CR de la 1ère rencontre 
du groupe de travail interdisciplinaire ETP hémophilie 
Vendredi 4 mai 2012

	Etaient présents
Yves Berson (AFH, Ile de France)
Annie Borel-Derlon (médecin, CTH Caen)
Valérie Chamouard (pharmacienne, Lyon)
Gérard Dirat (médecin, Osseja)
Christian Fondanesche (kinésithérapeute, Montpellier)
Valérie Gay (médecin, CTH Chambéry)
Nathalie Grinda (kinésithérapeute, CTH Bicêtre)
Patricia Guillon (infirmière, CTH Caen)
Thierry Lambert (médecin, CTH Bicêtre)
Malika Maklhoufi (infirmière, CTH Necker)
Sandrine Meunier (pédiatre, CTH Lyon)
Michel Raymond (kinésithérapeute, Lyon)
Ludovic Robin (AFH, Tours)
Christine Roucoulet (infirmière, CTH Reims)
Thomas Sannié (AFH, Ile de France)
Fabienne Volot (médecin, CTH Dijon)
	Excusée
Michèle Lapeyre (psychologue, CTH Neker) 
Animateur
Pierre-Yves Traynard
Co-animatrices
Anne-Marie Ané
Sophie Ayçaguer




	Invitée 
Bénédicte Wibaut (médecin, CTH Lille)

	


A. Rappel du contexte : 
· Finalités
· Élaboration de parcours éducatifs  pour l’ensemble des acteurs de l’ETP dans le domaine de l’hémophilie. 
· Il s’agit de concevoir  un (des ?) programme(s) comme des documents de ressources, avec des modules de compétences de patients (≠ des compétences des professionnels) et tenant compte des particularités de la prise en charge des patients hémophiles tels que l’âge, la population cible (parents d’enfants).
· Il s’agira aussi de définir des indicateurs de pratiques caractéristiques d’une démarche éducative : diagnostic éducatif, méthode, outils, références… 
· 4 rencontres planifiées 
1. Élaboration des compétences de patients (en différenciant si nécessaire celles des enfants et des parents) pouvant être prises en compte dans un programme d’ETP.
2. Construction de séquences avec leur conducteur et guide d’animation
3. Les parcours d’éducation :
· les ressources éducatives pour les patients (présenter, orienter, participer, notions d’offre territoriale)
· les ressources pédagogiques pour les soignants éducateurs (coordination, collaborations avec les patients ressources, évaluations annuelle et quadriennale, partenariats territoriaux)
4. Élaboration des recommandations pour la mise en œuvre de l’ETP en hémophilie.
A chaque étape le groupe définira des travaux inter-séances qui permettront de stabiliser progressivement les recommandations à retenir. 
B. Méthode de la 1ère rencontre : Elaboration des compétences
· Les participants sont divisés en 6 groupes de 3 personnes.  Ils sont invités à se positionner devant un panneau affiché (un domaine de compétence = un panneau). Ils écrivent une composante de compétence par post-it. Les groupes changent de station toutes les 20 mn environ.
· Les domaines de compétence :
· Se surveiller : recouvre toutes les compétences relevant de l’autosurveillance, l’autosémiologie… 
· Se traiter : recouvre toutes les compétences relevant des techniques de soins… 
· Décider : recouvre toutes les compétences relevant des urgences (parer à …), de l’organisation pour… 
· Prévenir, adapter : recouvre toutes les compétences relevant des aménagements de la vie, de l’adaptation des traitements, (notamment avec l’activité physique), des attitudes de prévention… 
· Informer : recouvre toutes les compétences relevant de l’expression de ses besoins, de l’information des autres (vie personnelle, sociale, professionnelle…)… 
· Préserver sa place : recouvre toutes les compétences relevant des droits sociaux, professionnels, engagements personnels (ex : patients ressources)… 
· Panneau vide : il permettra aux participants de noter des compétences « supplémentaires » qu’ils ne pourraient inclure sur les panneaux précédents.
· Lors d’un deuxième tour, les post-it (composantes de compétences) sont regroupés par compétence par les participants. Ainsi chaque panneau soit chaque domaine de compétences réunit un nombre de compétences avec ses composantes.
· Enfin, chaque participant va pondérer chaque panneau par 3 croix en fonction des compétences qu’il estime importantes. Il place par conséquent 1 à 3 croix en regard d’une ou plusieurs compétences par panneau. 
A la fin de la journée, la production du groupe est très importante puisque par domaine, de nombreuses compétences ont été définies, parfois décomposées en compétences plus précises, voire même illustrées par des situations concrètes. Ces compétences ainsi élaborées et classées en domaines de compétence seront retravaillées en inter-session afin de les reformuler. En effet, il est nécessaire de les préciser pour favoriser leur apprentissage et donc le travail de la prochaine rencontre. La liste des compétences va être travaillée dans un premier par les animateurs, elle sera ensuite proposée au groupe dans le courant du mois de juin.
C. Présentation d’une analyse de besoins éducatifs auprès de parents
· Madame le Docteur Bénédicte Wibaut (CTH Lille) présente les résultats d’une analyse de besoins (focus group juin 2010) 
· Plusieurs thèmes suscitent une discussion du groupe, en voici les grandes lignes :
· Les supports d’information : il faut différencier les brochures d’information et les brochures « reminder » (supports des infos des ateliers d’ETP). Il est nécessaire de travailler sur la pertinence et l’utilité de ces supports d’information.
· Décisions : Discussion sur « les parents d’enfants de 0 à 3 ans qui ne se sentent pas toujours compétents pour prendre les bonnes décisions en situation d’urgence » : est-ce à eux de prendre cette décision ? quelles limites dans la prise de décision en situation d’urgence pour les parents ?

Les parents sont souvent confrontés en permanence à de « petites décisions » 
qui génèrent de la culpabilité « faire du bien ou faire du mal ? ». Les soignants 
font plutôt allusion à de « grandes décisions » : de toutes manières, il faut le 
traduire en compétences intermédiaires afin de favoriser la progression dans 
l’apprentissage de ces compétences.
· « Que faire face aux gens qui ne veulent pas savoir ? qui refusent. » ( susciter le désir de prendre son autonomie. « Montrer qu’être acteur, c’est être source de bonheur. »
· Présentation de l’ETP aux patients – jeunes, ados, adultes, et aux parents : difficultés d’intégrer l’ETP pour les ados et encore plus pour les adultes. D’où l’importance de valoriser les acquis, l’expérience, le savoir de ces patients… Or valoriser = évaluer : donc faire expliquer par le patient ses représentations. Les professionnels de santé doivent donc être au minimum « sensibilisés » à l’ETP, à défaut d’être formés.
· Patient ressource : n’est jamais sollicité en séances individuelles. Ces dernières sont « consommatrices de ressources humaines, autant de professionnels que de PR ».

· Accessibilité de l’ETP : PYT évoque les 3 enjeux :
· Accès rapide à l’ETP quand on en a besoin

· Equité des patients ou parents vis-à-vis des offres éducatives

· Compétences des acteurs de l’ETP

· Situations particulières rencontrées :

· Jouer avec des enfants quand on est hémophile : comment s’adapter ? comment garder son image de père ? « car ne plus jouer, c’est ne plus communiquer »…

· Difficultés ressenties par/pour la fratrie non hémophile : « ne pas créer de soucis supplémentaires », « comment je fais avec cet enfant non h. ? »
· Difficultés pour les sœurs qui sont des conductrices potentielles…

· Service militaire : peut-on être hémophile et faire son service ? (/combats)
Prochaines dates de réunion
Vendredi 14 septembre
Jeudi 25 octobre
Vendredi 30 novembre
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