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INTRODUCTION

Cette deuxieme année du DAS en ETP m’améne a comprendre et analyser les enjeux relatifs au
développement d’'un Projet en Education Thérapeutique. La coordination du projet que je méne
depuis quelques années me demande a tout moment de comprendre quels sont les acteurs de I'ETP
et comment mieux communiquer avec eux. Ces deux aspects sont décrits dans les deux premieres
parties de ce travail. Faisant suite a ces réflexions, le module 7 demande a se questionner sur
I'accompagnement et la formation des équipes pour développer un programme d’ETP. Dans ce
projet, I'accompagnement et la formation se dirige davantage aupres des étudiants concernant leurs
connaissances de I'ETP.

Dans un premier temps, il a fallu que je fasse une premiere enquéte aupres de professionnels de la
santé pour voir comment ils percevaient la prise en soins des étudiants HES en Soins Infirmiers,
public cible de ce projet. La deuxieme phase de mon projet, et ceci en rapport avec la demande du
module 7, j’ai décidé de récolter des informations auprés d’étudiants de la formation. Le travail
réflexif en regard se situe sur la derniére partie de ce travail. J’ai interrogé pour cela également mes
collégues du corps enseignant et pour terminer, la visibilité d’un travail de validation d’un module
éclairera la partie évaluative.



1. Comprendre et analyser les enjeux relatifs au développement de Projet
en Education Thérapeutique

1.1 Situation sur le terrain professionnel
1.1.1 Situation concréete qui m’interroge

La chronicité dans le champ de la santé est une vaste et large thématique. Il a fallu dans un premier
temps définir ce qu’était la maladie chronique ou situation chronique. Un Pble a été constitué par
mes soins en 2014. Il est composé d’environ sept collaborateurs, tous de formation infirmiére, dont
quatre chargés de cours, un maitre d’enseignement, une collaboratrice scientifique et une assistante.
Les expertises sont diverses et balayent les domaines suivants : la pratique domiciliaire, I'oncologie,
les aspects « Plaies et cicatrisations », la pédopsychiatrie, les soins aigus médecine et chirurgie. Le
groupe s’est mis d’accord sur la définition donnée par 'OMS (Organisation Mondiale de la Santé,
2010) qui définit la maladie chronique comme « un probleme de santé qui nécessite une prise en
charge sur une période de plusieurs années ou de plusieurs décennies ».

« Les Maladies Non Transmissibles, appelées également maladies chroniques,
tendent a étre de longue durée et résultent d’une association de facteurs génétiques,
physiologiques, environnementaux et comportementaux. Les principaux types de
maladies non transmissibles sont les maladies cardiovasculaires (accidents
vasculaires cardiaques ou cérébraux), les cancers, les maladies respiratoires
chroniques (comme la broncho-pneumopathie chronique obstructive ou I'asthme) et
le diabéte. » (OMS, 2017)

Suite a ce constat, j’ai effectué un recensement de tous les contenus de la formation initiale HES en
Soins Infirmiers pour identifier quels sujets et domaines étaient « rattachés » a la thématique. Aprés
plus de 80 pages de document et plus d’un an de travail, la conclusion est évidente. La chronicité est
abordée sous différentes formes et a différents niveaux. Cependant, selon le questionnaire, envoyé a
tous les étudiants (17, 2°™ et 3°™® année Bachelor, environ 200) en 2015, il existe quelques points
qui doivent étre interrogés. Les 30 questionnaires sur 200, qui nous sont revenus en retour, nous
informent que les étudiants :

e N’ont pas identifié la thématique au travers la formation, si ce n’est au travers des cours de
physiopathologie. Il leur est difficile d’identifier la thématique, car globalement le terme de
« maladie chronique » est nommé, mais la notion de chronicité est implicite. Si les
explications ne sont point nommeées, il leur est difficile de I'identifier par eux-mémes.

e Ont eu la possibilité de « cotoyer » la maladie chronique en dehors de la formation (domaine
privé ou associatif par ex).

e Ont vu les principales MNT, tant dans la formation que dans la sphere privée (Diabete,
Cancer, Maladies cardio-vasculaires, maladie respiratoires).

e Ont des difficultés a faire des liens entre ce gqu’ils voient en cours et les prises en soins en
pratique.

Le retour de 15 % des questionnaires envoyés n’est, je pense, pas représentatif de I'échantillon.
Cependant, il donne une « photographie » de ce que la thématique peut amener comme domaine de



réflexion. Il est évident que le faible retour nous questionne sur la modalité de recueils de données
et de la participation des étudiants. Ce questionnaire était un questionnaire en ligne et non
obligatoire. La question suivante se pose: doit-on rendre une telle activité obligatoire ? C’'est évident
gue nous devrons y songer si un autre questionnaire devrait étre envoyé.
A partir de ces maigres constatations, nous avons effectué des réajustements sur les trois ans de
formation effective dés 2016:
e Un cours en pléniere pour chaque volée d’une période de 2h afin de rendre visible le Pole et
la thématique.
e Un document, transmis en interne par le biais de séance filiere, sur les compétences
attendues par année de formation concernant la thématique (cf, tableau 1, p.8).

Année Bachelor Objectif général Objectifs spécifiques qui se
retrouvent dans  différents
modules

1% année : Définir la chronicité dans une

1. Définir la chronicité et la
maladie chronique

2. Mettre en lien la maladie
chronique avec le concept
de la trajectoire de vie de
Corbin et Strauss (1991)

3. Mettre en lien la maladie
chronique et la prévention
et la promotion de la santé

approche globale s’inscrivant
dans le concept de |Ila
trajectoire de vie de Corbin et
Strauss (1993).

2°™ année : Reconnaitre, comparer et
expliquer les critéres de
complexité d’une prise en soin
chronique.

1. Décrire les spécificités de la
chronicité dans le contexte
de trajectoire de vie.

3% année : Evaluer, décider et défendre une prise en soin chronique en
interdisciplinarité

Tableau 1

e Une simulation en ETP : exercice d’'un entretien de compréhension a remplacé une action
d’apprentissage de glucomeétre en 2°™ année. lls ont & disposition : une plateforme qui leur
permet de consulter des articles (entretien de compréhension, qu’est-ce que sont les étapes
de I'ETP...) en lien avec le théme, un quizz leur est proposé pour savoir ou ils en sont et mieux
se préparer a la simulation.

e Un comparatif des heures en lien avec la chronicité a été fait dans un rapport de plan de
développement rendu a ma hiérarchie en janvier 2017. Ce rapport, demandé par cette
derniere, avait pour but de démontrer que par différentes modalités, la thématique abordée
et les heures dédiées sont en augmentation.

Tous ces changements ont concrétement commencé en septembre 2016 avec les premiers cours en
pléniére donnés par mes soins, pour la 1°¢ et la 2°™ année. L’étape manquante au processus est
I’étape de I'évaluation, afin de rectifier, selon les observations, les expériences des professionnels
interrogés et tres certainement I'expérience et le retour des étudiants.

Le test de la simulation en ETP, au travers de I'expérience d’un entretien de compréhension, a mis en




évidence que certains de mes collégues du groupe de « simulation » avaient du mal a « enlever » leur
blouse de soignants pour se centrer sur les propos du patient. lls ont mis en lumiére et reconnu que
mon expertise en ETP, dans ce genre d’exercice, était une plus-value, car la modalité d’animation
avait également changé. Ce que rapporte Cohen (2006) est I'idée suivante : « Tout remettre en
qguestion, y compris les réussites passées, contribue a identifier des opportunités. »

En simulation, une station de simulation consiste en une pratique simulée définie pour atteindre des
objectifs précis en lien avec un théeme général ou spécifique. Dans le cadre de la station simulation
modifiée en ETP, la thématique est « s’exercer a un entretien de compréhension ». Le test effectué
avec les différentes personnes allant I'animer a été fait. Apres réflexion, le choix d’identifier une ou
deux personnes de référence par station s’est posé. Les questions qui m’ont animées ont été les
suivantes : Est-ce indispensable d’avoir une ou deux personnes référentes pour la station ETP en
simulation ? Est-ce qu’une expertise en la matiere est essentielle ? Comment serait vécue, par les
collégues du groupe, la notion de référence dans cette activité pour les « experts en simulation » ?
Doit-on avoir une expertise ETP et une expertise Simulation pour obtenir une animation optimale ?

Ce sont des questionnements qui me vont me permettre d’avancer dans mon raisonnement. Dans la
filiere, le groupe « Simulation » est composé d’environ 7 collaborateurs dont je fais partie. Tous sont
au bénéfice d’'une formation en simulation qui varie entre trois jours et un an (un Dipléme
Universitaire). La construction de scénarii, I'entrainement des Patients Standardisés (PS), les
techniques d’animations en simulation, et la gestion des débriefings y sont enseignés. Apres
discussion, cette notion de « référence » pourrait « enfermer » I'animateur dans un seul type de
modalité ou de théme et rendrai absente la polyvalence d’animation. L'idée de ce groupe est de
pouvoir remplacer facilement un collegue absent.

1.1.2 Explication de la situation et les facteurs agissant sur la
situation

Mes questionnements sont les suivants. Malgré le fait que certains ajustements ont été faits: le
cours en pléniére pour la 1 et la 2°™® année dés 2016, la nouvelle modalité et théme en simulation
en ETP, des questions se posent. « Faut-il attendre encore quelques années avant de requestionner
les professionnels de terrain ? », ou « Serait-il intéressant de questionner les étudiants sur leurs
difficultés et ressources en lien avec la thématique ? ». Les réponses a ces questions sont
effectivement essentielles et pertinentes d’y répondre justement maintenant. Cependant, pour ce
travail, I'évaluation des changements, amenés dans le souci d’amélioration, se fera sur |’évaluation, a
court terme, d’un travail de validation de fin de module de 2°™ année. Dans un 2™ temps, La suite
de [l'évaluation fera, dans quelques mois, auprés des professionnels de santé, les Praticiens
Formateurs. L'idée de questionner a nouveau, a l'aide d’un entretien, une des deux praticiennes
formatrices interrogées au début de travail. Ceci permettra d’identifier quels impacts ont eu les
modifications effectuées sur la prise en soins des étudiants des patients en situations chroniques ou
souffrant de maladies chroniques hospitalisés. Un projet sur un cursus de trois ans peut jouer un réle
important. Selon les échanges et les réflexions entre pairs, la temporalité en « années » est une
durée normale attendue sur des projets d’une telle envergure. Les projets en général visent a une
temporalité variant entre quelques mois a quelques années. Cette temporalité a été évoquée et mise
en lumiere dans les séances du Pble déja il y a un peu plus d’'un an. Cette temporalité demande



d’adapter nos moments d’évaluation, en faisant des points de situation tous les trois mois, par
exemple, de mettre a plat ce qui a été fait et ce qu’il reste a faire. Le retro planning est un outil
primordial pour cela.

Un an a été nécessaire pour mettre en place le cours de deux heures en 28™ année. Quant a la
station de simulation, il a fallu travaillé sur le scénario, durant les six a huit mois avant que nous
puissions la mettre en activité I'automne dernier. Je me suis rendue compte qu’un projet prend du
temps. Les délais peuvent s’élargirent, des barriéres et des imprévus peuvent apparaitre. L'important
est de croire en ce projet, ce qui est essentiel si je veux qu’il soit viable et d'y mettre du sens pour
I’équipe avec qui je travaille. La finalité du projet reste I'acquisition de compétences des étudiants.
Cela demande effectivement une certaine énergie.

Les facteurs agissant sur la situation ont plusieurs aspects, tels que : la durée de la formation initiale
(trois ans) ou alors la localisation de la simulation en ETP dans le cursus. Ces éléments peuvent avoir
un impact sur le sens de la thématique dans le cursus de formation en lien, peut-étre, avec la
compréhension et les connaissances intégrées. Dans une formation de longue durée, comme le
Bachelor en Soins Infirmiers, les différents changements, ajustements ou réactualisations effectués
dans le cadre des discussions dans le P6le vont avoir des effets dans la formation et en dehors de la
formation. Les effets, donc, ne seront pas immédiats. Entre les actualisations, la faisabilité et la mise
en pratique réelle, il est essentiel de pouvoir « négocier » avec par exemple : le Collectif des
Responsables de Modules, le Collectif des enseignants de la filiere et le responsable de |a filiere. Pour
gue ces nouveautés puissent s’insérer dans le programme et qu’elles fassent sens dans la formation
initiale et ceci dans la transversalité, elles vont devoir étre discutées, échangées et validées.

1.1.3 Quel modeéle de projet pour la situation ?

Il me semble évident que le projet doit étre évalué afin de pouvoir amener des améliorations en
tenant compte ; des différentes informations recueillies pour ce projet, par les deux infirmiéres
Praticiennes Formatrices de terrain en chirurgie et des témoignages des étudiants dans la derniere
partie évaluative. Le projet s’inscrit, donc, dans un projet d’amélioration continue. Partir d’'un constat
et le faire évoluer, suite a une évaluation pertinente, est d’'une certaine maniere une bonne fagon
d’éclairer le projet.

1.2 Analyse des enjeux institutionnels
1.2.1 Les parties prenantes

Dans ce paragraphe, les parties prenantes liées, de prés ou de loin, au projet vont étre nommés.
Jidentifie les prescripteurs comme étant I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Elle met en
lumiere les problématiques de santé publique, tels que le vieillissement de la population, par
exemple, ou les Maladies Non Transmissibles. Les décés en lien avec les MNT (ou maladies
chroniques) augmentent. Selon 'OMS (2017), 15 millions des décés par an, dans le monde, sont
comptabilisés chez les personnes entre 30 et 69 ans. Selon la Confédération Suisse (2016), ces
mémes maladies chroniques sont responsables des déces prématurés, chez plus de 50% des hommes
et plus de 60% des femmes. La situation devrait s’aggraver d’ici a 2030.

Ma hiérarchie, que je qualifie comme les décideurs, a fait le choix d’ouvrir un poste de responsable
du Péle Chronicité, et ainsi, étre a jour sur les compétences des futurs professionnels pour prendre
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en soin les personnes souffrant de maladie chronique en fin de cursus. Les utilisateurs sont bien
évidemment les étudiants, par le biais des enseignements, pour que les bénéficiaires, les patients,
puissent donc étre pris en soins avec les directives des stratégies de prévention des MNT.

1.2.2 Llinitiative du projet

L'ouverture du poste responsable du PAle Chronicité est a I'initiative de ma hiérarchie. Il est en lien
pour répondre et étre a jour avec la vision 2020 du plan de la Confédération Suisse (2013) et de
I’Office Fédéral de la Santé (2013). C’'est a partir du premier plan stratégique de prévention des MNT
décrit en 2013 qu’il a été décidé d’ouvrir ce poste. Le déploiement a été ma mission premiére avec
différentes phases comme décrites plus haut. Dans un premier temps, il a fallu effectuer un
recensement des contenus de la formation initiale compléte pour mettre en visibilité ce qui pouvait
étre « rattaché » a la chronicité. Ensuite, le POle a été constitué de plusieurs professionnels de santé,
tels que des infirmiers, chargés de cours en pratiques domiciliaires, en oncologie, en médecine ou en
chirurgie. Les échanges ont amené la thématique a se colorer du concept de Corbin et Strauss,
concept en Soins Infirmiers de la trajectoire de vie (1991).

Les cours en pléniére ont été élaborés avec cette teinte et la station ETP en simulation a été
modifiée.

1.2.3 Réflexion sur une évolution de la situation

En discutant avec différents professionnels de santé tout au long des suivis de stagiaires HES, il est
évident que ces mémes professionnels transmettent le manque d’initiative et de lien dans la prise en
soins des étudiants HES en Soins Infirmiers dans le domaine de la chronicité. Les enseignants et
collegues de la formation sont aussi surpris que les compétences en fin de formation soient encore
pour certaines, lacunaires. La thématique est tellement vaste et touche a divers aspects, que cela
pourrait expliquer ces constats des professionnels et enseignants interrogés. Les autres hypothéses
de compréhension sont, par exemple, celles que les jeunes étudiants ont besoin d’acquérir une
|égitimité ou crédibilité, car peut-étre pour eux, I'acquisition des soins techniques de base, reste une
priorité. Il est également possible que certains enseignants, selon leur expertise, soient focalisés sur
I"aigu plutot que le chronique. Ceci est compréhensif.

1.2.4 Orientation et arrimages

L’évolution du projet est clairement intégrée aux orientations dans l'institution dans laquelle je
travaille, tout comme les plans cantonaux des Soins Palliatifs, Alzheimer ou les MNT. Chaque cours
ou séminaire s’appuie sur I'un des plans stratégiques pour mettre du sens a ce qui va étre discuté et
échangé. Le but de cette démarche est la mise en sens des contenus, ou des enseignements, et des
plans mondiaux, fédéraux et cantonaux actuels pour répondre aux besoins de santé publique. Les
arrimages du projet sont divers, mais compte, parmi eux, les directives ou rapports suivants :

e Le Plan d’Etudes Cadres (PEC) 2012 qui régit les différentes formations HES, dont les cinqg

filieres en santé. Il est probable que ce PEC soit revu et que des modifications ou ajustements
soient demandés d’ici quelques années. Les principes qui régissent la formation dans le
domaine de la santé répondent aux besoins de santé présents et futurs de la population et
s’ajustent au systeme de santé suisse. Les formations HES exigent que les futurs diplomés
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« puissent faire face aux situations complexes [...] et aux taches difficiles qui leur sont
confiées. » (PEC, 2012)

Le Bachelor en Soins Infirmiers est basée sur des compétences, des savoirs et des attitudes
professionnelles pour accompagner des personnes et leurs proches dans des soins
préventifs, thérapeutiques, palliatifs et éducationnels, orienté vers la personne, sa famille et
la communauté. Le référentiel de compétences défini par la KFH oriente ces mémes
compétences en sept roles qui sont développés de la maniéere suivante : 1. Le role d’expert
en Soins Infirmiers, 2. Le réle de communicateur, 3. Le réle de manager, 4. Le role
d’apprenant / formateur, 5. Le role de promoteur de la santé, 6. Le réle de professionnel et
le 7. Le rOle de collaborateur.

Selon le PEC (2012), deux rdles sont plus précisément impliqués dans la thématique de la
chronicité. Le réle d’expert-e en Soins Infirmiers améene une dimension de Promotion de la
santé, prévention et éducation thérapeutique (p.27).

La compétence A3 est décrite comme suit :
« Soutenir et informer les patient-e-s et leur entourage et répondre a leurs besoins
de formation dans le cadre du traitement et de la promotion de la santé, et de la
prévention, en s’appuyant sur des connaissances scientifiques actuelles et sur les
principes éthiques de la profession. » (p.28)

Dans cette méme compétence, il est demandé aux étudiants « d’évaluer et réajuster les
stratégies éducatives mises en ceuvre avec la/le patient-e et ses proches. » et de
« coordonner ses interventions éducatives avec les différentes actrices et différents
acteurs du systéme socio-sanitaire. » (p.28)

Au travers du réle Promoteur ou promotrice de la santé, les dimensions de promotion de la
santé, d’éducation a la santé, de prévention et de qualité de vie sont abordées.

Le rapport des MNT (2010) qui met en évidence les problématiques et surtout
I"augmentation des déces par an dus aux MNT dans les populations mondiales. Les chiffres

sont alarmants.
Le plan des mesures stratégie nationale prévention des MNT (2017-2024) qui permet de

diriger nos actions en tant que centre de formation afin que les futurs professionnels de
santé soient préts en fin de cursus pour prendre en soin les patients concernés par les MINT.
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1.2.5 Conceptions de I’'Education Thérapeutique

Avant de commencer le DAS en ETP, j’avais la représentation que les professionnels de santé étaient
sensibilisés a I'ETP et qu’ils adhéreraient aisément a la thématique. Durant la premiére année de
formation, je me suis vite rendue compte que I'ETP est un processus dans lequel le professionnel doit
remettre en question ses pratiques professionnelles, mais également questionner ses
représentations profondes de la santé, de la prise en soin de patients, du fonctionnement jusqu’a
présent fondé sur des certitudes réelles. Aprés cette transformation, que cette année m’a fait vivre,
je prends conscience que ceux et celles qui nont pas expérimenté le processus de I'ETP ont des
craintes, des difficultés ou des résistances a voir les soins d’'une autre maniére.

C’est a partir de la phase de départ, que se sont présentées les premieres difficultés. Je me suis
confrontée aux représentations de I'ETP des collégues. Si nous voulons que les étudiants aient une
vision « différente » de la prise en soin d’un patient souffrant de maladie chronique, il est peut-étre
intéressant de passer par 'identification des représentations de mes collégues directs au préalable.
Ces collegues sont identifiables, car certains font partie des Poles dans lesquels je suis.

Pour certains, 'ETP est une vague « a la mode. » « On fait de I'ETP, pour faire de I'ETP. » « C'est
nouveau, et on en met a toutes les sauces. » « On sait déja faire. » J’ai été surprise d’entendre ce
genre de phrases lors d’une des réunions du PdAle Chronicité par une de mes collégues. Pour d’autres,
la notion de soigner en se centrant sur le patient est fait de maniére quotidienne. Cela signifie que
tous les professionnels de santé savent écouter le patient, « c’est ce gu’on fait tous les jours. »

Lors de I'expérimentation de I'entretien de compréhension, les « réflexes » soignants sont largement
dirigés vers les solutions a proposer au patient. Au travers des tests et de I'animation de cette
nouvelle modalité, j’ai observé des débuts de modifications de pensées chez certains collégues et
cela m’a démontré que, par I'expérience, des choses peuvent changer. Méme si le changement est
minime, le changement opeére et j’en suis ravie.

« C’est un petit pas pour I'ETP, mais un grand pas pour la Prise en Soin. »
(Pacini, 2017)

Pour poursuivre la réflexion, ma conception de I'ETP me parait actuellement simple. Avant la
formation, je m’imaginais bien que I'ETP était un processus long et évolutif selon la situation du
patient. Durant cette année, 'ETP commence par une essentielle et indispensable étape qu’est
I’entretien de compréhension. Selon dans quelle phase nous accompagnons les personnes,
I’entretien de compréhension sera la premiere étape, alors qu’a d’autres moments, nous
accompagnerons les personnes en les informant de maniéere éducative. Ceci aura des conséquences
sur toute la prise en soins, les traitements, la confiance, la légitimité ou la motivation au patient a
changer. J'ai décidé d’éclairer ce premier contact avec le patient pour faire expérimenter les
étudiants et les collegues par un entretien de compréhension.

Au travers des diverses réunions et modifications dans les enseignements, le Péle Chronicité a choisi
le concept en Soins Infirmiers de la Trajectoire de vie de Corbin et Strauss (1991). |l était important
d’instaurer une cohérence et une continuité tant dans les attendus explicités par la thématique et les
compétences des étudiants que dans les objectifs de la formation. Dans ce concept, le patient,
souffrant de maladie chronique, passe par des phases stables et instables de sa maladie tout au long
de sa trajectoire de vie. Le concept sera détaillé au point 4.3 (page 38) du travail.
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1.2.6 Sociogramme de l'institution concernant le projet et les relations
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Le sociogramme démontre que la plupart des relations en lien avec ce projet sont bonnes. Il existe
des relations qu’il est nécessaire d’éclairer, notamment celles qui sont directement en lien avec le
projet : la relation aux étudiants et la relation a ma direction. L'idée serait de savoir ce qu’ils savent
ou ce qu’ils imaginent pour identifier les pistes d’amélioration. Je suis surprise d’analyser que les
relations qui questionnent le projet sont, au final, celles qui le font avancer. Pour différentes raisons,
les personnes qui sont les plus questionnantes, sont celles qui ont besoin, aprés une analyse rapide,
d’expérimenter, par exemple, 'animation d’une nouvelle modalité en simulation en lien avec I'ETP.
Leur objectif, peut-étre, serait de trouver un sens a la méthode et a une thématique avec laquelle ils
sont moins a l'aise.

Durant le module 6, une des collegues du Poéle, travaillant a 20% m’a demandé un rendez-vous
concernant des éléments qu’elle souhaitait me transmettre. J'ai profité du moment d’échange, avec
le groupe DAS en analyse de la pratique, pour faire émerger des questionnements et éclairer mon
malaise en lien avec la demande de ma collegue. Je ne savais pas si sa demande était en lien avec
une place qu’elle ne trouve pas dans le péle, s’il était question de la place que je lui laisse dans le
groupe ou s'il était question d’un malaise qu’elle ressentait. Cette analyse de la situation a été
fructueuse, car elle m’a donné des éléments de réponse face a mon questionnement. Il s’est avéré
que la rencontre fut d’'une toute autre teneur. Elle me fit part de sa situation professionnelle. J'ai
donc pris I'occasion de me soucier des éléments amenés par le groupe DAS, afin de m’assurer de
certains points sombres, tels que son ressenti d’avoir été intégrée au Pole plus tard ou de recueillir
ses besoins. L’analyse de situation, effectuée lors de ma formation, m’a été tres utile et éclairante
face a cette situation relationnelle. Elle m’a permis de mettre en évidence I'importance de connaitre
le ressenti de chaque personne du groupe, de donner la parole a tous et ceci de maniere équitable.
Cela fait partie de mon réle en tant que Cheffe de projet ou Responsable du Péle.

1.3 Besoins du public cible
1.3.1 Publiccible du projet

Le public cible est essentiellement les étudiants en formation Bachelor HES en Soins Infirmiers a
Geneve et indirectement les patients qui sont pris en soin par ces mémes étudiants. Lorsque nous les
avons interrogés il y a 2 ans, la visibilité de la thématique était absente. D’une certaine maniére, leur
demande était de mettre en lumiére la chronicité, mais I'échantillon, a ce moment-la, n’était de 30
retours de questionnaires, donc probablement pas significatif.

1.3.2 Méthode d’analyse utilisée

Selon Cohen (2006), le besoin est « n'importe quel besoin non encore satisfait ou qui pourrait I'étre
mieux. » Selon le modeéle de Kano (1984), il existe trois niveaux de besoins qui sont les suivants :

e Le besoin de base : ceux qui sont considérés comme acquis, car le mécontentement est le
résultat de ce méme besoin non satisfait.
e Le besoin de performance : ceux que le client, ou Praticien Formateur (PF) dans notre cas, a

identifié et qui peuvent généralement exprimer.
e Le besoin « excitant » : ceux que le client, ou étudiant, n’ont pas conscience selon les PF. Si

I'identification se fait, les conduisent a la création de changement, produits de formation.
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Dans mon cas, le besoin est un besoin de formation ou d’apprentissage. Il est important de le
spécifier. Dans une premiére phase, une premiére enquéte est effectuée aupreés des PF. Le
besoin d’apprentissage identifié est de type « performance », car les deux infirmiéres interrogées
ont mis en évidence un manque de connaissances face aux prises en soins de patients en
situation chronique ou souffrant de pathologies chroniques. L'identification, ou la sollicitation du
réseau, faite par les étudiants, est difficile de maniére spontanée. L'apprentissage de gestes
techniques reste le principal domaine que mettent en lien les étudiants et leurs encadrants avec
I’'ETP. Selon Cohen (2006), « les frustrations expriment souvent |'existence d’un besoin a
satisfaire. » Apres I'analyse des entretiens, la prise en soin en lien avec la thématique de la
chronicité par les étudiants semble étre une préoccupation essentielle auprés de ces deux
professionnels de santé. Dans une 2°™ phase d’enquéte, il sera nécessaire d’effectuer des
entretiens avec des étudiants pour identifier si des besoins ou craintes émergent.

1.3.3 Modalité de la 1ére enquéte

Je me suis entretenue avec deux professionnelles de la santé, de formation infirmiére, toutes les
deux Praticiennes Formatrices sur le terrain et dans le domaine de la chirurgie. L'une est
infirmiére PF a Beau-séjour (1) et I'autre infirmiere PF dans le Batiment Julliard et vient de
terminer la formation DAS en ETP (2). Les deux ont une expertise d’accompagnement des
étudiants de longue date et ont mis en place des activités sur le suivi des étudiants dans leur
service respectif.

Le premier entretien s’est déroulé dans mon bureau juste avant son horaire du soir et le 2™
entretien s’est déroulé sur le lieu de travail de la 2™ personne, dans une salle a I'écart, juste
avant son horaire du soir également. L'enregistrement a été accepté sans difficulté. Elles étaient
au courant que celui-ci servait a la formation dans laquelle j’étais. Un accord oral a été spécifié
en début d’entretien.

La durée des deux entretiens varie entre huit et seize minutes. La grille d’entretien a été envoyée
aux deux professionnelles avant chaque rencontre et les questions leur ont été reposées lors de

I’enregistrement.

En analysant les entretiens, je vais, au travers les idées principales de chacune, formuler les
déductions qui me permettront d’obtenir des critéres d’amélioration ou d’évaluation du projet.

Voici le guide d’entretien proposé aux deux personnes interrogées :

e Quel est ton point de vue sur la prise en soins de patients ou de situations chroniques des
étudiants que tu suis en tant que PF ?

e Quelles sont la pertinence et la plus-value de mettre en évidence la chronicité/maladie
chronique dans la formation initiale ?

e Comment décris-tu la qualité des programmes que te mettent en lumiére les étudiants sur
cette thématique ?

e (Qu’est-ce que comporte pour toi/vous I'ETP ?
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Le tableau est un récapitulatif des questions posées, des verbatims des deux personnes interrogées, des déductions individuelles et communes:

Questions

Idées principales de (1)
Idées principales de (2)

Déductions individuelles

Résultats préliminaires
C : Contrainte, R : Ressource,
P : Probleme

Propositions
d’amélioration

Quel est ton point de vue
sur la prise en soins de
patients ou de situations
chroniques des étudiants
gue tu suis en tant que
PF?

On a des 1% et des 2°mes
années.

Les 1% années ne sont pas
dans la réflexion, ils sont dans
I’exécution et il faut les guider.

Avec les 2°™ années, une
réflexion peut étre initiée en
terme de réseau de soins.

Les professionnelles
souhaiteraient avoir davantage
d’étudiants de 3°™ année, afin
d’échanger sur la thématique.

L’exécution des soins est la
principale priorité des
étudiants de 1% année. (D2)
Guider les étudiants de 2™
année dans la prise en soin
d’un patient « chronique »
reste la principale tache des
accompagnants en lien avec la
chronicité. (D1)

Avec les 2™ années, une
réflexion peut étre initiée en
terme de réseau de soins. (D1)

Les étudiants, comme les
professionnels de santé ont la
méme image de I'ETP, c’est a
dire, les gestes, 'apport
d’informations.

La phase aigtlie, la complication
d’une maladie chronique est
seulement prise en compte et
n’est pas intégrée dans un
continuum d’une maladie
chronique non guérissable...
Les étudiants de 1°" année
n’ont pas conscience des
aspects de la chronicité.

L’éducation a la santé est un
terme davantage utilisé que
I’éducation thérapeutique.

Le paralléle existe entre la

« non-conscience » ou « non-
connaissance » de la
chronicité / ETP des étudiants
et des professionnels qui les
encadrent. (D3)

Les étudiants, comme les
professionnels de santé ont la
méme image de I'ETP, c’est a
dire, les gestes, 'apport
d’informations. (D3)

(D2) Les étudiants en 1ére
année sont principalement dans
I’exécution des taches
techniques plutdt que dans les
techniques relationnelles. (C)

(D1) Les étudiants de 2°™ année
et 3°™ année sont guidés par les
PF dans leur réflexion face a une
situation de soin d’un patient

souffrant de maladie chronique.

(R)

(D3) La représentation de I'ETP
par les étudiants et les
professionnels qui les encadrent
est la méme, réduite a I'apport
d’informations, les gestes
techniques ou a I'apprentissage
des auto soins. (P)
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Le raccourci de I'ETP est fait
avec I’éducation a la santé
faite par une ETU de 3™
année.

Les étudiants de 1% année
n’ont pas conscience des
aspects de la chronicité. (D2)

Quelles sont la
pertinence et la plus-
value de mettre en
évidence la
chronicité/maladie
chronique dans la
formation initiale ?

La plus-value serait d’amener
les étudiants a ce qu’ils
ameénent des propositions de
maniere spontanée.

Amener au patient des
propositions de maniere
spontanée sans guide pour
étoffer le réseau de soin. (D4)

Les soignants doivent étre
sensibilisés a I'ETP et sur le fait
que les patients vont a des
vitesses différentes dans le
cheminement de la maladie.

Entrer dans I’'ETP par un autre
chemin que la technique. (D4)
Par les vignettes cliniques,
I’éclairage de I'ETP est vu.

Des questionnements et des
déclanchements de quelque
chose se fait par le biais de la
formation.

Par I'expérience, les vignettes
cliniques, les ateliers, il peut se
passer quelque chose. (D4)

(D4) Par le vécu et
I’expérience (ateliers,
séminaires) I'ETP aura
plus de sens pour ceux
qui I'expérimentent. (R)

Comment décris-tu la
qualité des programmes
que te mettent en
lumiere les étudiants sur
cette thématique ?

Les étudiants parlent tres peu
de I’école ou des contenus.

Aucun retour n’est fait en lien
avec les contenus en cours ou
séminaires liés a la chronicité
ou méme tout autre
thématique.

Les étudiants ne font pas de
lien entre les cours ou
pathologies qu’ils ont en cours
et les prises en soin. Aucun
retour n’est fait sur le terrain.

Les étudiants sont encadrés
par des professionnels qui ont
la méme image de la
chronicité comme évoquée
plus haut.

On doit prendre du temps,
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mais forcément beaucoup de
temps.

Dans l'idée de sensibiliser, il
faut soutenir et revenir aupreés
des collegues pour faire des
« Refresh ».

Faire des pointages réguliers,
pour remettre a jour, sur des
réunions.

Par I'expérience, par le vécu,
par la pratique, on peut faire
passer les choses.

Faire tester I'entretien de
compréhension a des
étudiants de 2¢™ ou de 3™
année. (D3)

Qu’est-ce que comporte
pour toi/vous 'ETP ?

Enseignements sur la
thématique du handicap
(amputation par ex.) pour
I"amener vers I'autonomie
Gestion de traitement

La physiothérapie
Vérification de la
compréhension, des gestes

Davantage dans la technique
et non dans la prévention.
(D2)

Animation de groupe pour
amputés ?
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1.3.4 Principaux résultats de la 1 enquéte

Voici les hypothéses de compréhension issues des entretiens des deux professionnelles de santé que
j’ai mis en évidence:

(D2) Les étudiants en lere année sont principalement dans I'exécution des taches techniques plutot
gue dans les techniques relationnelles. (C)

(D1) Les étudiants de 2°™ année et 3°™ année sont guidés par les PF dans leur réflexion face a une
situation de soin d’un patient souffrant de maladie chronique. (R)

(D3) La représentation de I'ETP par les étudiants et les professionnels qui les encadrent est la méme,
réduite a I'apport d’informations, ou les gestes techniques. (P)

(D4) Par le vécu et I'expérience (ateliers, séminaires) I'ETP aura plus de sens pour ceux qui
I’'expérimentent. (R)

Selon la qualification des hypotheses que je formule, la contrainte principale (D1 + D2) est le fait que,
selon les PF, ce n’est qu’a partir de la 2°™ année de formation que les étudiants peuvent étre guidés
dans leur réflexion dans la prise en soin de patient souffrant de maladie chronique. Elles expliquent
que les étudiants de 1% année sont centrés sur la technique qu’ils ne maitrisent pas ou peu. Cela
peut étre un frein a une prise de recul sur la situation complexe du patient. Il serait pertinent de
pouvoir sensibiliser a comment donner des informations de maniére éducative en lien avec
I’éducation a la santé, a aider un patient a s’approprier des notions importantes pour sa santé, afin
d’intégrer, des la premiere année, une posture éducative. Mon questionnement est le suivant:
Pourquoi ne pourrions-nous pas le faire dés la 1% année ? Dans le domaine de I"éducation par
exemple.

Les étudiants, ainsi que les professionnels qui les encadrent, ont la méme représentation de la prise
en soin d’un patient chronique, tant dans la conception gu’ils se font de la chronicité que pour
I’éducation thérapeutique. Ceci est une problématique de taille qu’il sera nécessaire d’interroger. J'ai
pu identifier dans ma pratique, qu’il existe des différences de conceptions de I'ETP entre les
personnes formées et celles qui ne le sont pas.

La pédagogie active (ateliers, séminaires, vignettes cliniques, pratiques simulées ou jeux de réle) du
début du processus ETP vécu par les étudiants et les professionnels a un impact puissant sur la mise
en sens de la démarche. Ceci reste une ressource primordiale qu’il nous sera essentiel de
développer. Peut-étre serait-il intéressant de faire expérimenter I'entretien de compréhension a un
ou deux étudiants de 2°™ ou 3°™ année en stage et de leur demander un retour d’expérience. Ceci
aurait pour but de construire un dispositif pédagogique a but de formation.

2. Orientation du projet

Dans un premier temps, le projet s’inscrivait dans une démarche d’amélioration continue, car le
projet portait sur le déploiement. Il semble que la premiere option fut la suivante: « analyse d’une
démarche d’ETP existante, conception et mise en ceuvre d’adaptation avec I'équipe » soit celle qui
est la plus adaptée a ce projet a ce stade du travail. Au regard des éléments que je récolte,
I'orientation du projet se modifie et se vise davantage a la conception d’un outil pédagogique
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répondant a une problématique et des besoins avérés dans le cadre d’un projet d’équipe ; mise en
ceuvre et évaluation avec le groupe pilote dans un deuxieme temps.

3. Mobiliser et coordonner les acteurs de I'ETP
3.1 Points clés du projet

3.1.1 Justification du projet

Le travail, du module 5, avait identifié la problématique suivante : « Les étudiants infirmiers ne font
pas le lien entre 1) ce qu’ils apprennent en cours sur la chronicité et 2) les problématiques et prises
en soins des patients qu’ils rencontrent en stage. »

Cette problématique avait été évoquée au travers les deux entretiens des deux professionnelles de
terrains, dont je montre I'analyse plus haut. Chacune est infirmiére en chirurgie et Praticienne
Formatrice suivants des étudiants HES de la filiere Soins Infirmiers. Il me semblait essentiel pour
notre séance du 19 décembre 2017 que cette problématique soit au centre de la discussion du Péle.
Ceci dans le but que le groupe puisse mettre en évidence des causes a ce probleme. Jai décidé
d’utiliser le diagramme d’Ishikawa pour réfléchir en groupe.

Selon Aubert-Lotarski (2007), le diagramme d’Ishikawa, ou diagramme de cause a effet est une
représentation structurée de toutes les causes qui conduisent a une situation. Dans la réflexion de la
séance, l'idée principale était de visualiser les causes potentielles a la problématique identifiée.

Voici ce qui a été mis en évidence lors de notre réflexion :

Tiré de : Pacini, 2017

J’avais au préalable définis les 5M lors de la préparation pour la séance, comme les suivants :
e Milieu (Stage)
e Matiere (Maladie Chronique)
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e Moyen (Evaluation)
e Main d’ceuvre (Personnes)
e Meéthode (Enseignement Pédagogique)

En détaillant les différents points, je me suis rendue compte que la problématique initialement
posée, « Manque de réflexion et de lien des Etudiants dans les prises en soins de situations
chroniques en stage. », n’était pas assez précise pour le restant du groupe. Nous avons donc pris
environ une vingtaine de minutes a la redéfinir. Le consensus final commun, qui a été validé par tous,
est le suivant : « les étudiants ont de la difficulté a se représenter la réalité de I'environnement du
patient et la situation complexe. »

J'ai ressenti, il est vrai, une difficulté en début de séance, car j'étais persuadée que mon
cheminement réflexif, en amont de la séance concernant les causes éventuelles de la problématique,
était commun a tous. Cependant, au fur et a mesure de la séance, ce travail, au préalable, avait
biaisé la réflexion du groupe. Jai décidé alors, de reprendre la réflexion au départ sur la
problématique, et le travail a pu étre davantage fructueux.

Au final, les points clés qui ont été mis en évidence sont les suivants: 1) le stress et I'émotion
ressentis en stage sont des facteurs importants et peuvent étre un frein aux liens entre les cours et la
pratique. Ce stress/émotion peut étre travaillé lors des séminaires préparatoires avant le stage sous
forme de vignettes cliniques et lors des analyses de la pratique, lorsque les étudiants reviennent a
I’école lors de leur stage. 2) une harmonisation des Démarches de Soins devrait pouvoir se faire en
lien avec les réflexions sur les situations complexes. 3) une sensibilisation des PF (Praticiens
Formateurs) en lien avec les thématiques de complexités et stress peut étre faite lors de journée de
formation PF.

Ce travail en groupe a été essentiel a la mise en lumiére des représentations ou conceptions de la
problématique du groupe de mes collegues enseignants. L’élément manquant de notre réflexion est
bien évidemment un retour du vécu des étudiants en regard de cette thématique et de pouvoir
identifier leurs difficultés ou besoins de formations.

3.1.2 Buts et résultats attendus

Le plan de développement de la chronicité (Pacini, 2017) détaille les objectifs généraux et spécifiques
de chaque année de formation en lien avec la thématique. Les objectifs généraux issus du Plan de
développement (Pacini, 2017) sont les suivants:

1% année : Définir la chronicité dans une approche globale s’inscrivant dans le concept de la
trajectoire de vie de Corbin et Strauss (1993)

2®™ année: Reconnaitre, comparer et expliquer les critéres de complexité d’une prise en soins
chronique.
3®me année:  Evaluer, décider et défendre une prise en soin chronique en interdisciplinarité.

Les buts du projet sont d’amener les étudiants :

e A définir ce qu’est une maladie chronique et la chronicité

e Adistinguer les points clés de prises en soins dans la situation complexe et chronique

e A comprendre la réalité de la vie quotidienne du patient atteint d’'une maladie chronique

e A prendre en soin et d’accompagner de maniere globale une personne vivant avec une
maladie chronique et son entourage

e A travailler la capacité de mobiliser des stratégies éducatives favorisant I'apprentissage des
patients.
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e Ainscrire leur réflexion et leur analyse dans le concept de la trajectoire de vie de Corbin et
Strauss (1991)

Les résultats attendus principaux a long terme seront visibles sur les terrains de stage, dans un
premier temps, sachant que la problématique initiale est venue des professionnels du terrain. Sur la
prochaine période de stage, jenvisage de m’entretenir a nouveau avec les deux mémes
professionnelles interviewées, pour le module 5, dans une année environ. J'aurai, par ce biais, une
évaluation du processus sur la deuxieme année. Le résultat, a court et moyen terme, seront visibles
lors de I'interaction en face a face pédagogique proposée aux étudiants de 2°™ année. Pour que les
objectifs soient atteints et qu’ils puissent identifier la vie «réelle » vécue par les patients au
quotidien, il nous faudra lister des indicateurs objectivables et observables lors de la séquence. Une
piste de critéres serait que leurs réponses a nos questionnements soient a la hauteur des réponses
attendues.

Le DAS me permet d’inscrire une démarche éducative dans une démarche pédagogique de
formation. Au travers de certains enseignements et la confrontation des conceptions (des étudiants)
de la vie d’un patient atteint de maladie chronique, le vécu « réel » de la maladie chez ces mémes
patients pourra se rendre visible. Mon désir est également de viser les conceptions de mes collegues
sur I'ETP et de les confronter a ce qu’est I'’éducation thérapeutique. Mon souhait est également de
démontrer que I'ETP a un parallele évident avec I'enseignement pédagogique. Les transpositions des
étapes éducatives se font de maniére aisée, du moment ou les expertises sont présentes. Je
souhaiterai démontrer, au travers de mes actes et de mes actions, mes enseignements et autres
activités pédagogiques que I'ETP a toute sa place dans I’enseignement pédagogique.

3.1.3 Grandes étapes de la planification du projet

Tous les six mois, un rétro planning est actualisé notifiant les noms des personnes, les taches qui leur
sont attribuées, le temps prévu pour effectuer la tache et celui-ci est validé en séance. Le planning
actuel (04.03.18) est dans le point 3.1.4. Dans ce rétro planning (page 24), il est indiqué plusieurs
éléments :

e Le quota horaire de chaque collegue et pour quelle tache

e L’attribution des taches aux personnes désignées

e La comptabilisation des heures en regard des taches

e Les délais attendus

e Les objectifs en lien avec le projet

e Les dates des réunions du Pole sur I'lannée académique en cours
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3.1.4 Retro-planning 2017-2018
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interdisciplinarité.
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enBéanceBid Retour@ni
éclairage [séance

erne@identifier®tE |Evaluer,@éci é e |50h HMEIWP 19.12.17(@ Retour 19.06.180@
envisagerfine®ollboration unefrise®nBoin@hronique@n) enBéancel@ Retour@ni
interdisciplinarité. identification@ul séance
réseaulpossible

Rencontre@rimestrielles@veci.q EnBuspens 8h WP Date? Date? Date? Date?

SefergelliourBaZecherche
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3.1.5 Analyse par un SWOT

L'outil d’analyse SWOT (ou FFOM) est fondé sur les quatre dimensions suivantes: Strenghts,
Weakness, Opportunities or Threats (ou Forces, Faiblesses, Opportunités et Menaces (Communauté
Européennes, 2015)). En mai 2015, cet outil avait été utilisé, par mes soins, pour une communication
orale au Congreés infirmier a Montréal lors du SIDIIEF. La réalisation d’un SWOT, en janvier 2018,
démontre que l'outil est évolutif et que des domaines ont été travaillés et que des retours se font
ressentir:

SWOT Mai 2015

h e d s

SWO I Haute école de santé
Genéve

Filigre Soins infirmigrs

« Nécessaire
collaboration
continue avec
I'ensemble du corps
enseignant

« Enseignement non
formalisé

Faiblesses

« Contexte global de la
population, plan
mondiaux et cantonaux

« Innovation dans la
filiere

« Visibilité (article,
SIDIIEF, Inter-écoles)

« Formations internes et
externes

« Limites avec la
thématique
(« impuissance » des
soignants, patient
« expert »;
déstabilisant,
complexe)

+ Manque d’intérét de
la thématique

« Adaptabilité
permanente du corps
enseignant

+ Risque de non
visibilité chez
I’étudiant par I'aspect
transversale de la

Qhématique

04.03.18 Congreés SIDIIEF 2015 Page 14
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Je dois tenir compte des points suivants dans I'avancée du projet selon le SWOT (FFOM) de janvier
2018. Les points essentiels a garder comme priorité sont les suivants :

Forces - Groupe constitué et motivé a rendre la thématique vivante par différentes modalités.

- Sollicitation du Péle par des étudiants prouve que la visibilité commence a étre présente

- Ma formation DAS en ETP.

- L’ETP comme approche pouvant répondre a la problématique de la chronicité.

- Volonté de répondre aux besoins (HEdS, HUG) des patients atteints de maladie chroniques en
milieux de soins aigus.

- Répondre aux besoins de formations des étudiants.

Faiblesses - Pas de passerelle visible entre la théorie et la pratique de la thématique
- Connaissance de I'ETP par les étudiants
- Conceptions de I'ETP des formateurs de I'HEdS ?

- Absence de conscience de la réalité de I'environnement du patient

Menaces - Limites avec la thématique : les situations complexes rend invisible les domaines touchés

- Risque de difficultés de prise en soin de situations complexes de la part des étudiants

- Tension dans les besoins de formation des étudiants : besoin d’acquérir une légitimité par
I'apprentissage de techniques alors que la chronicité peut faire appel a du vécu, a I'idée d’une
nouvelle condition de vie dont la maladie fait partie, pas d’objectif de guérison, remise en
question de la vision des besoins des patients un modele biomédical qui découpe par
pathologie.

- Diversité des lieux de soins et de cultures de soins différents.

Opportunités - Thématique pouvant liée la pratique et la théorie

- Davantage de visibilité : sollicitation du Péle par les étudiants, discussion inter-centre de
formation

- Adéquation du projet avec le plan stratégique des HUG (vision 20/20) : patients partenaires,
nos valeurs au quotidien, temps retrouvé...

Je conclue, de ces deux analyses faites a deux ans et demi d’intervalle, que le PGle devient davantage
visible et que les actions que nous avons mises en place commencent a porter leurs fruits, tels que
des changements de modalité ou d’activité de la pratique simulée en ETP. Cela a un impact sur
I'apprentissage des étudiants sur cette thématique, mais également sur le changement de vision des
collégues. En janvier 2018, une discussion a été prévue avec une collegue d’un autre centre de
formation romand sur le sujet de la chronicité. Durant ce méme mois, une rencontre avec une
personne est venue témoigner dans un cours ol le changement, la crise, I'incertitude sont abordés
en lien avec la chronicité.

3.2 Plan de communication
3.2.1 Publics cibles impliqués dans le projet

Le public cible du projet, depuis la phase de I'implémentation jusqu’a la phase évaluative, reste les
étudiants Bachelor HES en Soins Infirmiers. Certains professionnels du corps professoral vont devoir
étre informé de I'avancée du projet, afin que la cohérence des enseignements ait un sens pour les
étudiants. Il est évident que le plan de communication aura des objectifs différents selon le public.

Lors de la derniére séance du Péle, j’ai décidé d’éclairer a nouveau les buts visés du Pole, dans quelle
phase nous nous situons, et vers quoi nous allons aller. Dans le point 3.2.2, j'exposerai ce qui a été
transmis par mes soins. Cette rencontre a été accompagnée d’une « célébration » pour remercier
chacun du groupe et de son implication dans le Pole.

Il est prévu au mois d’avril ou mai 2018, de faire une communication orale aux collaborateurs de la
filiere pour exposer le point de situation du P6le comme je I'avais fait durant la méme période en
2017, ainsi que de I'avancée de ma réflexion de mon travail de DAS.
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3.2.2 Contenu de la communication pour chaque public cible

En plus des collegues faisant partie du Pole Chronicité, il existe plusieurs groupes de personnes étant
lié, de prés ou de loin, au projet. Ci-dessous, voici les différents plans de communication que jai dl
effectuer ou effectue encore depuis le début de I'implémentation de la chronicité dans la filiere. Ma
hiérarchie, mes collegues du corps professoral, mes collegues et partenaires du CIS (Centre
Interprofessionnel de Simulation), les étudiants de la formation en Soins Infirmiers sont les publics
touchés par le projet.

Public cible

Sous quelle

Les personnes

Documents supports

forme

sollicitées

Thémes abordés

Collégues faisant parti du Pole

2h de Réunion
trimestrielle

(sept —déc —
mars — juin)

Tout le groupe
(7 personnes)

Information par
mes soins au
groupe

Plan de développement
de janvier 2017

D’ou on part ?

Faire un comparatif de ce
qui a été fait depuis janvier
2017 et voir les points sur
lesquels nous devons
avancer.

Tous

Echéancier ou retro
planning derniere
version 18.12.17

Ouonest?

Voir en groupe les taches et
les délais si ceux-ci sont
respectés et valider
ensemble les réajustements

Je méne la

Diagramme d’Ishikawa

Quonva?

réflexion et tous | (le 18.12.17) Redéfinition de la

sont mobilisés problématique ensemble et
identifier sur quoi nous
pouvons agir.

Tous aucun Actualisation de cours

Nous réfléchissons sur la
plus-value d’un témoignage
lors d’un cours pour
amener un « monde dans
un autre » celui de la
théorie et de la pratique.

Transmis par
mes soins

Quelques diapositives
et un mail regu par une
étudiante

« Chro’News », c’est le nom
que j’'ai choisi pour
présenter les nouveautés
lors de nos rencontres du
Péle, ainsi que dans les
séances filieres en Soins
Infirmiers.

Identifier les actualités qui
fonctionnent bien et sur
lesquels nous avons des
retours positifs.

[

Collégues de filiére

Présentation
orale par mes
soins de
20min lors de
nos séances
de filiere
Présentation
envoyée en
PV aprés la
séance

1x/an
(prochaine le
26.04.18)

Tous le corps
enseignant dans
la filiere Soins
Infirmiers pour
autant qu’ils
soient présent
ce jour-la.

Présentation Power
Point

L'actualité (expérience
d’étudiants en projet de
partenariat et I’écriture d’'un
article sous ma supervision),
les nouveautés, le point de
situation et les besoins
identifiés des étudiants.
L’avancement du travail de
DAS en ETP.
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Responsable du

Document word en pdf

Les détails comparatifs en

% Point de Pole (moi) lien avec le plan de
.g ()] situation développement.
.S o ) envoyée a ma
o O = hiérarchie de
© QD s
| S| = maniere
o 8_ = biannuelle.
Il »n (janv — juin)
o
S
Rencontre en
pléniére
(cours ex
cathedra) Une a deux PPT, témoignage, classe | Définition de la maladie
avec chaque collegues du inversée, simulation ETP | chronique, la chronicité, la
ﬂ volée 1x/an Pole, une notion de complexité et
g de 2h env. collegue de d’instabilité, I'entretien de
S La 1°™ et 2°™¢ | santé publique compréhension, le travail
S année, et moi-méme d’une situation complexe.
m j’anime les
cours
La 3®™¢ année,
une collégue
du Po6le anime
le cours.
Rencontres
faites tous les
deux mois Pertinence de la thématique
[7,) pendant 8 Support pour concevoir | de I'entretien de
G mois avec une | Ma collégue et un scénario de compréhension dans une
(7)) collegue du moi-méme simulation pour exercer | démarche d’ETP.
2 CIS a raison de un entretien de Quels objectifs
‘© 2h par compréhension. pédagogiques et
5 rencontre. Coaching du Patient opérationnels formulés
+ Deux Standardisé pour que la station atteigne
(o] entrainements ces mémes objectifs pour
o des deux des étudiants HES en Soins
patients infirmiers de 28™¢ année.

standardisés
(2x 2h)
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4. Accompagnement et formation des étudiants a développer leurs
connaissances de I’ETP et de la chronicité

4.1 Public cible de la formation

Les échanges avec deux professionnelles du terrain, rencontrées au module 5, les réunions en Péle
sur les problématiques rencontrés en stage et ceci en lien avec la prise en soin de patient souffrant
de maladie chronique, il a fallu se poser la question de savoir comment étayer les informations sur la
problématique rencontrée. Sur suggestion de ma référente de formation, et comme énoncé dans le
point 1.3.2, cette démarche d’entretien avec des étudiants est la 2°™ phase de mon enquéte. Cette
phase me permet d’identifier de quelles natures sont leurs difficultés ressenties en stage et si des
besoins en formation sont identifiables pour aboutir éventuellement a un dispositif de formation.

Je me suis entretenue avec deux étudiantes et le contexte de chacun est décrit ci-dessous :

1) Mille S, Etudiante en 2°™ année Bachelor en Soins Infirmiers HES. En stage dans une unité de
Diabétologie dans un Hépital Universitaire Romand. Mon choix s’est porté sur cette étudiante, car je
la suis en stage comme référente HES et elle avait exprimé son grand intérét sur les prises en soins
chroniques, la prévention et I'éducation thérapeutique. Elle vient aprés une journée de stage. Nous
nous installons dans mon bureau, au calme. Une petite table et des chaises sont a disposition. Le
contexte de I’entretien est expliqué, avec les notions de confidentialité, que I’enregistrement est a des
fins de formation et j’obtiens son accord oral avant le début de I'enregistrement.

2) Mille C, Etudiante en 3°™ année Bachelor en Soins Infirmiers HES. Actuellement dans une
période théorique. Mon choix s’est porté sur cette étudiante, car je I'ai accompagné lors d’un
partenariat entre la HEdS et la Villa Soleillane sur une gestion de projet pour une action de prévention
de la santé. Je vais I'accompagner également sur I’écriture d’un article en lien avec leur expérience.
C’est une étudiante qui se destine a une formation continue en santé communautaire et prévention.
Nous nous installons dans mon bureau dans lequel nous sommes au calme. Une petite table et des
chaises sont a disposition. Le contexte de I'entretien est expliqué, les notions de confidentialité
nommeées, ainsi que I’enregistrement est a des fins de formation et j'obtiens son accord oral avant le
début de I'enregistrement.

La grille d’entretien utilisée est celle-ci et validée par ma référente:

1. D’aprés toi qu’est-ce que tu imagines que le patient atteint de maladie chronique vit au
quotidien ?

2. Quels éléments sont essentiels pour prendre en soins, de maniére optimale, un patient
vivant une situation complexe ou une maladie ou atteinte chronique ?

3. Lorsque tu as soigné, ou lorsque tu as été face a un patient atteint de maladie chronique ou
situation complexe/chronique,

- Comment cela s’est-il passé pour toi ?
- Quelles ont été tes difficultés ?

4. Sielles ne sont pas confrontées, comment se représentent elles alors la maladie chronique ?
As-tu un parent, un ami ou elle-méme qui vit une situation de chronicité, maladie ou
handicap ?

5. A quels cours/séminaires peux-tu faire référence quand on parle de chronicité ?

6. Qu’aurais-tu besoin pour te sentir a I'aise a prendre en soins des situations chroniques ou
complexes ?
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4.1.1 Classification des données brutes et déductions

Apres la retranscription des entretiens et 'analyse, voici dans le tableau suivant, la classification des
données brutes, ainsi que les six déductions qualifiées en Probleme, Ressource, Contrainte ou ZO.

Grands théemes

Thémes

Verbatims

En droit les verbatims de Mlle S.
En italique les verbatims de Mille C.

Déductions

(P : Probléeme, R : Ressouce, C :
Contrainte, ZO : Zone d’ombre)

Connaissances de la
maladie

Questions sur la
maladie

« Ce qui est essentiel premierement qu’elle
comprenne sa situation. » D1

« Pourquoi elle est malade, qu’est-ce qu’elle a
exactement »

« Etre sGr que la personne a compris les étapes » D1
« Les gestes donc, la compréhension des gestes. »

« Aprés est-ce qu’elle comprend le geste » D1

« est-ce qu’elle le fait correctement »

« Elle comprend les normes » D1

« juste se rendre compte que le patient il en est a un
moment différent de sa maladie... et lui demander :
« Vous en étes ol ? » « Est-ce vous gérez? », « Vous
en étes ol ? en fait » « Comment vous gérez votre
maladie ? ».

Le quotidien

D2
« Les conséquences au quotidien, et les
conséquences de non prise en soins »

D2

« mais globalement, c’est constitué pour des
personnes qui sont plus ou moins en bonne santé. »

D2

« Non ¢a peut étre I'image de soi. Ca peut étre
I'obésité par exemple. S’habiller, se mouvoir. Ben la
Iimage de soi...euh corporelle. Non, mais il y a pas
que la douleur.

Ressentis face aux
situations
rencontrées

Patient connait sa
maladie

]

D
« C’'est vraiment, c’est tout le temps la et c’est
fatiguant »

D4
« Parce qu’on pense connaitre sa maladie, mais en
fait apres pour une raison ou une autre, elle évolue.
Et ¢a, et ¢ca c’est trés compliqué a gérer aussi parce
qu’on voit qu’on est, méme si on respecte ce qu’on
nous demande de faire, ben on est jamais tranquille.
On est jamais a I'abri de rien » D3
D4
D4
« Des difficultés au quotidien par rapport au fait
d’adapter une prise en soins chroniques »
« il va devoir réadapter son quotidien »

« il va devoir réadapter son quotidien par rapport a

D1 : Pour I'étudiant, la
compréhension de la maladie
par le patient est essentielle.
(zo)

(R)

D3 : Les étudiants comprennent
que les patients, méme s’ils
connaissent leur maladie,
ressentent de I'incertitude et
/ou de l'insécurité liées a
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sa maladie chronique »

« c'est la personne qui connait sa maladie et qui
revient pour une décompensation diverses et qui
doit réadapter, alors qu’il I'a déja réadapté. Et ¢a j’ai
pu voir que c’était trés trés compliqué » D3

D4
« c’est que la personne, elle vient ou elle en est au
stade de sa maladie. Ca fait cing ans, dix ans qu’elle
a sa maladie. Elles vont plus nous en apprendre que
nous leur en apprendre. »
« lls vous expliquent comment ¢a se passe en
général. Parfois je me sentais un peu démunie. Bon
ben. Parce qu’au début on connait les symptémes, on
veut expliquer la maladie. Et finalement cette étape
est déja comprise pour la personne. Donc c’est des
aspects plus précis dont ils auraient besoin par
exemple » D3

D4
« C’était essayé de trouver au quotidien, finalement,
concrétement, comment mettre en place tout ¢a.
Comment faire en sorte que la glycémie soit gérée.
Qu’elle a, que, qu’elle puisse prendre en charge sa
maladie en fait.

« Et je pense que ces personnes-la, ben, elles voient
difféeremment la vie, elles pensent, a leur maladie
oui, mais qu’elles doivent, si c’est des personnes qui
arrivent a étre positives et parce que c’est pas
forcément évident. De se dire, « Ok, qu’est-ce que je
veux faire de ma vie ?, Jai ¢a, je peux pas I'enlever »
« Maintenant, qu’est-ce que je veux en faire ? » D3

I’évolution chaotique de la
maladie chronique (R)

D3 (bis): Les étudiants
percoivent que la maladie
chronique incite les patients a
redéfinir leurs priorités dans
leur vie (ZO)

D3 (ter) : Les étudiants se
rendent compte de I'instabilité
liée a I’évolution de la maladie
chronique. Les étudiants ont
compris, dans le domaine de la
maladie chronique, que les
patients ont leur savoir propre
sur leur maladie qui est parfois
plus complet que le savoir des
soignants (R)

Patient
nouvellement
diagnostiqué

« La personne I'a tres vite pris a cceur, y compris la
dangerosité e la situation »

« Pis on sentait que ¢a prenait tout en fait.
Vraiment, c’était tres trés...présent au quotidien »

Expression des

« Si c’est justement des personnes tres secrétes et

émotions qui aiment pas partager leur vie... Ben se sentir seul
et incompris. »
« lls doivent se sentir frustrés. »

Notion de complexité | Evolution « Cette espece d’évolution, un peu instable, comme D5 : Les étudiants sont
¢a et fluctuante. Ben ¢a je I’ai vraiment vécu en démunis, car ils n’ont pas
stage. J'ai vraiment... ca m’a un peu bousculé, » D5 conscience de tous les impacts
« Oui, je trouve difficile, le lacher prise. Parce que de I'évolution de la maladie
quand on voit un patient qui prend ¢a a coeur parce chronique dans la vie d’un
que ben parfois ¢a lui bouffe juste de son quotidien patient et parce qu’ils ne savent
et pis qu’il y ait du lacher prise dessus. Je trouve que | pas comment s’y prendre pour
c’est complexe, ouais » D3 accompagner ou prendre en
soins la personne. (P)

« Et ¢a C’est difficile en tant que soignant, parce
qu’on nous pose beaucoup de questions et c’est vrai
qu’il y a des questions qu’on arrive pas a répondre.
Parce que... parce qu’il y a des choses sur la longueur
qu’on peut, nous-méme pas, et eux non plus
malheureusement pas maitriser en fait. »D5

Définition « Ben l'instabilité »

« Parce que... parce qu'il y a des choses sur la
longueur gu’on peut, nous-méme pas, et eux non
plus malheureusement pas maitriser en fait. » D5
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Formation

Réalité patient

« Mais on se rend pas compte par rapport au
patient qu’est-ce que ¢a a comme impacts, nous la
prise en soins, comment elle va s’adapter en fait. Ca
on se rend pas compte » D5

« Caje ne I'ai pas ressentie en cours en fait »

« Apres, nous en tant que soignant, comment faire
face a ces difficultés, je dirai un petit peu moins
quand méme. » D5

Outils adants

« Et ben souvent par I'écoute, j’ai I'impression
d’avoir pu aider »

« Et je me suis rendue compte, c’est la que je me suis
rendue compte que I’écoute était un vrai soin »

« Donc ouais, je me suis rendue compte que il y a
plusieurs maniéres de se rendre utile. En tant
qu’étudiante, infirmiere. »

D7 : Pour les étudiants, écouter
le patient est un outil efficace
pour aider le patient atteint de
maladie chronique. (R).

Contenus

« J'ai I'impression dés la premiére année, il me
semble, on nous a parlé beaucoup de maladie
chronique. J'ai I'impression, comment dire. Qu’on a

D6: Selon les étudiants, la
maladie chronique est abordée
dés la premiére année de

déja une bonne base. » D6

« _On a eu des cours sur le diabéte, I'année derniére.
On a eu des séminaires quand on parlait d’asthme
D6

«_des séminaires, moi je pense que les séminaires,
ils sont supers intéressants par rapport a ca » D6

formation. (R ou ZO

Besoins de
formation

« Des cours sur la prévention de la maladie. »

« Secondaire et tertiaire selon le stade de la maladie.
C’est vachement important. Et promotion de la
santé. C’est parce qu’on est malade, ¢a dépend
comment on voit la santé. On peut étre en bonne
santé et avoir une maladie. Voila »

Les sept déductions principales mises en évidence sont les suivantes :

liée a I'évolution de la maladie chronique. Les
étudiants ont compris, dans le domaine de la
maladie chronique, que les patients ont leur savoir
propre sur leur maladie qui est parfois plus
complet que le savoir des soignants.

D1 Pour I'étudiant, la compréhension de la maladie (z0)
par le patient est essentielle.

D2 Pour les étudiants, la maladie a un impact sur le (R)
quotidien au domicile et hors du domicile.

D3 Les étudiants comprennent que les patients, (R)
méme s’ils connaissent leur maladie, ressentent
de lincertitude et fou de [linsécurité liées a
I’évolution chaotique de la maladie chronique

D3 (bis) Les étudiants percoivent que la maladie chronique (2O)
incite les patients a redéfinir leurs priorités dans
leur vie.

D3 (ter) Les étudiants se rendent compte de l'instabilité (R)
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D5 Les étudiants sont démunis, car ils n’ont pas (P)
conscience de tous les impacts de I'évolution de la
maladie chronique dans la vie d’un patient et
parce qu’ils ne savent pas comment s’y prendre
pour accompagner ou prendre en soins la

personne.
D6 Selon les étudiants, la maladie chronique est (R ou Z0)
abordée dés la premiére année de formation.
D7 Pour les étudiants, écouter le patient est un outil (R)
efficace pour aider le patient atteint de maladie
chronique.

La déduction 5 a été identifiée comme probléme « emblématique » commun pour les deux
étudiantes et va faire I'objet d’une analyse du besoin de formation « emblématiques » (éducatif)
dans le tableau suivant au travers le modele de Martin et Savary (2017).
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4.1.2 Besoin éducatif de formation « emblématique » en ETP

Besoin en ETP

Identifier la problématique du patient
en tenant compte de sa réalité de vie
au quotidien a partir de la
compréhension commune de cette
réalité.

Comp. nécessaires

Comprendre 'ETP comme une
démarche individualisée permettant au
patient de développer des
compétences pour s’adapter a sa
réalité de vie avec la maladie
chronique.

- Connaitre et mobiliser les diverses
techniques d’entretien pour
comprendre le quotidien du patient.
- Se sentir capable de les mettre en
ceuvre.

- Clarifier les besoins du patient au
quotidien.

- Comprendre I'impact, les enjeux et
les difficultés d’'une maladie
chronique au quotidien pour le
patient et son entourage.

- Nommer les capacités, les
ressources des patients au quotidien
souffrant de maladie chronique

Comp. actuelles

- Pour les étudiants, la maladie a un
impact sur le quotidien au domicile
et hors du domicile.

- Les étudiants sont conscients qu'’ils
doivent prendre connaissance de la

réalité de la vie du patient

Etat actuel insatisfaisant

Les étudiants sont démunis, car ils n’ont
pas conscience de tous les impacts de
I’évolution de la maladie chronique

dans la vie d’un patient et parce qu’ils
ne savent pas comment s’y prendre
pour accompagner ou prendre en soins
la personne.

Etat futur souhaité

Les étudiants se sentent plus
compétents pour s’engager
dans des prises en soins de
patients atteints de maladie

chronique.

Obj. d’apprentissage

-ldentifier les différentes étapes du
préjet éducatif individualisé
- Lister les difficultés potentielles des
patients atteints de maladies
clironiques et les relier avec
elques concepts clés : deuil,
onceptions, Corbin et Strauss.
Décrire les caractéristiques de la

chronicité versus la maladie
chronique.

- Lister les ressources et les capacités
que les patients pourraient présenter

- Etablir une grille (un
guide d’entretien ?) d’entretien
permettant de comprendre I'impact
de la maladie chronique dans le
quotidien d’un patient.

- Différencier les techniques
d’entretien et repérer leur effet sur
la communication

- Identifier leurs ressources facilitant
la mise en ceuvre d’un entretien de
compréhension
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4.2 Buts de la formation selon le besoin en 4.1.2

A l'issu de I'analyse du besoin emblématique 1, un dispositif pourra étre proposé selon le schéma (LLORCA, 2018) suivant. Il distingue cing phases dans le
dispositif de formation que je détaille.

*Mail envoyé
aux étudiants
sur le forum
une semaine
avant leur
indiquant les
consignes de
préparation
au cours (20-
25min)

e\/isualisation

du PPT
préparé au
préalable

e\/isualisation

du
témoignage
vidéo proposé
dans PPT

eRéponses aux

trois
questions en
regard du
témoignage

eler temps
(témoignage)

e2éme temps
(analyse du
témoigage en
direct)

e3eme temps
(retour de
leur réflexion
en grand
groupe)

eCollaboration

avec les deux

professionnelles

de terrain, suivi

des étudiants en

stage dans leur
service

eRetour des
professionnels
de terrain lors
d'un entretien
individuel
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Le schéma ci-dessus détaille les différentes phases proposées pour le dispositif de formation. Il existe

cing phases qui sont développées de la maniére suivante :

1.

L’inscription : Cette phase se fait grace a la plateforme Moodle, plateforme
estudiantine qui leur permet d’avoir accés a des cours en ligne, des documents ou des
guestionnaires. Pour cette séquence de formation, le 12.03.18, une semaine avant le cours, je leur
ai envoyé un mail sur le forum, de cette méme plateforme, les consignes de lecture de la
présentation, telles que de visionner le témoignage vidéo et répondre aux trois questions proposées
dans la présentation. Ceci en vue de les préparer a rencontrer le témoin, lors du cours et ainsi a
pouvoir, a travers le discours du témoin, répondre aux questions une semaine avant le cours. La
durée de 20-25 minutes pour cette préparation sera nommeée dans les consignes.

Voici les questions proposées pour la préparation et pour le « face a face » lors du cours :

e Concentrez-vous sur les représentations de la jeune femme (sur sa situation, sur sa définition de
la santé, sur ses besoins, sur ses envies...)

e Identifier les phases de Corbin & Strauss en fonction de la situation de la jeune femme (avant,
pendant et apres I'accident) et justifier

e |dentifier les ressources et les difficultés de la jeune femme dans sa situation

L’implication : Lors de cette phase, les étudiants devraient prendre 20-25 minutes de
temps personnel pour lire la présentation, visionner le témoignage vidéo et répondre aux trois
questions.

L’action de formation : L’action s’est déroulée le 19.03.18 de 10h15 a 12h et comprenait trois
temps : 1°" temps ; témoignage de la jeune femme, 2°™ temps; questions des étudiants a but
informatif, 3°™ temps ; analyse et réflexion en grand groupe en lien avec les questions

Le suivi : Un suivi éclairé sur une période de stage va pouvoir étre fait en
collaboration avec les deux professionnelles rencontrées en septembre 2017 pour discuter des
prises en soins des étudiants.

L’évaluation : Le retour des professionnels sur I'évaluation la compétence d’expert et
de promoteur de la santé plus précisément comme identifié au chapitre 1.2.4 Arrimage dans un 1¢'
temps. Pourquoi pas I'élargir a d’autres suivis ?

En premiére année, nous avons pensé que 45 minutes en grand groupe devraient étre proposés aux

étudiants pour qu’ils mettent en évidence, ce qu’est la maladie chronique en regard de la chronicité.

Cela fait maintenant deux ans que le cours est donné par mes soins en co-animation avec une collégue

ayant la spécialité de la santé publique et communautaire. Le travail en collaboration est riche en

échanges avec les étudiants et démontre lI'intérét que portent les étudiants sur cette thématique de

santé publique.

La formation de la deuxieme année est en cours d’amélioration, car le changement de scénario pour la

simulation avec patient standardisé a été effectif de septembre 2017 a décembre 2017. Il consiste en un

exercice a I'entretien de compréhension en présence d’un patient standardisé. Les étudiants s’exercent

a mener un entretien et, par groupe de trois, doivent identifier au travers de cet entretien les
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représentations du patient en rapport a sa maladie, c’est a dire de comprendre ce que la personne
comprend de la situation/maladie chronique et ce qu’elle vit au quotidien. Fraichement diagnostiqué
diabétique, il ne se considere pas comme tel, car pour lui « Il n’est pas diabétique » et « il ne peut I'étre,
car il n’est pas bec a miel. ». Je considére que cette premiére étape est primordiale pour le début de
construction d’une posture éducative des futurs professionnels.

Sur la période de mars 2018 et dans le cadre du module ol sont abordés les notions de changement, de
crise, de transition chez l'adulte, les étudiants vont rencontrer un témoin qui leur ameénera son
expérience de patiente ayant vécu un événement dans sa vie. Cet événement I'a amené a un
changement radical dans sa trajectoire de vie. Celui-ci impacte encore aujourd’hui sa vie quotidienne. Le
déroulé de cette séquence sera déroulé au point 4.4 (page 44).

4.3 Cadres théoriques et themes a développer

Le premier concept travaillé est le modele conceptuel de soins infirmiers de la « Trajectoire vécue de la
maladie chronique » ou « The Chronic lliness Trajectory Framework » est un modéle qui est a
remobiliser dans ce moment pédagogique avec les étudiants rencontrés. C'est un modeéle qui a été
élaboré par un sociologue américain, Anselm Strauss et une infirmiére, Juliet Corbin dans les années
1970. lls ont basé leur recherche sur plusieurs maladies en approfondissant leur réflexion sur diverses
maladies chroniques et comment certaines conditions influencent le succés ou I'échec de I'action
entrepris par le patient et/ou I'entourage.

Selon Progin et Weber (2011), le modéle permet « de dépasser les aspects uniquement médicaux et de
penser aux maladies de longue durée en termes de problémes sociaux et psychologiques rencontrés par
les malades et leur famille dans la vie quotidienne » (p.44). Le travail et le cheminement en lien avec
I’expérience de la maladie chronique sont effectués par la personne malade et son entourage proche,
mais également par le réseau secondaire.

Il existe plusieurs autres concepts rattachés a ce modele, cependant je vais expliquer ci-dessous les
phases de la trajectoire qui permettront de faire la lumiére sur le vécu de la maladie chronique a 'aide
du modele. Il existe neuf phases qui représentent les fluctuations de I'état clinique des personnes
malades. Ce sont des phases dans lesquelles la personne malade peut passer plusieurs fois par la méme
phase, ou ne jamais passer au travers d’une phase. Le passage entre les phases est personnel et évolutif
selon les évenements vécus. Se trouver dans une phase ne veut pas dire que nous devons
impérativement passer a la phase suivante.

Le tableau ci-dessous décrit les neuf phases que peuvent traverser le malade :

Phases de la trajectoire vécue Indicateurs
1. Pré-trajectoire Avant le début de la maladie
2. Début de la trajectoire Présence de symptomes et pose de diagnostic
3. Crise Situation a haut risque qui menace la vie
4. Phase aigué Complication aigué, hospitalisation
5. phase stable Symptomes controélés
6. Phase instable Symptomes mal contrélés mais sans hospitalisation
7. Rémission Amélioration physique ou mentale
8. Détérioration Détérioration physique ou mentale
9. Déces Semaines, jours, heures, avant le déces

Tiré de : Progin et Weber (2011)
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Le 2™ concept, celui de la chronicité, est abordé également par Tinguely et Weber (2011). Ceux-ci
considerent la chronicité sous I'angle de la complexité. Pour eux, « il est possible d’y intégrer toute
I'incertitude liée a la maladie et de concevoir des soins qui tiennent compte d’une évolution non
prévisible. »

Le 3™ concept développé est celui de l'instabilité. C'est un des facteurs de complexité les plus
récurrents dans les situations de maladies chroniques ou de chronicité. Il vient déséquilibrer la notion de
constance et de stabilité dans ces situations. Selon Pfeifer (2010), les personnes vivant une instabilité
sont sujettes :

+ Ades difficultés a construire de relations stables de facon durable.

+ Aunsentiment d’abandon.

+ Al'autodestruction et a la tentative de suicide.

* Auxcrises de coleres inappropriées et aux discours accusateurs.

» A Vexplosion verbale, aux violences physiques suivies de culpabilité et de honte. Ces personnes
sont en grande souffrance psychique, se sentent incomprises seules et désemparées.

Pour éclairer encore davantage ces concepts, « approche centrée sur la personne » de Carl Rogers
(1974) sera un cadre sur lequel je vais me référer pour avancer dans le projet. Selon Poirier (1984),
Rogers considére que « chaque individu est animé d’une tendance innée a développer toutes ses
potentialités ». Il y a trois conditions favorables a un climat qui encouragerait la croissance entre le
patient et les soignants ou entre le professeur et les étudiants :

e La premiére condition est la « congruence » : étre soi-méme, étre authentique, vrai, réel, lucide,
conscient et ouvert a la relation avec autrui, c’est une preuve d’une authenticité transparente.

e la seconde condition est la « considération positive et inconditionnelle » : Acceptation
chaleureuse de chaque aspect de I'expérience de I'autre et un engagement affectif et positif.

e La troisitme condition est la « compréhension empathique » : I'empathie est une association
de l'intelligence et de I'affectivité a prendre conscience que I'autre est « autre ».

Dans un autre registre, mais tout aussi complémentaire, pour asseoir sa compréhension et adapter
I"accompagnement aupres d’un étudiant adulte en formation ou un patient, la notion de compétences a
deux registres. D’lvernois et al. (2011) définit deux registres de compétences : les compétences d’auto-
soins et les compétences d’adaptation a la maladie. L'OMS les définit comme des « compétences
psycho-sociales. »

Selon d’lvernois et al (2011), les indicateurs psycho-sociaux pour I’évaluation d’un programme d’ETP se
dirigeraient vers divers domaines (5202), tels que :

e Stratégies d’ajustement « coping »
e Qualité de vie

e Perception d’auto-efficacité

e Confiance en soi

e Image de soi

e Anxiété fonctionnement social

Toujours selon le méme auteur (2011), les compétences d’adaptation sont davantage a préciser. Son

travail avec certains de ces collaborateurs ont identifié huit nouvelles compétences pouvant favoriser
|’adaptation a la maladie selon le tableau suivant (5202) :
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Compétences Objectifs spécifiques ou composantes (exemples)

1- Faire connaltre ses besoins, informer son entourage Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses pro-
Jets, ses artentes, ses émotions (diagnostic éducatif)

2- Comprendre, s’expliquer Comprendre son corps, sa maladie,s’expliquer la physiopa-
thologie, les répercussions socio-familiales.de la maladie.
S'expliquer les principes du traitement.

3- Repérer, analyser, mesurer Repérer des signes d'alerte, des symptomes précoces, analy-
ser une situation a risque, des résultats d’examen. Mesurer
sa glycémie, sa pression artérielle, son débit respiratoire de
pointe, elc.

4- Faire face, décider Connaitre, appliquer la conduite i tenir face & une crise (hy-
poglycémie, hyperglycémie, crise d'asthme. .. ).

Décider dans I'urgence.

5- Résoudre un probleme de thérapeutique quotidienne, | Ajuster le traitement, adapter les doses d'insuline. Réaliser
de gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un pro- | un équilibre diététique sur la journée, la semaine. Prévenir les

bléme de prévention accidents, les crises. Aménager un environnement, un mode
de vie favorables a sa santé (activité physique, gestion du
stress. . . )

6- Pratiquer, faire Pratiquer les techniques (injection d'insuline, auto-contrdle,

glycémique, « spray », chambre d'inhalation, débitmétre de
pointe). Pratiquer les gestes (autoexamen des oedémes, prise
de pouls, etc.). Pratiquer des gestes d'urgence.

7- Adapter, réajuster Adapter sa thérapeutique & un autre contexte de vie (voyage,
Sport, grossesse).

Réajuster un traitement, ou une diététique.

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion
de sa maladie et de son traitement.

8- Utiliser les ressources du svstéme de soins, faire va- | Savoir ot et guand consulter, qui appeler ; rechercher ['in-
loir ses droits Sformation utile. Faive valoir des droits (travail, école, assu-
mnces. .. )

Participer a la vie des associations de patients. ..

Tiré de : d’lvernois et al (2011)

Ces différents concepts, compétences et thémes exposés ci-dessous, peuvent étre transférables et
transposables dans le domaine de la pédagogie. Ceci afin de mieux accompagner des adultes en
formation, dans leur processus d’apprentissage et leur acquisition de nouvelles compétences dans un
domaine précis comme I'ETP.

Pour éclairer la thématique des maladies chroniques ou des situations chroniques, la théorie des
Transitions de Meleis (2010) prend tout son sens. Selon Afaf Ibrahim Meleis (2010), la transition est
décrite comme un :

« Passage d’une phase de vie, de condition ou de statut a un autre...les transitions se
référent aux processus et aux résultats des interactions complexes entre personne-
environnement. Peuvent impliquer une ou plusieurs personnes dans un contexte ou une
situation particuliére. » (p.67)

Les différentes phases que traverse la personne atteinte d’une maladie chronique ou en situation
chronique sont régulierement accompagnées de période de transition. Cela signifierait que chaque
phase passée peut présenter des indicateurs qui nous feraient penser que la personne vit une période
de transition.

Je peux, par ce biais, faire un paralléle avec le concept de Corbin et Strauss (1991). Ceux-ci définissent la
vie d’'une personne souffrant d’une maladie chronique, comme une Trajectoire de vie. Cette personne
va traverser, selon les situations de vie, de santé ou de maladie, des phases de stabilité et d’instabilité.
Ce concept peut faire référence de maniére évidente aux phases de transition que la personne atteinte
de maladie chronique traverse également.
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Nature of Transitions Transition Conditions: Faciluators & Inhibitors Patterns of Response
Types Erocess Indicntors
Personal
Developmental Feeling Connected
Situational Meanings Interacting
Health/lincss Cultural beliefs & attitudes Location and Bewng Situated
Orgamzational Socioeconomic status Developing Confidence and
Preparation & knowledge | Coping
Patterns - :—
Single Quicome Indicators
Muluple “
tal astery
mmm - Community [. .| Socicty i — Flud Inteprative ldentities
Related |" ) |
™ | Unrelated

Properties
— ]
Engagement — —
Change and Nursing Therapeutics

fference
Transition Tune "

Span
Cntical Pomnts and

Events

Tiré de : Meleis et al, 2010

Pour résumer, la théorie des Transitions de Meleis décrit quatre idées principales qui sont les suivantes :
Le type de transition

Les conditions de transition dites facilitatrices ou inhibitrices

Le type de réponse

La thérapeutique soignante

Dans le schéma suivant, le paralléle entre les quatre natures de transition (entouré en vert ici), tels que
la transition développementale, situationnelle, de santé/maladie et organisationnelle et le concept de
Corbin et Strauss (1991) sera présenté :
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Phases de la trajectoire vécue
(Corbin et Strauss, 1991)

Indicateurs

Tiré de : Meleis et al (2010)

1. Pré-trajectoire Avant le début de la maladie
2. Début de la trajectoire Présence de symptomes et pose de diagnostic
3. Crise Situation a haut risque qui menace la vie
4. Phase aigué Complication aigué, hospitalisation
5. phase stable Symptomes controlés
6. Phase instable Symptémes mal contrdlés mais sans hospitalisation
7. Rémission Amélioration physique ou mentale
8. Détérioration Détérioration physique ou mentale
9. Déces Semaines, jours, heures, avant le déces
Nature of Transitions Transition Condiions: Facilitators & Inhibitors Patterns of Response
| Types — Process Indicators
Developmental Feehng Connected
Sutuational - Mcanings Interacting
Health/Tlincss Cultural beliefs & attitudes Location and Beng Situated
Orgamzational Socioeconomic status Developing Confidence and
I Preparation & knowledge Copang
L — S|
Patterns - r
Single Outcome Indicators
Muluple
Se tial — Mastery
s.mmm > Commumnity L_L Soccty P | Flud Imegrative Identities
Related e — =
> Unrelmed
Properties — —
Awareness
Engagement . v L v
Change and Nursing Therapeutics
ifference
Transition Tune -
Span
Cntical Points and
Events
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Sur les deux tableaux proposés ci-dessus, je mets en évidence un élément qui apparait des le début de la
trajectoire de vie de la personne. Je considére, qu’au vue des différentes phases traversées qui débute
de l'annonce du diagnostic jusqu’au déces, je peux considérer que la transition se déroule
principalement dans la transition dite « santé/maladie ». Puis selon les rdles, les statuts,
I’environnement bio-psycho-social de la personne, plusieurs autres transitions peuvent étre identifiées,
par exemple : les obstacles, contraintes ou difficultés que le patient atteint de maladie chronique va
rencontrer tout au long de sa vie.

Il est évident que la trajectoire de vie, la transition ou les compétences d’auto soins et psychosociales ne
peuvent exister sans les lier au processus de I'ETP. Ce processus se distingue en quatre étapes qui
s’organise sur plusieurs rencontres, comme le démontre le schéma suivant :

Evaluation i problématique
acquis et besoins
et processus en ETP
2 7 o
4 vAg n=
g2 Ika =
3 S
35 D Y O
T 3 _(©
(S oD
Contenus et Compétences
méthodes a acquérir
adaptés

Y'accorde!

Tiré de : Revue du praticien Médecine Générale (2011)
Les étapes sont décrites comme suit :

1. Comprendre, au plus proche de la réalité du patient, sa vie quotidienne pour en faire
émerger une ou plusieurs problématiques et besoins en ETP. A lissue de I'étape de
compréhension de la réalité vécue par le patient et son analyse, on établit une
problématique qui comprend les problemes et ressources de la personne. A partir de la
problématique, des besoins éducatifs seront définis

2. S’accorder (soignant — patient) pour définir les compétences a acquérir afin d’atteindre
les objectifs fixés ensemble.

3. Identifier les contenus et méthodes a adapter afin de pouvoir cheminer ensemble vers
un méme objectif.

4. Evaluer les acquis en lien avec le processus et ainsi ajuster les besoins.

Je propose une lecture du tableau suivant, repris de la p. 32, des déductions a 'aide de I'éclairage de la
théorie de la transition de Meleis. Les déductions sont classées dans les différentes transitions décrites
par Meleis. Cette théorie de soins permet d’analyser le vécu de la personne au méme titre que I'ETP
sous les angles des transitions.
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Déductions

Qualifications

Classification des
Transitions selon la
théorie de Meleis
O: organisationnelle

S: situationnelle
S/M: Santé/Maladie
D: développementale

Arguments

outil efficace pour aider le patient atteint
de maladie chronique.

D1 Pour I’étudiant, la compréhension de la (z0) S La situation du patient est
maladie par le patient est essentielle. telle que [l'étudiant va

devoir en prendre compte.

. . S Le quotidien du patient est

impacté dans sa situation
initiale, d’avant sa maladie.

D3 Les étudiants comprennent que les (R) S/MouS La transition de I'état de
patients, méme s’ils connaissent leur santé a maladie engendre
maladie, ressentent de I'incertitude et /ou de Vlincertitude ou la
de l'insécurité liées a I'évolution chaotique situation fait que ces
de la maladie chronique ressentis sont présents.

D3 (bis) | Les étudiants percoivent que la maladie (zo) SouO Les  priorités  redéfinis
chronique incite les patients a redéfinir démontrent que le patient
leurs priorités dans leur vie. doit s’organiser

différemment pour que sa
situation soit vécue de la
maniére la plus aidante
possible.

D3 (ter) | Les étudiants se rendent compte de (R) D Les patients se développent
I'instabilité liée a I’évolution de la maladie avec les divers événements
chronique. Les étudiants ont compris, dans que la maladie chronique
le domaine de la maladie chronique, que leur fait vivre et acquissent
les patients ont leur savoir propre sur leur des compétences.
maladie qui est parfois plus complet que le
savoir des soignants.

. . S La situation peut étre vécue

comme un fardeau.

D5 Les étudiants sont démunis, car ils n’ont (P) Toutes Toutes les  transitions
pas conscience de tous les impacts de peuvent étre identifiées
I’évolution de la maladie chronique dans la lorsque nous parlons des

o . " impacts de la maladie
vie d’un patient et parce qu’ils ne savent : .

) chronique sur la vie
pas comment s’y prendre pour quotidienne. Les étudiants
accompagner ou prendre en soins la ont du mal a identifier
personne. Ceux-ci.

D6 Selon les étudiants, la maladie chronigue | (R ouZO) 0 L’organisation des contenus
est abordée dés la premiere année de dans la formation est ainsi
formation. proposée.

D7 Pour les étudiants, écouter le patient est un (R) S L'apprentissage de cette

compétence (écoute) rend
la situation vécue du
patient plus
compréhensible.
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4.4Ressources et contraintes du projet de formation

Les ressources du projet de formation se trouvent a divers niveaux. Les échanges et réflexions avec les
collegues faisant parti du Pole, le soutien de ma hiérarchie pour la responsabilité du Pole et les projets
liés proposés, I'age de la jeune femme venant témoigner et la légitimité d’experte en ETP que je ressens
de la part de mes autres collégues sont des ressources non négligeables.

Les contraintes en lien avec le projet de formation peuvent étre ressenties a travers le nombre
important d’étudiants (env. 150) en amphithéatre, la dynamique de grand groupe. La question de
I’'animation de grand groupe comme celui-ci se pose pour cette séquence. L'dge de la jeune femme
venant témoigner peut également faire partie probablement des contraintes au projet de formation.
L'utilisation de outils et modalités pédagogiques, la sollicitation d’'une ou deux collégues lors de ce
« face a face » pédagogique peut étre une aide a I'animation de cette séquence.

4.5 Offre globale de formation

L'offre de formation se base sur une séquence de formation en pléniére avec les étudiants de 2°me
année. Elle se situe dans un module dans lequel la thématique du vécu d’un changement, de crise, de
transition d’un jeune adulte en développement. La négociation d’une période d’une heure trente a pu
étre obtenue. La réflexion en groupe a abouti a la décision de faire témoigner une personne vivant une
situation complexe, chronique et de baser I’analyse du contenu comme matiére a raisonner ensemble.

Jai choisi de développer la 2™ séquence, ou la jeune femme venant témoigner nous quitte et ma
collegue du Péle et moi-méme animons ce moment. Pour information, la volée présente représente
environ 150 étudiants dans un amphithéatre.

Titre de la formation

Comprendre la réalité du patient dans sa vie quotidienne

Public cible

Les étudiants Bachelor HES en Soins Infirmiers de 22™ année

Besoin de formation

L’étudiant change son regard sur le vécu de la situation/maladie
chronique.

Intervenant(s)

Pacini Wendy (experte en ETP) et une collégue du Pole Chronicité

Objectif opérationnel d’apprentissage n°1

A l'issu de la séquence, le participant sera capable d’écouter de
maniére attentive le discours et les propos d’une personne vivant
une situation/maladie chronique et complexe.

Stratégie éducative

Pas développé pour ce travail

Outils et supports pédagogiques

Pas développé pour ce travail

Déroulé / structure

Pas développé pour ce travail

Message (s) clé (s)

Pas développé pour ce travail

Piége (s) a éviter

Pas développé pour ce travail

Objectif opérationnel d’apprentissage n°2

Al'issu de la séquence, le participant sera capable d’identifier la
réalité vécue d’une personne en situation/maladie chronique.

Stratégie éducative

Repérer les répercussions d’une situation de handicap dans les
différentes dimensions de la vie quotidienne de la personne et sur
ses proches

Outils et supports pédagogiques

Témoignage vidéo proposé avec une présentation PPT envoyé une
semaine avant le cours dans laquelle trois guestions sont posées. Les
trois questions sont les suivantes :

1. Concentrez-vous sur les représentations de la jeune femme (sur sa
situation, sur sa définition de la santé, sur ses besoins, sur ses
envies...)

2. Identifier les phases de Corbin & Strauss en fonction de la situation
de la jeune femme (avant, pendant et aprés I'accident) et justifier

3. Identifier les ressources et les difficultés de la jeune femme dans
sa situation

Lors de la séquence suivante, la sollicitation d’un témoignage d’une
jeune femme de 25 ans ayant vécu un traumatisme il y a environ 9
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ans et qui depuis vit avec des séquelles pathologiques importantes
impactant dans sa vie quotidienne.

Déroulé / structure

10h15-11h

Témoignage de la jeune femme

A I'aide des trois questions proposées une semaine avant, les
étudiants doivent s’exercer a récolter des informations durant ce
témoignage.

11h-11h15

Temps d’échange avec le témoin pour éclairer de maniére
informative des compléments nécessaires a leur compréhension. Les
étudiants ont eu I'occasion de se préparer une semaine avant et
durant I'intervention, ils ont pu poser des questions de type « récolte
d’informations ».

11h15-11h50
Retour de leur analyse en grand groupe, réflexion en grand groupe
sur:

. Quelles représentations de la jeune femme (situation,
définition de sa santé, besoin et envie) ils ont pu
identifier ?

. Quelle(s) phase(s) de la trajectoire de vie de la jeune
femme ils ont pu la situer ?

. Quelles ressources et difficultés sont percues chez cette
jeune femme ?

Chaque question est travaillée en trois grands groupes (env.40
étudiants). Un temps d’échange entre eux n’a pas été prévu.

11h50-12h
Temps dédié aux questions des étudiants et mise en lumiere des trois
messages clés a retenir.

Message (s) clé (s)

1. Connaitre la trajectoire de vie de Corbin & Strauss dans une
situation de chronicité et savoir que les aller-retours sont possibles.
2. Partir de ce que vous dit la personne, les mots utilisés ont un sens
pour elle.

3. Prendre en considération de ce que vit la personne pour identifier
ses besoins et I'accompagner de maniere personnalisée dans un but
commun.

Piége (s) a éviter

Serait de laisser le témoignage prendre trop de place au détriment de
I’analyse et la réflexion qui suit, car la finalité du témoignage est cette
confrontation a I'analyse et d’aboutir aux messages clés.

5. Evaluer pour faire évoluer les pratiques et programmes d’éducation

thérapeutique du patient

L'expérience de ce moment pédagogique, proposé par mes soins, a été une trés belle réussite, car les

retours de la part des étudiants, des enseignants présents et de la jeune femme ont été positifs.

Cependant, la confrontation a cette situation les a fortement touchés, émus et remués. Il leur a été

compliqué et difficile d’interagir avec elle pour lui poser des questions. Ensuite, aprés son départ,

I’émotion était toujours palpable, malgré tout, les étudiants ont pu mettre en mot ce qu’ils avaient

retenu de cette rencontre, dont voici quelques citations recueillis a la fin de celle-ci :

e Un mot « Tremplin », « elle a su rebondir sur ses difficultés. »
e «Ne pas s’arréter au handicap et voir que la personne a des capacités et qu’il faut
I’'accompagner pour qu’elle continuer a faire des choses. »

e Un mot « Positivité »

e «Faire son métier avec conviction, passion, enthousiasme et positif dans toutes les

circonstances. »

e «Croire pour le patient quand il serait facile de ne plus croire en rien | »
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Pour valider ce module, les étudiants avaient la possibilité de prendre en référence le témoignage, et un
étudiant a choisi de valider son module avec la situation de cette jeune femme venue témoigner. Il s’est
appuyé sur le témoignage en prenant en compte: ses dires, son comportement, ses réponses aux
guestions et sur ce qu’il s’est passé lors de ce moment d’interactions en cours. Il s’est appuyé également
sur I'ouvrage écrit de cette jeune femme il y a quelques années.

Je vais utiliser ce travail de validation, comme outil d’évaluation, dans un premier temps, pour identifier
si cet étudiant pourrait atteindre la compétence : « S’engager dans des prises en soins de patients
atteints de maladie chronique. » (Cf. p.34). Cette derniére idée identifie la compétence visée apres ce
moment pédagogique proposé par le Pole.

Apres cette séquence, les limites et critiques que je peux faire, sont de I'ordre du ressenti et la pratique
de I'exercice. La formulation de ces premiéres questions a été faite par mes soins, donc il leur a été
difficile de s’exercer a le faire seuls ou accompagnés. Lors de la rencontre avec cette jeune femme, j'ai
été surprise de voir, malgré tout, que certaines questions étaient de type « compréhension de vécu ou
de ressenti ». Les questions formulées de maniére spontanées ont été par exemple : « comment avez-
vous vécu le retour a votre domicile durant la permission accordée ? » ou « Qu’est-ce que vous avez
ressenti lorsque...? ». Il est certain que de se retrouver, en face a face, avec cette personne au parcours
impressionnant risque de les inhiber. Il parait nécessaire de les guider dans la formulation de questions
de compréhension avant qu’ils ne rencontrent une personne ou un patient. Dans leur parcours, les
étudiants ont I'occasion de s’exercer a un entretien de compréhension lors du semestre précédent dans
leur formation a I'occasion de la simulation « ETP, entretien de compréhension ».

5.1 Outils d’évaluation

5.1.1 Question et objectifs d’évaluation

La question d’évaluation serait formulée de cette maniere, sachant que je souhaite pour ce travalil
évaluer le dispositif proposé cette année :

« En quoi le dispositif favorise-t-il la prise de conscience des étudiants de la réalité du patient souffrant
de maladie chronique ou d’une situation chronique ? »

Ce qui implique que 'objet de I’évaluation se situe autour de la « conscience des étudiants ».
L’objectif principal d’évaluation est le suivant :

. Identifier en quoi le dispositif mis en place permet aux étudiants de prendre conscience de I'impact de
la maladie/situation chronique dans la vie quotidienne d’un patient
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5.1.2 Objets d’évaluation

Dans ce tableau ci-dessous, les critéres et indicateurs présentés répondent a une évaluation de la

qualité du dispositif mis en place.

Visibilité de
Dispositif répond I'impact de la
& | Dispositif répond " aux besoins des maladie/situatio "
2 " X > Condition en X ,/ Conditions de Retours des
2 aux besoins des stage professionnels n chronique dans articioation étudiants
S étudiants g qui encadrent les le quotidien du P P
étudiants patient
hospitalisé
Temps
accompagné par Retours écrits ou .
. . P g. P Verbatims des e s
Situations un professionnel oraux des - Adaptabilité du S,
. . étudiants sur la . L Possibilité de
rencontrées en lors de professionnels P . dispositif et des .
. ). . réalité du patient . donner son avis
stage récurrentes | l'interaction en dans les . modalités
A X (voir p.48) (Q, E)
(Q, D) stage standard de | évaluations de (Q.E, D, 0) Q)
la formation avec | stage (D) '
un patient (O)
Divers domaines
impactés dans la
vie quotidienne
du patient mis en
évidence par les
étudiants
(la vie sociale, Prise en compte
Sentiment L professionnelle Diversités de des remarques
a Organisation du S,
« d’étre 2 ou de couple, les possibilités pour
. R suivi de stage N b g s .
démunis » QD) réles, les statuts d’implication I"amélioration du
" (Q, E) ! et les fonctions, (Q) dispositif
H I'image, la (Q, E)
% confiance et
% 'estime de soi,
£ I’autonomie par
exemple)
(Q,D,0)
Diverses
) réponses aux Liberté de choi
Endroit/ P . . I X
questions en lien | dans
plateforme ) ) L
ossible pour avec I'impact I'actualisation et
r:‘ P identifiées dans I'élaboration du
échanger . . ) o
(D, 0) les évaluations dispositif
! de modules (Q)
(D, 0)
Objectif du
dispositif répond
aux attentes et
aux problemes
rencontrés
(Q,E, D)

Dans le tableau ci-dessus, je propose une a deux échelles de mesure selon les critéres/indicateurs
identifiés. Les lettres suivantes correspondent a divers outils d’évaluations possibles :

e Q:Questionnaires

e D :Documents (cours, travaux de validations, plan de développement, par exemple)
e E: Entretiens

e O: Observations

La question, qui se pose actuellement, est de pouvoir évaluer I'impact de ce dispositif pour savoir si les
objectifs sont atteints ou non. Je vais analyser un travail de validation du module d’un étudiant, qui m’a
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donné son accord, avec les indicateurs décrits plus loin en p. 49. Dans le tableau p.47, j’ai identifié des
indicateurs qui me permettent d’éclairer la prise de conscience de I'impact de la maladie chronique dans
la vie quotidienne d’un patient.

5.1.3 Public cible et population de I’évaluation

Le public et population cible pour cette évaluation sont les étudiants de 2™ année Bachelor en Soins
Infirmiers qui ont eu I'opportunité d’assister et de participer a cette rencontre avec la jeune femme de
27 ans exposant son expérience de vie, le 19 mars 2018.

5.1.4 Dispositif d’évaluation

J'ai décidé d’utiliser la partie, en gras, dans le tableau p.47, pour mettre en évidence la méthode et le
moyen de récolte d’information que je vais utiliser. Cette étape a court terme est la premiére partie du
dispositif d’évaluation proposée. Je développerai en fin de chapitre I'étape qui devra a moyen terme
étre proposée.

Le travail de validation de I’étudiant, ayant pris comme option de s’appuyer sur le témoignage et
I'ouvrage de la jeune femme venue témoigner, me semble intéressant. J'ai saisi I'occasion du travail qu’il
devait rendre pour évaluer la prise de conscience de I'impact de la chronicité chez cet étudiant. Je me
suis référé a son travail écrit pour identifier I'effet du dispositif sur sa conscience de I'impact de la
maladie/situation chronique dans la vie quotidienne de cette jeune femme. La méthode choisie est de
consulter son document écrit et d’affiner mes observations en lien avec les criteres choisis et compléter
le tableau selon son travail.
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Tableau : Vertabims dans le travail écrit de I’étudiant validant le module dans lequel la modalité pédagogique a été proposée :

Visibilité de I'impact de Ila
maladie/situation chronique
dans le quotidien du patient
hospitalisé

Indicateurs

Identifier dans le travail écrit d’'un étudiant

Verbatims de I'étudiant sur la
réalité du patient
(Q,E,D,0)

L’étudiant sait rendre compte du
vécu du patient dans les
différentes dimensions
(émotionnelle, quotidien, etc.)

« Elle reste vulnérable, fragilisée et psychologiquement face a ses pertes. Une partie de ses repéres changent, ne
sachant pas trop a quoi s’attendre, I'obligent a se reconstruire un avenir en fonction de sa récupération tant au
niveau physique que cognitif »

« Sa volonté et sa personnalité sont des atouts lui permettant de gérer au mieux son processus de réhabilitation. »

L’étudiant accorde du temps a la
compréhension du vécu des
patients

« Elle essaie de s’adapter a sa nouvelle situation de vie. »
« Je serai a I’écoute de ses sentiments, de son vécu et de ses besoins favorisant la verbalisation de son ressenti. »

L’étudiant peut citer les
dimensions impactées par la
maladie chronique

Domaine image de soi, personnalité, deuil, accident/traumatisme, concept de vulnérabilité, fragilité, rétablissement,
réhabilitation, rééducation, incertitude, durée sont cités dans le travail.

« Elle réalise qu’il lui faudra beaucoup de temps et de persévérance pour retrouver ses facultés cognitives et ses
capacités physiques, notamment pour pouvoir remarcher, se mobiliser comme avant. »

L’étudiant accorde une place,
une valeur au vécu équivalente a
d’autres informations concernant
le patient

« Elle s’appuie aussi beaucoup sur les propos des personnes significatives pour elle (sa famille, ses amis, les
soignants) »

« Sa famille, son chez elle, son cheval, lui procurent beaucoup de forces et de soutien pour continuer a aller de
I’avant dans sa phase de récupération. »

« je serai attentif aux formes de soutien externes. »

« Le but est de I'accompagner en respectant son rythme de progression a développer ses propres ressources, a
valoriser son savoir expérientiel a se faire confiance. »

L’étudiant sait citer des modeles
conceptuels auxquels il peut
rattacher des éléments du vécu
de la personne : modéle des
croyances de santé, la
systémique, le deuil, etc.

« Dans ses propos, transparait aussi une forme d’incertitude quant a son image d’elle-méme, son devenir. »

« En effet, ces changements de vie 'ameéne a faire le deuil de sa personne d’avant physiquement et de I'avenir
gu’elle imaginait et la met face a un avenir incertain. »

« Tous ces facteurs I'aident a adopter des stratégies de coping pour une meilleure acceptation de sa situation. »
« Transition successives et progressives liées au processus de rétablissement, de la rééducation et des progrés »
« Transition de vie »

« Transition brutale de santé/traumatisme »

Verbatims liés a son réle de futur
professionnel

L’étudiant cite des valeurs
humanistes autour desquelles il
peut rattacher des attitudes,
comportements professionnels
qu'ils choisit d’adopter...
(Quelque chose dans ce genre...)

« J'opterai pour un accompagnement personnalisé »

« Posture bienveillante »

« Je dois me rendre disponible (...) de préter attention a mon attitude, 3 ma communication verbale et non verbale
et de respecter les silences... »

« Travailler avec elle sur sa participation aux soins en lui donnant des informations, en valorisant ses efforts, sa
collaboration, ses gains en autonomie dans la satisfaction de ses besoins de bases. »

« Je ferai preuve d’empathie, d’authenticité et de non jugement afin de créer une relation de confiance pour qu’elle
se sente a I'aise et en sécurité. »

« J'adopterai aussi le réle d’éducateur afin de I'accompagner dans la durée de son processus de rétablissement. »

« D’ou I'importance que je travaille en équipe pluridisciplinaire pour ajuster mon accompagnement, les objectifs de
soins infirmiers en tenant compte des évaluations de I’'ensemble des professionnels de santé qui font partie du
projet de réhabilitation de la personne. »

Diverses réponses aux questions
en lien avec I'impact identifiées

dans les évaluations de modules
(D, 0)

Non évaluable, car cela ne fait pas partie du travail de fin de formation actuel, mais reste un travail a effectuer pour
la continuité du déploiement
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Je mets en lumieére le fait que cet étudiant a su identifié divers domaines impactés dans la situation de la
jeune femme ; tels que la vie sociale, son état de santé apres |'accident (sans exemple précis), sa
vulnérabilité lors de cette période complexe de dépendance et les pertes ressenties physiques et
psychiques (sans exemple concrets non plus). Il manquerait certainement, pour compléter la
compréhension de I'étudiant de la situation, un entretien a organiser avec la jeune femme. Afin de
préparer cet entretien, il serait préférable, pour cela, d’élaborer une grille d’entretien mettant en
évidence divers aspects de la situation sur la base de la « double roue de Monique Chambouleyron»,
travaillée lors du module 1 et 2 de la formation :

e Lavie quotidienne / les projets de I'ici et maintenant
e Levécu/les émotions / les ressentis

e Les connaissances / les conceptions / les croyances
e Les relations aux autres

L’étudiant a saisi, dans les grandes lignes, que la maladie/situation chronique avait des impacts certains
sur divers domaines et aspects (privé, santé, public et personnel). Cependant, il sera nécessaire d’affiner
cette compréhension par d’autres recueils d’informations ; tels que d’autres entretiens avec cette jeune
femme, comprenant des critéres plus précis, et avec des étudiants de 2™ année.

La premiére phase de la prochaine étape est en cours de validation auprés du responsable de module
dans lequel la jeune femme est venue témoigner. Nous allons augmenter le nombre d’heure, en face a
face, avec les étudiants pour les accompagner dans l|'exercice de formulation de questions de
compréhension.

Une autre maniére d’évaluer le vécu et I'impact de la maladie chronique au quotidien est d’avoir inséré
pour I'année prochaine, deux consignes a un travail de validation d’'un module de premiére année
(premier semestre). Les buts du travail sont de permettre aux étudiants de travailler a partir d’'une
situation d’une personne agée souffrant d’une hypertension au travers de deux aspects :

e De questionner « les roles professionnels lors des séminaires et du travail d’évaluations des
connaissances a la lumiére de textes et d’articles de références proposés par leurs recherches. »
(CM, 2017)

e« D’approfondir et d’acquérir des connaissances et savoirs en lien avec une prise en soin d’une
personne agée souffrant d’'une hypertension. » (CM, 2017)
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Les consignes principales de ce travail sont les suivantes :

1.  Urne synthése rendant visible et ligible les connaissances, les savoirs et les questionnements travaillés
lors des séminaires (1-2-3) et évoqués au sein des sousS-groupes.

a. Séminaire 1 Aspects physiologiques, pathologiques et
Epidémiclogiques en lien avec 'HTA.
Points : /3
Remargue :

b. Séminaire 2 ; Accompagnement de la personne atteinte d'HTA au sein de sa famille | amorce
d'une démarche de soins ancrée dans la Science infirmiére.
Points : /7
Remargue :

Séminaire 3 : Stratégies de prévention chez I'adulte &gé en situation chronique etiou
chronicité ¥ ou séparer en deux questions ?

[+

*  [En vous référant au document | Le modéle de la trajectoire vécue de la maladie chronigue
de Corbin et Strauss, nommez les 3 phases fraversées par Me Core. Argumentez (en B
lignes maximurm).

* Puis citez troiz aspects de la vie quotidienne de Me C. gui peuvent &tre touchés en lien
avec sa situation de chronicité. (2 lignes maximum).

Poimts : /7

Remarque :

2. Une amorce de réflexion entre |a situation de Madame C. {vignette) et les 7 rdles professionnels.
Points : 714 (2 points par rdle cité)
Remarque :

3. Le propos est respectueux de la langue frangaise, riche en éléments pertinents gui montrent
significativement des liens entre divers élémenis de la siluation et des rdles cités ci-dessus. Une
bibliographie est présente.

FPoints : 74
Remarque :

Les consignes de ce travail de validation ont été proposées a la responsable du module au mois d’ao(t
2018. Cela a été validé et sera intégré au prochain déroulé du module courant janvier 2019. Ces
modifications font partie intégrante de mon DAS, qui vise a maintenir visible la thématique de la
chronicité sur les trois ans de formation, ainsi que d’atteindre les objectifs fixés dans le plan de
développement de la premiere année, deuxieme et troisieme année de formation. Ces changements et
réajustements sont effectués auprés d’une autre population, des étudiants de premiéere année. Alors
que I'évaluation du travail de DAS se situe auprés de la population des étudiants de 2°™ année.

Actuellement, pour le travail de DAS, ce que j'ai effectué, ce sont des entretiens individuels enregistrés
aupres de deux infirmiéres du terrain, praticiennes formatrices dans le domaine de la chirurgie, aupres
de mes collegues du corps enseignants faisant partie du Pole Chronicité, ainsi que deux étudiantes, une
28™e année et une en derniére année. Les différentes rencontres ont démontrés, a cet humble niveau,
gu’un besoin de formation a été mis en évidence par les trois populations centré sur: « L’étudiant
devrait changé son regard sur le vécu du patient en situation chronique ou souffrant d’'une maladie
chronique. » Aprés cette constatation, j'ai pris la décision de modifier la modalité d’un cours en 2ém¢
année, afin que les étudiants puissent réfléchir et mettre en évidence ce qui avait été évoqué : la réalité
du patient chronique. Un témoignage a été choisi et une rencontre a pu étre faite avec ces mémes
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étudiants. Il s’est avéré que la confrontation et I'émotion qu’a généré cette rencontre, sans rencontre
avec le corps enseignant en « face-a-face » pédagogique, a manqué. Le travail de DAS m’a permis de
revoir au mieux les modalités et d’ajuster les méthodes pédagogiques dans le but d’intégrer a mon
animation, une animation « éducative » pédagogique. La difficulté sera d’identifier au mieux I'animation
en grand groupe (160 étudiants).

Les deux premiéres séances académiques du POle Chronicité, le 25 septembre et le 4 décembre 2018
vont avoir pour but d’échanger et de valider ensemble la modalité proposée, issue de ma réflexion pour
ce travail de DAS. Nous allons élaborer un cahier des charges de la séquence pédagogique ensemble.

La deuxieme phase de la prochaine étape sera effective probablement dans quelques mois, le temps de
rédiger une lettre d’intention a visée « Recherche, étude ». L'idée est d’effectuer une étude qui
permettra de récolter des informations concernant la prise en soins des étudiants des patients en
situation chronique ou souffrant de maladie chronique. La méthode se basera sur un entretien
enregistré d’un focus groupe, constitué de Praticiens Formateurs volontaires (entre six et huit). Le guide
d’entretien proposé serait le suivant :

e Quel est votre point de vue sur la prise en soins de patients ou de situations chroniques des
étudiants que vous suivez en tant que PF ?

e Quelles sont la pertinence et la plus-value de mettre en évidence la chronicité/maladie
chronique dans la formation initiale ?

e Quels sont les éléments que vous pouvez identifier dans votre suivi des prises en soins des
étudiants qui montrent qu’ils ont conscience de I'impact de la maladie chronique ?

e Qu’est-ce qui reste difficile pour les étudiants dans leur prise en soins de patients atteints de
maladie chronique ?

e Quelle définition donnez-vous a I'ETP dans les soins ?

Aprés I'analyse des enregistrements, I'objectif sera de mettre en lumiére quel (s) impact (s) ont eu les
modifications apportées depuis septembre 2016, date a laquelle le cursus modifié a été déroulé. Cette
idée de rendre visible, ce qui a été fait dans le Péle, a été sollicitée par un de mes collegues, Professeur,
qui m’encourage, me soutient et serait un de mes « mentors » dans cette démarche. La lettre
d’intention doit fournir des éléments indiquant d’ou je suis partie, ol on en est et qu’est-ce qui est
espéré dans la finalité. De cette maniére, il serait probable qu’un fond pourrait étre débloqué pour
assurer la faisabilité de cette étude a la hauteur de ce que je peux investir.

5.1.5 Usage des résultats et réajustements envisagés

Lors de la séquence en présence de tous les étudiants, il s’est avéré difficile pour eux de poser des
guestions a la personne venue témoigner, tant la charge émotionnelle était forte. Pour diminuer cette
charge émotionnelle, il a été décidé, avec la responsable du module, de rajouter 2h de cours avant la
venue de cette personne pour I'année prochaine, pour les étudiants de fin de 2°™ année. L'idée serait la
suivante:
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Jour de la

méme semaine Heures Activités (WP et animateur)
(mars 2019)
Lundi 10h15-11h Rappel des concepts et théories en grand groupe (WP)
11h15-12h L’objectif principal de cette séquence serait d’amener les étudiants a:

Construire un guide d’entretien pour comprendre le quotidien du patient en
définissant des thémes abordés et en formulant des questions pour chaque
théeme.

Les objectifs spécifiques qui seront proposés seraient formulés ainsi :

- Etablir une grille ou un guide d’entretien permettant de comprendre I'impact de la
maladie chronique dans le quotidien d’un patient.

Suite aux questions formulées, choisies et validées par le groupe, nous
rencontrons quelques jours plus tard la jeune femme et un délégué par groupe se
place autour d’une table avec la jeune femme pour lui poser les questions
travaillées. La jeune femme ne souhaite pas recevoir les questions a I'avance, car
cela ne lui permettra pas d’étre spontanée ce jour-la. (WP et une autre collegue)

Vendredi 10h15-11h Témoignage de la personne selon les questions proposées par le groupe
d’étudiants.
11h15-12h Echange direct entre les étudiants et la personne. (WP et une autre collegue)

Dans cette étape, les étudiants s’exercent a élaborer une grille d’entretien qu’ils vont pouvoir pratiquer
lors de la rencontre « directe » avec les témoins, quelques jours plus tard. Apres réflexion, ces mémes
étudiants ont pu, au semestre précédant, s’exercer a un entretien de compréhension. Il va falloir que je
fasse le lien avec la pratique simulée, que chacun a pu vivre au semestre précédant, et leur faire
remémorer |'expérience qu’ils ont pu vivre a ce moment-la.

5.2 Auto-évaluation sur la compétence « produire un outil d’évaluation
pédagogique »

L'utilisation d’un seul outil d’évaluation n’est pas assez suffisante pour mettre en évidence tous les
aspects de la problématique identifiée. Il serait pertinent de croiser les évaluations, les résultats
d’entretien individuels ou en groupe et les questionnaires contenant des questions formulées, types
« critéres ou indicateurs » proposés en page 47, que j'aurai distribués aux étudiants lors d’'un séminaire
apreés le cours « témoignage » avec I'évaluation du travail écrit de cet étudiant.

Cependant, I'observation des verbatims utilisés dans le travail écrit permet de me rendre compte que
les étudiants, lorsqu’ils sont dans l'institution de formation, sont capables de mettre en lumiere les
domaines touchés par une situation chronique ou complexe. Cela démontre qu’une suite de I’évaluation
va devoir étre faite en collaboration avec les professionnels de terrain. Est-ce que cela impliquerait un
rajout d’un critére dans I'évaluation des compétences, comme la capacité a donner de la place au vécu
de la personne atteinte de maladie chronique, validant les stages et ceci sur les trois années de
formation ?
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Je vais devoir questionner ma hiérarchie, car les décisions de ce genre de changements se font au

niveau HES-SO (document officiel devant étre validé) et non seulement dans la filiere Soins Infirmiers.

6. Réflexion sur mon processus d’apprentissage dans mon role de référente et

coordinatrice de projet en ETP

Jeffectue aisément un paralléle entre I’enseignement thérapeutique et I’'enseignement pédagogique. Je

I'ai exposé a plusieurs reprises tout le long du travail. Je vais appliquer ce paralléle entre le processus

d’apprentissage dans mon réle de coordinatrice
thérapeutique/pédagogique.

de projet en ETP et [I'enseignement

Module traversé

Processus de 'ETP

Enseignement
pédagogique

Ce que j’ai appris tout le long du processus ?
Qu’est-ce que cela a changé pour moi?

Module 1

Comprendre le
patient pour mieux
situer ses besoins en
éducation
thérapeutique.

Comprendre |'étudiant
pour mieux le situer dans
ses besoins
d’apprentissage,
Comment est-ce qu’il
apprend pour mieux
I'accompagner ?

Ce premier module a déconstruit et ébranlé mes
conceptions et représentations que je pouvais
avoir dans la maladie, comme dans la santé. Je
pensais trés sincérement qu’en tant que
professionnelle de la santé, qu’il allait étre facile
pour moi de comprendre le patient dans la
maladie. Je m’imaginais, qu’en étant moi-méme
« malade chronique », cela allait étre plus facile. Il
est clair que le processus de changement, tant chez
les étudiants, mes collegues ou moi est
évidemment le méme. L’idée d’un changement,
quel gu’il soit, dans la santé ou dans la maladie, est
un période de transition ol des sentiments et
ressentis se mélent et s’entremélent. Cela nous fait
passer par des phases d’incertitudes, des phases
d’instabilité et de stabilité, comme la trajectoire de
vie d’un patient atteint de maladie chronique. Les
sentiments, lors de ce module, ont été Ia
frustration et une certaine « ouverture des yeux »
lors de deux forts moments vécus (I'activité du
récit le premier jour et I'exercice d’entretien de
compréhension en formulant des reflets). Ce sont
ces moments qui m’ont fait réalisé, quels outils
« magiques » nous avions a portée de main et
faciles a utiliser, en toutes les circonstances. Les
idées que je m’étais faites sur divers domaines, se
sont vues «démontées» tres rapidement.
L’exercice personnel vécu, lors de ce module, m’a
permis de mieux comprendre que la recherche de
la compréhension du monde de lautre est
évidente, voire primordiale. Et ceci avant méme
d’envisager d’aller plus loin dans les étapes
d’enseignement thérapeutique ou d’enseignement
pédagogique.

Module 2

Concevoir un projet
d’éducation
thérapeutique avec le
patient a partir de ses
besoins.

Concevoir un projet
d’enseignement avec
I’étudiant a partir de ses
besoins.

Ce travail d’analyse méthodique de Ia
transformation des verbatim, en besoin, est
primordial et essentiel pour qu’'un projet soit
individualisé, tant dans le processus d’ETP que dans
le processus d’enseignement pédagogique. Il est
évident, pour ma pratique en tant que responsable
du Pole Chronicité, que ces aspects de
représentation et de I'importance des mots utilisés
par les étudiants, prenant en soin des patients
vivant avec une maladie chronique ou vivant dans
une situation  chronique, soit identifiés,
identifiables, utilisables et transférables dans leur
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pratique.

Utiliser les stratégies
pédagogiques

Utiliser les stratégies

Au travers de ce module récapitulatif et des
différentes phases étudiées lors de cette premiere
année de formation, j'ai pu effectuer et
expérimenter le processus éducatif dans son
ensemble. Le paralléle fait, tout au long des
modules entre le domaine éducatif et le domaine
pédagogique, est toujours aussi pertinent pour ce

Module 3 adaptées aux pédagogiques adaptées -
: . s er s travail.
Travail de fin de différents contextes aux différents contextes N .
e ) . . Du moment ol lI'accompagnant a compris dans
Certificat éducatifs —en de formation —en A
s S quelle situation I’étudiant se trouve et par quelles
individuels et en individuel et en groupe. ol - ) R .
roube réflexions il arrive Ia ou il en est actuellement, il est
groupe. évident que cet accompagnement sera
individualisé et personnalisé.
Ce cheminement est placé sous le signe de
I'accordage entre les deux parties et permet
d’identifier sur quel theme ils vont travailler.
Ce module m’a permis de différencier I'entretien
de compréhension et I'entretien motivationnel. Au
travers des exercices proposés, cette thématique
s’est éclaircie et cela est devenu plus clair. La
pratique de cet outil doit encore étre mise en
pratique, lors de mes différents entretiens aupres
Mobiliser et soutenir des étudiants.
L Mobiliser et soutenir la Cela me permettra d’identifier dans leur verbatim,
la motivation du - S g s .
. N motivation de I'étudianta | des pistes de changements, dans lesquelles les
patient a commencer R - . .
Module 4 . . commencer et a étudiants pourraient se diriger.
et a poursuivre son . R . . , . N
roiet d’éducation poursuivre son processus | L’exercice enregistré de I'entretien motivationnel,
P J, . d’apprentissage. I'auto-analyse et la réflexion sur tout le processus
thérapeutique. o tes Lt e
m’a été bénéfique sur le plan personnel et sur le
plan professionnel, pour accompagner des
personnes sur leur cheminement de changement.
Comme quoi l'effet et le choix des mots est
terriblement impactant et puissant dans un
échange formel ou informel. Un outil tel que celui-
la est nécessaire dans la vie.
Je prends conscience, sur ce module, que la
temporalité est un élément important a tenir en
. compte, selon les différentes contraintes existantes
Comprendre les Comprendre les enjeux o . .
. . . de mon institution et celle du terrain professionnel.
enjeux relatifs au relatifs au R . .
R , Il va étre essentiel de mettre en balance ce qui a
développement du développement du e .. o
Module 5 s . été effectué jusqu’a présent et la plus-value de ce
projet d’éducation processus . LA o
. . , . qui pourrait étre améliorer.
thérapeutique du d’apprentissage des N N . .
. e Apres une bréve analyse des entretiens, je me
patient. étudiants. S . .
rends compte que I'expérimentation peut étre un
outil formidable a la mise en sens de la démarche
d’ETP pour les étudiants et les collegues.
Ces différents échanges lors de la réunion
trimestrielle permettent au projet de vivre et
Mobiliser et Mobiliser et coordonner | d’avancer. Jai expérimenté le diagramme
coordonner les les acteurs de d’Ishikawa, outil extrémement pertinent de
Module 6 acteurs de I'éducation 'enseignement réflexion. Dans la transparence, je dois, en tant que
thérapeutique du pédagogique de cheffe de projet en ETP, étre capable de me
patient. I’étudiant. remettre en question et de remettre en question
I’avancement du projet et de « bifurquer » sur un
chemin que je n’avais pas envisagé.
Accompagner et La poursuite de ce travail m’a amené une
. . Accompagner et former , . s
former des équipes a P < s compréhension éclairée et un angle de
, les équipes a développer , . . o . N
développer leurs . . compréhension que je n’avais pas jusqu’a
leurs dispositifs . o, g .
Module 7 aujourd’hui, c’est I'éclairage du point de vue des

programmes
d’éducation
thérapeutique du
patient.

d’enseignement
pédagogique auprées des
étudiants.

étudiants face a la problématique de la prise en
soin d’'une personne atteinte d’une maladie
chronique. Les besoins « emblématiques » des
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professionnelles et des étudiantes interrogées vont
dans le méme sens. Une surprise pour moi et ravie
de voir que le besoin de compréhension de la
réalité de la personne hospitalisée est ressenti par
les deux populations interrogées.

Ceci a permis d’élaborer un dispositif de formation
en réponse a ce besoin identifié. Je me réjouis de le
déployer la semaine prochaine et de mettre en
évidence si les objectifs posés pour ce dispositif
seront atteints.

L’évaluation est une étape qu’il ne faut pas négliger
dans une coordination de projet. C'est une étape

Evaluer pour faire faire & )
Evaluer pour faire évoluer permettant de réajuster, restructurer, de se

évoluer les pratiques | i di itif
et programmes €s pratiques, dISpositilS | romettre en question et de réactualiser les

Module 8
d’éducation e’t programmes objectifs selon les besoins de la population cible
. . d’enseignement
thérapeutique du . . visée.
. pédagogique.
patient. « Pas d’évaluation, pas d’amélioration. »
Pacini, 2018
CONCLUSION

Tout le processus d’ETP vécu et commencé en septembre 2016 m’a transformée, m’a déformée, m’a
confortée dans l'idée qu’un éclairage sur la thématique a été nécessaire pour me légitimer dans mon
role de coordinatrice de projet en ETP. La sollicitation de mes collegues et des étudiants démontre leur
intérét et la crédibilité dans mon statut et le DAS est un énorme avantage dans ce sens.

Je me suis surprise a me positionner face a certaines personnalités fortes aupres de qui il m’était difficile
de prendre position. Et lors de certaines rencontres ou réunions, les changements, minimes soient-ils,
prouvent que mes arguments fournis en rapport avec ma formation ont davantage de poids.

Mon assise, mon positionnement, mes arguments, mes échanges, mon attitude, mon comportement
verbal et non-verbal sont colorés de I'ETP. Je me rends compte que ma philosophie et mes lunettes que
je mets pour accompagner les étudiants dans leur processus d’apprentissage sont les lunettes colorées
de I'ETP. Je suis transformée, formée et maintenant experte en ETP et reconnu comme telle dans mon
institution. Cela me valorise et me rend fiere du parcours depuis 2013, année au cours de laquelle on
m’avait engagée pour créer, implémenter et déployer un P6le Chronicité dans la filiere.

On me propose actuellement d’effectuer une étude pour la prochaine étape, ainsi aller plus loin et
rechercher auprés des professionnels des informations. Le deuxieme temps approche. Mais avant cela,
je dois rédiger une lettre d’intention pour identifier le projet d’étude a proposer. Les deux premieres
années de mon engagement ont été laborieuses et chargées en travail de groupe, de réflexion et de
collaboration intra-filiere. Maintenant la Iégitimité de la formation m’ouvre d’autres portes que je ne
pensais pas ouvrir aussi rapidement.
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ANNEXES

ANNEXE 1:
Entretien Mlle S.

W : Alors, euh, ben la la premiere question. D’aprés toi, qu’est-ce que tu imagines que la patient, par
exemple, atteint de maladie chronique vit au quotidien, quand il est chez lui ?

S : Mmh, ben, des difficultés au quotidien par rapport au fait d’adapter une prise en soins chroniques
chez lui.

W : Mmh

S: Apreés le fait que ce soit tout le temps la. Aussi, le fait que ce soit chronique en soit. Le fait de...
d’adapter son quotidien avant avec la chronicité justement.

W : C'est-a-dire, c’est que ce que tu dis 13, c’est que, euh... Le patient avec cette maladie chronique va
devoir s’adapter...

S : Exactement

W : Avec son état de santé.

S : Tout a fait

W : Tout le temps

S : Oui, oui

W : T’as nommé la notion du durée ? que c’est long ?

S : Enfin, disons, que c’est tout le temps |3, dong, il va devoir réadapter son quotidien. Selon moi, il va
devoir réadapter son quotidien par rapport a sa maladie chronique.

W : D’accord. Ok ¢a marche. Quels sont pour toi les éléments qui sont essentiels pour pouvoir prendre
en soins un patient ou dans une situation complexe pour gu’il soit, pour que la prise en soin soit
optimale ? Est-ce qu’il y a des choses essentielles pour toi ?

S : Pour moi déja, ce qui est essentiel premierement qu’elle comprenne sa situation.

W : Ok.

S: Euh, Pourquoi elle est malade, qu’est-ce qu’elle a exactement, et c’est quoi les conséquences au
guotidien en fait.

W : Mmh

S : Les conséquences au quotidien, et les conséquences de non prise en soins. Histoire de comprendre
guelles sont les conséquences que ¢a a de se prendre en soin au quotidien en fait.

W : Ok, donc I'impact que la maladie a sur sa vie.

S : Tout simplement.

W : Ok, est-ce qu’il y a d’autres choses ? D’autres éléments pour toi qui vont étre importants pour
prendre un patient en soin de maniere optimale.

S: La compréhension, puis ensuite, enfin, voir, enfin, je sais pas, suivant la prise en soins que la
personne aura a la maison. Etre sQr que la personne a compris les étapes, la voir faire aussi j'imagine.
Une prise de glycémie..

W : MMh

S : Elle comprend les normes, aprés est-ce qu’elle comprend le geste, est-ce qu’elle le fait correctement,
Euh voila. Les gestes donc, la compréhension des gestes.

W : Donc toi, ce que tu as besoin en tant que soignante, tu as besoin de voir qu’est-ce la patiente a
compris de sa maladie, quels sont les conséquences d’une certaine maniére a sa maladie..

S : Voila

W : Et 'impact qu’a la maladie dans son quotidien.

S:Oui

W:Cestca?

S. Oui

W : D’autres choses ?

S : Non apres ¢a englobe tout je pense. L3, tout de suite il n’y a rien qui me vient.
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W : D’accord. Jimagine que tu as déja soigné des patients ou des personnes atteintes de maladies
chroniques dans ta vie privée ou dans ta vie professionnelle. Comment ¢a s’est passé pour toi ?

S: C'est compliqué dans le sens, on.. des gens qui, que j'ai pu prendre en soins qui connaissaient déja
leur maladie chronique, on sent que c’est vraiment un « ras-le-bol » en fait. C’est vraiment, c’est tout le
temps la et c’est fatiguant. J’ai connu certaines personnes... enfin peu de personnes, mais certaines
personnes comme ¢a quand méme ou j'ai senti que c’était vraiment un « Ras-le-bol » et une fatigue au
quotidien. Apres les gens qu’ils le découvrent, j'ai eu le cas derniérement. La personne I'a trés vite pris a
ceeur, y compris la dangerosité e la situation. Pis on sentait que ¢a prenait tout en fait. Vraiment, c’était
tres trés...présent au quotidien. C'est comme c¢a que je I'ai senti. Par rapport a ces personnes ouais...

W : Donc t’as vécu deux types de situations en lien avec les patients chroniques. Soit le patient qui
connait sa maladie depuis un certain nombre d’année qui est fatigué, une sorte de lassitude et d’autres
qui viennent d’étre diagnostiqués et qui au contraire ont pris ¢ca a cceur d’emblée. C'est ¢ca ?

S:Oui

W : Il y a deux comportements différents identifiés.

S : Tout a fait ouais.

W : Et Pis t’as eu des difficultés par rapport a ces prises en soins ?

S : Euh, la difficulté, je trouve justement, c’est la personne qui connait sa maladie et qui revient pour
une décompensation diverses et qui doit réadapter, alors qu’il I'a déja réadapté. Et ca j'ai pu voir que
c’était tres trés compliqué. Parce qu’on pense connaitre sa maladie, mais en fait aprés pour une raison
ou une autre, elle évolue. Et ¢a, et ¢ca c’est treés compliqué a gérer aussi parce qu’on voit qu’on est,
méme si on respecte ce qu’on nous demande de faire, ben on est jamais tranquille. On est jamais a I’abri
de rien. Ca j'ai trouvé trés trés complexe aussi.

W : Quand tu dis complexe ou compliqué, c’est quoi que tu mets derriere ?

S : Ben l'instabilité

W : Ouais

S : Pour ces patients. Le fait qu’ils pensent avoir compris, ils pensent faire les choses bien et ils font
sGrement tres bien et que ca leur appartient pas. Et ¢a c’est difficile en tant que soignant, parce qu’on
nous pose beaucoup de questions et c’est vrai qu’il y a des questions qu’on arrive pas a répondre. Parce
que... parce qu’il y a des choses sur la longueur qu’on peut, nous-méme pas, et eux non plus
malheureusement pas maitriser en fait.

W : D’accord. La t’évoques la notion de... c’est comme si le soignant ou le patient doit lacher prise sur
I'instabilité.

S: C'est un peu ¢a.

W : C'est ta difficulté que tu as pu rencontrer.

S : Oui, je trouve difficile, le lacher prise. Parce que quand on voit un patient qui prend ¢a a coeur parce
qgue ben parfois ¢a lui bouffe juste de son quotidien et pis qu’il y ait du lacher prise dessus. Je trouve que
c’est complexe, ouais.

W : Mmh, ok. Est-ce que t’as pu, par exemple, identifier sur la formation des cours ou des séminaires qui
ont fait référence a la chronicité ou a maladie chronique ?

S: On a eu des cours sur la maladie chronique, par rapport a qu’est-ce que la maladie chronique. A
partir de quel moment, on peut considérer que c’est une maladie chronique. Apres voila, on a eu un
module sur le Cancer et le diabete. Donc voila, et pis oui, oui, on souligne a chaque fois la chronicité.
Dans ce sens-la, elle est prise en considération. Apres, nous en tant que soignant, comment faire face a
ces difficultés, je dirai un petit peu moins quand méme.

W : D’accord. Ce que j'entends la. C’est ce que t'aurais besoin c’est des clefs ou des outils pour faire face
a la complexité dans une situation.

S : Tout a fait (en hochant la téte)

W : C'est-a-dire, que tu as des idées, comme ¢a...des exemples qui te viennent a I'esprit ? Tu me parles,
de sortes d’outils...

S : Les outils, ouais tout a fait. Pis c’est vrai que, ¢a peut paraitre béte, mais... enfin, on nous prépare a la
chronicité.. voila le diabéte, c’est une maladie chronique etc...

W : Mmh
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S : Cette espéce d’évolution, un peu instable, comme ¢a et fluctuante. Ben ¢a je I'ai vraiment vécu en
stage. J'ai vraiment... ca m’a un peu bousculé, parce que je me suis dit, oui voila, on prépare le patient a
une maladie chronique, on le prépare a de I'éducation. Aprés cette idée fluctuante comme ca. Ca je ne
I'ai pas ressentie en cours en fait. J’ai pas eu, euh, cet euh... ces outils, ni cette euh, cette notion de
complexité dans la maladie chronique.

W : Est-ce que tu penses qu’il y aurait des pistes ? Comment est-ce que tu pourrais, que tu penses
pouvoir étre mieux complémentaire ou au contraire, sur cette évolution instable, fluctuante. Qu’est-ce
qui pourrait t’aider a mieux préparer, ou étre un peu plus a I'aise a prendre en charge ces patients-la ?

S : Ben, je pense que ca aurait été des modules plus longs. Parce que c’est compliqué en ayant eu peu
de cours qu’on a eu d’inclure plus de complexité la-dedans.

W : Ok. D’accord.

S : Parce que c’est vrai que, si je prends le diabéte, la on a eu la notion de complication, voila, le pied
diabétique, par exemple, ¢ca c’est une complication. Justement c’est une idée fluctuante. Mais on se
rend pas compte par rapport au patient qu’est-ce que ¢a a comme impacts, nous la prise en soins,
comment elle va s’adapter en fait. Ca on se rend pas compte, mais c’est en faisant des séminaires, moi
je pense que les séminaires, ils sont supers intéressants par rapport a ca.

W : D’accord

S : Parce qu’on prend le cas d’un patient bien précis, mais c’est vrai que j'aurais pas vu autrement en
fait.

W : Par 'expérience de séminaires

S : Ouais, ¢ca c’est énorme, je pense.

W : Travailler sur des vignettes, peut-étre cliniques

S : Oui

W : Est-ce que peut-étre, je donne peut-étre alors pas forcément des pistes, mais....... Non, je vais pas te
donner des pistes, I'idée c’est de savoir ce que toi tu ressens et qu’est-ce que tu verrais comme outils
supplémentaires pour te sentir un peu plus a I'aise. Ce que t'expliques, c’est peut-étre d’avoir des outils
pour faire face a cette complexité, des informations sur I'évolution instable et fluctuante que le patient
peut vivre..

S: Mmh,

W : Au travers sa vie.

S : Oui

W : Ce qui t'aurai permis d’étre préte d’une certaine maniére a voir que ¢a fluctue.

S : Exactement

W : Et puis des séminaires peuvent étre aidant pour, voila, pour travailler cette complexité-Ila.

S : Oui, tout a fait.

W : Est-ce qu’il y a d’autres choses ?

S : La, tout de suite je vois pas.

W : Bon je pense que j'arrive au bout. Ecoute, merci infiniment.

60



ANNEXE 2 :
Entretien Mlle C.

W : Est-ce que ¢a va pour toi ?

C:Oui

W : Quelques petites questions, alors par exemple, d’aprés toi, euh, qu’est-ce que t'imagines qu’un
patient qui est atteint de maladie chronique il vit au quotidien, chez lui? Qu’est-ce que tu as comme
image...

C:Je medis qu'’il se sent désespéré parce que c’est une maladie qu’on peut pas guérir.

W : Ouais

C: Euh, Il doit se sentir seul, enfin ¢ca dépend dans quelle étape, a quel niveau il en est dans sa
maladie. Mais au début, il doit se sentir seul.

W : Ok

C: Apres, je pense qu’il doit se rendre compte qu’il y a pas mal d’associations et qu’il est entouré par
des professionnels de santé s’il a bien voulu se renseigner ou si on lui a donné les infos. Je pense qu’il
doit pas mal souffrir, et se sentir incompris des autres j'imagine. Tous les jours, au quotidien
selon...imaginons, quelgu’un qui a des douleurs, et je sais pas... On lui fait des remarques parce qu'il
est trop lent...

W : Ouais

C : Jen sais rien, par exemple, a la caisse, a la Migros, en exemple concret...

W : Ok

C : On lui dit, mais « Avancez » ou j’en sais rien. Et puis lui il sait que il a des douleurs, il peut pas aller
plus vite, mais il veut pas en parler parce que c’est sa vie privée.

W : D’accord

C : Enfin voila, et cette incompréhension, je me dis. Si c’est justement des personnes trés secrétes et
qui aiment pas partager leur vie... Ben se sentir seul et incompris. Si c’est des gens qui ont pas de
probléemes a partager ce qui vivent, je pense qu’ils se sentent moins isolés. lls doivent se sentir
frustrés aussi parce que... ben « Pourquoi moi, déja.. ? », « Pourquoi, moi, j'ai cette maladie ? »,
« Pourquoi, on peut pas la guérir ? ». Eumm, selon quelle maladie c’est, si on aurait pu la prévenir..
W : Mmh

C: En enlevant les facteurs de risque par exemple. Peut-étre du regret de..., euh, comment dire ?
euhh, je sais plus comment dire ca.. Se sentir « stupide » de ne rien avoir fait, alors qu’on en entend
tous les jours parler. Par exemple, je pense au tabac ou la sédentarité.. plein de choses. Et se sentir
pas concerner. Ben maintenant, on a pas le choix d’étre concerné. Eum, je pense qu’on peut avoir
une tres bonne relation avec les professionnels qui nous entourent et ¢a peut nous permettre de
comprendre différemment la vie. Et je pense que ces personnes-1a, ben, elles voient différemment la
vie, elles pensent, a leur maladie oui, mais qu’elles doivent, si c’est des personnes qui arrivent a étre
positives et parce que c’est pas forcément évident. De se dire, « Ok, qu’est-ce que je veux faire de
ma vie ?, J’ai ¢a, je peux pas I'enlever » « Maintenant, qu’est-ce que je veux en faire ? »

W : Mmh

C: « Et si C'est étre heureux le but dans ma vie, bon ben ok, est-ce que jarrive a le mettre en
place ? » Enfin, se donner des objectifs simples, je pense, qui arrivent pas mieux a savourer la vie,
mais plus réfléchir a I'aspect philosophique, c’est comment j’ai envie de vivre finalement malgré ce
« poids » ou pas, je sais pas. Peut-étre pour certains c’est pas un poids. Et enfin d’'une certaine
maniere, peut-étre que c¢a l'est pas, ils arrivent a passer au dessus. Je pense, ¢a dépend des
personnes.

W : Mmh. Donc t'as évoqué plusieurs choses, en tous cas deux gros aspects. De sentiment de
désespoir, de solitude, de frustration, cette souffrance ou dans ce poids que t'évoques qu’est la
maladie chronique, pour autant qu’on sache dans quelle étape ils sont, les patients.

C:Mmh
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W : Et puis, il y a une notion aussi de, euh, pour ceux qui vivent cette... Il y a les patients qui vivent,
euh, cette euh... comme un fardeau. Et puis il y a des patients qui au contraire, tu expliques que,
gu’au final, c’est peut-étre pas... Ca peut ne pas étre un fardeau et peut étre transformé en quelque
chose de positif. « Qu’est-ce que je fais maintenant...t’évoques le Qu’est-ce que j’ai envie d’en faire
maintenant de cette maladie ? ». C'est un peu ¢a que t'imagines au quotidien. TU parlais des courses
qui pourraient étre un endroit qui est impacté par la maladie, il y a d’autres endroits ? TU as parlé de
sentiment d’isolement a l'intérieur de la maison, est-ce qu’il y a d’autres endroits qui pourraient
impacté sa vie avec cette maladie ?

C: Je pense n'importe quel endroit a I'extérieur. Parce que I'extérieur n’est pas concu pour les
personnes qu’ont des maladies chroniques. Alors il y a des adaptations, par exemple, pour des
personnes en fauteuil roulant etc, mais globalement, c’est constitué pour des personnes qui sont
plus ou moins en bonne santé.

W : Ouais

C: Apres il faut définir la bonne santé, mais...

W : Ok

C: Ben je pense ces personnes elles sont confronté quotidiennement. Aprés ¢a dépend comment
elles gerent leurs symptémes.

W : Mmh

C : Ben je sais pas, par exemple, si c’est a sclérose en plaque et la fatigue. Ben je sais pas, s'ils arrivent
a gérer leur fatigue et les autres symptomes.

W : Mmh

C: lls auront moins d’impact et au moment ou ils ont des crises, qui peuvent arriver a n’'importe
guels moments, dans un tram. Ben les personnes autour sont pas... On a pas comme devoir de savoir
quoi faire avec quelqu’un qui va mal. Dans le sens. On a le devoir d’appeler, oui le 144, d’aider avec
le respect etc. Mais on est pas sensé savoir comment aider une personne qui est en crise, a part oui
appeler le 144. Quelqu’un qui a des douleurs, qui est pas bien. On sait pas comment gérér, on peut
pas s’occuper de chacun non plus. Et...

W : Donc ce que tu dis, c'est que peu importe I'endroit dans lequel les patients chroniques, ou
souffrant de maladie chronique sont.

C:Mmh

W : lIs seront en difficulté parce que I'entourage, voire proche ou plus large ne sont pas prét a
prendre, enfin, pas outiller pour les accompagner en tous cas.

C : Oui je pense

W : Ou peu outiller.

C : Ouais. Méme a la maison.

W : Ouais

C: lls sont confronté.. tant qu’on a pas aménagé avec un ergothérapeute ou autres selon la maladie.
Si on a pas emménagé son chez-soi. On peut étre en difficulté tous les jours. Je sais pas. Des activités
de la vie quotidienne, vraiment toutes simples. Comme se doucher, se laver les dents (Rires)..Si on a
des douleurs ¢a peut étre infernal. Et tant que les symptomes sont pas gérer...

W : T’associe maladie chronique et douleurs ?

C: C'est vrai la douleur ressort souvent. Non ¢a peut étre I'image de soi. Ca peut étre I'obésité par
exemple. S’habiller, se mouvoir. Ben la I'image de soi...euh corporelle. Non, mais il y a pas que la
douleur.

W : Quais mais..

C :C'est la premiére chose qui ..

W : Ce que t'évoques, c’est intéressant... C’est douleur, mal-étre, douleur physique ou psychique
dedans. Un sentiment global qui au fait au final, euh, voudrait que les patients se sentent mieux.

C: Ouais.

W : Ok Est-ce gu'’il y avait d’autres choses qui pourraient impacter sur la vie quotidienne. T’as déja
évoqués pas mal de choses, mais tu as évoqué le domicile...

C: En gros c’est ce que je vois...

62



W : Ok. Si c’est ok pour toi. Quand t’as soigné, tres certainement, que ¢a soit dans ta vie personnelle
ou professionnelle des patients atteints de maladie chronique. Comment ca s’est passé pour toi ?

C : Ce qui est, pas difficile, mais intéressant c’est que la personne, elle vient ou elle en est au stade de
sa maladie. Ca fait cing ans, dix ans qu’elle a sa maladie. Elles vont plus nous en apprendre que nous
leur en apprendre.

W : Mmh

C: Du coup, ils arrivent : « Moi je fais ¢a ». lls vous expliquent comment ca se passe en général.
Parfois je me sentais un peu démunie. Bon ben. Parce qu’au début on connait les symptémes, on
veut expliquer la maladie. Et finalement cette étape est déja comprise pour la personne. Donc c’est
des aspects plus précis dont ils auraient besoin par exemple. Et je me sens un peu démunie. Et j'ai
souvent utilisé I'’écoute. Parce que souvent ces personnes.. je me rappelle, les personnes qui
géraient bien leur maladie, les écoutant je sentais une... bon ben la jinterpréte mais pas une
tristesse, mais enfin ouais une tristesse... ouais une douleur psychique. C'est peut-étre pas le mots
juste. Et ben souvent par I'écoute, j'ai 'impression d’avoir pu aider. Enfin fais la chose juste, parce
gue finalement tout ce qui était symptomes, physiopath, j’avais pas besoin quoi.

W : Mmh

C : Et je me suis rendue compte, c’est la que je me suis rendue compte que I'écoute était un vrai soin.
Euh sinon. Dans ma vie personnelle, dans ma famille, je connais quelgqu’un qui a une maladie
chronique, douleur au dos.

W : Mmh

C: Et ca me, en tant que proche, c’est tout a fait différent, je trouve, de I'aborder en tant que
soignant. En tant que soignant, j’arrive a mettre de la distance et aider le patient en tant que proche.
Ca me... ca m’agace...

W : Mmh

C : Ca m’agace, parce que la personne elle fait pas ce qu’on lui conseille ou ce que lui conseillent les
professionnels. Et toi t'es la, mais alors « Arréte de te plaindre » parce que c’est vers moi qu’elle
vient se plaindre. C’'est vraiment deux choses trés différentes. Et je me sens mieux a I'aise quand je
suis soignant parce que j'ai envie d’aider. Parce qu’en tant que proche, je veux laisser ¢a aux
professionnels.

W : Tu t’es détaché de ce rble-la.

C: Quais.

W : T’est proche aidante de cette personne ?

C:Oui

W : Donc pour toi, c’est trop lourd.

C : L'aspect psychologique... I'aider psychologiquement c’est trop lourd.

W : Mmh

C : Ca demande beaucoup d’énergie justement en tant que soignante et j'adore ¢a. Et du coup, je ne
sais pas pourquoi j'aime pas le faire. Ben parce que ¢a demande beaucoup d’énergie et j'ai pas envie
de le faire en tant que proche aidant. Je sais pas exactement pourquoi, mais ouais.

W : Il n’y a peut-étre pas de raison, mais... Ce que tu évoques comme difficultés...enfin peut-étre ce
gu’il y a... ce qui s’st passé pout toi, c’est que tu as vécu différentes situations ol tu as un sentiment
d’étre démunie face a quelqu’un qui d’'une certaine maniere « expert » de sa vie. T’as trouvé une
alternative a I’'aide que tu peux apporter est I'écoute.

C:Mmh

W : Qui va te permettre de I'accompagner la ou il en est.

C:Mmh

W : En tous cas dans un premier temps. Et puis tes difficultés, cette difficulté d’aider de maniere
active. Au niveau professionnel, t’as trouvé cette alternative de I'écoute, mais au niveau personnelle,
d’une certaine maniere, tu te désengage de I'accompagnement.

C:Mmh

W : Trop lourd pour toi.

C : Ca dépend de la personne, mais avec la personne qui a cette maladie, j’arrive pas.
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W : T’arrives pas.

C: A prendre de la distance, mais je pense a un autre exemple. Je vais donner I'exemple de la
personne experte de sa maladie. Dans mon dernier stage, j'ai été aussi confronté a quelqu’un qui
avait euh... je sais plus ce qu’elle avait comme maladie. Qui venait pas de la découvrir, mais qui
avaient des questions encore sur des aspects de symptémes...

W : Mmh

C : Des trucs et astuces, de comment faire... Ah oui, ¢a devait étre le diabete, parce que je lui donnais
des conseils sur la glycémie. « Comment faire ? euh, « Quand je voyage comment je fais? »

W : Mmh

C: On en a discuté, c’était pas des conseils. Enfin oui ¢a peut étre des conseils. C'était essayer de
trouver au quotidien, finalement, concrétement, comment mettre en place tout ¢ca. Comment faire
en sorte que la glycémie soit gérée. Qu’elle a, que, qu’elle puisse prendre en charge sa maladie en
fait.

W : T'as essayé de comprendre comment est-ce qu’elle pouvait adapter ce qui était changé au
domicile.

C: Ouais. Comprendre déja ses difficultés. Qu’est-ce qu’elle arrivait pas a mettre en place et pas
seulement pourquoi. Et du coup, concretement, on a essayé a deux. Apres la personne, elle part en
écoutant ou pas, en appliquant ou pas. C'était concret. J'ai trouvé utile.

W : Et |3, tu t'es sentie comment ?

C : Ben utile.

W : Utile. Valorisant pour toi.

C : Quais. Tout comme I’écoute. Je me suis sentie, apres... au début, je me suis sentie démunie et
inutile et apres je me suis sentie. Enfin la personne est ressortie, apres c’est que des impressions,
mais j'ai I'impression qu’elle s’est sentie plus légere.

W : Mmh

C : Je sais pas. Ben comme nous quand on est écouté, nous-méme. On se sent considéré. Donc ouais,
je me suis rendue compte que il y a plusieurs maniéres de se rendre utile. En tant qu’étudiante,
infirmiere.

W : Sans forcément amener du contenu. (Intonation montante en fin de phrase) En étant toi-méme,
a I’écoute, et d’essayer d’adapter des choses réalisable au domicile de la personne.

C : Ouais.

W : Ne serait-ce que ¢a t'as été valorisée dans ton réle d’étudiante.

C : Quais.

W : Ca t’a fait du bien.

C: Ouais, ¢a m’a fait du bien pour la personne en fait. Tu te dis : »Wouaouh, elle s’est, quelqu’un a
pu I'écouté, elle va repartir chez elle avec des idées. Qu’elle va prendre ou d’autres qu’elle va
laisser. Elle aura pu échangé avec quelqu’un de différent.»

W : Mmh. Agréable.

C: QOuais.

W : Ok. Au travers la formation que tu as eu jusqu’a présent, t'as pu tres certainement participer a
des cours ou é des séminaires en lien avec la chronicité, est-ce que tu t'en souviens a quel moment
tu as entendu parlé de cette thématique ou maladie chronique. Comment ¢a fait évoqué des choses
chez toi ?

C: Jai I'impression dés la premiere année, il me semble, on nous a parlé beaucoup de maladie
chronique. J'ai I'impression, comment dire. Qu’on a déja une bonne base.

W : Mmh

C : Des bonnes notions, entre autres, sur le diabéte par exemple pour étre infirmier, infirmiére. Et,
c’était quoi la question ? (Rires)

W : C'était savoir si au travers les séminaires, les cours, est-ce que t’arriverai a identifier a quel
moment dans la formation les notions de chronicité ou de maladies chroniques... Tu me parles de
diabete,

C: QOuais
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W : Est-ce qu’il y a d’autres euh...

C: On a eu des cours sur la chronicité en général. On a eu des cours sur le diabete, I'année derniere.
On a eu des séminaires quand on parlait d’asthme. C’était en deuxiéme année. En 3*™ semestre. Ben
on a eu tout un semestre maladie...

W : Maladies respiratoires

C : Maladie respiratoire des enfants. Et non et de I'adulte évidemment. Et on a eu des séminaires en
lien.

W : Mmh

C:Laon a été bien au courant.

W : L"éducation thérapeutique, tu I’as évoqué quelque part ?

C: Oui, mais je ne sais plus quand. Non c’était pas cette année. C’était soit en premiere, soit en
deuxieme. Mais j’en retiens beaucoup de choses.

W : Mmh

C: On a eu des séminaires dessus, il me semble qu’on a eu des séminaires, sur comment mettre en
place des actions. Ca devait étre sur le module du semestre chronicité, avec les maladies
respiratoires. Je ne pense pas qu’on... Je me rappelle qu’on a du mettre, réfléchir, avec le patient, le
fait qu’on décide pas pour le patient, mais de quoi a besoin le patient. On a eu un intervenant, un
jeune dipldmé qui nous a donné aussi des cours sur |'éducation thérapeutique. Et comment
concrétement, et puis c’est Ia qui nous a parlé, il y a des consultations infirmiéres qui se font, mais je
sais plus si c’était la premiere ou deuxieme année. J'ai retenu beaucoup de choses, parce que ¢a
m’intéresse.

W : Mmh

C : C'est peut-étre biaisé, part le fait que ca m’intéresse et je retiens beaucoup de choses.

W. Ok, ca marche.

C : Mais en tous cas, on nous en a parlé, ¢a s’est s(r.

W : Est-ce que t'arriverai, j’'arrive a mon avant derniére question. Eum... Est-ce qu’il a des choses ou
des thématiques ou des axes qui vont étre hyper importants pour toi quand tu dois prendre en
charge un patient atteint d’'une maladie chronique. Par exemple, quels outils I'infirmier, ou toi, en
tant qu’étudiante infirmiére a besoin, pour dire alors voila. « Je prends en soin un patient chronique
de maniére optimale. » Et c’est en ayant ces outils-la.

C: Alors déja juste les connaissances théoriques. Qu’est-ce que c’est cette maladie, comment elle
impacte sur le quotidien. Quels sont les médicaments. Est-ce qu’il y a des médicaments qui peuvent
atténués les symptémes ou pas. Est-ce que c’est des thérapeutiques médicamenteuses compliquées,
ou est-ce que c’est des maladies qui sont bien connus du publi.., enfin des professionnels dont on a
I’habitude entre guillemets de gérer et d’accompagner.

W : Mmh

C: Donc toute la physiopath, les médicaments, ensuite, ben c’est d’avoir les outils de
communication, sur I’écoute justement.

W : Mmh

C: Comment accueillir une personne qui...on peut I'accueillir un jour ou elle est contente parce
gu’elle gere ses symptomes, c’est un bon moment de sa vie. Et ou a un moment ou elle est en crise,
bon ben de ses symptomes déja, connaitre la physiopath ou elle est en crise ou elle dit : « J’en peux
plus.. » « J’en ai marre. » et d’accueillir une personne qui va mal.

W : Mmh

C : Tout ce qui est communication, écoute euh. Empathie, Euh, valorisation. Voila, on a écouté cette
personne, qu’est-ce qu’on peut faire pour qu’elle se sente mieux. En fait on peut pas, mais..
L’entretien moti... euh L’écoute active, I’entretien motivationnel..

W : Mmh

C: Et qu’on nous ait... juste savoir que...juste se rendre compte que le patient il en est a un moment
différent de sa maladie... et lui demandé : « Vous en étes ou ? » « Est-ce vous gérez ¢a ? », « Vous en
étes ol ? en fait » « Comment vous gérez votre maladie ? ». Pour savoir s’il arrive pas a gérer, parce
gue quoi, parce qu’il a pas bien compris en fait sa maladie. Enfin des aspects théoriques, tout simple.
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W : Mmh

C: Ou si, mais c’est autre chose ¢a. Enfin je sais pas. Il doit partir en vacances, il est jamais parti en
vacances depuis qu’il est malade... Il sait pas comment gérer avec I'avion ? J’en sais rien...

W : Mmh

C: Selon les médicaments qu’il doit prendre etc. Savoir ol il en est, savoir pourquoi il est en
difficulté. S'il est en difficulté déja. S’il est en crise de ses symptomes.. (silence) Des cours sur la
prévention de la maladie.

W : Mmh

C : Secondaire et tertiaire selon le stade de la maladie. C'est vachement important. Et promotion de
la santé. C’'est parce qu’on est malade, ca dépend comment on voit la santé. On peut étre en bonne
santé et avoir une maladie. Voila

W : Tout a fait

C: Donc promotion de la santé. Tous ces cours. Avoir des cours, aussi.. des connaissances... des
cours aussi sur le Réseau en général, les associations, les personnes ressources au fait...qui peuvent
appeler. Si nous, on est pas dans un service spécialiste « maladie chronique », voila, que la personne
puisse se tourner vers un spécialiste, enfin des spécialistes de sa maladie. Et de le réseau, des
associations, des groupes d’écoute, et ce genre de chose.

W : Mmh

C : Et puis, c’est presque tout ce qu’on a eu en cours d’ailleurs et voila.

W : Mmh. C'est-a dire que tu évoques les connaissances du traitement de la maladie, tout ce qui est
notion d’outils de communication, d’écoute active, d’attitude aidante pour cette relation. La notion
de valorisation, d’entretien motivationnel ou autres types d’entretien.

C: Mmh

W : D’identifier comme tu le dis, dans quelle étape le patient il est pour pouvoir mieux
I'accompagner. S’il a des difficultés. Et les deux dernieres notions, c’est que tu dis voila, les cours
prévention et promotion de la santé vont étre importantes et puis d’identifier les personnes
ressources qui sont autour de cette personne-la.

C: Mmh

W : Est-ce que toi, tu aurais... il y avait d’autre chose ?

C: Non, juste pas oublier que la prévention, on peut pas la mettre de c6té des que la personne a la
maladie, parce que la secondaire et la tertiaire vont étre importante.

W : Est-ce que toi t'aurais besoin de thématiques particulieres pour prendre en soin au mieux ces
personnes-la ? Toi en tant que personne. Ou tu penses que t’es outillée...

C : Peut-étre un ou deux cours sur d’autres maladies chroniques.

W : Mmh

C : Parce qu’on a beaucoup parlé du diabéte. Parce que c’est généralement, une maladie courante et
qui va I'étre de plus en plus. Mais peut-étre sur d’autres... parce que |3, spontanément, je sors le
diabete et I'obésité... il y en a pas d’autres qui me viennent et il y en a plein d’autres.

W : Ouais

C : bon ben, la je remarques que je... il faudrait que je réfléchisse un peu pour en avoir d’autres...Mais
peut-étre qu’il y en a eu, et que j'ai pas retenu.

W : Ce que tu évoques c’est qu’il faut balayer de maniere aussi importante que le diabéte, d’autres
pathologies chroniques.

C : Peut-étre pas aussi approfondie que le diabéte, parce qu’on a pas le temps concretement, mais
trouvé un...

W : Ca me va...Merci, c’est bon, on arrive au bout...
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Résumé (4°™e de couverture)

En poste depuis 2013, ma mission était de créer, implémenter et de déployer un Péle Chronicité dans
la filiere de Soins Infirmiers dans la HEdS —Genéve. Apres deux ans et 80 pages de documents, un
référentiel de compétences en lien avec la chronicité est documenté. J'ai constitué un Pble formé de
divers infirmiéeres et infirmiers de formation aux expertises diverses pour réfléchir au fil conducteur
de la thématique. La thématique est voulue transversale, donc aucun module n’y est consacré. En
2016, un plan de développement est édité et validé par la hiérarchie, ce qui permet de commencer le
déploiement. Des 2016, aprés différentes rencontres et échanges, mon questionnement de départ
est le suivant : « Comment les enseignants et les Praticiens Formateurs pergoivent la prise en soins
des étudiants auprés de patients hospitalisés en situation chronique/complexe ou atteints de
maladies chroniques ? ».

Jai choisi d’effectué des entretiens semi-dirigés auprés de deux infirmiéeres, praticiennes formatrices
de chirurgie (en septembre 2017), une séance Pole avec mes colléegues enseignants ayant pour but
de travailler sur un diagramme d’Ishikawa (en décembre 2017), deux entretiens enregistrés aupres
d’une étudiante de 2™ année et une étudiante de 3™ année (en janvier-février 2018). La quatriéme
et derniére étape a été d’analyser un travail de validation (en juin 2018) d’un étudiant de 2™ qui a
pris comme base de son travail, la situation vécue par une jeune femme lors d’'un témoignage.
Modalité choisie pour un moment de face a face pédagogique.

Les principaux résultats des différents entretiens jusqu’a janvier-février 2018 démontrent les deux
points suivants :
- Les étudiants se sentent démunis dans les prises en soins chroniques.
- Les étudiants n’ont pas conscience de tous les impacts de |'évolution de la maladie
chroniques dans la vie d’un patient.

L'analyse du travail écrit nous montre que I'étudiant a compris qu’il existait divers domaines
impactés par la maladie chronique tant dans son évolution que le vécu de la personne. Par contre les
exemples amenés manquent de précisions. Il serait intéressant d’aller un peu plus loin dans la
recherche de compréhension, en m’entretenant avec ce méme étudiant, en évoquant des questions
semi-dirigées plus développées.

Pour conclure, la formation DAS en ETP m’a aidé a créer, implémenter et déployer un Pole Chronicité

......

tant auprés de mes collegues, mais également auprés des étudiants. L'aventure est en train de se
poursuivre afin de rendre visible ce qui a été fait jusqu’a présent, en démarrant une étude sur le
terrain.
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