Compte rendu

4e Rencontre 14 décembre  2012

RAPPEL 

Pour mémoire, les 3 premières réunions de travail ont abouti à la production de documents de ressources avec : un thésaurus de compétences (réunion 1), des référentiels de séquences pédagogiques (réunion 2), des principes pouvant guider les interventions éducatives (réunion 3).

OBJECTIFS DE LA RENCONTRE

L’étape N°4 vise à rédiger les recommandations finales pour la mise en œuvre de l’ETP en hémophilie, en mettant en valeur la philosophie sous-jacente ayant guidé ce groupe de travail.

METHODE DE TRAVAIL

Le groupe s’étant réparti en 3 sous-groupes de 4 à 5 personnes,  la journée s’est organisée en plusieurs temps :

1. Orientations générales des recommandations (tous les participants)
2. Etat actuel de la question (attribué à un sous-groupe)
3. Les compétences des patients (attribué à un sous-groupe)
4. Les référentiels de séquences pédagogiques (attribué à un sous-groupe)
5. Les caractéristiques des interventions éducatives

6. Conclusions et prochaines étapes
1. Orientations générales des recommandations

Il est essentiel de donner un sens et une orientation générale aux recommandations finales. Pour les définir, les participants divisés en 3 groupes ont utilisé la méthode des mots clefs 
 avec la consigne suivante : « Au regard de ce qu’on a vécu dans les séances de travail, qu’est-ce qui doit caractériser ces recommandations ? » ou encore «Quelle philosophie souhaitons-nous donner à ces recommandations ?»
RESULTATS : Production des 3 groupes
1/ Conçues dans un climat de confiance et de créativité par un groupe motivé par l’ETP, ces recommandations sont le fruit d’une réflexion pluridisciplinaire, associant patients et professionnels. Elles ont pour objectif d’être une ressource adaptable et évolutive, leur souplesse permettant de laisser aux équipes libre cours à leur inventivité.

2/ L’ETP a pour objectif d’améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille et de leur permettre d’acquérir une autonomie par la prise d’une décision pour soi.  

L’ETP nécessite une motivation du patient et de l’équipe pluridisciplinaire.  

L’ETP repose sur un partage d’expérience, sur des échanges avec les patients tout en respectant leur choix.

3/ L’objectif de l’ETP est que la personne s’adapte en sécurité à son projet de vie. 

L’ETP offre la possibilité aux personnes atteintes d’hémophilie et d’autres maladies hémorragiques de conquérir
 une autonomie dans la prise de décision (faire face aux difficultés de l’autonomie) et d’évoluer face aux difficultés de vie rencontrées. 

Interdisciplinaire et ouverte, l’ETP permet d’apprendre à mobiliser ses propres ressources et à s’inventer tout au long de la vie.

Les animateurs proposeront un texte compilant les différentes idées exprimées par les 3 groupes.

2. Etat actuel de la question

Le sous-groupe en charge de cette thématique a eu pour consigne de rédiger une introduction sur l’état actuel de l’ETP en hémophilie et les motifs pour lesquels le groupe de travail a été missionné à partir de références bibliographiques sélectionnées par les membres du groupe.

RESULTATS : Production du sous-groupe
Contexte

Sous la forme de l’apprentissage à l’auto-traitement, l’ETP en hémophilie existe depuis 35 ans, organisée par les CTH et centrée à domicile sur les facteurs de coagulation. Cette approche essentiellement médico-technique, et rarement très structurée, a montré ses limites / OU se limitait à cela (à developper : ref sur les limites à trouver, papier michel raymond sur le sujet ). 

L’évolution des pratiques médicales, de la place des patients et de leurs associations dans le domaine de la santé et de la société, a été matérialisée par la loi du 4 mars 2002 qui remet le patient au centre des préoccupations.

L’AFH qui a depuis le début soutenu les actions d’auto-traitement a choisi de faire de l’ETP une de ses actions prioritaires. Le premier de ses travaux pluri (inter) disciplinaires a abouti à la définition et à la mise en place des patients ressources dans l’ETP (réf Wintz dans haemophilia).

Les recommandations générales de la HAS (juin 2007) sur les programmes d’ETP sont venues donner un cadre réglementaire à la mise en place de ces programmes, intégrant les réflexions et les orientations que patients et professionnels avaient commencé à mettre en place ensemble. Les principes et la nécessité de mettre en place des actions d’ETP ont été  renforcés par les articles L-1161 et suivants du code de la santé publique (loi HPST du 21 juillet 2009).

Recommandations actuelles sur l’ETP et besoins en hémophilie

Très peu d’articles en ETP traitent spécifiquement de l’hémophilie. 

La HAS dans ses recommandations générales sur l’ETP (juin 2007) et dans le PNDS de l’hémophilie (Protocole national de diagnostic et de soins – janvier 2007) mentionnent la nécessité d’une ETP en hémophilie sans en décrire le contenu.

Deux articles récents traitent de l’hémophilie (ref Wintz dans haemophilia ; Ané,santé publique) : le premier décrit l’intégration d’un patient au sein d’un programme d’ETP appelé «patient ressource», le second évalue la pratique de l’ETP dans 10 CTH. Cette base documentaire se devait d’être complétée par la rédaction de premières recommandations pour la mise en œuvre de l’ETP en hémophilie.

C’est pourquoi un groupe de travail interdisciplinaire composé de patients (AFH) et de professionnels (CoMETH, CRMH, GRIKH, Fidel’hem, Permedes a été constitué en mai 2012 pour rédiger ces recommandations. Chacune des instances précitées a délégué un ou deux représentants. 

(A FAIRE 

-rechercher une évaluation des besoins des patients 

-se servir du travail effectué sur le patient ressource 
-recenser l’ensemble des programmes déposés aux ARS (cf chaque site ARS sur programmes autorisés)
Arguments pour une prise de position nationale de l’AFH 

L’AFH fidèle à son engagement d’informer et de former les patients atteints de troubles rares de la coagulation a posé 10 principes fondateurs, à ses yeux, d’une ETP au plus proche des patients. 

-1. Informer les patients et les familles sur le rôle novateur de l’éducation thérapeutique

2. Proposer l’éducation thérapeutique pour tous les degrés de sévérité et à tous les âges de la vie

3. Respecter le choix de chacun de participer ou non

4. Concevoir et mettre en œuvre les programmes d’éducation thérapeutique dans le respect des réglementations nouvelles

5. Développer les programmes d’éducation thérapeutique en partenariat avec les soignants

6. Assurer l’interdisciplinarité de l’équipe d’éducation thérapeutique

7. Installer le patient ressource dans les programmes d’éducation thérapeutique

8. Contribuer à ce que chacun forge son identité grâce à une éducation thérapeutique personnalisée et évolutive

9. Lier étroitement activité physique régulière et éducation thérapeutique 

10. Actualiser et évaluer les programmes d’éducation thérapeutique
(réf : 10 principes pour une ETP au plus proche des patients, document approuvé - CA du 15 décembre 2012)

· souci de cohérence et de légitimité (préambule du travail effectué sur le patient ressource)
Etude, évaluation pédagogique et formative 2009 (cf en PJ du CR) (Réf ané) ajouter le travail d’évaluation sur le patient ressource fait par jean charles Verheyes
Il n’existe qu’un seul travail sur le sujet (réf Ané). Cette évaluation a servi à recueillir des informations dans l’objectif de « poursuivre » dans ce qui est fait, « modifier » ce qui est fait, et « choisir » d’autres options.

- Elle se veut formative. Les professionnels et patients doivent devenir réflexifs. 

- Cette évaluation se fait au regard des objectifs de la HAS et se veut auto-évaluative. 

- elle se veut collaboratrice entre les différents membres des CTH et autres participants, tant au choix des objectifs, des méthodes de travail et du déroulement de l’évaluation. 

Justification du non traitement de l’évaluation dans ces recommandations 

L’accord professionnel et institutionnel a été un préalable essentiel dans la production des recommandations, ces recommandations n’ont pas pu aborder l’évaluation faute de temps, néanmoins celle-ci reste une priorité pour le groupe de travail qui va poursuivre sa réflexion en 2013. 
3. Les compétences de patients

La 1re séance de travail (mai 2012) a abouti à la production d’un thésaurus de compétences, constituant un ensemble de compétences ne se voulant pas exhaustif mais représentant un matériel pédagogique à disposition des équipes.

Le sous-groupe en charge de cette thématique a analysé cette production dans le but de fournir des arguments portant sur leur signification. Cette analyse a été soutenue par l’utilisation pour chaque compétence de 5 critères notés par le groupe de 0 à 3, la somme des points pour chaque compétence donnant une orientation : plus cette somme était élevée, plus cette compétence devait être considérée avec emphase (Cf méthode adaptée « cube de Stern »). Cf Annexe 1
RESULTATS : Production du sous-groupe

· Pour bien vivre avec son hémophilie, les compétences qui apparaissent prioritaires à acquérir par tous les patients et leur famille sont « Se surveiller » et « Décider » car l’identification précoce des signes hémorragiques, le repérage des signes inhabituels et la réaction à ces situations de façon adaptée vont permettre aux patients de gérer une situation en toute sécurité et d’acquérir une autonomie. Ces compétences sont difficiles à assimiler et nécessitent un apprentissage pas à pas.

· Deux des autres compétences pertinentes sont « Prévenir & Adapter » et « Se traiter ». Elles peuvent s’acquérir au fil du temps et dépendent de chacun, de ses choix de vie et des étapes de la vie. 

· Pour la compétence « Prévenir & Adapter », sont concernées par exemple l’activité physique et sportive, la vie au quotidien, l’information de l’entourage.

· Pour la compétence « Se traiter », les patients devront être capables d’identifier les médicaments contre-indiqués et d’adapter le traitement (facteur anti-hémophilique, moyens locaux….) aux situations. Pour l’apprentissage à l’auto-traitement,  les personnes (patients et/ou famille) bénéficieront de séances techniques spécifiques.

·  « Préserver sa place » est une autre compétence pertinente, très difficile à acquérir mais elle permettra au patient de s’affirmer dans toutes situations, de faire valoir ses droits, de maintenir un tissu relationnel et d’élaborer des projets.

· Enfin la compétence « Informer », tout en choisissant les mots pour le dire, est essentielle envers le milieu familial, sanitaire, social et professionnel mais difficile et longue à acquérir.

Toutes ces compétences permettront aux patients qui suivront le parcours d’être capables de gérer le quotidien et de faire face à différentes situations et ainsi d’améliorer leur qualité de vie.

4. Les référentiels de séquences pédagogiques

La 2e séance de travail (septembre 2012) a abouti à la production d’exemples de référentiels de séquences pédagogiques, à partir de compétences choisies par le groupe. 

A partir de la même méthode d’analyse que le groupe précédent, le sous-groupe en charge de cette thématique a analysé cette production dans le but de produire des arguments portant sur l’utilité et la finalité de ces référentiels, les conditions de leur applicabilité et sur les principes pédagogiques qui les ont sous-tendus. Cette analyse a été également soutenue par l’utilisation pour chaque référentiel de 4 critères notés par le groupe de 0 à 3, la somme des points permettant de lui donner une valeur quant à la facilité de sa mise en œuvre. Cf Annexe 2
RESULTATS : Production du sous-groupe

Des référentiels servant de cadre méthodologique à la préparation de séances

L’ETP s’appuie sur  une méthodologie et un cadre. Ces séquences pédagogiques sont des exemples de déclinaison d’une compétence
, pensées de manière pluridisciplinaire et s’appuyant sur une méthodologie identique quelle que soit la compétence choisie.

Ces séquences nécessitent de choisir une compétence afin d’en définir/préciser les objectifs pédagogiques et les messages principaux qui seront le socle des méthodes pédagogiques choisies. Le fait de préciser les messages principaux permettra/aidera à trouver les supports et les outils afin de réaliser ces séances.

Des critères comme outil de réflexion sur les référentiels produits et ceux à venir

Pour guider sa réflexion sur un référentiel de séquence pédagogique,  4 critères sont définis : 1/le public cible, 2/les techniques pédagogiques nécessaires, 3/la facilité de mise en œuvre et 4/ le niveau de compétence nécessaire aux animateurs. 

1/Public cible = Pertinence pour la majorité des patients : adéquation avec les besoins du plus grand nombre

2/Techniques pédagogiques = Méthodes et outils  (table ronde, photolangage, mots clé, jeux de rôle, etc.)

3/Facilité de mise en œuvre (Praticabilité) = notion du matériel nécessaire, du temps et l’environnement pour la réalisation

4/Niveau de compétence nécessaire = Compétences d’animation : elles demandent d’être familier et à l’aise avec la méthode pédagogique choisie, et en tenant compte de sa propre personnalité.

Une grille utilisant ces 4 critères comme outil d’auto-évaluation et de progression pour les équipes

Cette grille peut être une aide à l’évaluation de son propre référentiel et le faire progresser. 

« Ne pas toujours faire seulement ce que l’on sait faire » 

La complexité d’une séquence pédagogique ne doit pas être un frein à son utilisation. La grille sus-citée aide à une réflexion sur l’importance de la familiarisation des techniques pédagogiques à utiliser. La diversité des méthodes pédagogiques permet de réduire la complexité des séquences.

Les séances et séquences ont des niveaux de difficultés variables selon que l’on regarde la pertinence vis-à-vis des patients, la complexité pédagogique, la faisabilité, et les compétences nécessaires  à l’animation. La complexité n’est pas seulement proportionnelle à la compétence à acquérir par les patients, ou au public cible mais elle est aussi liée aux techniques pédagogiques choisies ou au choix de l’animateur. Il est nécessaire de construire les séances/séquences en fonction du public cible et des compétences de l’animateur.

Une séance ou une séquence peut être très pertinente par rapport à l’ensemble des patients mais sa mise en place peut être plus complexe du fait des techniques pédagogiques à utiliser (tables rondes, mise en situation…). 

Justification du choix fait par le groupe de travail sur les exemples de référentiels 
Les référentiels travaillés par le groupe de travail ont été choisis soit par ce qu’ils étaient « familiers » ou au contraire parce qu’ils étaient rarement mis en œuvre. Le travail a permis d’établir que ce choix intuitif est fondé sur les critères de construction de la séquence : pertinence pour la population, complexité des techniques pédagogiques, praticabilité (mise en oeuvre) et compétences d’animation.

Par exemple :

· « choisir les mots pour le dire » :  il s’agit d’un référentiel  pertinent pour un grand nombre de patients, et plutôt facile à mettre en œuvre (matériel) mais il est cependant extrêmement complexe du point de vue pédagogique et des compétences d’animation (dimension psycho-sociale)

· « s’affirmer aux urgences » : il s’agit d’un référentiel très pertinent pour tous les patients, très facile à mettre en œuvre (matériel), jugé peu complexe du point de vue pédagogique et des compétences d’animation.

Le sous-groupe du groupe de travail analysant le travail sur les compétences a classé comme prioritaire la compétence « se traiter » de la même façon que nous avons placé le référentiel « utiliser son traitement » comme le plus facile à mettre en œuvre.  Il existe donc une correspondance entre les objectifs pédagogiques pris en exemple avec les compétences.
5. Les Caractéristiques des interventions éducatives

L’organisation de l’ETP vise à planifier des interventions formalisées, dans des lieux dédiés, dans le cadre de programmes. C’est actuellement une condition de la possibilité de leur mise en œuvre, pour des raisons légales, mais surtout parce que la conception d’un programme repose sur les liens fondamentaux entre l’éducation thérapeutique et les soins. Il est basé sur l’identification des besoins éducatifs d’une population définie. 
Il est aussi reconnu que les offres d’éducation doivent rester souples tant dans leurs propositions de contenus que dans leurs formats pour continuer à répondre aux spécificités de chaque patient. Concevoir avec un patient un programme d’éducation personnalisé, c’est aussi tenir compte de ses conditions de vie (proximité du lieu d’éducation, horaires, facilités d’accès…). 
Les programmes utilisent une dynamique pédagogique qui vient compléter les apprentissages informels du quotidien. 
Définir ensemble des objectifs pédagogiques pertinents et utiles suppose pour le soignant d’avoir quelques compétences pour saisir les opportunités éducatives, et de disposer de ressources d’éducation. 

La participation du patient ne doit pas être un objectif en soi dans l’élaboration des programmes, elle devrait être comprise comme l’élément central, incitatif et interrogatif, d’un processus en mouvement. Le degré de participation variera en fonction des personnes, des moments de la vie et de la maladie.

Pour tenir compte de ces réalités, il nous a semblé pertinent de réfléchir à quelques principes et caractéristiques des parcours d’ETP (cf liste ci-dessous) qui tiennent compte d’une panoplie de ressources éducatives qui pourraient être choisies par les acteurs en fonction des demandes des patients. 

Principes et caractéristiques des parcours d’ETP 

(avec entre parenthèses l’intervention du patient/ ressource « PR » pondérée par le groupe de travail)

· Partir des connaissances et identifier les besoins 

· S’appuyer sur des compétences acquises antérieurement non forcément liées à l’hémophilie

· Apprendre à exprimer ses besoins personnels

· Exprimer son ressenti aide aux prises de conscience (PR 2)
· Actualiser le diagnostic éducatif en prenant en compte les changements psycho-sociaux , affectifs et cliniques

· S’exprimer, verbaliser ses besoins

· Le projet de vie est l’occasion pour l’équipe éducative et le déclic pour le patient d’une action d’ETP (PR 2)
· Utiliser les événements de la vie pour bien se connaître (PR 1)
· S’appuyer sur le projet de vie pour guider les étapes éducatives

· Evoluer en phase avec les étapes de la vie (PR 2)
· Construire ses propres adaptations ; s’adapter aux situations de vie, d’âge (PR 3)
· Connaître l’expression, les signes renforce sa capacité d’adaptation à sa maladie (auto- sémiologie) (PR 4)
· La réassurance favorise l’apprentissage

·  Travailler le bénéfice risque aide à prendre des décisions (PR 2)
· Etablir des liens vie-maladie (PR 1)
· Anticiper une situation de stress liée à un accident hémorragique

· Apprendre à porter secours ou à se porter secours (PR1)
· Tenir compte du ressenti et de la connaissance des signes avant-coureurs (PR 5)
· Echanger pour partager (PR 7)
· Ecouter et échanger avec les pairs (tous) rassure et favorise l’appropriation (PR 12)
· L’expérience des autres est formatrice (PR11)
· La capacité d’informer les autres est un facteur de sécurité et d’indépendance 

· Le parcours organisé n’est pas imposé

· Négocier les priorités et le déroulement du programme (fonction du patient et ressources)

· Formaliser mais pas rigidifier

· Auto réflexion participe à l’élaboration du propre parcours du patient (PR 1)
· Réussir à transférer / appliquer ses acquis/apprentissages dans une situation nouvelle (PR2)
· Hiérarchiser 

· Apprendre a anticiper et évaluer

· Trouver sa place dans la société, la famille et la conserver

6. Conclusion et Prochaines étapes 

Les productions des groupes vont être compilées afin d’élaborer l’article final qui sera complété par la partie « méthode », écrite par les animateurs.

L’article ainsi écrit sera ensuite validé par l’ensemble des participants à ce groupe de travail.

Le groupe décide de fin-mars 2013 pour la production de l’article final.

ANNEXE 1 : Tableau d’analyse Cf 3 - Les compétences des patients

0…………3

	0 : difficile

3 : très facile 
	Priorité

0…………3

0 : pas urgent (on a le temps)

3 : fondamental
	Technique

0…………3

0 : non

3 : très technique (geste seul)
	Psychosocial

0…………3

0 : pas importante pour l’autonomie

3 : importante pour l’autonomie
	TOTAL DE POINTS

/15

	Se surveiller
	3
	1
	3
	1
	3
	11

	Se traiter
	3
	1
	2
	2
	3
	11

	Décider
	3
	1
	3
	0
	3
	10

	Prévenir & Adapter
	3
	0
	2
	1
	3
	9

	Informer
	2
	0
	1
	0
	2
	5

	Préserver sa place
	3
	0
	1
	0
	3
	7


ANNEXE 2 : Tableau d’analyse Cf 4 - Les référentiels de séquences pédagogiques


Référentiels de

séquences 


Pertinence


0 : non 


Complexité 

 = techniques pédagogiques


0 : très complexe


Praticabilité 


Compétences 

d’animation


0 : fondamentales

	3 : nécessaires mais pas fondamentales
	TOTAL DE POINTS

/15



	S’affirmer aux  urgences
	3
	1
	3
	1
	8

	Choisir les mots pour le dire
	2
	0
	2
	0
	4

	Préparer sa consultation
	3
	3
	1
	2
	9


Pratiquer une activité

	physique en sécurité
	2
	1
	1
	1
	5

	Choisir ses informations
	3
	0
	1
	2
	6


Utiliser son traitement

	au quotidien
	1
	2
	2
	2
	7


� Pour mémoire, méthode des mots clés : les participants sont répartis en sous-groupes autour d’un tableau ou paperboard. 1ère phase : en silence chacun à son tour mais sans ordre et sans obligation aucune, les participants écrivent un mot qui exprime leur idée sur la question énoncée. 2e phase : chaque groupe va voir en silence la production des autres groupes pour prendre si besoin des mots. 3e phase : toujours en silence, chaque participant priorise à l’aide de gommettes (ex 3/ participant) le ou les mots qui leurs semblent le plus importants parmi la liste. 4e phase : les participants dans chaque groupe peuvent échanger et font une synthèse en une ou plusieurs phrases.


� L’expression « conquérir une autonomie » est liée au fait que l’hémophilie est une maladie de l’enfance, faisant parfois grandir l’enfant dans un monde ultra-protégé pouvant limiter l’acquisition de  son autonomie. Dans ce contexte, cette expression prend tout son sens. Mais il pourrait être écrit aussi en place de « conquérir une autonomie » : « faire face aux difficultés de l’autonomie »


� Pour mémoire, 6 référentiels ont été élaborés pour 6 compétences à acquérir par les patients : S’affirmer aux urgences / Choisir les mots pour dire sa maladie / Préparer sa consultation / Pratiquer une activité physique en sécurité / Choisir ses informations / Utiliser son traitement au quotidien
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