des
gens qui ne peuvent rien faire contre ¢a ? 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 ¢a peut arriver trés vite, et que je ne
suis donc pas a I'abri, notamment quand j'ai de la fievre ou si je ne
pense pas a 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...» MmeSS., 25 ans, tétraplégie traumatique depuis 5ans, n‘a
jamais eu d’escarre.

«Aucune idée, la premiére est survenue sans que |'on puisse identifier
la cause, il n'a donc pas été possible d'en tirer de conclusion, en
revanche j'ai compris |'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 |'avion de temps en
temps pour des durées d'une dizaine d’heures, |a 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 I'nopital. Trés dangereux pour ma peau et mon intégrité.
L'hopital 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 entrainer 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. Apreés je ne
connais pas la suite, ce qu'engendre une escarre.» M. S., 53 ans,
tétraplégique suite a 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'étre trainé sur
les fesses mais aussi parce que j'étais faible et fatigué a ce moment
la. Si on n'est pas en forme de maniére générale, je pense qu'on est
plus enclin a avoir une escarre. Le plus gros conseil, c'est I'informa-
tion parce qu'on n'est pas informé. On n'est pas informé que ¢a peut
arriver comme ¢a, je faisais attention pour ne pas en avoir et je I'ai eu
par mésinformation. Si on m'avait dit que le fait de me trainer sur
10m ferait ¢a, jamais je ne l'aurais fait. Bon, toujours pareil, ce n'est
pas un seul critére qui fait qu'on a une escarre, ca 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 lecon a été assez rude et
j'espere ne plus en avoir, je fais tout pour ca. Je connais le probleme
un peu plus et si ca m'arrive encore, j'appellerai les pompiers. La, je
n'ai pas voulu déranger mais la prochaine fois, je ne me génerai
pas.» M. M, 62 ans, paraplégique et amputé en cuisse suite a un
polytraumatisme il y a g ans, a déja eu une escarre.

«J'ai un probléme de mobilité donc je ne peux moi-méme faire
attention. J'ai aussi un probleme de sensibilité qui m'empéche
d'avoir un "rappel" pour penser a faire les changements de
position.» M. T., 24 ans, paraplégique suite a un accidentily a1 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 a un accident il
y a1gans. A eu plusieurs escarres.

«Je gére cela bien différemment aujourd'hui qu'avant... Je calcule
les prises de risque pour ma peau et je regarde maintenant I'accessi-
bilité maximale des lieux dans lesquels je dois me rendre... » Mme T,
63 ans, paraplégique suite a un accident survenu il y a 45 ans. A eu
plusieurs escarres.
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Catégorie 2 - Les actions quotidiennes

Les patients font frequemment 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
I'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,

I'entretien du corps et la gestion du quotidien.

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

La question de la dépendance envers une tierce
personne apparait régulierement pour la réalisa-
tion des actions de prévention, comme par exem-
ple la surveillance cutanée des zones a risque, ou
les actions visant a lutter contre I'immobilité et les
mauvaises positions,

ou plus généralement

I'entretien corporel.

Les personnes peuvent rapporter un vécu difficile
de leur dépendance envers un tiers. Cela peut étre
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 derniére sont des
facteurs tres présents. Il peut également se poser
le probleme de la posture de l'aidant familial :
I'épouse qui devient soignante par exemple.

Ce qu'ils nous ont dit...

«Je n'ai pas de souci en particulier. Je fais confiance a 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.

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

«Je perds mon indépendance car je ne peux pas me masser les
fesses toute seule, et avec I'dge, je ne pourrais peut étre plus me
soulever avec mes bras.» Mme R., 33 ans, paraplégique depuis 21
ans suite a 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 étre 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 a 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 probléme ou pas. Du fait que j'ai
mon infirmiére 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 a un polytraumatisme il y a g9 ans, a déja eu une escarre.

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

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




Catégorie 2 - Les actions quotidiennes, suite...

b- La place du matériel

Le matériel d'aide a la prévention des escarres est omni-

présent chez les personnes en fauteuil roulant.

Pour les patients, le matériel peut avoir un réle protec-
teur absolu (le fameux coussin anti-escarre) qui permet
de vivre en étant moins préoccupé par la survenue d'une
escarre. |l peut au contraire n‘apporter que des désagré-
ments (transferts plus difficiles sur les coussins a cellules
pneumatiques par exemple), et on préférera s'en passer.
Les patients peuvent également avoir conscience que le
matériel peut étre 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 vétements est fréquemment
rapportée, ainsi que les difficultés dans le choix ou

I'entretien et la vérification du matériel.

Ainsi, 'importance que la personne accorde a son mateé-
riel de prévention, les avantages et les inconvénients ou
difficultés qu’elle rencontre avec ce matériel sont des
éléments a explorer pour aider et accompagner la
personne dans ces choix.

Ce qu'ils nous ont dit...

«ll 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 a un accident il y a 2 ans. A une
escarre.

«J'utilise un coussin adapté a 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 a air pour
mon fauteuil roulant me pose probléme. S'agissant d'un coussin
avec 4 zones de pression différenciées, il peut étre 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 a obtenir un
coussin anti-escarre a 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 I'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 a 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.




Cateégorie 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 étre :

Q@ Relatives a I'hygiéne de vie en général : avoir
une bonne alimentation, et une bonne hydratation, un
mode de vie sain en général contribue a protéger ma

peau,

Q Spécifiques a la peau. Les personnes rapportent
souvent la surveillance des points d'appui, la propreté de
la peau, I'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 régulierement.

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 a travers une bonne hygiéne
de vie : pas d'alcool, pas de cigarette et faire attention a 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 a portée de main. Je me souléve 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 léve a 7h. Je me décharge de gh3o0 a 11h. Je
reprends le fauteuil de 11h a 14h. Je me recouche de 14h a 15h30.
Reprise des activités jusqu’a 18h environ I'hiver et 21 h |'été.» M. L.,
50 ans. Paraplégique depuis 19 ans suite a un accident. A présenté
plusieurs escarres.

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

«J'ai une bonne hygiéne de mon corps. Se doucher, si on peut, tous
les jours, ou passer une creme adéquate pour rendre la peau moins
fragile. Il faut également penser a 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. Jai
aussi un matelas a air. Au coucher, mon épouse me masse a 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 survenueily a 26 ans suite a un accident. A présenté
plusieurs escarres.

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

Je ne fais rien. Je masse souvent, notamment I3 oU j'ai déja 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 b




Cateégorie 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 étre
vécues comme habituelles, peu difficiles a mettre en
ceuvre. A l'opposé, les actions de prévention ont
tendance a étre 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 a restreindre ses activités
courantes pour éviter d'avoir une escarre. Les patients
soulignent I'importance de réaliser régulierement et de
répéter ces actions de prévention.

Ce qu'ils nous ont dit...

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

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

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

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

«ll faut penser a regarder sa peau, et je n'y pense pas tout le temps,
surtout quand on n'a jamais de probleme, on a un peu la flemme.»
Mme S., 25 ans, tétraplégie traumatique depuis 5 ans, n‘a jamais eu
d’escarre.
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Catégorie 3 - La détection du probleme
débutant

Il s'agit d'une étape cruciale qui s'effectue dans la
majorité des cas a domicile, par le patient lui
méme ou ses aidants, et dont l'efficacité condi-
tionne I'apparition ou non d'une escarre.

La détection du probleme débutant est rapportée
de diverses manieres par les patients :

@ Soit parressenti du probleme débutant

La sensibilité peut étre 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 probléme cutané.

(=

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

@ Soit parvision directe du probléme cutané
débutant

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

Nous avons constaté des véritables stratégies utili-
sant les deux modalités, de fagon graduée
ressenti d'un probléeme, suivi d'une premiere
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 a visualiser les
zones cutanées soi-méme, anesthésie cutanée qui
les rend insensibles a la douleur provoquée par la
plaie. lls peuvent présenter des symptomes végé-
tatifs, sans faire le lien avec un possible probléme
cutané.

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

Ce qu'ils nous ont dit...

«Je n'ai aucune sensation. Pour détecter un probleme 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 a un accidentilyaz1an, 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 compléte.» M. G., 40 ans. Paraplégie survenue il y a 13
ans suite a 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 a un polytrauma-
tisme il y a g ans, a déja 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 a un accident il y a 2 ans. A une escarre.

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

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

«Quand je vois que c'est trés rouge et que la peau ne redevient pas
blanche a 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-étre ?»
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 .‘
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Cateégorie 4 - La gestion du probleme
cutané débutant

La gestion de I'escarre débutante se déroule géné-
ralement en deux étapes :

@ Interprétation du probleme

C'est le moment ou le patient analyse les circons-
tances de survenue du probleme et attribue une ou
plusieurs causes a ce probléme. Pour lui, l'escarre
peut étre apparue par fatalité, par accident ou
suite a un temps d‘assise trop long etc.

@ Actions sur le probleme débutant

Les personnes interrogées peuvent évoquer les
actions qu’elles mettent en ceuvre pour résoudre le
probleme cutané débutant. Ils mettent en place
une décharge ou réduisent leur temps d‘assise,
vérifient la qualité de gonflage d'un coussin a
cellule pneumatique, augmentent le niveau de

vigilance ou de surveillance...

Les patients peuvent avoir développé une straté-
gie de résolution cohérente, efficace et adaptée a
leur situation, une fois que l'escarre débutante a
été constatée. La stratégie peut au contraire étre

inadéquate ou inexistante.

Ce qu'ils nous ont dit...

«Dés I'apparition d'une rougeur il faut réagir pour ne pas se retrou-
ver trés vite devant un probleme grave.» Mme T., 52 ans. Tétraplé-
gie suite a un accident survenu il y a 13 ans. N'a jamais eu d'escarre.

«Dés 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 a ce niveau... J'ai souvent des HRA mais j'arrive en général a
identifier la cause donc si I'HRA semble différente, je regarde si ce
n‘est pas un probléeme de peau. La confusion avec les douleurs
neurologiques est un probleme parce qu'on a souvent I'impression
d'avoir trés 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 a la pression, c'est que I'escarre arrive. Au début je fais des
massages, mais quand ¢a reste rouge, je suis obligée de rester
couchée. Dés que la rougeur est |3, il faut rester couché...jusqu’a ce
qu'elle guérisse.» Mme V., 38 ans, paraplégique depuis 24 ans. A
présenté plusieurs escarres.

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

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

«Sudations et chair de poule dans la partie supérieure de mon
corps, la ouU 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 procede donc par élimination
jusqu'a avoir une confirmation visuelle.» M. F., 58 ans, tétraplégique
depuis 39 ans suite a un accident. A déja eu une escarre.
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Catégorie 5 - Le recours aux soins en
cas d'escarre

Cette catégorieillustre, lorsque I'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 a |'évolution de la
plaie constituée.

Ce qu'ils nous ont dit...

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

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

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

«En cas d'escarre, la galére ! Je préfere rester chez moi que d'aller a
I'nopital. Je vieillis et j'ai peur de I'hopital 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 b
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Catégorie 6 - Conséquences de
I'escarre et de I'alitement

@ Surle moral et I'anxiete

A I'évocation d'une escarre, les personnes peuvent
manifester leurs inquiétudes voire leur anxiété, ou
au contraire se refuser a penser aux conséquences
de lalitement et de l'escarre. Lennui lié a
I'alitement peut étre difficile a juguler. La dépres-
sion est vécue comme une conséquence de

I'alitement.

@ Surlavie 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 a l'alitement, qui réduit leur mobilité et leurs
activités quotidiennes. Les projets de vie et, de
maniéere générale, les situations agréables de la vie
courante (diner en famille, sortie au cinéma) leur
sont interdites.

@ Svurlasanté

Certaines personnes rapportent avoir conscience
des risques médicaux liés a la présence d'une
escarre (infection, malnutrition...). Le risque vital
peut parfois étre évoqué. Les conséquences sur la
santé sont cependant trés peu évoquées par
rapport aux conséquences psychologiques et
sociales.




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 a une myélite survenue il y a 30 ans. A présenté plusieurs
escarres.

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

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

«Une escarre, c'est une obligation de soins toujours trés longue, un
"handicap" dans la vie sociale lorsque I'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 méme vous obliger a cesser votre activité
professionnelle durant tout le temps d'une hospitalisation, et vous
risquez d'étre obligé de vous faire opérer... » M. B., 52 ans. Paraplé-
gie suite a un accident survenu il y a 11 ans. A présenté plusieurs
escarres.

«L'alitement et se positionner sur le c6té est tres difficile a vivre. Le
fait de manger au lit, pas avec la famille, a table. Le fait d'étre alité
met un trait sur les projets en cours. Cela empéche de passer de
bons moments, on s'ennuie, ¢a fait déprimer. Etre obligé de faire sa
toilette au lit au lieu de prendre une bonne douche, de faire ['élimi-
nation sphinctérienne au lit, ce n'est pas trés agréable. L'odeur de
I'escarre peut étre génante également...» Mme C., 43 ans. Paraplé-
gie survenue il y a 23 ans suite a un accident. A présenté plusieurs
escarres.

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

«Je nai 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
I'envisager ! Etre obligé de rester au lit, avoir que 2h de fauteuil dans
la journée, c'est terrible, pénalisant, ¢a doit étre 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 ¢a a été la galére. Onaréussiala
faire avancer parce qu'on m'a placé un Vac, c'est ce qui m'a fait
avancer de fagon spectaculaire, mais moi j'étais a plat pendant un
an. C'était une trés mauvaise expérience, surtout qu'on a fait des
injections d'antibiotique assez fortes, et ca m'a mis a plat, complet.
Ce qui me géne le plus, c'est d'avoir été tres tres faible.» M. M, 62
ans, paraplégique et amputé en cuisse suite a un polytraumatisme il
y a9 ans, adéja eu une escarre.

«C'est la premiére des libertés qui est touchée. Une escarre située
dans n'importe quelle zone du corps aliene complétement la
personne dans son quotidien ...Elle ne pourra méme pas prendre
une douche par exemple. Son autonomie est réduite.... Les panse-
ments sont chronophages...» Mme T., 63 ans, paraplégique suite a
un accident survenu il y a 45 ans. A eu plusieurs escarres.
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2.3. Exemples de bilans
educatifs utilisés sur le
champ de l'escarre

Angélique Stéfan
Médecin MPR

Sarah Mathieu
Médecin MPR

Bilan éducatif partagé en
DIAGIDSTC ESUCATE WGAIBUEL LSS oy individuel avec trame -
A exemple 1
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sociales et familiales, attentes et besoins.

lIs I'ont fait, ils en parlent...

Cette trame de diagnostic éducatif a été congue 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 I'on note les dires du patient. Au fur et @ 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 I'impression que moins on intervient dans I'entretien, plus le patient exprime ses représentations. Le
choix des questions s'est fait avec I'aide de deux patients inclus dés le début dans la construction de l'outil et d'un ingé-
nieur de santé publique représentant |'Unité Transversale d’Education Thérapeutique (UTET).



Bilan éducatif partagé en individuel avec trame - exemple 2

TRAME DE GUIDE D'ENTRETIEN DU DIAGNOSTIC EDUCATIF POUR ETP ESCARRES

Ceqguila?

« Pourgquoi #tes vous hospitalise T Quelle est la rasson de votre sépour 7
Cruelle est Mhistoire de votre pathologiefaccident #

- ANEE-vOUS Dé[S Bu une Escarme ?

- Parlez-moi de votre état de santé.

Co cyu'll fix 7

Ci'est ce gue vous faites dans la vie ? Quelles sont vos activités professionnelles, loisirs ?
« Zuelle et wotre situation farmillake >
< Comment viver-vous i la maison 7
- Comment (3 5& passe aved votre entourage, votne miley professionnel ?
= Q'est ce qui a change *
Ratontez-meoi camment 58 passent vm]nwnﬁ{-l.

Cequ'il sait?

« Cnee pouver-vous me dire de votre pathologie ?

- Bavez-vous ce quiest une escarme 7

- e faites-wous en cas de problémes, daggravation ?
» Qe souhaltez-vous savair 7

< Cequ'l croit (pouwalr sur sa santé, canfiance, représentations... )
Croyes-vous &tfe exposd au risque d'escarre ?
Ce qu'il ressant fcomment vit-il sa maladie ¥)

Chl'avervous ressentl b Pannonce de votre escarre *
- En quai I'apparition d'escame influence vobre vie quotidenne
- Commeent est wécue votre sitvation par votre entourage *
Commant vous sentez-vous 7
« Pourmier-wous donner deus mats qui qualifient vatre ressenti do mament 7

Ce dont il a envie (centres d'intéret, projets ..

- (el sont vos projets *

- Est-ce que 'apparition d'escarres va changer quelques chose * En quoi pensez-vous que ced pursse modifier
VO35 projets ou vos activités 7

- rattender-vous de nos rencontres ?

Tour de Gassies
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s I'ont fait, ils en parlent...

Cette trame a été revue plusieurs fois pour |'adapter au mieux
au diagnostic éducatif. Elle est remplie aprés un entretien
individuel interactif qui nous permet de situer au plus pres les
connaissances du patient. Il est nécessaire de programmer ce
temps de rencontre pour lequel nous prévoyons de 30 a 60
minutes.

© iceteastock - Fotolia.com




Bilan éducatif partagé en individuel avec trame - exemple 3
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IIs I'ont fait, ils en parlent...

- Sz waus dbmnic one ascprey

Suivant la situation, ce questionnaire est renseigné directement par le patient ou
avec l'aide du professionnel de santé (IDE, ergothérapeute, kinésithérapeute,
- e oous identier une exze AEbutant e type rougaur diététicienne).Les besoins de connaissance qui émergent grace a ce questionnaire
sont repris au cours de |'atelier qui suivra.
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Bilan éducatif partagé par questions ouvertes

QUE SAVEZ-VOUS SUR YOTRE PEAU ?

lIs 'ont fait, ils en parlent...

- Quels sont les problémes de peau gue je peux rencontrer ?
Quelques jours avant la séance collective sur la peau, un des

deux animateurs prévus pour la séance délivre une évaluation
par question ouverte a tous les participants. Il s'agit de 4 a 5
- A quels moments je dois m'inguigter et quels sont les conduites a tenir 7 questions courtes portant sur les savoirs, savoirs faire, savoirs
étre, 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.

- Qu'est-ce quiune escarre ? Comment peut-elle se manifester ?

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

- Avez-vous des attentes particuliéres ou des questions sur ce sujet et que scuhaitez-vous gue nous abor- électronique.
dions lors de la séance du 4 décembre 2012 ?

- Comment éviter les prablémes de peau ?

Nantes
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QUESTICNNAIRE DE COMMAISAMIE SLR LES EXCARRE
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Bilan éducatif partagé par questionnaires
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-ruels sont les effets de 'alcool 7

Augimenter le temips de clcatrisation
Protéger les artéres

Faire prendre du poids

Augmenter Fefhcacite des médicaments
Ciirninuer les capacitas mentales

-Duelles sent les précautions & prendre pour éviter Papparition d'escarres au quotidien 7

Faire wn trajet en voitwre supérieur a deux heures sans anvét

Werifier ou faire wérifier son &tat cutané

Werfier le gonflage de sen coussin

Transporter son wvarre de café chaud entre les cuisses pour éviter quiil tombe
Apprécier la termpérature de la deuche

-{iuels sont les aliments riches en protéinas #

[0 Le steack

Ll Les macaranis

[ Lecarmembert

O Levaouwrt alafraise
O Les lentilles

«Quelles sont les précautions & prendre lors de Pélimination 7

Respecter les heures de sendage

[0 Changer ses protections régulierement

[T Placer le tuyau de la pocha sous les fesses pour eviter qu'elle glisse
O Sécherses vdtements au séche-cheveus aprdés une fuite

O Pretéger sa chaise douche ¢n cas dappui prelengé

Tour de Gassies
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cartracture

Encormant <> et C'est la premiere carte conceptuelle réalisée dans le service avec un patient. A partir

e dinleur i d’'un concept central, « mon escarre » que I'on a placé au centre d’une feuille devant

le patient, on I'a invité a 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.

U7l Ty Concept par concept on a invité le patient a 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.
Nantes
En pratique, le patient a trouvé intéressant de voir schématisé sur une feuille son
raisonnement. Cela ne nous a pas semblé trés facile au départ, mais aprés une petite
formation pratique et un peu d'entrainement, l'outil nous a permis d'atteindre
certaines représentations complexes et croyances erronées. Nous n‘avons malheu-
reusement pas pu reprendre cette carte apres la séance éducative pour la modifier
(voir les acquisitions du patient) car le patient n‘a pas souhaité poursuivre le
@ programme.
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3.1. L'obtention du
consentement éclaire
de la personne

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 a tout moment
et sans préjudice d'aucune nature » (1). Ce consen-
tement peut étre recueilli oralement ou par écrit.
Le plus important est d’informer le patient sur
Iintention 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 a tout moment s'il le désire.

Lors d'une demande d‘autorisation d'un
programme d'ETP aupres de I'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 I'entrée dans le programme et
son consentement pour la transmission des don-

nées le concernant seront recueillis » (2).

( ra ’
REFERENCE :
(1) Arrété du 2 ao0t 2010 relatif au cahier des charges des

programmes d'éducation thérapeutique du patient et a la

composition du dossier de demande de leur autorisation.
N— g

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

9 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 a la fois dans le
contexte du programme et de fagon
anonyme pour des études de recherches.
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GASSIES Centre de La Tour de Gassies

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES PATIENTS PARTICIPANT AUX PROGRAMMES
O'EDUCATION THERAPEUTIGUE

L'équipe thérapeutique de Centro de médecine physique ef de réadaptation m'a proposé de
participer & un programme d'éducation thérapeutigue intdulé -

J'al regu une notice d'infarmalion précisant e bud ot les modalités de déroulement de e
progfamme
mmmmlmﬂnmdhh“ﬂmmwmw'u
programme & toul moment sans avorr & en préciser les rassong ot sans comprometire la qualiid
das 50ins qui me sont disponsés.

Mon consentarment ne ddchange pas I'dquipe qui organise et anime ce programmi dé ses
responsahiités el jo conserve lous mes droil garantis par a lol

En partcipant & ce programme
+ Jacoepte que les informations parsonnelies et/ou médicales puissent étre partagées avec
les autres interlocuteurs en lien avec le programme, elou de Ngqupe sbignante et/ou le
médaecin Iraitan
. :mmm&mhnunﬂswhmmdummmm
utilisées (de fagon ancnyme) pour des dludes de recherche

Ju béndfic & tout moment dun drot dacces el de fectification des donntes informatades me
concemant dana le cadre de ce programime. conformément aux disposdions lagales en vigueur.

= Jaccepte kemant et volantasement de pariciper @ ce programme dans les conditions
précistes dans |a notice dmformation.

J& pourral & 1oul moment demander tes iformations complémantares & un membre de légquipe
d'éducation thédrapetique.

e —
| TR A WSS R (A

Signature du patient

Centre de La Your de Gansles
Wit O La Toor oo Casaims - 33423 Hiuges coces
Tél 1 US 56 1633 33 - Faw © 0F 34 10 31 65 - Sewcbon gerzies Fugecaman ¥

Tour Gassies

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b

E{UGECAM

dugene, shdiet . ks aaadl sam

CENTRE DE LA TOUR DE GASSIES
NOTICE D'INFORMATION PATIENTS PARTICIPANT AU PROGRAMME
D'EDUCATION THERAPEUTIQUE

CENTRE DE MEDEGINE PHYSIQUE DE REEDUCATION ET DE READAPTATION
INTITULE DU PROGRAMME  Prévenban du rsque Culans « Sieler Bscame »

RESPONSABLE COORDONNATEUR M ESPUCHE, cadre do santé el le Doctaur GOOSSENS -
ETABLISSEMENT  Centre MPRR de ta Tour de Gassies.

Madame, Motsies

Nous avons inis 8n couvie dana nofre abissement un programme ddducalion thérapeulique
pout ins patents blessds mbduliamen.

Ce programme & pour finaité de vous mider & mibux vivie dvec votre pathclogie

Nous souhnitons vous soliciier pour participer & ce il vous présenions ol bes
modattés de celuio alin que vous pussies décder d'y £N [oule connassance de cause.

L'objoctif du programme

Co programmo viso & c8 que vous $oye2 capable de consefver un bon élal cutans of do prévenis
les risques d'escarres bés A la pathologie médullaire.

Le progmamme ool intdgrd & velre [ournde de ridducabon 1| est réaiisé par une équipe
pluridisciplinaiin formde A cofte démarche dducative, il se divise en tram Mapes

+ Un eniretien mdindue! st programma pouwr discuter ensembile de vos atlentes, vos
difficullés, vos connassances ot définir avec vous vos priorités

s Un steler dducatd collectd, interactll, constitud d'un groupe de patients,

- mmwm“wtmmNrrmm.i
un ralais & voire médecn Iraitant pour votre suivi en libéral

information génsraly

La parbopation @ ce programme ne modifie an nen votre prse en chiarge habiusle.
L'ansemble de ce programme es! rialisg dans des candiions sirictes de confidentialitd
L'équipe d'éducation thérapeutique est 4 votre disposdion pour vous apporier toutes ies précisions
camplémentaites que vous souhaiter.
&

Nous vous remercions par avance de voire participation.
T 0555153333
Fan 05 56 18 3163
WA PaBBles itk

CENTRE DE LA TOUR DE GASSIES - lesusm UOECAN Asutasa
B 1 B e s - YIS B sk

R AEEE L=




NOTICE D’INFORMATION DES PATIENTS PARTICIPANT

AUX PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE
CHMTRE HOLHIALN DU CHU DE NANTES

UREVIELITAEEE DL MANTER

Intitulé du programme :
Responsable coordonnateur @ ........... ...
Etablissement : CHU de Nantes

Mademoiselle, Madame, Monsieur,

Nous avons mis en ceuvre dans notre service un programme d’éducation thérapeutique
pour les patients atteints de .............coeoviiiiiiiiiiia
Ce programme a pour finalité de vous aider 4 mieux vivre avec votre maladie.

Nous souhaitons vous solliciter pour participer a 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 a 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 a mieux vivre avec cette maladie.

Le déroulement du programme :
En pratique, le programme comporte 3 étapes, réalisées par votre équipe soignante du CHU
formée a cette démarche éducative, et se décline, en tant que parcours personnalisé, tout au
long de la vie du patient : de 1’éducation initiale, de 1’éducation de suivi (6-8 mois) et de la
reprise éducative a des moments clé de la vie. Les moyens utilisés pour ce faire pourront étre :
- 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 a vos
priorités (dont le nombre de séances dépend de vos besoins),
- un accompagnement personnalis¢ dans la durée pour faire le point avec vous.

Information générale :

La participation a 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 a ces différentes rencontres.

Votre médecin (Dr ..........ccooiiiiiiiiiiiiinins , Téléphone : .......coovviiiiiiiiiiin, )
est a votre disposition pour vous apporter toutes les précisions complémentaires que vous

souhaitez.

Nous vous remercions par avance pour votre précieuse participation.

Nantes

wodelj03o4 - bunfjseydiw @




3.2. Les objectifs
éducatifs

Le Bilan Educatif Partagé (BEP) permet d'identifier
les besoins et attentes du patient ; la synthése 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 a sa rencontre et ses
échanges avec les soignants au cours du BEP, il a
pu prendre conscience de certains besoins, comme
par exemple I'acquisition de compétences, dites de
sécurité, visant a ne pas mettre la vie du patient en
danger (2).

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b

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, I'évaluation individuelle permet
de savoir si les objectifs éducatifs ont été atteints




Difféerents champs de compétences

@ Compétences d'autosoins et
d’adaptation a sa situation;
@ Compétences qui visent a faire face, et
a s'adapter a la situation et aux consé-
quences de la maladie dans la vie
quotidienne ; aux émotions
suscitées par la situation ; et a
rechercher un soutien social ;
@ Compétences, dites de sécurité, visant
a ne pas mettre la vie du patient en
danger;
@ Compétences spécifiques fondées sur
les besoins propres du patient.

-
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méthodologique — Structuration d'un
programme d’éducation thérapeutique du
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(2) d'Ivernois JF, Gagnayre R. Mettre en ceuvre

I'éducation thérapeutique du patient. ADSP

2001;36:11-3.
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TapBLEAU 1: Exemples de compétences a acquérir par le patient au terme d’un programme
déducation thérapeutique, quelle que soit la maladie, la condition ou le lieu dexercice
{matrice de compétences développées en 2001 par d'lvermois et Gagnayre*=

Compétences

Chjectifs spécifiques (exemples)

2 Paire conmitie ses beswivs, détenmi-
ner des s en codabaration oyt s
saignants, infarmer see entoorags

2- Comprandre, s'expl guer

3- Repdieer, anayser, mesgrer

4 Faireface, dégider®

& RBéanudre un prablime de thérape-
tigue quotidinine?, do qestion de sa'vie
etde sa maladie, résesdreun problame
e prdvention

&= Prasligjier, leire

7- Adapter, réajuster

B Utiliser les reespurces dusystame de
Seris,
Fanrz valoir sas croits

Crear mer ses hescing, ses valeurs, ses conaissanaas, ses projets, sa5
attentes, ses emoticrs (d agnastic, 2ducatif],

Comprencrs san corps, sa maladie, s'explicuer la plesic pathalogic,
|z= réperrussinns eorinfam lizles de la maladie, sexpliquer les prin-
cipas du traitamant.

Repérar des signes d'aleite des symptdnes précaoes, analyser une
situatinn A risqus, des résultats c'exanen. Mesurer sa glycémie, sa
Lenaor erbdielle, sen cébal rasposbore de poinle, e

Connaitre, appliquer la conduite & teair face & Crise
(hypoglycénne, byperyleetmie, crise diasthome, el dicider dans
Furgensa, ot

uns

&juster |2 raiteriant , adapter |2 doses d'insulire. Réaliser un Squi-
li-e nidlétgue sus la journde, o semeama. Frévenir les scodenls, e
Crises, Aménager Jn envirannameant, Ln moce de vie, favarebles 3 sa
sante (activite physique, gestian o, stress, st

Pratiquet les techniquas (injecticr d'insuline, autecontréla dlycémic,
spray, chambre dinhalation, pezk flow]  Pratiquer les gestas
[respiration, auto-examen des mdaimies, prise de pouls, ato}. Prati-
puor dos gestes d'urgence.

Adepter sa therzpeutique 8 07 autre canteste de v e [voyage, spor,
prossease, vley Boajuster on braileirenl su une didléligue. [nldgrer
|25 niouvelles technelogics macicales dans la gest o de sa maladic,

Savoir ol at quand consulter, qui aspeler, rzchercher Fiaformzrion
ulile. Cairz valoir das croils ilravsil, docls, sssurances, ol Parliciper
a |z wie cl2s associations de patients, ete,

* Les compélences daulasoins (en parliculier les compeélentes 9,45, 6] comprennent des compalences diles de
SECUFTE quivisent a seLvegarder lavie du patient.

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins .‘




Exemples d’objectifs
educatifs

élaborés par les équipes

T S

A Gélis V1.0
Objectifs pédagogiques ESCARRE S Liautaud 03-10

Savoirs

Connaitre les mécanismes expliquant la formation d’une escarre

Connaitre les points qu’il faut surveiller

Savoir comment peut évoluer une escarre

Connaitre les signes d’alerte qui peuvent révéler une escarre (spasticité, douleur, sueurs,
picotements...)

Connaitre I'impact du tabac sur la peau et la cicatrisation

Connaitre les situations ou le risque augmente (fiévre 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 Aufauteuil : inspecter son coussin, push up, se pencher, basculer un FRE
o Aulit: faire des retournements

Savoir contrdler la qualité de son matériel (coussin etc)

Savoir choisir des vétements adaptés

Savoir surveiller la position d’une (éventuelle) sonde urinaire

Controler mon poids et mon alimentation

Savoirs &tre « rien ne m’est interdit si je sais m’adapter » « connais-toi toi-méme »

Etre capable de sentir quand je vis une situation a 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 a risque (perte de poids, hospitalisation etc)
Savoir quand je dois avoir recours a un professionnel de santé en cas de probléme cutané

Centre Mutualiste Neurologique Propara - Montpellier

IIs I'ont fait, ils en parlent...

Il'y a quelques années, nous avons eu besoin, au
sein de I'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 maniére 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 tres inspirée par les techni-
ques d‘animation en ETP : nous avons fait
plusieurs ateliers regroupant des professionnels
de I'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 étre 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 théme de |'escarre.




Elaborer I'alliance thérapeutique

Synthase de Fentretien
Alliance thérapeutique de

OBJECTIFS exprimdds par & PATIENT OBJECTIFS du SOIGNANT
(attentes, demandes, projets)

Facteurs limitants (obstacles) Facteurs aidants (ressources)

Alliance Thérapeutique
ACCORD sur 1 ou 2 DBEECTIFS
{réaliates, pedci, mesrables)

s I'ont fait, ils en parlent...

Tout de suite apres I'entretien, on fait la synthese des objec-
tifs d’éducation exprimés par le patient. On les met en
paralléle 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 apparait limitant et les
ressources.

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

Nantes
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Avant éducation Aprés éducation

préventives
Avoir une attitude adaptée en cas
d’escarre

Pratiquer I'auto surveillance cutanée

Objectifs de sécurité

Identifier 3 grandes mesures

Pratiquer S régUIiers -----

Autres objectifs

Définir toutes les zones a risque
d’escarre

Citer les facteurs de risque d'escarre

- : complications Sl -----

Exprimer et partager le vécu

Collaborer activement avec les
soignants

Nantes

Participer volontairement a
I'élaboration de séance d’ETP

lIs 'ont fait, ils en parlent...

La premiére chose a laquelle on a pensé pendant la concep-
tion du programme d'éducation thérapeutique, cest la
constitution d'une liste d'objectifs a atteindre pour
I'éduqué. En s’inspirant de la matrice de compétence de
d’lvernois et Gagnayre, on a listé des objectifs dont 3-4
objectifs de sécurité. Ces éléments sont censés étre
évalués avant et aprées I'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 acquierent. On a depuis
quelques temps préféré I'utilisation d’une étoile de compé-
tence qui permet de graduer le niveau d'acquisition.




EVALUTATION DES OBIECTIFS PERSONNELS
PROGRAMME EDUCATION THERAPELTIOUE PREVENTION DES ESCARRES

AVANT PROGRAMME APRES PROGRAMME

C 5 DAUTO-S0IN
OMPETENCES DAUTO-50INS NA A X A PA A

* Comprendre et s'expliquer
Mmkmm&mm
l'escame et ses conséquences

* Surveiller son etat cutand
(points 3 risque)

& Utiliser les différentes
positions permettant le
soulagement des appuls

* Savoircontriler la qualité du
matériel

*  Adapter son alimentation,
wvelller & son équilibre alimentaire
et son hydratation

“» Surveiller son poids

'*  Connaitre les signes d'alerte:
qui peuvent révéler une escarre
{spasticité, sueurs, douleurs...)

‘® Maintenir une hygiéne:
corporelle correcte

* Savoir choisir des vétements
adaptés

» Eviter les fuites urinaires

‘* Connaitre Impact du tabac
sur la cleatrisation de la peau ;
Se sevrer du tabac Bois Guillaume

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins »




JENUGECAM

CRMTT L on Fpfssry

COMPETEMNCES D'ADAPTATION

*  Avoirune attitude adaptés
en cas d'escarre

A

AVANT PROGRAMME
PA

A

MA

APRES PROGRAMME
PA

A

* Etre capable de sentir quand
je vis une situation & risque

‘» Savair communiguer (par
exemple : verbaliser librament ses
craintes [ escarres)

'* Etre capable d'analyser les
causes d'apparition d'une escarre,
‘d'adapter son mode de vie

‘* Callaborer activement avec
les soignants / savoir quand je dois
avoir recours a un professionnel de|
santé en cas de probléme cutané

* Faire preuve de réactivité
‘guand une rougeur est visualisée

NA : non acquis
PA: partieliernent acquis
A acquis

W05°B10304 - 320358331321 O




3.3. Les actions
educatives

Quoi ? L'approche éducative est individuelle,
collective ou les deux. Différentes méthodes et
outils pédagogiques sont utilisés selon la forma-
tion et 'appropriation des équipes.

Qui ? Elles sont réalisées par un ou plusieurs
professionnels de santé formés a I'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
facon hebdomadaire a trimestrielle pour les
actions collectives.

OU ? Le lieu des séances éducatives individuelles
et collectives doit tenir compte des alitements et
de I'encombrement de lits ou chariots plats, si
possible un endroit convivial est dédié.

Comment ? Aprés préparation de la séance par
I'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 dactions (individuelles ou
collectives) varient en fonction des besoins identi-
fiés et des ressources. La durée et |'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).




L'utilisation de I'abaque de Régnier est particulie-

rement développée. L'accés a des outils pédago-
giques variés peut se faire auprés des pédagothe-
ques des instances régionales d'éducation et de
promotion de la santé (IREPS), de I'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. lls appliquent les attitudes de non
jugement, de respect et de confidentialité.

La séance se termine par une synthése de
I'animateur ou par un tour de table de facon a
rappeler les messages clés et évaluer la satisfac-
tion des présents. Il est possible de fournir une
brochure ou un livret guide a l'issue de la réunion.

POUR ALLER PLUS LOIN

La boite a outils de I'INPES :

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

professionnels-sante/outils/

boite-outils.asp

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b
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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 de séance collective de
pathologie :Blessés médullaires
date le 4 décembre 2012
de
14H15 & 16H15

Objectif principal : étre capable de surveiller I'intégralité de sa peau et quelle conduite tenir devant
I'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 (infirmiére), olivier Bossard (infirmier) observateur :audrey
Type de pathologie : Blessés médullaires

Durée : 2H

Matériel & prévoir : paper board, feutres, ordinateur + projecteur

Salle, lieu & prévoir : hdpital saint jacques, réadaptation fonctionnelle, bibliothéque

Recommandations communes & toutes les séances.
Chague 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...,

- dla présentation de tous les participants,

- unrituel de démarrage : par exemple le thermométre de I'humeur, choisir une téte de personnage
musique etc ...

- aux questions éventuelles des patients, ou « quoi de neuf » depuis la derniére séance retour sur les
objec’rifs choisis lors de la séance précédente (activité qui ne doit pas dépasser 10 mn) I,

a 'exposé du contenu de la séance. . S
Au COEFJ%[‘J]H'SQA‘REHWPOS des patients, « si jai bien compris ..... », « comme vous le dites si bien ... »

TS IR T psle sl ST T drenfant,
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

-synthése de l'expert




Durée(mn)

objectifs patients

objectifs éducateurs

techniques/outils

critéres/indicateurs

20

Se présenter

Créer un climat de confiance
Introduire la séance : Régles 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
synthése)

Brise Glace : sur un thermométre de
I'humeur, dessiné auparavant sur le
paper board demander :

Si vous deviez donner un chiffre a votre
humeur , de 0 d 10, ce serait quoi ?
Faire un tour de table, les animateurs
participent

Paper board feutres

Participation détente
remarquée

Les personnes se
sentent a l'aise,
certains posent des
questions

1h30

Améliorer ses
connaissances
théoriques sur
prévention
d'escarre, définir
I'escarre

Dire l'objectif de la séquence

Expliqguer 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 regles
Expression riche a
partir de schéma
Interactivité entre les
participants

Puis les patients s'expriment les uns
apres les autres

Interactivité entre eux

Synthése des moments forts et
dégager des objectifs pour les séances
prochaines , a faire par l'animateur qui a
pris des notes

10

Conclusion

Conclure la séance :

Demander aux patients de faire la
synthése

Faire référence a leurs attentes

Faire le lien avec les séances prochaines

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins .‘

Nantes

IIs I'ont fait, ils en parlent...

Encore une fois, grace a I'ingénieur de santé publique qui inter-
vient dans le cadre de I'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.

Aprés avoir réalisé le diagnostic éducatif et I'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 critéres d'évaluation de la séance figurent
par écrit.

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




Le jeudi 14 octobre 2010
salle de conseil - aile B
de 14h a 16h

L'Arche



REAMTE WARFE YE FRESSION

Luoa'eg]o:,od - dYdS3UY H2G0Y @-

Seance ingheiduells

Lishiattif west pas de dafinde uit madels de eoussin rmas de visualiver les peiors d'sppui ot Mrbsgi ¢une
téchangs sur ke repaitition des pressions,

runcation de limportancs des reports de peids dane un plan sagirsal s frontal. Ls nappe de pressian et utifi-
see cemme oyt de mofeedback,

Ingistr sur limportanse de lx ddchargs dzs peinls dappul of notamment decischions toudes les s rinures
prourfaveriser ls vascliziisation des iissus : recoinmander da chaager les appuis pendant plusde 1o senoniles
tow bes ot d heyre.

Eiccalion des probl@mies d'épanle favorisbs far les guah g etvaloriser i déthame antérieore sve appodes
oAy hyas sor e Tuisses.

ULiliser suesi celle shance gour mantrer que [s ppariition des pressions ezt modiliée en fancticn du reglage
des reposds mieds, de [3 baseile d'sarise, de Pificinaizam du dossier; de la profondeur 'sszise er du fan
diutilisee 2 ren bee accoudirs,

Bois Guillaume
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s .
Synopsis d’atelier collectif 20/09/12

A Gélis

8 « Une escarre ? Quel malheur ! »

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

Objectifs de I’atelier :

Comprendre que la rougeur est le premier stade de 1’escarre, réversible
Comprendre I’importance de la réactivité

Prendre conscience que 1’on a la capacité d’agir sur la situation

Déroulement de I’atelier
- Accueil par I’animateur « fil rouge ». Retour sur I’atelier précédent, les évenements vécus
par les participants dans la semaine.
- Accueil et présentation de I’animateur de ’atelier (« I’expert »), et de I’ancien patient qui
co-anime la session (« le pair »).
- Présentation du théme, de la durée de ’atelier, du déroulement et de la Charte Ethique
- Atelier
o Tour de table : « pourquoi avoir choisi cet atelier, qu’en attendez vous ? »
Pendant que I’expert et le pair discute avec les participants, ’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 1’abaque de
Reignier. A chaque question, ’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

QS5 : Pour savoir si j’ai une escarre, je fais confiance aux soignants
Q6 : Je ne ressens rien quand je fais une escarre

- Synthése par I’animateur des messages clés de la séance

- Reformulation par les patients (réponses aux attentes initiales vis a vis de I’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

Centre Mutualiste Neurologique Propara

©

lIs I'ont fait, ils en parlent...

L'animateur intervient a 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 |'atelier « escarre », est
accompagné par l'animateur « fil rouge » qui suit le groupe a
chacune des séances. Il peut y avoir pendant I'atelier la présence
d’anciens patients venant apporter leurs expertises et expérien-
ces, selon les principes de I'émulation par les pairs. L'atelier dure
90 minutes.

Elle peut se faire de deux fagons :

- soit par l'utilisation d‘affirmations, selon la technique de
I'abaque de Reignier

- soit sous forme de questions poseées a I'assemblée a partir des
mots-clés notés sur le paperboard.

Le choix entre les deux techniques est réalisé intuitivement par
I'animateur, en fonction de la qualité de la communication dans
le groupe.

En fin d'atelier, 'animateur réalise une synthése des principaux
points abordés par les patients durant |'atelier et reprend les
messages clés. C'est souvent |'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 a faire des commentaires complémentaires sur la
synthese réalisée.




Exemples d'outils pédagogiques

SEANCE INDWIDUELLE EM OHAMNED

3

&

Liew : chambre du patient

Drprite : 30 mn

Momment - Aprés la toilette, avant Ihabillage

Iteryenants : 2 professionnels (dont une IDE de 'unité)

Fateriel - Mimair - Livret

téthedalogle - les themes abordés avec be patient suivent le déroulement chronologique d'une jourmde

Lo TOWETTE

Latempérature de l'sau - Attention & une température trop chaude (surveillance avec le dos de la main)

Le positionnement -
- Bien positionner le coussin-gel si utilisation d'en fauteull douche ou d'une chaise percée (ou chaise
garde-robe)
- Placer bes pieds sur le cale-pieds

Le séchage : pratiquer un sechage soigneux des paeds, entre les orteils, les plis inguineus, la zone péringale

La SURVIDILLANCE DT LA FEAU

Rappel des différents points d'appui - sacrum, Ischions, trochanters, talons, malléoles, coudes, genous,
ameaplates, aociput

Swrveiltance des différents points d'appui : Démonstration avec 'vtilisation du miroir etlow appareil photo
Patpation des points d'appui

Surveillance des talons {si possible)

Entretien et surveillance des ongles | longueur, coupes drost - apparition de rougeur

HapiLaGE BT CHAGSIAGT

Porter des vEtements peu semés - Attention aux coutures et plis, aux objets dans les poches
Porter des chaussures pew serrées : une pointure supplémentaire
Sunvailler Fabsence de caillou dans las chaussures

LESTRANSFERTS

Faire des mouvements lents, évitez les chocs (ex : fesse sur la rove arrigre du favteuil roulant, pied contre
cale-pied) provoguant des traumatismes

Siutilisation d’une planche de transfert quand le corps est nu - vitez le contact peaviplanche en utilisant
une serviette, un came vert.,.

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b

SEANCE INDIVIDUELLE EN CHAMAEE

S IMATALLATION DANS LN FAUTELIL BOULANT

© Surveillance du bon sens du coussin
Installathon su fond du Fautewl
- Pratique da Push Lip ou décharge antérieurs = » 15 5 toutes les 15 min
Attention aux objets sur les genoyx (poids de Fobjet, température de Fobjet)

B [METALLATION ALl LIT

Information personnalisée i dcuter en dquipe, notammen? par rapport au caractére définitif ou temporaire du
matelas en place.
Importance des déchanges et postionnements
Démaonstration
o du dicubstus laveral (3/4)
« de La mase en deécharge des taloms
Tohbagan cisalleur (it - brancard - ambulance) : Moatrer illustration dans be livret - Attention & Iutifisatien
du rebéve-buste : sque d'escarre quand inclinaison = 30* (pas plus de 30 min = durée d'un repas)
Soulévemnent des fesses quand relivenent aw Ht avec I'aide de 2 personnes ou avec léve-malade
Attention & bien tirer Palze ou be drap (pas de ph)
Veiller b 'absance de miettes ou de petits objets dans le it

Bois Guillaume




1-0n zonrait G stades dans lescame

2- Oels sort les points d'appui chez le blezséd ménullaire 7

g- Unez escarre peul sursenic e g heures

g- lachian et trachanter snnt des protubérances assenses du sacmimn
B Seuls les blesses mddul ares ot des escarres

7- I'zi une plaie sur les feszes je msats de l'2osine

jemaléve
B Pc booton de poche de partalon mz fail une reascue sur | 2s lesses, oo r'esl pes grave
- I'ai ue rougeur & Fischicn, il 'y & parzoane paar sfaccuser de mai, je me [Sve
A Fai uae koule sur e trocharter, dals-jo mfine gidtar ?
13- 1'3i Une ruugELr du sacrur, je Cais cfla-cilé el este 2o L jusqued disperition
12- Lai une ampoule au Ta on, j& perce 2t mets mes chaussures
13- Lziun leng Lrajel eroeoilure, je suis prolégd au nivesu des fesses Cor mes £ eges sonl Leés conflorlables
14- Cevant la cheminse suis- e er danger ?
1g- Je mets mcn the entre mes j@mbes peor miinstalles daas mcn salon, jeme céoéchs pour Sviter e me brd er
1b- Jnarougeur est une escare
13- Au fauteuil, je dois me soulever teutes les 3 heures
18- O peat ctiliser les coussins 1Y caqs n'impa-te quel s2ns
1g- JIn hérmatame est uns escarrs
20 llast impertant gue mes chaussures saients justes ara taile
22- le pars er canaing-cas, jai découpd un matelas Sereniz (2 mémoire de “arme} pour dormic sor ma bancoette
22- Les fiites selles/urines favorisent |2 escares

2y Urie vsearre riesl pos grave

©

Abaque de Regnier, Nantes

lIs I'ont fait, ils en parlent...

L'abaque de Régnier est vraiment notre outil
préféré : rapide, efficace, peu colteux. On a
une banque de questions affirmatives que
I'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
feuville de paperboard que I'on accroche au
mur. Le nombre de question dépend un peu
du niveau du groupe. On lit I'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 probleme
sont reformulées dans le questionnaire
d’évaluation post-séance ce qui nous permet
de voir la progression de l'acquisition des
compétences.




Exemples d'outils
pédagogiques

Manger éguilibré et varié pour favoriser
un fransit régulier et éwter wariations de

1

Changer de position la nuit
(prefiter de thoraire dusendage,
£if y €n a un, pour changer de cte)

Attention aftération sensibilité d fo dovlevr =
disparition du signal d'alerte

< wirifier lo température de leau sur zone du
corps avec sensibilité parmalefrisgue de
briflure)

= jdem aves plat chavd

= ne pas verser de liguide chaud ou-dessus
des membres inférieurs (ZTones insensibles de
maniére générale)

Surveiller lo peay matin et soir

Transit régulier pour &viter les fuites de selles
(risgue de mecération et donc escarre) /
positionnement sur les toilettes

lllustrations réalisées par Michel Marie Bougard, illustrateur et
Dominique Vignaux - 44000 Nantes ;

a l'initiative et sur des idées de médecins et kinésithérapeutes
du CRF Bel-Air, Croix Rouge Francaise, et disponibles dans
l'ouvrage «Paraplégique» édité par la société Invacare-Poirier.

Bois Guillaume

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b




Le jeu de cartes

LE JEU DE CARTES

LT L SR —

e s

Garches

Le jeu de carte escarre est un outil d'animation de séances d'éducation
collective crée en 2012 par I'équipe d'éducation thérapeutique de
I'hnopital Raymond Poincaré ( Garches). Il s'adresse a des patients |ésés
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
I'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
themes qu'il souhaite également évoquer pendant la séance. Chaque
participant possede 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 themes choisis.

Cetoutil a pour avantage d'étre visuellement simple (on selectionne le
roi de coeur, ou le 10 de pique), d’explorer différents domaines ( social,
médical, psychologique), et de laisser une liberté au groupe.



6 e éducation

HOPITAL FAYROND POINCARE
UNITE DE SOING ET DE REEDUCATION DU Pr BENSMAIL
UNITE O DIZIEN / Widal 1 - Ter &lage - Porte 318

AR e

HAFMOND FOIMCERE » EESCH
ANMBEEOINE =ARE « B&INTE SEAINE

L2 et  dacatiog

s I'ont fait, ils en parlent...

Ce livret a été congu en 2012 par |'équipe
d'éducation thérapeutique de Garches.

Nous avons réuni les différents profes-
sionnels en éducation , aides soignants,
infirmieres, kinésithérapeutes, ergothéra-
peutes, cadres, psychologue, diététi-
cienne, assistante sociale, médecins,
assistante. Apres plusieurs  séances
animées, nous avons congus 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
I'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 des lintégration au
programme. Apres |'élaboration du bilan
éducatif partagé, il va servir de support a
I'infirmiere pour aborder les champs dans
lesquels le patient souhaite acquerir des
compétences.

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins .‘




ATELIER EDUCATIF BLESSE MEDULLAIRE (BMYESCARRE

Taille du groupe

Entre 5 & 8 personnes. BN ayani eu ou non escane

L?r: Jo it | ATELIER EDUCATIF BLESSE MEDULLAIRE
FHYsIQUE | (RMYESCARRE

REATAFTATION

durée 1 heure 15
animateurs 1 réferant plaie + 51 possible 1 dewdame animaleur (pas lorcemant miarant plaie)
Compétences a | 2 grands axes
acquérir = La Msion médullaire est ie premier facteur de risque de survenue d'escaime
= Je me connaks, B sais dépister une situation & risque et je sats réagir
1. connailre les Mécansmes dappanition descames
2. connailre les silualions & risgue de survenus d'escame [au quolidien el en cas
d'événement intercurrent)
3, connaitre les lechniques de prévention d'escarme
4. savolr prendre une décision adaptée A la situation, savoir se faire aidar
Objectits 1. Savoirs
pédagogiques NEB : Abonder dis le départ la parbcipation éventuelie des sdants pour les soins au domicile

{Famille, suxiligines di vie) 8 Buns CONMMISSANcES POUF POLVOIT plopaser des axes de fanmation

Mécanismes da survanua da Nescame et dvolution naturelie da lNescame

Les points d'appuis & survelliar

Hygiime comporelle d mattre en place

Alimantation/ Apports hydriquesTransil rigulier

Les signes qui doivent alerter car ils pauvent réwitlor une escarme (spasticild,

fuites urinasres, douleur, susurs, picolaments, suintemant ...}

* Risque vasculaire spécifigue : impact du tabac el du cannabés sur i peau el
la cicatrisation.

* Lessituations ol le risque de survenue augments (fidwe, aSlament imprévu,
didfaillance coussin, translens difficles elc)

Savoirs faire
= Commen surveder 5a peau T (mircir ou palpation, photos smartphone, seul
ou avec aidanl)
+  Comment soulager les points d'appul 7
= Aulauteul | vérifier la position au fauteull y compris lors de Minstaliation par un
tiers . la qualtis of ke gonflage du coussin, les push up, se pencher d'un cdbi
et de Fautra, basculer son FRE pour soulager appul
Au it - choisir la bon matelas, faire des refournements (seul ou aidé)
Comment contriler la matédel 7{coussin au fauteuil, en vollure , matelas, abc)
Chaisir des vitemants adaptés (asiuces maison, adresses da fournissaurs)
Burveiller la position d'une  sonde urinaire, Iabsence d'objets constiluant un
risque d'appul (misties, stylo cublé, cendre de ciganette. .. )
=  Surveiller polds (ol accéder 4 une balance avec fautewl ), surveillar son
alimentation

3. Savoir étre

+ Sapproprier la vigilance du quotidian méme an cas de délégation

*  wrien nem'eslinderdit s o sais m'adapler » @ connais-loi lel-mdme =
»  Investic dans la prinention

o Etre capable d'identifier wne shuation & risque et mettre en place
une siratégie de prévention (fonclion de Mévaluabon du reque)

o Adapler [a survedllance en cas de situation A risque (allament. fidvra,
probléme de cousain, fuiles urinaires, perle d'appétit, perte de poids,
hogpitalisation elc)

o Délectar o stade 1 ol réagir dés ce momant L (dés qu'une rougenr
a8l visualiséa)

Savor quand demander 'avis d'un professionnel de sanbé
o Etre capable d'analyser les causes o apparition d'une escamea,
d'adapter son mode de vie, d'en parler & son enlourage, de wiilier

L]

Déroulement d'un
abedier

Shmnnpmh!néum
1. Accuei : calé

2. Les soignants se présentant af présentent le déroulemant de Matalier puis chacun se

présenta.
3. Redire kes régles | la durde de Fatelier, ke caracténe conlidentiel de la séance ol
Fabsence da jugement. L'animateur distribwe la fauille humeur du chat - « Commant
chalva ? =
4, Les participants $o présentent, expriment be « comment chat va 7 » of disent
pourgqual ils sont &
La premiére séance : les savolrs et le savoir falre:
+  Récupérer quastionnaire SMnac qul a été distribué lors de |'entretien de
diagnostic éducalil (pas de discussion dessus & ce moment 1)
= Abagque de Regnier | Des affirmations dans la liste sont distribudes aux
patiants qui doivent ks placer sur une feuille dans la colonne d'accordipas
d'accordne sait pas, La place de chaque affimation est redéisculde el
argumentée en groups.
= Puis les messages sont repris par Fanimateur, présentation des films de
PERSE (meécanisme de constitulion escame (llusiraticn pécheTacteurs de
risqua (transfarts ) nutrition et alimentation) et de |a plaguette d'information .

diaporama
La deuxiéme séance : le savoir étre ©
= Méme prédsentation | comment chat va 7
= a gntrasinement d lanalyse de situalions » | résoudne une sluation § Msque en
suivanias -

népondant aux questions
Cuel esi le comportement A adopter dans cette stuation en 1ere et 2eme intantion.
Comment aurail-on pu faire pour éviter cette siluation 7
= Synihése de la sdance avec les pallents
*  Questionnaire de satislaction

Suiw & dastance

d'acquisilion des connaissances par télémédecing & 3 mois

questionnaire smnac_4 3 maois

I'action des aidanls




ABAQUE DE REGMIERY ATELIER 1/LISTE DES AFFIRMATIONS réalisées par les professionnels
dogs sorvices do soing

d'azeod ! pas d Accord'ne gait pas

-

- a

#* 4 W F & @ % & &2 B 4

Liiliser une-creme: ydratante Suffit & préveanic la surenue d'une escare

Lin rnassags revigeranl -armglions B circolalion sanguine eldvila la survenue descarms
Lirig rougeur qui apparail sl ang essarne

| & regime aliventaice nfoe e ke dague da suremie Sona eseams

B je el pas dedoakzoes ow daugnrertalion oo spastcild, clest ques mion escarne sl peu
impuntA ite

Lixs curmphirmenls oros 3 imanlaires pouyiinl ienphyes un repas

Les Labsae Augrnarida e ridgue dd suneknue o uris Bscanms

Je peux gander le harman du 1éva persanne au faute il roulan? @ o'est plus peatique

SUr Iy coussin S ain jo mai pas bosoin de faire dog pusn up

En cos dhascarms, [8 swis hospitalisé

En casz d'escame, j2 dois rester au |it

5l je suis pruddent pendant mes transfers, je diringe e riscgue de sumenoe descarne
Legonlaye ce mon uoussin &8 Sic duil Stre varilid unea Tois par mois

Je doia réalizardes push up toutes les B haures

Kanger du poisson sontibue & la cicatrizaticn de mar ascame

Ji fis-curfianse dux segnants gai s'oceupen o ok k2 miatin pour sursciller mon Sal
CHLEns

Jibwile do baie rop gquanid josors olaue jo me Sl pes e vaig eorver does eilelles
Acrasginles

ATELIER Z/3ITUATIONS DE VIE QUOTIDIENNE propesees par les profeasionnela des services
de soins

-

Je iz assizler au mariage de mon meilkeurami sves 15 cidmonie préyue 3 14b; levia

d honneur puis & rapas du soir, Habitusllament j2 ne raste pas au faotsuil plos de 0 haungs,

Il fait beay, des amis ont présy une jeurnés 3 Dinard et m'ont proposs d'y participer, J'ai trés
rrivie oIy gller mais j'/i peur de "BSitdiver fion ssnArre.

Jaiure rougelr s les fesses imon infirmidee ma dit S dier deom'assonin detr ain mals
JrwHis préwg une: soris e mon Ty A Faguariurm de Sainl Malo.

Jai preampcula sur micn o gaoshs, Dest suramant Fa nevelle chaussurs nue i
aekisbd Nigr. Jai mis un pansemenl poor prolégen mian Lalon puar solir ceeyui e panelbe de
mettre cos chaussires rolwes, Ellss sont failes deo taute Tasom.

J'alla grippa, jovais raster douche aujourd'bui. Jai appelé Ton infirnier pour lui dirg qua ce
mEtdit paz la peine de passer ce soir pour vanfier ma eau.

Rz i m'onlinskal @ un peu rapiderment dons oo Tavleuil ge mialing Bllgs mmten? dil
quelles avaien: beaucon pde travail. te l2s i ldisss partir vite e je n'ai pas 0%8 leur direque
mes vatemants elgisni roulés an oou'a dans mon dog

Je me suis Blzsse hisren faisant man ransfert 2ur men calz pisd. J& vy suis mal pris, Ce
niest pas 1a premiére fois mais de toute Fagan. il faut bien que ga e fasse el je ne vois pas ca
(i e peux - faine

Ji HUiS hospiladse car el One escarme. Jen’Hi pas ndgs Taimeel B nolrlurs da Mapilal ce
nest pas commea ¥ la maisan, s ent bisn ure dig@licenne dans & sereoe mais & gusd osla
sart qua e lBir demande | elle ne pourra pas riappoter |88 petits plats Que j&@ime.

Notre commission plaie et cicatrisation(CPC) fonctionne activement
depuis 1999. Depuis de nombreuses années, les actions de prévention et
d’information sont menées aupres des patients porteurs de plaies chroni-
ques (vasculaires et escarres) dans I'établissement de facon individuelle
par les équipes soignantes en lien avec la CPC. Des plaquettes
d’information sont remises et expliquées individuellement. Paralléle-
ment, I'établissement, représenté par des médecins MPR, une IDE et une
ergothérapeute participe a I'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 I'¢ducation 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 I'HAS. C'est donc logiquement que la
CPC a travaillé sur la mise en place d'ateliers collectifs spécifiquement
dédiés a I'éducation des patients blessés médullaires porteurs d’escarres.

Ces ateliers sont construits a partir des outils déja utilisés dans le cadre
de I'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 |'établissement. La trame ci jointe décrit le
déroulement de I'atelier dans le détail. Ce fil conducteur permet d'aider
les animateurs lors de I'atelier et permet une évaluation des acquis sur les
themes 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 facon
pluri professionnelle en groupe de travail par les professionnels de terrain
déja impliqués dans l'information individuelle des patients a risque ou
porteurs d'escarre (Aides soignants, IDE, Ergo, Médecins). L'évaluation a
distance de l'intérét de ces ateliers et des connaissances acquises de nos
patients est proposée par télémédecine pour les personnes le souhaitant.



Prendre soin de soi
c'est aussi lutter contre
Papparition d'escarres :
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ATELIER COLLECTIF
sPREVENIR POUR EN FINIR AVEC LESCARRES

HomM oF CATLLIER © Prévenir pour en finir avec Pescarme

DEECTIF PmsCiPAL « Savoir surveiller sa peau, connaitre les factewrs de nsgue de survenue de Pascarme et savoir
que faire quand rougaur cutanee.

CucTies sLcoMoalLs : Intervention d'une dquipe pluriprofessionnelle, souhait patient sacteurs, intervention de
paTiunl& Py

MOMBRE 0F FARTICIFANTS | 20 4 25 patsents (dont memibres de ba famille aimsi quiun & deus patients spairss)
Teed e #alubLoGm @ essentielliement BM voire SEF ou pathologies neurcloghgoes évoluses.
Dusie aveLien . 2hyn

ANtaaTTUR
Cadre de santé fermé a I'ETF, plus présence d'un médecin forme, une IDE et deux A5, une ergo ou un king, une
digtéticienne

FrEQuUrncE ATevicn : 4 fors paran

EALLE
Salle polyvalente avec placerment stratégique des patients autour de quatre tables avec reférent soigant & chague
table.

DERCULEMENT (8 UATELES
Liste de patients établie 15 jours avant |a réunion, avec envol d'invitations nominatives.

AccuriL : café
Introduction de la réunion par une anmatnoe avec présentation de Fatelier

L'aeLsm
Brainstorming sur e mot escarre avec restitution des échanges et des idées par patient référent de chaque
table sur paper board,
Passation d'un film de témoignage de blessés médullaires ayant « vécu Fescarme »
Echange en petits groupes selon la méthode du Philipps &6 & propos de 4, questians délivrées 3 chacune des
& tables : «Quelles sont les circonstances qui peuvent augmenter e rsgue d'escarre 7 Quand gt comment
examinez-vous votre peay et gue regardez-vous * Comment vitez-vous les points d'appui au fauteull; au lit
ot combuen de fois le réalisez-vous 7 Que faites-vous quand vous aver une rougeur au sacrum, aus talons, &
I'schions ? avee restitution en grand groupe, et échanges entre partickpants. Les réponass sont confortées
par les informations d'un Power Point sur la physopathobogle de lescame.
Deélivrance d'un guide sur la prévention de Fescarre, élaboré par 'éguipe
Echanges autour de mini ateliees sur ladidtéthpoe, |85 supparts, et Fincontinence.

EVALUATION DES CONNAISSANCES
Au moyen de Péchelle SHMAC, 15 jours aprés Fatelier. Réponses analysées et traitées en Individuel par le king
reférent

Sl
Projet en cours de s téléphonique de certaing patients A rsque pendant 18 mois aprés la sortie de Phpital

lIs I'ont fait, ils en parlent...

Aprés avoir travaillé a la validation en langue francaise de la SNMAc
avec |'équipe de Propara en 2008, nous avons décide, 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 @ 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
I'’Agence régionale de santé Alsace, et la réunion pluridisciplinaire
autour du risque escarre a alors été intégrée a une prise en charge plus
globale d’ETP, devenant « atelier collectif », avec diagnostic éducatif,
et actions individuelles préventives sur le risque cutané auprés 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 I'avantage d'apporter un maximum d‘infos sur
I'escarre en une seule séance, tout en permettant un travail interactif

patient, familles et soignants.

Service des Blessés Médullaires
Institut Universitaire de Réadaptation Clémenceau - Strasbourg

3. Mettre en place des actions éducatives adaptées aux besoins b
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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, a I'‘échelle de I'individu (posture
éducative), ou d'une équipe de soin (action ou

programme ETP).

Dans son guide méthodologique  sur
I'auto-évaluation des programmes d'ETP, I'HAS
fixe d‘ailleurs comme objectif global de
I'auto-évaluation la mise en évidence des points
faibles et des points forts du programme afin
d’améliorer les  pratiques, le  conteny,

I'organisation du programme.

© iceteastock - Fotolia.com

Le contenu de I'auto-évaluation porte sur 3

dimensions :

@ Lactivité globale du programme, portant
essentiellement sur des critéres quantitatifs
(population incluse, personnes participants a

I'animation, nombre d'activités éducatives...),

@ L'évaluation du processus du programme,
qui décrit la maniere dont le programme se
déroule le plus objectivement possible, par rapport
alamaniere dont il est censé se dérouler. Les équi-
pes réalisent souvent a cet effet des audits sur

dossier ou situationnels,

@ Latteinte des objectifs du programme, a la
fois pour les bénéficiaires et pour les intervenants.



4.1. Les objectifs

de sante

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 fagons :

+ Evaluation des connaissances, des

croyances vis-a-vis de l'escarre

L'évaluation est souvent faite par questionnaires,
comparant les connaissances initiales et celles
acquises a I'issu du programme, voire a la distance
des séances d'ETP (15 jours a 1 mois apres, a la
sortie du patient de |'établissement ...). Les répon-
ses peuvent étre 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 m
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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 francaise révisée avec 3
axes (Vérification de sa peau, prévention de
I'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 a I'établissement sur
le niveau de connaissance et de pratique de
prévention des patients a la sortie et donc de
connaitre indirectement l'efficience du dispositif.

« Evaluation des comportements de

prévention cutanée

Les comportements de santé sont un objectif clas-
sique des interventions éducatives. Sur le champ
cutané, leur évaluation reléve souvent de
I'appréciation par l'ensemble de [I'équipe
(soignants et thérapeutes) a 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 |'évaluation de la mobilité au fauteuil roulant et
la réalisation des soulagements d'appuis. Citons N
Vuillerme, Bodytrak www.bodytrak.com, Shift
Minder 1ll de Falcon rehabilitation products
http://www.falconrehab.net/products/shift-
minder.php).



4.2. La satisfaction
de I'usager

Une seconde analyse de I'atteinte des objectifs du
programme peut étre faite indirectement par
I'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-a-vis
des ateliers ou des animateurs, émettre des
suggestions d’amélioration ...

L'évaluation est réalisée soit a I'issue de la séance,
soit a I'issue du programme.

4. Une action au coeur de la démarche qualité ‘
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4.3. La satisfaction
des animateurs

Le troisieme axe d’analyse de |'atteinte des objec-
tifs porte sur I'évaluation de la satisfaction des
animateurs.

L'évaluation peut étre réalisée a l'issue de la
séance, et sert a discuter des difficultés rencon-
trées dans I'animation, du ressenti que les anima-
teurs ont eu concernant les participants etc..
L'évaluation peut également étre réalisée de
maniére annuelle, et interrogera davantage les
animateurs sur leur perception du programme

dans son ensemble.

POUR ALLER PLUS LOIN...

Foucaud J., Bury J.A., Balcou-Debussche M.,
Eymard C., dir. Education thérapeutique du
patient. Modéles, 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




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

L'évaluation des connaissances et des compétences percues par les patients
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lIs I'ont fait, ils en parlent...

Un peu plus compliqué que I'évaluation pré séance,
on réalise apres 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 systéme permet d'évaluer des
savoirs et des attitudes mais les difficultés
d’autonomie pour I'écriture de certains tétraplégi-
ques sont un frein a l'utilisation de cet outil. La
qualité des réponses de I'éduqué va permettre de
renseigner un niveau d'acquisition sur une étoile de
compétence par rapport a I'évaluation préséance.

Nantes
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L'évaluation des connaissances et des compétences percues par les patients
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L'évaluation des connaissances et des compétences percues par les patients

%mmwqum@mw;, des escarres —
z medff 13 | ven

L
| quamédupmmmd'aduuuumhammmma révention
mwdupubﬂdum&upmmt. -

[ Pas — T TFvaz sor - T g e
reps | sar sar
e connais les Vevolution de la maladie du patient reste &
am:nmu&n - ce jour inconnue miédicalement.
'urﬂ'm'fmm -
Je 5als reconnaitre e . Le patient a su décrire le conteole par s
atade 1 de 'escarre pression de index sur la rougeur
Je sais gus le tabac a une - « le patignt ne fume pas,
Incidence dans = Il & compris que les Ik nts du tabac
_Vapparitian de I'vscarre Inalent un mangue d'oxygénation.
Je connais les rones de -
(mon cofps qui sont &
_rlsque g'escarre.
‘d'auto-soins
Je suls capable do vérities . En cours d acnuisithon en ke
mon coussin d'assise wrl i eE A i i es gl La Wiromt Jiasids arvmm
Je sais survelller ma peasu . Ne pas ;ﬁl;llar In n.l.puﬂm_puur dl-i Tones
142 fols /jour 5 {ax lschi
Je suis capable de
soulager mes points - Pratique les auto-soulévemaonts (a sa
d'appul plusieurs foks/). sensibidivé
Je sals équilibrer mes > Sa fornme dgullibre ses repas
Jfepas
Compétences
d'adaptation :
Je sals expliquor mon
risque d'escarre & mon -
nge
Je conmaly les CAY gd e »
avolr une escarre

Je sais gérer mes in:uvil.h i
ot mos temps do f;

Point falt sur la s llance cutande en cas
Falde st o Hak 8488 e Vorte Hkure anirainanton shement~  L'Arche
1 dérariore.

—r—.
WI02"BI|0104 - 3XYISAUY| L3G0Y O

4. Une action au coeur de la démarche qualité m




L'evaluation des connaissances et

des compétences pergues par les
patients

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

Avez-vous acquis un miroir ourg NON O
VERIFICATION DE SA PEAU
Q1 : Savez-vous surveiller votre peau a I’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 ou 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 I’état de votre peau (seul ou avec I’aide d’un tiers *) comme on vous
I’a enseigné ?

0 : je ne le fais jamais| :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours
PREVENIR L’APPARITION D’ESCARRES

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

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

Q6 : Savez-vous a 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 problémes 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 I’apparition
d’escarre ?

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

*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 controler 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 ’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 I’aide d’un
tiers*) ?

0 : je ne le fais jamais| :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

Q15 : Connaissez vous les situations ou le risque d’escarre devient plus important
(fievre, 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, orthéses, les chaussures ou les vétements 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 I’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 a ’aide d’un tiers*) pour éviter I’apparition d’ongles
incarnés ?

0 : je ne le fais jamais| :je le fais rarement 2 :je le fais généralement 3 : je le fais toujours

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

L'évaluation des connaissances et des compétences percues par les patients

lIs I'ont fait, ils en parlent...

Ce questionnaire interroge la fagcon dont la personne juge ses connaissances
et ses comportements vis a vis de I'escarre. |l s'agit d'une adaptation fran-
caise 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 a 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 |a pratique que nous avons a ce jour de I'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 a la sortie de |'établissement, qui renvoie des

informations aux acteurs quant a l'efficience de notre action éducative

4. Une action au coeur de la démarche qualité .‘



L'évaluation de la satisfaction de I'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 a fait satisfait
La séance était agréable a suivre................... 0 1 2 3

Les explications données étaient claires et

compréhensibles.............c.cooiiii, 0 1 2 3

Cette séance a répondu a certaines questions

QUE J& N POSAIS. . evevereeeeetenenaearanaiaeaeeenenes 0 1 2 3

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

IlIs I'ont fait, ils en parlent...

On fait une évaluation classique de la satisfaction de I'usager ou
de fagon orale, en groupe, ou de fagon individuelle par écrit. Si
I'évaluation est faite immeédiatement a 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.

WI03°B1|0304 - 3HYISAUY| L3Oy O



L'évaluation de la satisfaction de I'usager

PREVENTION DES ESCARRES
IDENTIFICATIOMN DES FACTEURS DE RISQGUES
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IlIs I'ont fait, ils en parlent...

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

4. Une action au coeur de la démarche qualité m




L'évaluation de la satisfaction de l'usager
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lIs '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.



L'évaluation de la séance d'éducation thérapeutique par les soignants
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L'évaluation de la séance d’éducation thérapeutique par les soignants

Temnps imparti

Propos adapte

Clarté de linformation
Contenu adapté
Objectifs atteints

Swivi conducteur
Uitilsation cutils adaptés
Meothodes adaptés
Reactivite

Ambiance

Facilité d'échange
Dynamisme.

(Grille d'obsarvations des attitudes
A Faise dans le groupe
Prize de parole

Respect des consignes
Respect de 'autre
Respect temps de parole
Etre & Mécoute de Fautre

investissement

Accord
total

+iy

Accord | Deésaccord Désaccord

partiel

L]

partiel

total

©

Nantes

lIs I'ont fait, ils en parlent...

Habituellement, deux animateurs sont présents lors des séances.
L'un a plus un réle de meneur de séance, I'autre d'observateur.
Tout de suite a la fin de la séance, un debriefing permet de faire
I'évaluation a 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
I'utilisation d'une grille d'attitude.

En pratique, il s'agit une grille « maison », rapide que I'on pourra
peut-&tre améliorer dans le temps.



L'evaluation de la satisfaction des animateurs

do
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Questionnaire pour réfléchir un peu
Nom de I’atelier I

: Débriefing avec les animateurs d’atelier
Objectifs de I’atelier :
- Evaluer le vécu

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

du programme actuel par chaque animateur,
Dégager des axes d’amélioration sur la structuration du programme Ce qui me motive a participer a ce programme
Construire le contenu d’une future formation collective.
Déroulement de I’atelier
- Accueil

- présentation
des objectifs, durée déroulement régle

- qigliedé table de présentation

(o}
o

Réfléchir et répondre au questionnaire individuellement (10 minutes)
Tour de table pour que chaque animateur s’exprime ( et on note sur le
- paperboard)

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

- Synthése par I’animateur des messages clés de la séance,
- Présentation des débriefings patients,
- Donglysiomavec les animateurs

Cadre

- Salle de réunion
- Paperboard

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

[ 1

Atelier collectif d’évaluation du programme : les animateurs

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

Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier

4. Une action au coeur de la démarche qualité m




L'evaluation de la satisfaction des animateurs

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

Crivn Hulo shibe baur i s Prosa.

que souhaiteriez vous aborder lors de cette formation ?

Souhaitez vous participer a une nouvelle formation sur I’éducation thérapeutique, et si oui,

3 | Atelier collectif d’évaluation du programme : les animateurs

@ Centre Mutualiste Neurologique PROPARA, Montpellier

s I'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, a I'instar de ce que nous proposons aux patients lors des séances
d'ETP.

L'objectif est de créer un moment d'échange ou les coordonnateurs du
programme vont recueillir le vécu et les attentes des animateurs, et ou 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 a venir.

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

Cet atelier participe a la démarche participative que nous avons souhaitée dans
I'établissement. |l 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 déja eu cette
démarche et d'autres souhaitent la mettre en ceuvre,
- 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 modele, en proposant une procé-
dure d'observation des comportements de santé dans les mises en situa-
tion de I'établissement (sortie APA, sortie ergo etc etc).
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Conclusion

Dr Charles Fattal

Centre Mutualiste Neurologique
Propara, Montpellier.

L'escarre est une « épée de Damocles » 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 Iimportance des
facteurs psycho-comportementaux qui caractéri-
sent la genese de l'escarre conferent a I'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 déja 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 a 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 théme, est du méme
ordre que celle qui lie le soignant et le soigné au
cours d'une séance d'ETP :

a) Offrir a chacun des thérapeutes non pas un
programme pré formaté mais une base de compré-
hension, de réflexion et d’échange

e sur les processus psycho-cognitifs qui lient le sujet
a sa maladie et a son traitement

esur lintégration du sujet dans une relation
réflexive avec les thérapeutes sans étre symbiotique
e sur une nouvelle déclinaison des réles ou « chacun

devient le soignant de l'autre ».

b) Amener chacun des thérapeutes a 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 a 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.
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Ce guide est destiné aux soignants qui participent ou mettent en ceuvre un programme d'éducation thérapeutique sur le théme de
I'escarre chez la personne atteinte d'une déficience neurologique.

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

Pour toute information contacter I'équipe de recherche du CMN Propara a recherche@propara.fr

Union Mutualiste Propara






