Compte rendu

Rencontre 30 novembre  2012
Pour mémoire la finalité de ce projet est de produire des recommandations qui faciliteront l’élaboration de parcours éducatifs  pour l’ensemble des acteurs de l’ETP dans le domaine de l’hémophilie.  

Les 2 premières réunions de travail ont abouti à la production de documents de ressources, avec des modules de compétences, des séquences d’éducation comprenant des indicateurs de pratiques caractéristiques d’une démarche éducative (objectifs, méthodes, outils, références…) 

Objectifs de la réunion

L’étape N°3 vise à produire des  recommandations sur la conception de parcours d’ETP tenant compte des ressources éducatives pour les patients (présenter, orienter, participer, notions d’offre territoriale), des ressources pédagogiques pour les soignants éducateurs (coordination, collaborations avec les patients ressources, évaluations annuelle et quadriennale, partenariats territoriaux).
Arguments 

L’organisation de l’ETP vise à planifier des interventions structurées, dans des lieux dédiés, mais structurer ne veut pas dire rigidifier. 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. Les programmes utilisent une dynamique pédagogique qui vient compléter les apprentissages informels du quotidien. 

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…). 

Définir ensemble des objectifs pédagogiques pertinents et utiles suppose 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.

Programme et parcours éducatifs ne se superposent pas nécessairement. On en vient à faire quelques distinctions entre :

· Le programme validé qui a été écrit sur un accord professionnel, décrivant l’ensemble des activités d’éducation. Il est une condition de la possibilité de leur mise en œuvre, pour des raisons légales, mais surtout parce que sa conception 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.

· Le programme réalisé. Il résulte de la dynamique pédagogique d’une équipe professionnelle comprenant l’ensemble des intervenants (y compris les patients). Cette notion d’évolution peut être un critère de qualité. Elle est objectivée par l’évaluation annuelle.

· Le parcours d’éducation d’un patient qui correspond au déroulé convenu des activités choisies dans l’ensemble des activités d’éducation possibles. Cela rejoint aussi la notion de programme personnalisé, en y mettant bien la condition qu’il corresponde réellement aux besoins éducatifs exprimés par le patient et identifiés par le soignant.

· Le parcours éducatif qui permettrait de bien spécifier les moyens, les ressources, les activités qui ont été estimés éducatifs par le patient et auxquels il a réellement participé. C’est ce que l’on pourrait appeler la dimension apprenante du parcours d’éducation.

Pour tenir compte de ces réalités il nous semble pertinent de réfléchir à des parcours d’ETP qui tiennent compte d’une panoplie de ressources éducatives qui pourraient être choisies par les acteurs en fonction des demandes des patients. 

Méthode de travail : La journée de travail s’est organisée en plusieurs temps.

1. Construction de parcours d’éducation en tenant compte des dimensions de la maladie, notamment de sa chronicité, et de l’évolution des conditions de vie de la personne concernée.
1.1  Construction et appropriation de personnages types. 

Chacun des 4 sous groupe de participants a construit son personnage, en veillant à ce que certaines caractéristiques soient représentées : hémophilie sévère / hémophilie modérée / enfant + parents  / Adolescent / Adulte… Le contexte de vie est défini. Enfin les circonstances d’un premier contact servent de point de départ du parcours.
1.2 Elaboration de parcours d’éducation. 

Sous la forme d’un « story board », chaque sous groupe a élaboré un parcours pour son personnage en tenant compte d’évènements de santé (hémophilie, autres problèmes de santé) et d’événements de vie (personnelle, sociale, professionnelle). Des évènements proposés sous forme de cartes par les animateurs, afin de pouvoir envisager de nombreuses configurations d’interventions d’éducation thérapeutique, permettent aux groupes de définir pour leur personnage le format de l’intervention d’éducation : compétences patient / compétences professionnelle et ressources humaines, y compris association de patient / ressource d’éducation (format d’intervention, accessibilité, lieu,  mode de présentation et d’orientation…) 

1.3 prise en compte de la chronicité

Afin de ne pas se restreindre à une vision centrée sur une succession d’évènements uniques, un saut temporel dans le story board est proposé « Et 15 ans plus tard… », pour aider à envisager une prise en compte de l’évolution des parcours dans le temps. Pour cela chaque groupe a été invité à décrire l’évolution de son personnage et à formuler une hypothèse d’intervention éducative. 

2. Ecriture des recommandations  réalisée au fur et à mesure en élaboration progressive, afin de ne pas perdre l’importance du travail de contextualisation effectué.

2.1 Les « messages » de chaque personnage.

Chaque sous-groupe a sélectionné, pour chaque étape du parcours d’éducation construit, les messages qui en découlent. Ces messages seront écrits sous forme d’affirmations. 

2.2 la place des patients ressources

Les patients ressources sont une spécificité des programmes d’éducation soutenus par l’AFH. Chaque sous-groupe a ensuite mis en évidence où et quand une intervention d’un patient ressource est utile et conseillée, matérialisée par une gommette de couleur.
2.3 la production des caractéristiques des interventions éducatives (avec les interventions du PR)

Groupe 1

· 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

· 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)
· La réassurance favorise l’apprentissage 

· Anticiper une situation de stress liée à un accident hémorragique

· Actualiser le diagnostic éducatif en prenant en compte les changements psycho-sociaux , affectifs et cliniques

· Tenir compte du ressenti et de la connaissance des signes avant-coureurs (PR 5)

Groupe 2

· Echanger pour partager (PR 7)

· L’expérience des autres est formatrice (PR 11)

· La capacité d’informer les autres est un facteur de sécurité et d’indépendance 

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

· Auto réflexion participe à l’élaboration du propre parcours du patient (PR 1)

· Le programme organisé n’est pas imposé

· Exprimer son ressenti aide aux prises de conscience (PR 2)

· Travailler le bénéfice risque aide à prendre des décisions (PR 2)

· Reussir à tranférer / appliquer ses acquis/apprentissages dans une situation nouvelle (PR 2)

· S’appuyer sur le projet de vie pour guider les étapes éducatives

Grpe 3

· Apprendre à porter secours ou à se porter secours (PR1)
· Apprendre à anticiper et évaluer

· Hiérarchiser

· Construire ses propres adaptations ; s’adapter aux situations de vie, d’âge (PR 3)

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

· Etablir des liens vie-maladie (PR 1)

· Evoluer en phase avec les étapes de la vie (PR 2)

· S’exprimer, verbaliser ses besoins

· Formaliser mais pas rigidifier

· Connaître l’expression, les signes renforce sa capacité d’adaptation à sa maladie (auto- sémiologie) (PR 4)

· Ecouter et échanger avec les pairs (tous) rassure et favorise l’appropriation (PR 12)
