N Buts du projet

Introduction 1. Former les équipes a 'ETP et a 'EM pour:
La MEDT a une solide expérience de la prise en charge des jeunes patients 2. améliorer la prise en charge des jeunes patients
obeses avec des résultats remarquables en termes d’épanouissement et de 3. et 'accompagnement des familles pour les aider & mieux
perte pondérale sur des séjours allant de 15 jours a 9 mois, mais la y X . .
question de la pérennité de ces résultats a long terme se pose toujours. soutenir la motivation de leurs enfants ;
4. |e but ultime = maintien a long terme des modifications
de comportement de santé acquises a la MEDT.

Meéthode: ~

Les besoins de formation ont été déterminés grace a des entretiens individuels menés aupreés des Une éducation thérapeutique du patient

P a . . o e en 5 dimensions et 4 directions

équipes éducatives et soignantes et un focus group avec les infirmiers : 1/ augmenter la

cohésion d’équipe, 2/ harmoniser les pratiques ETP, 3/éviter I'essoufflement et le burn-out
I . : un projet

Finalité: développer un programme ETP en 5 dimensions ( selon A.Golay et collaborateurs):

L’équipe ETP a développé (ou revisité) des outils :
- Guide d’entretien de compréhension basé sur le guide d’A. Deccache et la roue de I'ETP (M.Chambouleyron)
- la Pyramide, représentant le Projet Personnel du jeune, qui est mis en tension toutes les 6 semaines, lors des

) L L Perceptif Affectif Cognitif
ES avec le Pl des professionnels, « revisitée » pour la rendre plus « motivationnelle »

- pesée éducative : pour que le jeune devienne acteur de sa perte de poids en suivant lui-méme sa courbe ’
d’IMC, comprenne I'impact de son comportement lors des retours WE et vacances chez lui. S la situation de vie
- Bodymap pour I'aider a voir les transformations au niveau de son enveloppe corporelle (perceptif) °

- d’évaluation formative, afin de lui permettre de suivre I’évolution de ses compétences de santé et d’auto-soin

voir le chemin parcouru et celui restant a faire et décider des prochains micro-objectifs

- Marguerite des choix pour lutter contre la sédentarité en trouvant des alternatives qui seront testées par le
jeune, et évoquées lors des entretiens individuels avec son éducateur pilote: utilisées ou sinon, pourquoi?
Maison ¢ Enfants Diététique et Thermale

Utlllsee

INTERACTIONS ET PROJETS POUR LE CHANGEMENT

médecin
@s Cf\ ﬁ,.m./ educateurs © " poychologue
C ) e Situation
e endocrino probléme
o _
NP i ey [ Camtieness
mon poids, ma APA méthodes - e & acquérir

Utilisé :
Non utilisé :

Objectif= Augmenter la compétence des équipes pour mieux accompagner:

ﬁmmw‘Q ﬁgg”;;_:;;m" o v'Les plus jeunes (G3) (les moins autonomes) : en rendant I’environnement
I j/ Jlﬁ.’;&:ﬁ:"‘"‘ ] ;ﬁmm% plus soutenant, en améliorant le sentiment d’auto efficacité parentale et le
st un > + /( e lic, metein style cadrant des parents grace aux journées famille :
= _ \;;;M/ * amélioration des connaissances des parents :
\ '\ - sur I'obésité, (PP transmissif avec un médecin)
,.‘;.:W o \ \ / ’:Jéleﬁfm"" - la diététique (transmissif et atelier avec les diététiciennes)
i ‘, rourts :;\..a...“.n. o \\‘“"““y - 'activité physique (transmissif + séance de mise en pratique)
[ - “""'-“"“"mm““/ « groupe de parole avec les éducateurs et les psychologues
\\ / / ﬁ"m,.,...mwh « atelier avec médecin et éducateur ou psychologue en vue rédaction de la
— v‘ \ m Sonaos / « charte du parent aidant » ( selon Mémoire DIFEP de Béatrice Jouret)
Kmr’zm:“n:mgc\ = v'pour les plus grands ados (G1) :
Ny L ‘m"w"""ﬂws"“\ * développer leur propre sentiment d’auto efficacité par I’auto-évaluation
ﬂe:; ,'Z‘Z‘LZI«_\ e ;;'::.z?"%, ) selon !es c(itéres déterminés Par I’AP.OE’ ) '
e ,,,m,,,/ * les aider a lutter contre la sédentarité (marguerite des choix)
sportvo adapéo 20 posiilés v'pour tous les groupes d’age :
\\ augmenter leurs connaissances concernant |'obésité et la balance
Figare 1. dues cher Venfantde 0-11 obeses e selectionnies par les 7 centes p énergétique en encadrant I’exposé « causes et conséquences de I'obésité »
e Téude

(séance en groupe sur le mode transmissif) par un
« atelier d’exploration des représentations (IDE+ éducateur) suivi d’un
« entretien individuel pour décider des microprojets qu’il se fixe.

Conclusion:

Ce projet en «poupées russes» a eu plusieurs résultats:

- Le travail en commun lors des ateliers a développé l'interdisciplinarité;

- Modification de la posture des soignants: entretien de compréhension, prise en charge de la douleur psychique par
le PRISM, I’empathie...

- Meilleure prise en compte du projet parental, création d’un module ETP famille.

Des questionnaires de suivi a moyen terme (6 mois) et long terme (18 mois) permettront de savoir si le jeune aura maintenu les

modifications de comportement acquises a la MEDT, et son poids, aprés son retour dans sa famille.

5éme Journée romande d’éducation thérapeutique
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Motiver nos équipes a mieux motiver les jeunes pati ents

Développer un environnement motivationnel a la MEDT pour
améliorer la réussite a long terme de la prise en ¢ harge du jeune
patient obése.

Question posée pour le projet de recherche action: Est-ce que la formation a
I'éducation thérapeutique des équipes éducatives et soignantes de la MEDT
peut aider les jeunes patients a maintenir surlel  ong terme les modifications

de comportement acquises a la MEDT ?

) INTRODUCTION et CADRE REGLEMENTAIRE

La prévalence de I'obésité infantile semble se stabiliser, voire régresser, dans la plupart des
pays occidentaux. Mais stabilisation ne signifie pas disparition, et I'obésité de I'enfant reste
un probleme de santé publique pour lequel de hombreuses recommandations ont été
émises.

Bien qu’elle tende a se stabiliser, 'épidémie d’obésité de I'enfant constitue un probléeme de santé
publique a plus d'un titre et 'HAS a émis des recommandations concernant sa prise en charge :
Particularités de la prise en charge de I'obésité d e I'enfant et de I'adolescent  (recommandations
HAS septembre 2011) auxquelles se référe la Maison d’Enfants Diététique et thermale de Capvern.

1) Prévalences

En France, la proportion d’enfants entre 5 et 12 ans en surpoids (= 97e percentile des références
francaises) a progressé de 6 % a la fin des années 70, a 13 % en 1996. Depuis les années 2000 les
observations montrent une stabilisation de la prévalence du surpoids et de I'obésité chez I'enfant. En
2006, la prévalence estimée du surpoids incluant I'obésité était, selon les références IOTF, de 18 %
chez les enfants de 3 a 17 ans, dont 3,5 % présentaient une obésité. Les prévalences du surpoids et
de I'obésité sont supérieures en France dans les populations défavorisées.

La probabilité qu’un enfant obése le reste a I'age adulte varie selon les études de 20 a 50 % avant la
puberté, a 50 a 70 % apres la puberté.

2) Facteurs associés et facteurs étiologiques du su rpoids et de 'obésité

Bien que résultant d’un déséquilibre de la balance énergétique entre les apports et les dépenses,
I'étiologie du surpoids et de I'obésité commune (par opposition aux obésités secondaires) est
complexe et multifactorielle.

Il existe une prédisposition au surpoids et a I'obésité d’origine génétique, modulée par une éventuelle
influence épigénétique.

Facteurs associés au risque de surpoids et d’obésit € commune de I'enfant et de I'adolescent
[ISurpoids et obésité parentale notamment de la mére au début de la grossesse

[IGrossesse : prise de poids excessive, tabagisme maternel, diabéte maternel

[JExcés ou défaut de croissance foetale (macrosomie/hypotrophie)

[1Gain pondéral accéléré dans les 2 premieres années de vie

[1Difficultés socioéconomiques des parents et cadre de vie défavorable

[IManque d’activité physique et sédentarité

[IManque de sommeil

[1Attitudes inadaptées de I'entourage par rapport a I'alimentation (restrictives ou au contraire trop
permissives)

[JFacteurs psychopathologiques : dépression chez les filles, hyperphagie boulimique
[INégligences ou abus physiques ou sexuels dans I'enfance ou I'adolescence

[JHandicap (moteur ou mental)

L'allaitement maternel semble avoir un effet protecteur de faible importance.



3) Annonce du diagnostic

La prise en compte du contexte familial, social, environnemental et culturel est nécessaire pour
appréhender I'accés au soin et la motivation.

Il est recommandé d’explorer la représentation qu’a I'enfant ou I'adolescent de son corps et de son
poids et celle qu’en ont ses parents.

» Le choix des mots : expliquer, rassurer, dédramati  ser, déculpabiliser

Les termes utilisés pour annoncer le surpoids ou I'obésité devront étre choisis de maniere adaptée a
I'enfant/adolescent et a sa famille pour éviter de blesser, de vexer, de facher, et de dramatiser, afin de
leur permettre de s’engager dans un processus de prise en charge.

Il est recommandé d'utiliser la courbe d'IMC comme outil pédagogique.

Le professionnel devra s’attacher a ne pas culpabiliser I'enfant/adolescent et ses parents, par
exemple en expliguant que « ta courbe montre que » ou « la courbe de votre enfant » (selon I'age)...
et non « tu es trop gros/obése/etc. ».

Il est recommandé d’expliquer de facon simple et rassurante les objectifs a long terme et les moyens
de les atteindre ensemble.

4) Prise en charge

L'objectif de soin est I'amélioration de la qualité de vie physique, mentale et sociale et la prévention
des complications.

4.1 Principes généraux

Il est recommandé que la prise en charge prenne en compte les principes de I'éducation
thérapeutique du patient. L'éducation thérapeutique vise a aider le patient a acquérir ou maintenir les
connaissances et compétences dont il a besoin pour gérer au mieux sa vie avec une maladie
chronique. Elle vise également a 'accompagner dans la mise en place des changements. Il s’agit d'un
processus continu, intégré dans les soins et centré sur le patient.

La prise en charge recommandée comprend plusieurs domaines d’intervention avec pour objectif final
la modification des comportements. Cette prise en charge prend en compte 'alimentation, I'activité
physique, la lutte contre la sédentarité, I'équilibre des rythmes de vie, dont le sommeil, et les aspects
psychologiques et socio-économiques.

Il est indispensable que les parents et/ou les adultes responsables de I'enfant ou de I'adolescent
soient impliqués dans les interventions. Selon I'age, le professionnel s’adressera en priorité aux
adultes (petit enfant) ou a I'enfant/adolescent.

Il est recommandé d’obtenir 'adhésion de I'enfant ou de I'adolescent et de sa famille sur la prise en
charge proposée, et de veiller a ne pas culpabiliser, blesser ou stigmatiser.

Il est recommandé de prendre en considération les spécificités de certaines familles, notamment
celles des milieux modestes. Si elles sont en effet plus touchées par I'obésité, les familles en situation
de précarité se montrent parfois moins réceptives aux recommandations.

En outre, méme quand les recommandations sont bien percues, les familles des milieux modestes
peuvent moins facilement les mettre en application que les familles des milieux favorisés.

Les questions de co(t de certains aliments (en particulier les fruits et légumes), des représentations
de l'alimentation familiale et du corps de I'enfant (un enfant rond est souvent percu comme un enfant
en bonne santé), de la perception de la notion de santé (la santé peut constituer une notion trés
abstraite pour les parents et les enfants) sont a prendre en compte. Ces éléments sont a aborder avec
le professionnel et la famille.

4.2 Objectifs généraux

Il est recommandé que la prise en charge s’inscrive dans la durée et de veiller & :

[lamener I'enfant/adolescent et sa famille & prendre conscience de I'excés de poids ;
[ldiagnostiquer les comorbidités et prévenir les complications ;

Llidentifier les représentations, les croyances, les idées recues et les valeurs de la famille (freins
potentiels a la prise en charge et au changement) ;

[Imotiver I'enfant/adolescent et sa famille a s’engager dans une prise en charge ;

[Imobiliser les ressources et les compétences de la famille ;

[lprendre en compte le contexte économique, social et culturel dans lequel vivent I'enfant et sa famille
(y compris la fratrie) et établir les conseils en fonction de ce contexte, en particulier quand il s’agit de
milieux sociaux défavorisés ;

[Jaccompagner I'enfant/adolescent et sa famille dans leurs changements d’habitudes en privilégiant
des changements modestes mais atteignables ;



Pertinence d’un objectif de perte de poids ?

Il est recommandé d’avoir pour objectif de ralentir la progression de la courbe de corpulence :
[IChez I'enfant en cours de croissance : I'objectif sera de stabiliser le poids ou de ralentir la prise de
poids pendant que la croissance se poursuit.

[IChez I'adolescent en fin de croissance : I'objectif sera de stabiliser le poids ou d’en perdre trés
progressivement.

La perte de poids n’est pas un objectif prioritaire chez I'enfant et I'adolescent en surpoids ou
obése.

Cependant, une réduction de I'lMC est recommandée dans les situations suivantes :

[lsurpoids ou obésité avec comorbidités séveres :

- intolérance au glucose ou diabéte de type 2 ;

- troubles respiratoires et apnées du sommeil ;

- complications orthopédiques sévéres ;

- complications hépatiques séveéres ;

[Jhandicap induit par I'obésité (géne dans la vie quotidienne, incapacité a se déplacer, a assumer des
gestes courants de la vie quotidienne, etc.).

Ces comorbidités doivent étre expliquées a I'enfant et a sa famille et peuvent faciliter la motivation
dans I'engagement thérapeutique.

En cas de troubles psychopathologiques suspectés ou avérés, un avis spécialisé est recommandé
avant de poser l'indication de réduction d’'IMC.

Il est recommandé de connaitre le propre objectif pondéral que tout enfant/adolescent peut avoir et de
le prendre en compte.

4.3 Evaluation initiale

» Examen clinique

Objectifs

[IConfirmer le diagnostic de surpoids ou d’obésité, son historique, et apprécier son importance et les
facteurs de risque associés

[JRechercher des éléments cliniques d’orientation étiologique qui évoquent une pathologie
endocrinienne ou une obésité syndromique, nécessitant une consultation spécialisée

[1Rechercher les comorbidités (y compris psychopathologiques) et les complications

[1Repérer les risques médicaux éventuels a la pratique d’'activité physique ou sportive

» Entretien de compréhension et diagnostic éducatif

Objectifs et déroulé

L'entretien de compréhension permet de recueillir les données pour élaborer le diagnostic éducatif. Ce
diagnostic est réalisé en collaboration avec le patient et sa famille autour des questions suivantes :
Qui est-il ? / Qu'est ce qu'il a ? / Qu’est ce qu'il fait ? / Qu’est ce qu'il sait ? / Qu’est ce qu'il croit ? /
Que ressent-il ? / Quel est son projet ? / Quelle est sa demande ?

Sont a explorer :

[lle contexte socio-économique dans lequel évolue I'enfant ou I'adolescent ;

[lles conditions de vie de ce dernier au sein de sa famille et de son entourage ;

[lles connaissances, représentations, ressentis de I'enfant ou de I'adolescent et de sa famille.

Cette approche doit inclure :

[lla reconnaissance du réle des facteurs environnementaux (et notamment de I'entourage familial :
parents, grands-parents, fratrie) ;

[l'identification des attentes de I'enfant ou de I'adolescent ;

[I'évaluation de ses compétences dans la pratique de I'exercice physique, dans I'alimentation, etc. et
des compétences d’adaptation qui les soutiennent (avoir confiance en soi, prendre des décisions, se
fixer des buts et faire des choix, etc.) ;

['appréciation de sa motivation et de celle de sa famille a apporter des changements a leur mode de
vie.

A partir de 8/10 ans et en fonction de la maturité de I'enfant, il peut étre intéressant de prévoir, en plus
des entretiens en famille, des temps d’entretien séparés pour les enfants et les parents.

Chez I'adolescent il est recommandé que ces temps séparés soient systématiquement proposes.



Bilan de I'entretien de compréhension

Cet entretien a pour but d’identifier les leviers sur lesquels il est possible d’agir pour modifier les
habitudes de vie ayant contribué au développement et au maintien de I'obésité (sédentarité, temps
passé devant les écrans, stress familiaux, conditions de prise des repas, etc.).

Il est recommandé d’en faire une synthése avec le patient et la famille, afin de définir les difficultés, les
ressources et le savoir-faire de I'enfant ou de I'adolescent et de sa famille et les priorités de la prise en
charge.

A partir du bilan partagé qui aura été effectué :

Il est recommandé que le médecin aide I'enfant/adolescent et sa famille a trouver eux-mémes des
solutions en évitant de leur imposer son propre point de vue.

Il est recommandé que I'enfant/adolescent et sa famille choisissent avec le médecin un nombre limité
d’objectifs précis, impliquant un changement de comportement qu’ils se sentent capables de réaliser,
et qu’ils envisagent ensemble les stratégies permettant d’atteindre leurs objectifs.

Chaque objectif sera

- adapté aux besoins et aux attentes identifiées ;

- adapté aux compétences et a la vie quotidienne de I'enfant/adolescent et de sa famille.

Les recommandations sont inégalement recues par les individus. Il est recommandé que le soignant
veille a ce qu’elles ne soient pas vécues comme une remise en question du mode d'éducation des
enfants car elles risquent alors de susciter moins d’adhésion.

Approche et moyens thérapeutiques

L'obésité résultant, a I'échelle individuelle, d’un déséquilibre de la balance énergétique chez un enfant
présentant un ou des facteurs de risque, I'approche thérapeutique doit tendre a aider
I'enfant/adolescent et sa famille a lutter progressivement contre ce déséquilibre entre apports
(alimentation) et dépenses énergétiques (activité physique), en prenant en compte les aspects
psychologiques et sociaux.

Les indications des approches et moyens thérapeutiques seront modulées en fonction de la gravité de
la situation clinique de I'enfant ou adolescent. Trois types de situations cliniques ont été définis,
correspondant a trois niveaux de pris en charge.

Séjours thérapeutiques en établissement de soins de suite et de réadaptation (SSR)

Les séjours en SSR peuvent étre recommandés dans certains cas et selon les niveaux de recours
définis au paragraphe suivant :

[1séjour court (< 2 mois) : 2e ou 3e recours ;

[Iséjour prolongé (> 2 mois) : 3e recours.

Il est recommandé que l'indication d’'un séjour soit posée par le médecin ou par I'équipe spécialisée
qui coordonne la prise en charge (2e ou 3e recours).

Il est recommandé que l'indication dépende de I'analyse préalable experte de chaque cas et de la
définition d’un projet thérapeutique (médical, psychologique, scolaire, social et éducatif).

Il est recommandé que les parents ou I'entourage soient impliqués en amont, pendant et apres le
séjour, pour le maintien des résultats obtenus au retour dans le milieu habituel de I'enfant.

Une prise en charge multidisciplinaire est recommandée lorsqu’il existe :

[1 des comorbidités et/ou des complications ;

[1 un contexte sociologique familial difficile ;

[J une évolution d’'IMC défavorable apres le début du suivi ;

[J une vulnérabilité particuliere.

Il est recommandé que le coordinateur de la prise en charge soit le médecin habituel de I'enfant ou de
'adolescent.

Selon I'age de I'enfant, le contexte, les difficultés rencontrées dans la prise en charge, le médecin
peut s'aider du concours d'autres professionnels de proximité :

[Tmédicaux (pédiatres, pédopsychiatres, médecins du sport, etc.)

[lparamédicaux (diététiciens, psychologues, enseignants en APA, masseurs-kinésithérapeutes, etc.) ;
[lautres (scolaires, travailleurs sociaux, etc.).

Le suivi multidisciplinaire peut également comporter, selon le niveau de recours :

[lla participation a des séances d’éducation thérapeutique de groupe impliquant aussi les parents ;
[la participation a des ateliers ou des stages d’activité physique adaptée ;

[Jun accompagnement téléphonique par un ou plusieurs professionnels ayant une formation
spécifique ;



[Ides séjours courts (< 2 mois) dans des établissements de soins type soins de suite et de
réadaptation (SSR) ou des séjours plus prolongés (> 2 mois) dans des situations trés spécifiques.
Cette prise en charge multidisciplinaire devra pouvoir étre accessible aux patients en particulier sur le
plan financier et dans le cadre des réseaux ville-hopital de prévention et de prise en charge de
I'obésité de I'enfant lorsqu’ils existent dans la région.

Il est recommandé que I'ensemble des professionnels impliqués bénéficient d’'une formation
spécifique initiale et continue avec au minimum une sensibilisation a I'éducation thérapeutique et une
formation a la prise en charge de I'obésité de I'enfant et de I'adolescent.

Chez I'enfant ou I'adolescent

L'objectif principal est de prendre en charge des enfants et adolescents présentant une obésité
massive, évolutive (prise de poids non contrélée) ou associée a des comorbidités, en rassemblant
autour d’eux une équipe compétente en un méme lieu et de maniére prolongée et coordonnée.

La aussi, différents types de séjour sont possibles :

0 Séjour s'adressant aux enfants et adolescents souff  rant d’une obésité sévere pour laquelle
une prise en charge ambulatoire adaptée pendant une durée a priori suffisante s’est avérée
non probante.

0 Séjours s'adressant aux enfants et adolescents prés  entant une obésité associée a des
complications respiratoires, ostéo-articulaires, mé taboliques ou présentant des comorbidités
aggravées par l'obésité.

L'indication dépend d’'une analyse préalable experte de chaque cas, de l'identification des difficultés
familiales et/ou sociales, de la définition d’'un projet médical, psychologique, social et éducatif.
L'évaluation doit tenir compte de I'origine de I'obésité (syndromique, sociale, psychologique) et de sa
séverité

Modalités et contenu de la prise en charge en SSR

A. Bilan initial

Pour tous les patients (enfants, adolescents et adultes), le bilan initial doit permettre aux différents
acteurs de disposer des éléments clés sur la situation clinique et sociale du patient, sur la place du
séjour en SSR dans un projet thérapeutique au long cours (objectifs, durée, ..), afin de mieux définir la
finalité principale de la prise en charge en SSR.

En sus des indications de prise en charge développées ci-avant, le bilan initial est 'occasion de
vérifier I'absence de toute contre-indication & une prise en charge en SSR telle que :

- 'absence de projet thérapeutique global a long terme (articulation avec une prise en charge
médicale structurée en amont et en aval)

- une fragilité psychologique rendant difficile la séparation du milieu familial

- une situation psychologigue incompatible avec la perte de poids

- des troubles psychiatriques séveres, de dépendance a I'alcool ou a la drogue

- refus de I'enfant ou de sa famille dans le cas des enfants et adolescents

B. Projet thérapeutique

Tout projet thérapeutique en SSR doit étre élaboré par I'équipe pluridisciplinaire du SSR en lien avec
le patient et le médecin prescripteur (le médecin traitant ou le médecin référent de I'établissement de
santé MCO ou du centre spécialisé). Ce projet permet de coordonner la prise en charge et porte sur
les objectifs, la durée, les modalités et I'évaluation du séjour. Il doit tenir compte de I'intervention des
autres acteurs de santé dans la chaine de soins.

La durée du séjour doit étre définie sur des bases médicales en fonction du projet thérapeutique
global

Spécificités liées a la prise en charge des enfants et adolescents :

Chez I'enfant et I'adolescent, il faut privilégier les séjours de durée courte ou moyenne. Les séjours
d’'un ou plusieurs trimestres peuvent éventuellement étre envisagés chez des jeunes qui cumulent les
difficultés si I'éloignement familial a fait I'objet d’'une analyse experte (Cf. Recommandations de la
HAS).

Les modalités d’hospitalisation de semaine, de jour ou le suivi en consultation sont adaptées a
I'éducation thérapeutique du patient et a la remise en mouvement des personnes sédentaires.



Le projet thérapeutique doit inclure :

- la prescription personnalisée d’'une alimentation adaptée a la situation de la personne,

- un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP)* personnalisé, comportant selon les
besoins : une éducation nutritionnelle individuelle et de groupe une prise en charge des troubles des
conduites alimentaires une prise en charge des troubles du schéma corporel, de I'estime de soi, un
travail sur la gestion du stress et des émotions, un programme de reconditionnement physique adapté
personnalisé, mis en ceuvre par des intervenants qualifiés, sur prescription médicale,

- un soutien psychologique voire un suivi par un pédopsychiatre dans le cas de prise en charge des
enfants et adolescents.

- la prise en charge des comorbidités y compris les traitements par dispositifs médicaux (exemple
CPAP = traitement du syndrome des apnées du sommeil par pression positive continue)

- une aide a la réinsertion sociale

Spécificités liées a la prise en charge des enfants et adolescents :
- un enseignement dispensé par I'Education Nationale pour les séjours se déroulant pendant la
période scolaire doit étre assuré ;

- un projet éducatif congu en partenariat avec I'Education nationale et/ou les organismes de
formations professionnelles pour les adolescents en difficultés ou échec scolaire.

- une prise en charge familiale structurée (rencontre avec le diététicien, I'éducateur médico-sportif, le
psychologue, le travailleur Social...) avant, pendant et apres la prise en charge

Focus sur I'éducation thérapeutique du patient :

L’ETP offre la possibilité d’'une approche globaksdnaladies chroniques liées aux
comportements et a I'environnement comme I'obéajp@roche basée sur des concepts
pédagogiques et un modele bio-psycho-social. Bitgartie du programme de soins de
I'obésité selon les recommandations récentes Heuwde Autorité de Santé (HAS).

Dans le contexte des obésités séveres et multilouéps, c’est une ETP de recours qui doit
étre structurée dans un programme autorisé parS'AR traitement de I'obésité implique des
modifications durables des habitudes de vie, qhiesgtent a des obstacles variés
(psychologiques, culturels, sociaux, économiques...).

Cette déemarche éducative aide le patient a s’imptigans le traitement de sa maladie en
partant de ses croyances et de ses représentetiaisccompagner dans un processus de
changement concernant I'alimentation, I'activit/gilque et la dimension psychologique. Elle
est construite en lien avec le médecin traitafe eentre spécialisé ou avec une structure de
proximité (maison ou pdle de santé, réseau de ipiti

Ressources humaines et matérielles requises

A. Compétences et ressources humaines

L’équipe pluri-professionnelle comporte un méddiuraire du Diplome d’Etudes
Spécialisées Complémentaires (DESC) de nutritiodwDiplome d’Etudes Spécialisées
(DES) d’endocrinologie-diabétologie, ou au minimdian dipléme reconnu en équivalence.
Ce médecin doit justifier d’'une formation théoriceted’'une expérience pratique d’au moins
un an dans la prise en charge de I'obésité sévere.

Le personnel soignant doit étre formé(e) a I'édiocathérapeutique (ETP) conformément au
décret et a I'arrété du 2 aolt 2010 relatif aux pétances requises pour dispenser I'ETP au
patient et a répondre aux différentes dimensiorla geise en charge pour les patients
séverement obeses. Le travail soignant spécifigimpliquent ces situations est un élément
clé (formation, solutions ergonomiques). Plusienesnbres de I'équipe devraient étre
titulaires du niveau 1 de formation en ETP, et ldes responsables médicaux du SSR Obeésité
du niveau 2 (DU d’ETP).

Une équipe comportant un psychologue et/ou un patyehayant des connaissances
théoriques et pratiques dans la prise en chardjeltsité sévéere, est indispensable



notamment pour la gestion de approches cognitivopootementales et des différentes
thérapies utilisées.

L’équipe soignante comporte également des compesete diététicien, infirmier et aide
soignant, masseurs-kinésithérapeute et/ou psychigzieat ergothérapeute, professionnel
d’activité physique adaptée « santé » (APA-S) awcatbur médico-sportif.

Spécificités liees a la prise en charge des en&drddolescents : Médecin spécialiste titulaire
d’'un Dipléme d’Etudes Spécialisées (DES) de péididat le cas échéant en médecine de
'adolescence) ou de médecine physique et réadaptiitest souhaitable qu’'un des médecins
soit titulaire d’'un DU d’obésité de I'enfant et @'lDU d’ETP. Vacations de pédopsychiatrie.
Educateur(trice) spécialisé(e). Enseignant(e) ma@isposition par 'Education Nationale
Eventuellement thérapeutes familiaux.

ID LE CONTEXTE :

La MEDT (Maison d’Enfants Diététique et Thermale)@apvern les Bains est un
établissement prenant en charge des enfants evidsiqu obeses, d’age entre 10 et 18 ans (=
scolarisés dans le secondaire). Elle est située ldarHautes Pyrénées, a %2 heure de Tarbes.
Elle peut accueillir 54 enfants, répartis en 3 gemid’age, nommés, en fonction de I'étage ou
ils sont logés : )

- G1: les plus grands, au premier étage, scolagisé¥', 1° et Terminale

- G3: les plus petits, al"¥ étage : scolarisés efi"§ 5™ (parfois4°™°car il y a des

chevauchements) ) )
- G2 :entre les deux, au second : scolarisé$Brett3™ ( parfois en 29

Durant 'année scolaire, la MEDT accueille ces gsipendant 9 mois, de Septembre a Juin,
pour un séjour dit « curatif » ; lorsqu’ils rentt@mez eux pour les vacances d’automne,
d’hiver et de printemps, I'établissement accuallkutres jeunes pour des courts séjours de 2
semaines, parmi lesquels on distingue « séjoualinitet « séjour de suivi ».

Certains de ces jeunes patients demandent a l@udédaire un séjour curatif de 9 mois, et
on leur propose alors un séjour d’évaluation dusanmnois d’'été : soit juillet, soit aolt, pour
tester leur motivation, leur capacité a gérer fmsgtion familiale, et leur aptitude a vivre en
collectivité.

En 2010 la MEDT est passée du statut de MECS (mai'smfants a caractere sanitaire et
social) a celui de SSR (soins de suite et readapjapassage ayant entrainé le recrutement
de 6 infirmiers pour assurer une permanence des 8diH/24, d'un kinésithérapeute, et d'un
meédecin endocrinologue ; alors qu’auparavant la MEdhctionnait au plan soins, avec un
seul médecin, le médecin directeur, (ayant suiiilede Nutrition de I'enfant a Trousseau),
une diététicienne, une psychologue, et une aidgiaaie. La partie éducative était assumée
(et I'est toujours) par une dizaine d’éducateursifen 3/ étage), une enseignante d’'activite
physique adaptée et un moniteur de sport. UHed¥ététicienne et une®2®psychologue ont
été embauchées a temps partiel en méme temps.

J'ai donc été recrutée en avril 2010, comme méderdocrinologue-Diabétologue
coordonnateur, avec comme missions :
- de coordonner les réunions bilans (appelées «dgagguation (ES) », ayant lieu a
chaque cycle de 6 semaines pendant le curatif,gitam de confronter le projet



individuel pour chaque jeune avec son projet persbn(nommées « staff » pendant
les courts séjours), permettant d’établir le diagicceducatif et le projet individuel de
chaque jeune.

- de former les équipes a I'éducation thérapeutique

- de valider le projet thérapeutique de I'établisseime

- de coordonner les consultations multidisciplinad&Entrée, avec les familles, pour les
différents séjours ; et celles de sortie, lorsde&ebnt lieu (séjour d’évaluation)

- de dépister et traiter les conséquences endocniegetie I'obésité, au cours des
consultations individuelles des jeunes patienttewles 6 semaines...

Et tout cela sur un 0.3 temps-plein, soit 3 dermij@es par semaine !
La MEDT fait partie du réseau REPOP Midi-Pyrénéesgus adresse des patients en

obésité de degreé 2 ou plus, répondant a l'indioadion séjour > 2 mois en raison de
comorbidités et/ou résistance a la prise en chamgmulatoire avec le réseau.

) LA PROBLEMATIQUE :

1) Développer un projet de formation a 'ETP a la MEDT : POURQUOI ?

> 1l vy avait en fait une double problématigue :

- d’une part, le passage récent de MECS a SSR,entaétiné un changement de
paradigme, et il fallait créer une cohésion d’équeptre I'éducatif et les soignants

- etil fallait qu’une grande partie des professidars@ient formés a I'éducation
thérapeutique pour répondre aux directives de I'ARS

- Drautre part, selon les statistiques tenues pBirecteur Adjoint, comparée a
'enquéte menée par J.L. Sudre, il y avait uneisepte poids plus importante des
jeunes lors des WE et vacances chez eux, faisaintdce une plus grande reprise
pondérale apres le curatif, depuis le changemerggles diététiques pour respecter
les recommandations ANC pour les enfants.

En effet, la Direction suit des tableaux d’indicatedont I'évolution du poids des jeunes
patients pendant leur séjour curatif et au retesr\cacances dans leur famille. (cf tableaux
d’EG en annexes VI et VII).

En 1997, selon les statistiques du service d’enmdologie pédiatrique de Maité Tauber, a
Toulouse, I'évaluation a court terme et moyen te(fhans apres) de la prise en charge des
enfants par:

- des Journées d’éducation nutritionnelle,

- et/ou séjours de 3 semaines dans un centre nhédeatile (CMI)

- et, pour des cas peu nombreux des séjours preddiugme année scolaire) dans un CMI,
était encourageante : « 1/3 des enfants ne sambplkeses, 2/3 le restent mais leur IMC reste
inférieur au niveau de prise en charge » (Maité&guwournées de Nutrition, Bondigoux
1997)

En fait, plusieurs changements sont intervenus en 208 méme temps que le passage du
statut de MECSS a SSR :
a) Changement de politiqgue nutritionnelleavec le départ a la retraite de la
Diététicienne qui exercait a la MEDT quand c’étaie MECSS, avec qui tous les
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enfants avaient la méme ration de 1700 cal, quedqitdeur age et leur poids, et avec
remplacement du sucre rapide par des édulcorants.

La nouvelle Diététicienne, ayant suivi une formatavec le GROS a réintroduit le
sucre rapide (10g/jour maximum) au lieu des édaluisret les aliments plaisirs au
moment du godter, car le GROS recommande de néiglasliser certains aliments
(tel que le Nutella) pour ne pas créer de resbrictiognitive, qui fait courir le risque
de levée d’inhibition, et donc d’induire I'effet yo.

b) Adhésion de la MEDT au réseau REPPOP Midi-Pyrénéese qui a entrainé
I'obligation de suivre les mémes recommandatiorssANC, c'est-a-dire de proposer
une répartition individualisée, basée entre autréesmétabolisme de base (MB)
déterminé par le bodystat que I'on fait a I'ente¢é¢ous les trimestres a nos jeunes
patients. (voir le projet diététique en annexe VIlI

c) Enfin, ’ARS nous impose un recrutement préférentibement régional (Aquitaine
et Midi-Pyrénées) alors qu’auparavant le recrut@ratit national, et beaucoup de
jeunes patients venaient du Nord et de I'Est d&dace ou toutes les études
épidémiologiques retrouvent le plus fort taux d'sib®; ces jeunes avaient souvent
des obésités morbides. Actuellement, pour respectprota de recrutement
locorégional imposé par I'ARS, nous accueillons jdeses de Midi-Pyrénées et
Aquitaine qui sont parfois en obésité de degréit emn simple surpoids.

Discussion :

Ces tableaux d’indicateur ‘poids’ prennent en cames kilos perdus ou repris et non I'lMC ;
donc cela permet de comprendre que les chiffrggede de poids sur le séjour curatif sont
moindres qu’avant, en partie, car la populatiomiéti a un surpoids moindre que les années
antérieures ; il faudrait tenir ces tableaux en'Bd@ perdu pour établir une comparaison
valable. D’autre part on peut comprendre que dulfaia moindre restriction qu'avant, il y
ait une perte pondérale plus faible pendant leusgjpais on s’attendrait a ce que, du fait qu’il
y a moins de restriction, il y ait moins de « rtige » lorsque les jeunes rentrent chez eux,
ce qui n'est malheureusement pas le cas en 20ddmiblerait méme que ce soit I'inverse !
Donc, on peut reprocher a ce suivi d'indicateurdsal qu'il soit exprimé en Kg et non en
IMC, néanmoins cela reflete une tendance qui vargdntre des attendus !

Conséquence : les aliments plaisir tels que leldubat été supprimés en 2012, et la ration
de sucre ajouté réduite de 10 a 5 g lors du de@li&N par une Direction soucieuse de
résultats.

Dans ce contexte, il va donc étre difficile de sagauoi rattacher une éventuelle baisse de la
reprise de poids des jeunes patients chez euxhangement de politique nutritionnelle ou a
I’hypothese que jai faite qu’une meilleure fornmatides soignants a 'accompagnement de
nos jeunes patients améliorerait leur capacitéiatarar sur le long terme les changements
entrepris a la MEDT ?

C’est toute la problématique d’'une recherche caiali...

C’est pourquoi j'ai décidé de baser cette étudausarévaluation des changements de
comportement de santé de nos jeunes patientséesp@s travaux de 'APOP sous la
direction de Rémi Gagnayre pour des jeunes delBams, ce qui correspond aux jeunes de
notre G3 ; et nous créerons un référentiel adapté@geands ados du G1.
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» Quelles personnes seraient favorables a une évohiide la situation
problématique ?

- L’équipe de Direction, tant le Médecin Directeuedea directeur Adjoint sont tres
concernés par I'objectif d'améliorer le résultdbag terme de la prise en charge du
jeune patient obése a la MEDT. Le Président du @aeénent ; ces personnes ont
toute latitude pour décider des orientations a@sep; Elles ont montré une volonté
claire d’améliorer la formation des équipes a I'EStRA 'EM en envoyant déja 2
personnes en formation au DU de Toulouse et envayamt en formation DIFEP
dans le but de former les équipes.

- En tant que médecin coordonnateur des équipesditdes de situation, j'ai toute
légitimité a proposer ces formations et mes castaeec la Direction a ce sujet sont
tout a fait en droite ligne de cette volonté commun

» Ressources et contraintes :

* le formateur (moi) est employé a 30% temps par EDW comme coordonnateur (soit
2 demi-journées/semaine en moyenne), ce qui segiaifplus grande partie du temps
dévolue a d’autres activités (consultations depdients (soit 3 demi-journées) toutes
les 6 semaines ; états de situation pour les Jg(s0it 3 autres demi-journées)
toutes les 6 semaines également.

* Le temps dont disposent les personnes pour cett@fmn doit étre pris sur leurs
autres nombreuses réunions (de coordination,)etc...

* Mais la MEDT affiche résolument une volonté de fatimn continue du personnel et
a une tradition de formation.

» Larésolution de ce probleme fait clairement patée orientations actuelles de
I'Institution qui a embauché énormément de moyamadins récemment pour
ameliorer la prise en charge des jeunes patients.

* Toutes les demandes d’accréditation de nos progesn@aiucatifs que nous avons
déposées en novembre 2010 ont été agréées par.l{[pRGramme de séjour initial et
programme de suivi en annexes IV et V)

> A quels risques s’expose-t-on si on n’améliore pda situation problématique ?
- perte de I'agrément ARS ?
- mécontentement des équipes
- déception des attentes des familles, de nossmorelants et partenaires (RePOP) qui nous
adressent les jeunes patients.

» Quels risques possibles au cours du développemeni projet ?
- augmenter les dissensions entre les équipes ?
En effet, j’ai identifie comme point fort, que |aB®T a une longue tradition d’éducation des
jeunes patients obeses, bien avant que 'ETP nier®s une obligation reconnue par la loi
HPST. Mais ce n’était pas de I'éducation thérapgticar pas intégrée au soin.

Par contre, comme point faible, j'ai repéré qupdsesage récent du statut de MECSS a celui
de SSR a entrainé un véritable changement de ganadi passage de la prépondérance du
registre éducatif a une prépondérance de I'acsoite puisque I'ETP comme définie par la
loi HPST esk un processus continu, inscrit dans I'offre dsoin ».

Cela a déstabilisé I'équipe éducative habituéaigendre en charge, et I'équipe soignante
n'a pas encore trouvé ses marques.
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J'ai commencé panalyser cettesituation probléeme = la reprise pondérale lors des
sorties WE avec un petit groupe d’éducateurs et de soigrardsrdonnateurs a I'occasion
d’un brainstorming sur la base de quelques quesbonrertes :

e”?

n-?

Etat actuel insatisfaisant: les jeunes patients reprennent du poids lorsoentrent chez
eux

1) analyse des causes :
a. pour les plus jeunes par manque d’autonomie et oeadq soutien des parents
b. pour les plus grands : par manque de motivati@aettonomie

2) conséquences :

a. la Direction est inquiéte de cet état de fait

b. les jeunes se sentent coupables et se défendemtaaisfaire autant d’activité
physique chez eux et avoir la méme alimentatiomutées empéche
d’analyser objectivement leurs erreurs

c. les parents aussi culpabilisent et se sentent y&sva leur sentiment
d’'incompétence ou rejettent la faute sur leur enéaihne m’écoute pas,
mange en cachette, ou fait une sceéne au courpds familiaux » si le parent
le reprend sur le fait de se resservir, etc

d. ceux qui les encadrent se sentent frustrés ddatede chose, pour certains
impuissants et/ou mis en échec, voire en colére.

Situation désirée :
1) Les jeunes maintiennent chez eux les modifinatabe comportement initiées a la MEDT
sur le long terme
- Tant concernant leur alimentation
- Que leur lutte contre la sédentarité
2) Les parents les soutiennent mieux dans leurteffo
3) Les professionnels de la MEDT se sentent pliisaees

=> |e probleme a résoudre sur le terrain :

« Comment mieux éduquer le jeune patient pour quaintienne les modifications de
comportement acquises a la MEDT lors de son retaamicile »

Idéalement, les jeunes ayant pris de bonnes ha&sitaldnentaires et d’activité physique
devraient pouvoir poursuivre leur amaigrissemenésfeur retour a domicile, pour ceux
ayant encore un surpoids a la fin de I'année seglat un maintien pour ceux ayant atteint
leur objectif.

2 pistes apparaissent :
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» comment rendre le patient plus autonome ? par emepment

» Comment rendre la famille plus compétente pourcbacpagner dans ses
modifications de comportement dans la durée-?

a) Concernant la premiére question, une réponse skaaiéliorer la prise en charge
éducative en formant les équipes a 'ETP et arétien motivationnel.
Comment faciliter 'empowerment de nos jeunes padiesi ce n’est en favorisant
'empowerment de ceux qui les encadrent.
Ou, pour reprendre I'expression d’(A.Golay) : « €'k challenge de 'accompagnement de
la maladie chronique pour les soignants : commeivea a synthétiser la prise en charge tout
en tenant compte de la complexité et en soutemanbtivation sur le long terme[6]

b) Pourla ﬁmepiste : un renforcement des Journées Famille ¢etunent au nombre de
3/an) est prévu dans le plan d’Action 2012/2013sroala ne fait pas partie de ma
recherche action (mais néanmoins de mes autreong}s

Nous avons donc postulé qu’en améliorant |la foromadi 'ETP des équipes nous
pourrions répondre aux 2 problématiques :

- améliorer le résultat a long terme de la PEC

- améliorer I'auto-efficacité parentale

- et, par la méme occasion, améliorer la cohési@quipe.

2) Développer un projet de formation a 'ETP a la MEDT : COMMENT ?

= recentrer le projet autour &eAu fond, c’est quoi notre mission ? »
et la notion que chacun y contribue »

Actuellement I'équipe soignante est presque a #gdieffectif avec I'équipe éducative ;

si I'on regroupe sous le terme « soignants » 6legirmiers, 'aide-soignante, les 2
diététiciennes, les 2 psychologues et les 2 méslecin

Et sous le vocable « équipe éducative » : les édursa(n= 10), les 2 éducateurs sportifs,
voire les 2 veilleurs de nuit ?

Enfin il y a tout le personnel de cuisine (n = )l'entretien (n = ?) qui a également un réle
éducatif non négligeable a jouer dans la structure.

Les compétences éducatives de ces différentes égsigont trediverses:

- les éducateurs ont une formation a I'écoute aajwi fait partie de leur formation
professionnelle de base et qu'’ils ont développée doutil Pyramide, permettant de faire
emerger le Projet Personnel du jeune qui est misresion avec le Projet Individuel que
I'équipe éducative formule pour chaque jeune |l@s états de situation. lls ont pour la
plupart une connaissance des stades de changest@nPsochaska.

- Les infirmiers doivent tous étre formés a I'édimathérapeutique mais certains sont déja
formés a I'écoute active a travers des techniquegpk « entretien motivationnel » pour
accompagner le sevrage tabagique ou d’autres dspgtee..

- Une Educatrice spécialisée, qui est en outredpansable de la qualité, a suivi le DU d’ETP
de Toulouse
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- ainsi que I'enseignante APA qui a participé dab@ration des recommandations du PNNS
concernant I'activité physique de I'enfant et dedblescent obese (Guide PNNS),

- 'une des Psychologues suit le DU des troublesatuportement alimentaire de Toulouse

- et une Diététicienne a fait une formation aveGROS qui comporte une approche TCC.

Tout ceci est trés riche mais trés disparate, n@agigant pas toujours de s’accorder sur le
stade de I'échelle de Prochaska par ex...

Il n'est pas question d’uniformiser, mais d’harng@rices connaissances et cette richesse
pour mettre du lien.

Par ailleurs I'Ecole de Genéve insiste sur l'intéide « plaquer » un enseignement sur un
adulte qui a déja des savoirs, des représentatiehka .nécessité de « déconstruire pour
reconstruire ».

Avant toute formation, (comme du reste avant deg@ser une éducation au jeune patient), il
est primordial d’explorer les « besoins », c'est étape fondamentale.

Donc il faut établir les besoins du public cible (Fes « apprenants » ou Plselon Jean-
Pierre Boutine{3] et préciser la problématique éducative

A mon avis, ce serait une erreur de former sépartlese différentes équipes, alors que faire
des formations en rassemblant des représentantifffgentes équipes participerait au

« team building » : cela crée le respect et ladaalié inter équipes, cela permet d’harmoniser
les pratiques.

Par contre pour explorer les besoins, il vaut mieterroger les différentes équipes
séparément.

IV) CADRE REFERENTIEL concernant la prise en chargede I'obésité des adolescents
La question de I'éducation alimentaire de I'enfant pose toute la question de la transmission des savoir-
faire, mais aussi des peurs et des troubles du comportement alimentaire des parents. Un enfant n'est
pas en age de décider, ses parents doivent donc étre fortement impliqués dans toute prise en charge

et capables de conjuguer régles éducatives avec une certaine souplesse.

1/ Recommandations HAS

Alimentation

L'alimentation des enfants en surpoids et obéses fournit plus de calories qu'ils n’en dépensent. Il est
nécessaire de comparer les termes de I'équation avant d’incriminer I'alimentation. Les principaux
déséquilibres observés sont dus a une consommation excessive d'aliments a haute densité
énergétique, c’est a dire gras. La palatabilité accrue par la présence de lipides, la médiocre
appréciation de cette teneur par des adolescents obéses {Pasquet 2007}, la disponibilité et la publicité
qui entourent ces aliments sont autant de raisons a leur consommation {Robinson 2007}.

L'absence de petit déjeuner est fréquente chez les enfants et adolescents en surpoids ou obéeses. Les
glucides consommés en excés, notamment sous forme de sucreries et de boissons, sont une autre
cause évidente de déséquilibre des rations.

Un réle des protéines dans la genese de 'obésité n'est pas tranché alors que leur consommation
dépasse les apports conseillés chez la majorité des enfants.

Dans ses dernieres recommandations sur la commercialisation des aliments et des boissons non
alcoolisées destinés aux enfants {OMS 2010}, 'OMS rappelle qu’ « une mauvaise alimentation est un
facteur de risque de maladies non transmissibles et favorise le surpoids et I'obésité. Ce risque
apparait dés I'enfance et se renforce tout au long de la vie. Afin de réduire leur risque futur d'étre
atteint d’'une maladie non transmissible, les enfants devraient conserver un poids normal et
consommer des aliments a faible teneur en graisses saturées, en acides gras trans, en sucres libres
eten sel. »
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» Attitudes parentales par rapport a I'alimentation

Les parents jouent un réle pivot au niveau des apports et des préférences alimentaires. Le rble du
cadre éducatif a été montré notamment dans la capacité du bébé puis de I'enfant a ajuster ses prises
alimentaires énergétiques a ses besoins. Le bébé semble avoir une bonne capacité a cet ajustement
jusqu’'a I'age de 1 an puis cette capacité décroit {Fox 2006}.

Des études ont montré que certains comportements éducatifs influencent cet auto-ajustement : ceux
qui visent a renforcer les signaux externes de consommation plutdt que les signaux internes de faim et
de satiété vont accentuer cette dérégulation. Ce sont par exemple la taille des portions, la pression
gue certains parents peuvent exercer (« finis ton assiette »), l'utilisation de I'aliment comme
récompense, les sollicitations a la consommation (offre familiale) {Rigal 2011}

A l'inverse une trop grande restriction peut avoir le méme effet {Birch 2000} {Jansen 2007}.

Certaines pratiques telles que le contréle alimentaire excessif sur la qualité et la quantité de ce que
I'enfant mange peuvent contribuer au développement du surpoids chez I'enfant.

Le contrdle alimentaire excessif inclut : la restriction de I'enfant par rapport a la « junk food » ou «
malbouffe » (tous les aliments trop gras, trop salés, trop sucrés) et au niveau de la quantité ainsi que
la pression a manger des aliments sains (fruits et Iégumes) et a manger plus.

Une revue de la littérature, réalisée a partir de 26 études, conclut que la restriction alimentaire des
enfants a frecquemment et de maniére constante été associée a un gain de poids et qu'il existe une
relation causale entre la restriction parentale et le surpoids chez I'enfant {Clark2007} Une autre revue
de la littérature a évalué 'influence parentale dans le développement du comportement alimentaire de
I'enfant. Les résultats montrent une corrélation entre les parents et les enfants en ce qui concerne les
comportements nutritionnels tels que les apports alimentaires, la motivation a manger et I'image du
corps. Bien que les données soient discordantes, les études montrent que les troubles alimentaires
des parents sont associés a des troubles alimentaires et a I'obésité chez I'enfant {Scaglioni 2008}.

» Style éducatif parental

Une revue de la littérature s’est attachée a recenser les études publiées depuis 2000 évaluant
I'association entre I'obésité de I'enfant et I'adolescent et le fonctionnement familial, parental et de la
fratrie. 80 études ont été recensées. Dans cette étude il existait une association entre le style parental
démocratique (comparé aux styles permissif, négligent ou autoritaire) et un plus faible IMC, une
alimentation plus saine, et une activité physique plus importante. Il existait aussi une association entre
une fréguence supérieure des repas familiaux, un plus faible IMC et une alimentation plus saine
(Berge 2009). Un style éducatif démocratique signifie un fonctionnement chaleureux apportant un
soutien émotionnel, favorisant I'autonomie de maniére appropriée et instaurant une communication
bidirectionnelle permettant un développement harmonieux de I'enfant.

Sédentarité

» Définitions

Sédentarité

La sédentarité se définit comme « un état dans lequel les mouvements sont réduits au minimum, et la
dépense énergétique est proche du métabolisme énergétique au repos ».

Elle correspond a des comportements physiquement passifs, tels que regarder la télévision ou des
vidéos, jouer a la console, travailler sur ordinateur, téléphoner assis, lire, etc.

(Ministere de la santé de la jeunesse des sports et de la vie associative)

Inactivité physique

L'inactivité physique représente davantage une absence d'activité et elle est souvent évaluée par
'absence d'activité physique dans la vie quotidienne et dans les loisirs (Ministére de la santé de la
jeunesse des sports et de la vie associative)

Activité physique

L'activité physique est définie comme « tout mouvement corporel produit par la contraction des
muscles squelettiques qui engendre une augmentation substantielle de la dépense énergétique
supérieure a la valeur de repos ».

L’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm), dans son rapport d’expertise de
2008 sur « I'activité physique » {Inserm 2008} présente I'activité physique comme un phénomene
complexe qui se caractérise par :

[1son type (quelles activités physiques ?)

[lsa durée (pendant combien de temps ?)

[Isa fréquence (quelle régularité et quel fractionnement ?)

[Json intensité (quel investissement physique et quelle dépense énergétique ?)
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Des études montrent que le temps passé a des activités sédentaires ou a l'inactivité totale peut jouer
un role encore plus important qu’une activité physique faible dans la genése des problémes de poids
chez I'enfant. L’'augmentation rapide du surpoids chez I'enfant s’est accompagnée d'une
augmentation des temps d’activités de loisirs sédentaires tels les jeux vidéo, internet et les jeux sur
ordinateur. La télévision est la principale cause d’inactivité chez la plupart des enfants et des
adolescents des pays développés et est en lien avec la prévalence de I'obésité {Dietz 1985}
{Gortmaker 1996}.

Aux Etats—Unis, le risque de surpoids lié au temps passé a regarder la télévision est multiplié par trois
lorsqu’un seul parent est obése et par dix lorsque les deux le sont {Steffen 2009}. Le role d’internet et
du téléphone portable, c'est-a-dire du temps passé a «communiquer », est en cause chez les grands
utilisateurs.

En France, I'enquéte du cycle triennal, dont les résultats sont rapportés par la DRESS
(Direction de la recherche des études de I'évaluation et des statistiques) 2010, a montré que les
enfants de 5 a 6 ans souffrant d’obésité s’adonnent moins fréquemment aux jeux en plein air les jours
avec peu ou pas d’école (59 % au moins trois fois par semaine versus 63 % pour I'ensemble des
enfants) et passent davantage de temps devant un écran les jours avec école (plus d’'une heure
guotidienne pour 50 % d’entre eux versus 37 % pour 'ensemble des enfants).
Une étude transversale francgaise {Thibault 2010}, a identifié le comportement sédentaire des
adolescents comme facteur de risque du surpoids et de I'obésité pour les adolescents. Cette étude
concernait 2 385 adolescents agés de 11 a 18 ans (1213 garcons et 1172 filles) des colléges et lycées
de la région Aquitaine en 2004 et 2005. Le poids et la taille ont été mesurés, et des questionnaires (99
questions) ont été remplis par les adolescents. Les données recueillies concernaient les
caractéristiques individuelles, activités physiques, le temps passé devant la télévision, I'ordinateur et
les jeux vidéos, la profession du pere, les activités physiques des parents, le statut pondéral des
parents. Dans cette étude, 13,6 % des adolescents étaient en surpoids; en général les garcons étaient
plus en surpoids que les filles. Le comportement sédentaire des adolescents (22 heures ou plus
d’activité sédentaire par semaine) était associé significativement aux risques de surpoids (OR 1,33,
p<0,05) et d’obésité (OR 2,52, p<0,05) des adolescents, aprés ajustement sur les autres facteurs.
Cette étude transversale ne permettait cependant pas de conclure en termes de causalité.
La sédentarité et le manque d’activité physique sont des éléments déterminants de I'épidémie
d’'obésité infantile {2009}. La dépense d'énergie chez I'enfant est subdivisée en trois :

- dépense liée au métabolisme (dont la dépense pour la croissance),

- thermogénese postprandiale

- et activité physique.
Seul ce dernier facteur s’avére largement modulable.
La dépense d’énergie, au repos et a I'effort des enfants obéses est plus élevée que celle d’un enfant
mince. Un enfant obése pourra donc brdler la méme quantité d’énergie qu’un enfant de poids normal,
voire plus, lors d’'une activité physique. Toutefois comme ces sujets tendent a étre peu actifs ou
mangent beaucoup, le bilan est stable voire positif

Durée de sommeil

Des études physiologiques suggérent qu'un manque de sommeil peut avoir une influence sur le poids
a travers des effets sur I'appétit, I'activité physique et/ou la thermorégulation.

La revue systématique de Patel et Hu {Patel 2008} a examiné I'effet de la durée de sommeil sur le
poids des enfants et des adultes. Treize études concernaient spécifiquement les enfants (11 études
transversales et 2 études longitudinales). Les 13 études montraient une association entre une durée
de sommeil courte et un risque d'obésité plus élevé. Dans ces études, I'obésité était définie par la
mesure de I'IMC et le temps de sommeil était estimé a partir d’'un questionnaire rempli par les parents.
Les auteurs concluaient que des recherches complémentaires sont a mener avec des mesures
objectives de la durée de sommeil et des mesures répétées du temps de sommeil

et du poids. La majorité des études étaient transversales et ne permettaient pas de conclure

en terme de causalité.

Une revue systématique avec méta-analyse de 2008 {Cappuccio} a examiné uniquement a partir
d’études transversales, la relation entre la durée de sommeil et I'obésité a différents ages. Les enfants
dont la durée de sommeil était plus courte présentaient un risque plus élevé d'étre obeéses (OR=1,89).
Cependant, cette revue systématique et cette méta-analyse ne permettaient de conclure en terme de
causalité. De plus ces études utilisaient des durées de sommeil auto-rapportées a l'aide de
guestionnaires, pouvant entrainer des biais d’informations.
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Une autre revue systématique avec méta-analyse {Chen 2008} a examiné uniquement a partir
d’études transversales la relation entre la durée de sommeil et I'obésité dans I'enfance.

Les enfants ayant une durée de sommeil plus courte avaient un risque plus élevé de 58 % d’étre en
surpoids ou obése (OR=1,58). Les enfants ayant la durée de sommeil la plus courte avaient un risque
plus élevé de 92 % d'étre en surpoids ou obése par rapport aux enfants dont la durée de sommeil
était la plus élevée. Pour chaque heure supplémentaire de sommeil, le risque de surpoids ou d’obésité
diminuait de 9 % (OR=0,91%).

2/ Particularités de I'’éducation alimentaire de I'e_nfant ; congrés du GROS 2010

» La néophobie alimentaire

Contrairement a ce que I'on pourrait croire, manger n'est pas inné, cela s'apprend. Mais la néophobie
alimentaire normale du jeune enfant est un cap a négocier avec souplesse, en évitant les écueils du
tout directif comme du tout est permis. Au-dela de I'éducation alimentaire, c'est I'éducation en général
qui se doit d'édicter des régles et d'apprendre a tolérer une certaine dose de frustration.

Omnivore, 'hnomme mange" de tout”, mais ne peut pas manger n'importe quoi au risque de
s'empoisonner. Ce risque est présumé étre a l'origine de la néophobie alimentaire (refus des aliments
inconnus), phase d'évolution normale observée chez les jeunes enfants a partir de 2 ans, avec un
rejet préférentiel des aliments peu denses en énergie et notamment des légumes (1). Il est toutefois
nécessaire d'éduquer I'enfant pour qu'il élargisse son répertoire alimentaire a des aliments nouveaux,
et tout particulierement aux légumes, et qu'il apprenne a respecter ses besoins et ses sensations
alimentaires.

Apprendre & aimer manger

Pour ce faire, il convient de s'appuyer avant tout sur le plaisir de manger, tout en appliquant quelques
"trucs":

- s'obstiner a présenter régulierement les aliments rejetés, et obliger a godter, sans forcer a finir,
sachant que la répétition augmente le nombre d'aliments acceptés.

- Il est aussi favorable de varier les recettes de préparation culinaire d'un aliment.

- Les enfants apprennent beaucoup par modelage: cotoyer d'autres enfants a table et les voir prendre
plaisir a consommer des aliments qu'ils n'aiment pas, améne un enfant a les adopter plus facilement,
par contagion émotionnelle.

- Avoir fait pousser, ou cuisiner les légumes aide a les apprécier (intérét d'un jardin thérapeutique (A.
Golay [23])

-Enfin, le style éducatif joue un r6le important: une éducation" permissive" (sans régles) ou
"autoritaire" (contrdle strict) tend a renforcer la néophobie, contrairement a un style éducatif
"démocratique" (régles assorties d'une certaine souplesse).

En effet, a table comme ailleurs, "lI'enfant-roi", égocentrique, matérialiste, émotionnellement
dysfonctionnel et exigeant la satisfaction immédiate de ses désirs au point de devenir parfois
tyrannique, est avant tout le résultat d'une carence éducative. (Didier Pleux)

Un style éducatif permissif favorise l'intolérance aux frustrations. Eduquer, c'est d'abord enseigner que
I'on ne peut pas faire ce que I'on veut quand on veut, en d'autres termes apprendre a s'accommoder
de la réalité. Sur le plan alimentaire notamment, les parents doivent imposer a I'enfant d'attendre les
repas pour manger et ne pas lui proposer systématiquement ses aliments préférés. Qui aime bien
frustre bien, en quelque sorte ...

Le réle du comportement familial

La cacophonie des discours alimentaires, les angoisses relatives aux mauvais aliments, I'obsession
pondérale et 'idéal minceur sont autant d'éléments interférant avec le comportement éducatif des
parents, (J-M .Lecerf). Le style alimentaire des méres est le principal déterminant du comportement
alimentaire des enfants, et il existe une relation inverse entre le nombre de repas pris en famille et le
risque d'obésité infantile, sachant qu'il y a plus de repas pris en famille dans les familles de style
éducatif "attentif". Les pratiques restrictives des meres sont corrélées avec une masse grasse plus
importante des enfants et déterminent les troubles du comportement alimentaire des filles, a la fois
selon le comportement alimentaire maternel et la perception qu'ont les meres de la corpulence de leur
fille.

Enfin, les meres "mangeuses émotionnelles” transmettent ce comportement a leurs enfants. Il semble
que les injonctions, les interdits, surtout empreints de restriction cognitive, aient un effet négatif, tout
autant que les comportements inappropriés des parents. Il faut sans doute aller vers des propositions
éducatives simples: ni moraliser les aliments, ni laisser I'enfant décider de ses choix, ni le forcer a
manger ou a finir, mais seulement a godter; il faut probablement ne parler de la nourriture que
positivement, sur le mode de plaisir, soi-méme manger de tout, rester a table avec ses enfants et
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gérer soi-méme ['offre alimentaire domestique. Le discours se simplifie: "A table, on mange", et ainsi
le partage du repas fera le reste par simple familiarisation. L'alimentation, ¢ca ne se décréte pas, ¢a ne
s'impose pas, ¢a se vit.

» Prise en charge thérapeutique du surpoids chez I'éant- : jamais sans les parents!
Quelle que soit la méthode appliquée, tous les orateurs s'accordent sur le fait que ce n'est pas I'enfant
qui décide: les parents doivent imposer des regles. Lorsque, chez I'enfant en surpoids, il existe une
carence éducative du fait de parents incompétents pour éduquer, que doit faire le thérapeute? Entrer
en compétition avec les parents, avec de faibles chances de réussite? Se substituer aux parents et
attendre des enfants qu'ils éduquent leurs parents? Ou faire I'éducation des parents?

Voici un exemple de prise en charge de I'obésité infantile reposant exclusivement sur les parents :
Mario Golan (Israél) a développé une approche visant exclusivement adévelopper la compétence
éducative des parents d'enfants obeses. Un programme de 12 réunions focalisé principalement sur
les méthodes éducatives (une seule réunion est consacrée aux principes hygiéno-diététiques) vise a
orienter les parents vers un style éducatif "autoritaire bienveillant" de facon asusciter un changement
de mode de vie de la famille, un changement environnemental et & apprendre aux parents a vaincre
les résistances de I'enfant. Trois études dont deux randomisées versus une prise en charge familiale
classique ont montré une efficacité supérieure a moyen terme de cette approche. Résultat :

Si I'on compare I'évolution du surpoids de I'enfateins le groupe'idtervention« parents uiguement

et dans le groupeidtervention standard, la réduction pondérale kst jpnpotante et plus durable dans le
groupe« parents seulememt

Tout processus de changement implique toutefois une participation active et le principal frein
rencontré est le manque d'engagement des parents, du recrutement difficile jusqu'a I'assiduité
chancelante, en passant par la rétention insuffisante des messages.

La position du GROS sur la prise en charge du surpoids de I'enfant est globalement la méme que
chez l'adulte, dédoublée pour s'adresser a la fois a I'enfant et a ses parents. Il faut faire comprendre a
la famille qu'il s'agit d'un travail sur le long terme, nécessitant une remise en question des croyances
personnelles de chacun aux niveaux alimentaire, affectif et éducatif. On renforce les parents dans leur
role d'éducateur, tout en leur faisant abandonner la restriction cognitive et la quéte de minceur, et en
expliquant que I'enfant ne maigrira peut-étre pas autant, ni aussi vite, qu'ils le souhaiteraient. Si I'un
des parents est lui-méme en difficulté avec son poids, il faut soigner son probleme avant tout. On
apprend a I'enfant a repérer ses besoins et ses sensations alimentaires, a partager avec les autres
sans crainte et sans restriction, a avoir envie de découvrir de nouveaux godts et a se familiariser avec
les aliments.

Aucun aliment ne doit étre interdit ni diabolisé.

L'adolescent, en phase de prise d'autonomie, doit, en outre, se sentir libre de décider de changer ou
pas, car contraint il ne pourra pas s'approprier le projet pour maigrir durablement.

Détendre la relation avec les aliments et lutter contre la peur de manquer pourront diminuer les prises
alimentaires en cachette (responsables du surpoids de beaucoup d'adolescents), de méme que le
travail sur l'image de soi, sur I'estime de soi et sur les émotions.

3/ Le défi de la maladie chronique :

Une maladie est qualifiée de chronique lorsqu’elle n'est pas guérissable sans toutefois
conduire a une issue rapidement mortelle. L'obésité de I'enfant est une maladie chronique
comme on vient de le voir, associant des facteurs génétiques et environnementaux ; or nos
jeunes patients et leurs parents arrivent souvent avec la croyance qu’un séjour chez nous va
les « guérir » ; il est important de leur faire réaliser que méme s'ils perdent du poids pendant
leur séjour a la MEDT, ils restent des personnes prédisposées a en reprendre trés facilement
et qu'il leur faudra adopter des comportements de santé pour toute leur vie.

Sylvia Bonino s’est intéressée a la maladie chroniq ue en tant que psychologue et
personne malade. Elle s’est attachée a la notion de développement : un processus qui
continue tout au long de la vie et qui permet une meilleure adaptation, c'est-a-dire un rapport
entre la personne et I'environnement caractérisé par un équilibre toujours plus plastique,
flexible et stable en méme temps. Dans ce cadre théorique (de la psychologie du
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développement) la personne malade joue un rble essentiel dans son propre développement
avec la maladie chronique. Dans son intervention lors des 5émes Journées de la Prévention,
(Paris- 2009) elle développe les « questions fondamentales que le patient qui vit avec une
maladie chronique doit aborder » : comment le malade chronique peut continuer a vivre

au mieux, a avoir la meilleure adaptation et le mei  lleur développement personnel dans
une situation de maladie qui dure toute la vie. Pou  r elle, la réponse est dans la
recherche de sens, la reconstruction de l'identité et le sentiment d’auto-efficacité.

La psychologie de la santé critique la définition d e la santé par 'OMS (comme
'absence de maladie) et propose une nouvelle définition, plus réaliste et dynamique, dans
laguelle il n'y a pas de distinction dichotomique entre santé et maladie : la santé se situe sur
un continuum qui va d’un bien-étre maximal a une souffrance maximale ; cette approche est
« salutogénique » en ce sens qu’on ne se base plus sur ce qui rend une personne malade
(approche pathogénique, classique au cours des études médicales) mais sur ce qui permet a
une personne de maintenir ou de récupérer de la santé malgré les limitations biologiques et
les facteurs de risques environnementaux. Afin de pouvoir s’adapter et se développer, le
malade chronique doit apprendre de nouvelles compétences : il doit apprendre a faire des
observations sur lui-méme, a changer ses habitudes alimentaires et ses modes de vie...Mais
I'apprentissage de ces compétences risque facilement d’échouer. Pour gu'il aboutisse, selon
Sylvia Bonino, il faut considérer 'apprentissage des compétences dans le cadre plus général
de la recherche d’'une meilleure adaptation et du meilleur développement. Les aspects
gu’elle estime les plus pertinents a cette fin sont :

- Larecherche de sen s: Trouver un sens a son existence est une exigence
fondamentale de chaque étre humain, qui doit se réaliser concretement,
guotidiennement. Trouver un sens a sa vie et a ses actions impliqgue une étroite
implication entre les aspects cognitifs et affectifs : un objectif mérite, a nos yeux,
d’étre poursuivi non seulement parce qu’il nous parait juste d’'un point de vue abstrait,
mais aussi parce que nous l'estimons important et motivant d’'un point de vue
émotionnel. L'attribution de sens se réalise toujours dans un contexte social donné
dont nous acceptons ou rejetons les valeurs. De ces attributions de sens découleront
les différentes décisions que chacun de nous prendra au quotidien, ainsi que la
programmation d’action complexes visant certains objectifs significatifs, que ce soit
au niveau des études, du travail, de ses réalisations sociales. Le malade doit
constamment modifier et réorienter le sens qu'il donne a sa propre vie et a ses
objectifs. Il peut retrouver ainsi un sentiment de cohérence ou ce qui se passe
apparait comme compréhensible et gérable, et constitue un défi digne de ses efforts ;
ces attributions de sens sont trés différentes et personnelles et doivent étre
respectées.

- Lareconstruction de l'identité : il est important de rappeler que l'identité ne se
limite pas au seul sentiment de continuité et d'unité que chacun expérimente au
cours de sa vie en dépit des mutations de son corps et des circonstances
extérieures ; lI'identité fait aussi référence aux rbles sociaux, aux croyances et aux
valeurs, et, par conséquent a tout ce dans quoi nous nous engageons pour donner
un sens visible a notre vie. La maladie chronique représente une césure importante
dans notre identité, aussi bien au niveau physique que social ; il s’agit de retrouver un
sentiment de continuité et de cohérence au niveau psycho-physique.

- Le sentiment d’auto-efficacité  : pour s’engager dans des actions significatives,
chaque individu doit étre convaincu de disposer des ressources nécessaires pour les
affronter et les mener a terme.

Antonovsky a développé un questionnaire pour évalue r le sens de cohérence (SOC)
mis & mal par la maladie chronique, basé sur :
- La compréhension globale que les évenements peuvent étre prévus ou expliqués ou
ramenés a un contexte
- La perception de sens = conviction personnelle que ces événements ont un sens
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- Sentiment de contréle, d'influence, ou sentiment de pouoir gérer par ses propres
forces les exigences de la vie.
Plus le score SOC est élevé, plus la personne fera facilement face a la situation

Le sentiment d’efficacité personnelle , concept défini par Albert Bandura, désigne la
confiance qu’a un individu en sa capacité a mener a bien une activité. Ce sentiment lui
permet alors de s’engager plus aisément dans 'action et de persévérer malgré les difficultés.
Ce concept renvoie aux croyances des individus quant a leur capacité a mobiliser la
motivation, les ressources cognitives et les comportements nécessaires pour exercer un
contréle sur les événements de la vie.

Les concepts d'auto-efficacité personnelle percue et d’estime de soi sont souvent utilisés de
maniere interchangeable, alors qu'ils renvoient a des données différentes : I'auto-efficacité
personnelle pergue concerne I'évaluation par I'individu de ses « aptitudes » personnelles,
alors que I'estime de soi concerne I'évaluation de sa « valeur » personnelle. L’analyse
comparative de ces deux concepts montre que I'auto-efficacité personnelle pergue est
prédictive de certaines attitudes et buts que les sujets se fixent et des performances qu'ils
obtiennent, alors que I'estime de soi n’est liée ni aux buts personnels ni a la performance.
La maladie chronique dévaste le sentiment d’'auto-efficacité dans les différents domaines de
la vie ; Pour promouvoir I'auto-efficacité, il faut identifier des objectifs significatifs et a sa
portée : identifier les stratégies et les modalités nécessaires a leur réalisation ; évaluer son
comportement et faire les ajustements nécessaires. Les compétences sont des modalités
pour réaliser les objectifs et font partie des stratégies utiles pour les réaliser.

Dans son mémoire DIFEP de 2007, Corinne Schloesser a proposeé le micro-projet comme
un moyen d’augmenter le SOC en s’appuyant sur une approche de type salutogénese. Son
but = faire acquérir au patient un sentiment de succeés ; lui faire vivre une émotion positive.
Le remettre en mouvement.
Elle en a défini les caractéristiques :

- Le micro-projet doit, par définition, étre petit

- Avoir un but défini avec le patient, choisi hors du champ de sa maladie pour mobiliser

les ressources « saines »

- Un résultat prévu (positif)

- Une action visualisée (quelles étapes, quelles difficultés prévisibles)

- Une réalisation organisée en détail

- Une évaluation finale (on exige d'avoir le résultat)
Le role du soignant dans le micro-projet = celui du metteur en scene

- Relancer le processus de la pensée, de la décision, de I'action

- Renforcer I'estime de soi du patient

- Trouver et définir le micro-projet avec le patient

- Visualiser le micro-projet avec le patient

- Contenir les angoisses et les risques

- Minimiser au maximum les risques d’échec

- Evaluer, valoriser le résultat
En quelque sorte, il est le « sur-moi auxiliaire »

Le micro-projet se construit & partir des valeurs du patient (famille, amitié, vie sociale,
éducation, etc..)

Pour l'aider a trouver des valeurs, le soignant peut lui suggérer de :

- trouver des moments dans sa vie ou il était heureux, intéressé

- penser a des gens qu’il admire, pour quelles qualités ?

- aux choses que ses proches disent de lui qui sont importantes pour lui

- aux choses de son passé qui ont influencé son présent

- aux changements volontaires ou involontaires dans sa vie

- a ce qu'il ferait si un coup de baguette magique lui permettait de...

- a ce qui rendrait le monde meilleur.
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V) LE PROJET :

La roue de I'éducation thérapeutique

-

|Cheminer | v
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1) cadre théorique : .
En m’inspirant de la roue de I'éducation thérapgudi(décrite par A.Lasserre-Moutet et coll
[28]) qui décompose le parcours de I'ETP en étagelagogiques et de co-construction avec
le patient, j’ai souhaité construire le projet denfiation avec les soignants en procédant de la
méme maniére :
- Rencontre avec les soignants et recueil de dorgrées a des entretiens de
compréhension pour définir la problématique eblesoins de formation en :
0 Sélectionnant des constats
o0 En les classant par théemes
0 pour en déduire des hypotheses de compréhension
- Construction du projet de formation suivant le sché&le Martin et Savary décrit p.35
Formuler la problématique en fonction des freiesspurces/ zones d’ombre
Elaborer les besoins en formation pédagogique
Préciser les objectifs d’apprentissage
Proposer le contenu et les méthodes de formation
o Etun dispositif d’évaluation
- Ettoujours, cheminer avec les professionnelsaetserder avec eux a chaque étape.

© O 0O

2) méthodologie :
Méthode envisagée pour élargir la compréhension dob auprés du public cible(les
equipes) selon I'approche de la recherche quakatjui vise a décrire, comprendre et
expliquer des phénomenes particuliers, décrite ddresrecherche qualitative en médecine de
premier recours, par P. Hudelson, Revue médicaks&N° 503 [27]

A/ en phase exploratoire, quelgues entretiens indiduels semi-directifs d’'1/2 heure avec
sept éducateurs et soignants concernant:

- leur pratique

- leurs difficultés

- leurs ressources...
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Ces entretiens ont été enregistrés, puis toutrleatien a été retranscrit (dans le respect de
'anonymat). Ensuite, j'ai analysé les constatsirpolasser les idées qui émergent par themes
(soulignés par couleurs différentes)

Ceci m'a permis de faire des déductions ou hypethds compréhension, afin de repérer les
besoins de formation de base et le programme @éétdé avec la cellule éducation. En effet,
une cellule ETP a été créée lors de la Commissigdicale d’établissement (CME) qui a

suivi les premiers entretiens ; elle est constitliGa membre de chaque équipe, notamment
I'éducatrice spécialisée et I'enseignante APA faema 'ETP par le DU de Toulouse, une des
2 diététiciennes en cours de formation IPCEM, dinnmer formé a I'EM en addictologie et
moi-méme.

B/ La cellule ETP a concu un programme de formatiorde niveau 1pour répondre au
souhait de la direction que tous les professiontellss MEDT aient eu une formation de base
avant la visite d’accréditation de 'ARS prévue poatobre 2012.

C/ Puis un « focus groups » de 6 a 8 personrepermis de faire le point sur les besoins de
formation dite « de niveau 2 »,

Selon la technique des focus groupes, c'est-a<@imd@on de 2 heures environ, durant laquelle
chacune des questions a été abordée en moyenrenpésdin.

Le débat a aussi été enregistré, pour analysenleicu et en déduire une analyse
interprétative des données.

Au cours d’entretiens informels mais convergeras gntendu que les infirmiers se sentaient
assez démunis par rapport au suivi au long colest-a-dire sur 9 mois du séjour curatif, car
ils nont pas d’autre outil que la pesée pour ésali@volution des jeunes et leur réle semble
se resumer a prendre en charge les multiples eta@ttpetits maux quotidiens de ces jeunes
patients (ce que certains ont appelé kobologie»).

C’est donc finalement, & I'équipe IDE que j'ai posé, apres la formation de base, un focus
groupe pour faire le point sur ce que cette foromedéi 'ETP avait changé dans leur prise en
charge des jeunes patients et quelles difficulégsigtaient.

A/ EXPLORATION DE LA PROBLEMATIQUE EDUCATIVE PARDE S
ENTRETIENS INDIVIDUELS

« Afin de déterminer les besoins de formation en ETHes différents intervenants
de la MEDT, jai fait des entretiens semi-directifs de personnes appartenant aux
différentes catégories professionnelles.

Le Directeur adjoint, qui a tenu a se préter lurmeéu jeu de I'interview, m’a demandé
d’interroger, lorsque c’était possible, le coordéa de chaque catégorie professionnelle. Les
infirmiers n'ayant pas encore désigné leur coonging j'ai interviewe ceux qui étaient
présents ces jours-la.

Ces entretiens de compréhension ont eu lieu €43 janvier 2012, et chaque entretien a
duré environ 20 mn. J'étais assistée de la Dilgeties soins qui enregistrait I'entretien aprés
accord des interviewés en ayant énoncé les reglesrdidentialité ; puis j'ai retranscrit et
analysé le contenu de ces entretiens.
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Les personnes qui se sont prétées a ces entrstishs

- le Directeur adjoint

- deux éducatrices dont I'une formée a I'ETP (DUTdellouse)

- une diététicienne

- une psychologue

- une infirmiere

- 'enseignante APA, ayant également suivi le DHTP de Toulouse et ayant participé a
I'élaboration du Guide PNNSActivité physique et obésité de I'enfant bases pour une
prescription adaptée.

% Ces 7 entretiens sont en annexe |

+ Latrame du questionnaire avait été préparée awecoach du DIFEP, Laurence
Lataillade ; les participants n’ont pas toujounsaigdu dans I'ordre ou j'avais posé les
guestions (sur une feuille posée devant eux)forction des réponses, je posais
d’autres questions si besoin pour faire préciser.

s?

« Apres analyse de ces entretierselon la méthode préconisée par Aline Morichaud
(Problemes /Freins /Ressources/Zone d’Ombre)sda’ de nombreux constats
regroupés en themes, dont certains sont decoupsisrthemes exprimant des
problématiques Iégerement différentes selon lggoaie de professionnels.[1]

- la Diététiciennesouhaite ‘Augmenter cohésion entre les différents champsigeés »

- la Psychologuedit que «chacun dans son champ a des outils spécifiques :

* les profs de sport ont leur grille

* la diététicienne et la psy des questionnairefdénts

et qu’elle a partagé certains outils avec la d&@tne(diagnostic des TCA)=(Ressource)

- I'éducatrice 1 souhaiterait qu'’il y ait «inestructuration inter-champs : par ex sur image de
S0i on pourrait faire :
o Bodymap avec l'infirmerie en marquant d’un pointige les zones sensibles
(= douloureuses : les frottements des cuisseseslbdleines de soutien
gorge...)
o Et, avec les éducateurs, image sociale, avec llesugttes (comment je me
vois/ comment je crois que les autres me voiemiyeent je voudrais étre)
0 Avec le sport : ressenti douloureux a telle artatidn aprés activité physique
(bonhomme douleur inspiré de Cardiommpémoire DU de Fanny Cather
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o0 Ensuite on peut mettre en lien les silhouettes davzeomportement
alimentaire »

- la Soignante 1dit qu’ « il faudrait une meilleure communication entre éeglipes :

Certains éducateurs viennent facilement a l'infirrmaes> partage de l'information. D’autres,
on ne les rencontre qu’aux ES ».

« |l faudrait un_vraidossier partagé, pour que le patient soit comgess sa globalité ; que
les infirmiers soient informés des pb de famille @eines pour ne pas commettre d'impair ;
que les éducs marquent ces infos dans OSIRIS dasgedpartagé.

Que les éducs n’hésitent pas a dire (par tel, sob® j'ai I'impression que X ne va pas bien »

- 'Educ 2 souhaite « Une harmonisation entre les services »

- le Directeur Adjoint voudrait« Mettre du lien entre les équipes pour mieux connaitre les autres, ce
qu’ils font... », « Pour maintenir le changement : nécessité d’une équipe pluri-professionnelle »

- l'enseignante APAdIt quex ce serait plus enrichissant en le partageant entre les différents
professionnels ». « Par ex : il est non productif de « prescrire » des séances de musculation 1h a
I’espace corps ! La diet essaie de leur expliquer pour que ce soit les jeunes qui fassent la demande :
c’est plus efficace ».

- La soignhante laimerait qu'il y ait une procédure d’adressagejeeses en difficulté au plan
sexualité, avec tact et discrétionPar contre, erreur a éviter : convoquer un jeune pour lui demander
ou il en est vis-a-vis de la sexualité (exemple récent) il s’est senti au tribunal. Il vaudrait mieux que
I’éducateur ou le médecin qui a une inquiétude vis-a-vis d’un jeune vienne en parler avec les
infirmiéres spécialisées dans ce domaine, qui ameéneront le jeune a en parler « spontanément » a
I'infirmerie, identifiée comme un lien de confidence, d’intimité ». (= ressource)

Elle a en outre une inquiétudd identifié un danger chez les jeunes qui ont peldpoids et
qui veulent a tout prix avoir relation amoureuseupse prouver qu’elles peuvent plaire :
comment les aider a ne pas se mettre en danger ?

- I'éducatrice 2 se demande commerRartager les infos entre les services : besainel
réflexion autour du secret partagé »

- la Psycho est préoccupée de
« Comment transmettre les pb a I'’équipe, pour resydetsecret partagé avec le jeune »

- le Directeur adjoint souhaite jpar ex que le service infirmier puisse se rencartoates les 3
semaines, car pour l'instant (les infirmiers) sesdent sans se croiser souvent »

- selon la Soignante 1 : une Synthése d’équipameiiie est projetée tous les 3 mois.

» Hypothéses de compréhension :

- il y a des difficultés d’harmonisation des pratig@éelucatives entre les différents champs

- et deddifficultés de communication entre équipes (vohé&unas Savary 1 et 2 page 35)
- il manque une réflexion sur les limites du seorédical partagé
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- I'équipe infirmiere ressent le besoin de mieaxennaitre malgré leurs horaires de travalil
en alternance = probleme de cohésion d’équipe

Théme 2 : niveaux de formation a 'ETP

- la Diététicienne dit avok besoin d’une formation spécifique au diagnosticaatif,
préalable au Plan d’Action individualisé.

Ainsi qu'a 'EM et aux stades du changemefidit avoir des notions grace au GROS =
ressource)

- pour le Directeur adjoint L’ETP doit étre partagée entre tous les intervenants : par ex les veilleurs
de nuit ont une mission pédagogique et participent a la formation des jeunes a I'incendie ; ils peuvent
écrire dans les carnets des éducateurs et viennent travailler de jour pour rencontrer les autres
professionnels. »

- la Psychologue voudrait qu’anforme au moins une personne de chaque champr® 'lE
avec techniques propres a 'ETP (pas seulementigmamment de type transmissif).

Par ex les IDE proposent de I'’éducation a la sapts du diagnostic éducatif personnalisé !
Il faudrait que les jeunes qui sont en pré contextigh soient pris en EM par Christophe »

- 'educ 1 souhait& monter une cellule ETP :
- Organiser son fonctionnement
- 'Y impliquer des professionnels de tous les serwices

- la prof de sport aimeradt Que tout le monde soit formé a comment faire un diagnostic éducatif »

* Les uns parce qu'ils en ressentent le besoin poum&mes

0 La Diététicienne dit « avoir besoin d’une formation spécifique au diagnostic
éducatif, préalable au Plan action individualisé ; ainsi qu’a I'EM »

» Les autres parce gu'’ils déplorent que leurs co#éqe parlent pas le méme langage
qu’eux :

Certains disent on ne fait pas vraiment de I'ETP. »

- I'éduc 1 (formée a 'ETP) dit qu’il faut Reprendre nos sé€jours = analyser ce qu’on y fait
pour voir si c’est de 'ETP. Sinon, comment l'inte&g?

Par ex si on prend le cours sur « causes et coresemps de I'OB »= transmission de savoir
pure ; pour que ce soit de I'ETP il faudrait gu’amont les IDE voient les représentations
gu’'ont les jeunes patients de I'OB ; encadrer casrs avec des séances de 8 a 12 jeunes,
avec un langage adapté a chaque groupe d’age paiuprés ceux qui ont besoin de
connaissances complémentaires. »

- pour le Directeur adjoint : KETP n’est pas encore un programme validé »
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> De I'analyse de ces items il ressort des ressourecgsies difficultés:

1) Ressources

1-1/Deux des interviewées ont été formées a 'ET:Ree sont les 2 personnes qui ont suivi le
DU de Toulouse :

1-1/a) : I'éducatricela la question ESIMEANECCOMPAGNEHUNICUNGIdaNSEEMOEHEHE

réponden proposantune méthodologienspirée du DU d’'ETP qu’elle a sulivi :

« a) Pré requis ; voir si le jeune est motivé arder ou s'il est envoyé malgré lui par ses
parents, le médecin,... S’assurer que le changenesitlai qui le porte un minimum, que ce
n’est pas que le projet de la famille

L’'appréhender sur ce qui est important pour lui.

Connaitre sa représentation de son probleme, deobénité

Déterminer s'il est prét ou pas a changer ses halgs.

b) Amener le jeune a identifier des objectifs imédiaires pour aller vers des petites
réussites, pour valoriser son image, car nb d’emu® ont déja expérimenté I'échec.
++qu’est ce qu’il propose, lui, pour y arriver ? axt ce qu’on peut proposer, nous. »

» Elle cite des outils: Les éduc font faire le test des silhouettes pdttat de
Situation /2, en méme temps que I'échelle de Hien-ésoit 1 fois/trimestre)
Et font remplir un schéma corporel : dans ton cogpelles parties tu aimes et quelles autres
tu n'aimes pas ?
Autre atelier : les jeunes découpent dans des niagazles images le représentant tel qu’il se
voit et tel qu’il se voudrait...

» Elle suggére une structuration inter-champs par ex sur image de soi on
pourrait faire :

o Bodymap avec l'infirmerie en marquant d’un pointige les zones sensibles
(= douloureuses : les frottements des cuissesgesibdleines de soutien
gorge...)

o Et, avec les éduc, image sociale, avec les sill@siétomment je me vois/
comment je crois que les autres me voient)

o0 Auvec le sport : ressenti douloureux a telle artatidn aprés activité physique

o Ensuite on peut mettre en lien les silhouettes daveomportement
alimentaire »

e Elle connait ses points forts
« L’empathie
Travaliller avec leurs limites = principe de réaliténutile de mettre en place des objectifs
ambitieux qui ne seront pas maintenus apres letmurea domicile si I'on ne tient pas compte
du contexte. C’est pourquoi le sport s'informe asgpdes clubs locaux des possibilités
d’insertion ultérieure, et des tarifs en prenantampte le budget de la famille...
Ici, ils vont vivre des expériences positives ggidmenent a croire au changement, mais un
changement réalisable... »

1-1/b) L’enseignante APA:

répond 2 la Q3 EOIMENNEACCOMPAGNEZVOUSISISUNEIAICHANG ! de

2n évoquant sa méthodologie :
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« En lui donnant des micro-objectifs individualisés
Grace a une grille évaluant:

- les capacités physiques évaluées 1 fois/triraestr

- le relationnel,

- la motivation

- les apprentissages selon les cycles (vélo detueht)

e ses points forts :

Leur faire vivre des expériences dans différentaaloes, en leur montrant qu’on n’est pas
dans la recherche de la performance.
Les valoriser dés qu'il y a un petit progres
On cherche a identifier un profil sportif partagee lui.
Qu'il se découvre des capacités physiques : 95%esbdu curatif avec une bonne condition
physique

Il ressort de ces 2 entretiens que ces deux profesmelles du champ éducatif, qui ont
suivi le DU d’ETP de Toulouse, ont une approche mivationnelle, centrée sur le patient,
et procedent par micro-objectifs, en évaluant pas pas les progres réalisés. Elles ont des
outils, qu’elles sont prétes a partager avec les ttas champs professionnels.

1-2/ la plupart des éducateurs sont formés a I'écoutective et aux entretiens semi
directifs ; ils ont déja été formés diagnostic éducatifet auxstades de modification du
comportement selon Prochaskgar I'éducatrice qui a suivi le DU d'ETP.

La MEDT a une longue tradition de pratiques édweatdu fait que c’était une MECSS
(maison d’enfants a caractére sanitaire et somiat; elle avait précédé I'ETP en cela, et
créeé son propreutil pour aider le jeune a élaborer son Projet Pegonnel : la Pyramide
(annexe XI)

* Alaquestio
»L'éduc 2 répond en indiquant s@pproche éducative

voir quel était son comportement avant (la MED®)fagon d’étre, de faire,

d’appréhender les choses, son comportement scqlguels sont ses objectifs ?

gu’est ce qui est facile ? difficile ? quelles sses$ habitudes de vie / famille /amis

b- quand ils ont déja vécu quelques expériencegsian ou plusieurs séjoursjju’a t-il
repéré comme changement / avant ?

c- a chaque expérience de sortW, vacancesr matiere pour voir comment il change

d- sile jeune ne percoit pas le changement, je kikdi me semble qu’avant tu me disais
« ... » maintenant je constate que ¢a ne te posadplpd »

e- j'essaie de ne pas parler de difficultés mais d@fsoqui restent fragiles

f- quand le jeune a repéré lui-méme un changemehti geemande quel effort cela lui a
demandé : qu’est ce qu'’il a d0 lacher comme plgisiur se mettre dans une autre
dynamique, quel bénéfice il en retire.

g- Jessaie de corréler avec les parents « est cevquse avez remarqué des points qui

ont changé ? comment est ce que vous le vivez ? »

a

* ses points forts :
« Ecoute
Disponibilité
Ne pas chercher a étre un modéle pour eux, maispgre
Envie de leur faire passer certaines valeurs »
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On voit que méme les éducateurs n'ayant pas soili d’ETP ont une attitude empathique.

1-3/ Les 2 Psychologues sont bien entendu forméekéoute centrée sur le patientet
'une d’elles (celle que j'ai interviewée) est esucs de DU des troubles du comportement
alimentaire.

e AlaQ: e
elle répond en décrivasbn approche motivationnelle

« Déterminer son stade de motivation a I'entrée
S’il n’est pas encore au travail, qu’est ce qui pleumotiver ? a quoi faire ? = évaluer ses
objectifs. Qu’est ce qui est facilitant pour lui ?
Croiser les regards en HS état de situation : réunion multidisciplinaicates les 6
semaines pour réévaluer le projet individuel quentde I'équipe pour le jeune)
Croiser les données de I'équipe : par ex = analyssrcas de boulimie avec la Diététicienne.
Quand on souleve la question d’un trouble du cortgmoent alimentaire :

- vision de I'éduc qui le voit a table

- de la diéticienne qui le voit en entretien et quan des repas avec lui

- de la psy en entretien »

e apropos des outilselle évoque un travail d’harmonisation a fairechacun dans
son champ a des outils spécifiques :
- les profs de sport ont leur grille
- la diét et la psy des questionnaires différents
- la psy a partagé certains outils avec la diét (diagtic des TCA)
Ensuite on définit une thérapie
Et on fait évaluation des progrés, selon méthodtesglgre-test »

A noter : elle est I'une des seules a parlarvdluation, avec leDirecteur Adjoint qui
souhaiteque :« le jeune soit réellement partie prenante de B& en l'aidant a évaluer ses
progres :

a. Pas seulement concernant le poids et I'impédana@émét
b. Mais les modifications de comportement grace a :
i. Grilles d’'apprentissage
ii. Evaluation capacités physiques (passage des tests)
iii. Relation a l'autre
iv. Grille de compétences et de connaissances (ataliétys
v. Satisfaction : notion de plaisir & faire les diféértes activités
vi. Echelles d’évaluation de la motivation et de caumité dans I'action»

Sa méthode:

« - Mettre en place une relation chaleureuse, desraider par ex a se remettre au
sport. Importance de la relation++++
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- Tenir compte du projet du jeune : outil pyramidstauré depuis dizaine d’année
projet personnel (PP) ; c’est plus efficace quamdagpris en compte le projet du jeune
gue si on plaque sur lui le projet que formulentiplui les professionnels (PI1) »

La psychologue et le Directeur adjoint expriment lar besoin de mise en place d’'une
évaluation formative pour suivre I'évolution des jeines patients.

1-4La diététicienne interviewéea suivi la formation du Groupe de Recherche supd'€ité
et le surpoid¢GROS)

¢ Sa maniere d’accompagner les jeunes a changer damaortement :

« Grace a accompagnement régulier :
0 non seulement au cours des consultations toutes@ises
0 Mais aussi avec ateliers pratiques et théoriques
o Etenaccompagnant les repas, a la MEDT et a N-EafSar¢(=établissement
ou les jeunes sont scolarisés, et ou ils preneentrépas de midi amené par liaison
froide depuis la MEDT)et méme les sorties du WE (McDo, pendant les
randonnées, etc)
Donc les jeunes se confient plus facilement,
Admettent leurs réelles difficultés, ne se cacpastderriere de belles paroles»

* Elle les aide a modifier leur comportement alimaatgrace &da méthode(décrite
dans le projet diététique de I'établissement (Arn€ll )

- repas réguliers (4/Jour), = créer un rite, une hiaioie

- repas structurés : importance de le vivre au quetidoour pouvoir ensuite le
transposer a la maison (les jeunes peuvent éduepmirite leurs parents a retrouver
cet équilibre)

- individualiser la PEC en fonction, non seulementii(=métabolisme basal
déterminé par le bodystat)ais des grignotages : si grignotages émotioniegis
propose le carnet de repérage des émotions liéepases alimentaires.

» Ses points forts :

- Capacité d’adaptation

- Adapter langage en fonction de I'age

Ainsi, grace a son accompagnement des jeunes didigncau moment des repas, que ce soit
a la Maison d’Enfants ou a Notre-Dame de Garaiaossi bien que sur les WE, la
diététicienne peut voir comment les jeunes metardapplication le fruit des entretiens
individuels et des ateliers en groupe. Elle progeatealler-retour entre la théorie qu’elle leur
enseigne et la mise en application dans la vrae vi

2) Difficultés :

2-1/ Par contre, les infirmiers n’ont pas eu de fanation a 'ETP ;

Certains des intervieweés déplorent ce manque destion des IDE a I'ETP:

- la psychologue regrette queles IDE proposent de I'éducation a la santé, gas
diagnostic éducatif personnalisé ; il faudrait ges jeunes qui sont en pré
contemplation soient pris en EM (entretien motimatiel par Christoph@’infirmier
formé en addictologie

- L’éduc 1 :« sion prend le cours sur ‘Causes et conséquahed®©B’ = transmission
de savoir pure ; pour que ce soit de 'ETP il faaidiqu’en amont les IDE voient les
représentations qu’ont les jeunes patients de l;@Bcadrer ces cours avec des
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séances de 8 a 12 jeunes, avec un langage adatggiie groupe d’age pour voir
apres ceux qui ont besoin de connaissances complaimes. »

2- 2/ ils ont néanmoins desssources
- L'un d’eux a suivi une formation a I'EM en addiagie ;

L’infirmiere interviewée a partage :

ses points forts :

contact facile avec le jeune ;

langage adapté aux 10 -> 18 ans ;

savoir instaurer un climat de confiandés:viennent facilement me voir (surtout le
soir), sous divers prétextes, ils m’ont identiftdéenme référente /sexualité
linfirmerie, identifiée comme un lien de confidend'intimité

ses souhaits Il faudrait un vraidossier partage, pour que le patient soit compris
dans sa globalité ; que les infirmiers soient imfigdss des problemes de famille des
jeunes pour ne pas commettre d'impair ; que leséthurs marquent ces infos dans
OSIRIS dans dossier partagé.

* Les projetsde I'équipe infirmerieTous les vendredi soirs ou les jeunes resteat a |
MEDT, a partir de mars : ateliers d’éducation adanté : une semaine/2 sexologie
ou addictologie

O o0Oo

(@)

> Hypothéses de compréhension :

a) il y a une disparité des niveaux de formation en EFF

a-1) Les professionnels ont de la difficulté aeteouver autour d’une définition et/ou de
valeurs communes de 'ETP

a-2) Du fait de ces disparités dans les concepter$TP, les pratiques éducatives different
d’'un professionnel a I'autre et cela peut entraghez eux de la frustration.

» Proposition d’un travail en médiation en faisant rdléchir ensemble les différents
champs sur les problémes de pesée et de plainteugente : cela va déboucher
sur des ateliers de réflexion inter-équipes.

b) Il y a des points a clarifier :
> b- 1/I'ETP ce n’'est pas simplement de I'information !

notamment, certaines activités d’'information ne sont pas deETP :

L'éduc 1 précise si on prend le cours sur « causes et conséqueleb®B », c'est de la
transmission de savoir pure ; pour que ce soit @& il faudrait qu’en amont les IDE voient
les représentations qu’ont les jeunes patients@B.|

> b-2/Ce n’est pas parce que les éducateurs ont l'anitérite la pratique de
I'éducation, gu’ils doivent en avoir I'apanage aedes soignants doivent se contenter
d’un réle dans les soins : d&ducation thérapeutigue doit étre intégrée au sai.
Solution 1: renforcer la formation des infirmietsxanotions d’ETP, de prise en charge au
long terme de la pathologie chronique
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Proposition 2 : augmenter la culture d’équipe emémt ensemble les différents champs
professionnels a I'éducation thérapeutique, calarait a 'harmonisation des pratiques.

c) il y a un souhait de développer plus d’activités EPF afin de :

«» pouvoir offrir plus d’éducation en individuel / groupe aux patients :

- la diététicienne pense quéekas d’éducation en individuel améliorerait la PEGr le long
terme ».

- la prof de sport regrette qu'’il n’y aitRas assez d’entretiens individuels avec les jeaues
le curatif (1 a 2/trimestre) car ils ne sont que Grobleme organisationnel)

« disposer de programmes différents pour le séjounitial /de suivi :

- la psycho trouve qu’on devrait proposer des activités différentes aux nouveaaxceux
qui reviennent »

- la Diet aimeraikc créer un programme speécifique/ séjour initial/sagvi/ de renforcement.

%+ et de programmes différents selon le groupe d’agk profil :

- 'éduc 1 voudrait adapter le programme aux défés groupes d’age
- le Dir adjoint : 4e management doit étre différent selon le groupgel I'autonomie...avec
certains profils d’obeses il faut étre plus dirésti d’autres, leur laisser plus d’autonomie »

«+ et aussi de proposer une évaluation formative poue jeune :

- pour le Directeur adjoint, il faw Que le jeune soit réellement partie prenantsa®EC
en l'aidant a évaluer ses progres :

Pas seulement au vu du poids et du bodystat
Mais sur les modifications de comportement grace a
i. Grilles d'apprentissage
ii. Evaluation capacités physiques (passage des tests)
iii. Relation a l'autre
iv. Grille de compétences et de connaissances (ateliéts
v. Satisfaction : notion de plaisir a faire les diféétes activités

Selon des échelles d’évaluation de la motivatiotheatontinuité dans I'action »
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Théme 3 : le suivi a long terme :

Diét : On n’a pas forcément de nouvelles de ces jeunast&@ux qui reviennent aux courts
séjours de suivi.

La Psycho aurait @nvie de savoir ou ils en sont a 1an, a 2 ans,lan pondéral et au plan
psy(pour ceux gu’elle a suivis)

Est-ce gu’ils sont devenus plus autonomes ?

On ne le sait que pour ceux qui reviennent »

Educ 1 constate : kn'y a pas de cellule de suivi ...
Ce pourrait étre une mission de la cellule de sunais avec 'aide d’'un secrétariat
médical »

Educ sport : «e qui est compliqué dans le suivi a long termegelases c’est qu’apres leur
départ il n’y ait pas de suivi, pas d’appel, etc »

Dans cette optique, pour résoudre le pb de lacdit® du maintien des modifications de
comportements a domicile, I'éduc sport proposestégionsde regroupement des jeunes
proches géographiquement.

Hypothése de compréhension : les soignants sont $ttés car ils n’ont pas
d’'information concernant le devenir a long terme deces jeunes

La plupart des interviewés ont répondu a la quesiio leurs « difficultés pour le suivi a long
terme des jeunes » en exprimant leur frustrationedpas avoir de nouvelles du devenir de
ces jeunes gu’ils ont suivi, pour certains, susf@urs années, de séjours de découverte
(pendant les petites vacances scolaires), en sé@aluation (1 mois d’été), avant le séjour
« curatif » (sur 'année scolaire) parfois suiviid’séjour d’évaluation post-curatif (aux
vacances d’automne suivantes).

En fait la question du suivi de ces jeunes quandrit quitté la MEDT, est yprobleme
organisationnel; il existe desessources

« Sur le suivi a long terme des jeunes : ce qu’eteditirecteur-adjoint :
- Ce qui se fait déja depuis 10 ans : enquétes de & mois et a 18 mois

- Projet d’enquéte a 24 mois commune avec I'AJO «Qissaux » (accueillant comme la
MEDT des enfants obésesnhexe XX)

- L'idéal serait de le faire a 10 ans / le raisonnabla 24 mois »
+ d’anciens jeunes patients participent a la comisdes usagers et viennent une fois
par an apporter leur ttmoignage aux réunions paenfants « Journées Famille »

dRéponse « d’'apres les 7-8 jeunes qui reviennent a la CRU

% La psychologue évoqueLa solution envisagée : questionnaire internet
L’évaluation prévue avec les Oiseaux a 2 ans seetitinente »
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% Apres avoir regretté qu’il n’y ait pas de cellule shivi, 'éduc 1 explique que :
«I'ensemble de I'équipe pluridisciplinaire a défini

- 1 mois apres la sortie du curatif : appel tel (éfat juillet/mi Aout

- septembre : envoi d’'un courrier leur souhaitant lm&ne rentrée et proposant
d’appeler si besoin ; et une relance : propositdmséjour d’automne

- séjour d’'automne= + 4 mois (on parle de maintieé mois)

- en décembre : envoi d'une enquéte de suivi desgeimaents des habitudes :

- il'y a ceux qui répondent

- ceux qui demandent a revenir

- les perdus de vue... »

< A la questiorQUEIEAUXIGENEIONE =lle répond

« La question est plutdt : ou s’arréte la missian2BR ? Ces jeunes ne sont peut-étre pas
perdus de vue pour tout le monde, peut-étre spasiseur endocrino, le RePOP, etc... »
Elle suggérede faire une enquéte auprés des médecins ayassade jeune, et ayant regu
tous nos courriers de suivi, en ajoutante pourrait étre une mission de la cellule deisu
mais avec l'aide d’un secrétariat médical et;la elle évoque ufmein : « Car lien difficile
avec dossiers patients « dormants » : une foisrgjeéune est parti, on ne peut plus rien
inscrire dans Osiris, s'il donne des nouvellesdenrait pouvoir I'indiquer »

Théme 4: 'amaigrissement a changé depuis 1 an

Seuls, la Diététicienne et le Directeur adjoint @xqué, en réponse a la questiaqu’est ce
qui est compliqué pour vous dans le suivi a l@arge des jeunes ? be probléme du
maintien du résultat pondéral acquis a la MEDTIslong terme :

4-1/ Difficultés :
Selon le Directeur Adjoint« 'amaigrissement a changé de maniére signifigatiepuis un an avec le

changement de politique nutritionnelle :

0 Les jeunes ont moins maigri mais ont cependanigragsi sur les courts séjours !
o Alors que les 7 années précédentes= méthode hypapa » (avec 1700cal)

Or, pour lui, la reprise pendant les vacances guédi la reprise qu’auront les jeunes dans les 24 mo
suivants la sortiesJ'ai I'impression que si un jeune n’a pas reprigdamois, c’'est gagné. lly a
probablement une fragilité des jeunes dans les @4 qui suivent la sortie. »

Hypothese de compréhensionLe Directeur adjoint a évoqué son inquiétude corgrnant
la reprise pondérale a long terme dont on sait qulke est, hélas, si fréquente que la
majorité des auteurs considerent le maintien du pds initial comme un résultat positif.
Pour lui, depuis le changement de politique nutritbnnelle (disparition de la restriction a
1700 calories) et selon les nouvelles orientatiopsoposées par le GROS, (plus de
restriction cognitive et non diabolisation des alirents plaisir), les jeunes perdent moins
de poids et ont plus de difficulté a maintenir leus changements de comportement
alimentaire lors des retours a leur domicile.

Discussion : on s’attendait a ce qu'ils reprenmeains de poids chez eux en ayant moins de
restriction alimentaire a la MEDT gqu’avant, qudsent moins d’effet rebond ; il semblerait
gue les constats ne répondent pas a cet espoir.

34



Mais il faudrait exprimer la perte de poids en baid’IMC (ou mieux, en % de I'excés
d’'IMC perdu) car du fait de la régionalisation n@w®ns une population avec une obésité
moindre ; d’autre part, ce n’est pas le seul @jté faudrait tenir compte d’autres critéres
(image de soi...) et mesurer la qualité de vie (Qol)

4-2/ Que dit la littérature a ce sujet ?

Chez I'adulte

e une étude prospective de Sacks et coll. a compar2 ans et plus de 800 patients, 4

régimes hypocaloriques différents :

Tous ces régimes entrainent une perte de poidsmeyde 6.5kg durant les 6 premiers mois,
avec, par la suite, une reprise pondérale parfielie une perte moyenne de 4 kg a la fin des
4 ans. On sait que I'approche diététique seulpastfficace au long cours avec plus de 90%
de rechute a cing ans.
L’activité physique seule entraine une perte delgpaioins importante, mais avec une
meilleure stabilité du poids.

» A. Golay et coll. ont publié en 2011 dans la ReMéalicale Suisse Un nouveau
programme d’éducation thérapeutique pour les patigwbeses tes résultats d’'un
programme d’éducation thérapeutique organisé smszt combinant la diététique,
I'activité physique et une approche cognitivo-comi@mentale. L’étude a porté sur 95
patients et a donné des résultats encourageamsiavaux de succes de 90% a un an.

* La méme équipe (M. Chambouleyron, M. Reinier, Sli&d, G. Lagger, A. Lasserre-
Moutet, A.Golay éducation thérapeutique du patient obése, unerappe de la
complexité »)a publié en 2012 les résultats a 5 ans d’un progi@ssociant une
hospitalisation de 15 jours et un suivi ambulatpme des médecins formés en ETP,
combinant une approche de groupe et de séanceguinlies : ils rapportent un
succes de 70% (55% de perte de > 2.5% du poids dEs8tabilisation du poids et
30% de reprise pondérale a 5 ans).

Il y a moins d’études chez I'enfant :

* En 1997, en Midi-Pyrénées, Maité Tauber faisait@tame évaluation a court et
moyen terme (2 ans) d’'une prise en charge d’enfargses centrée sur I'aspect
educatif autour de Journées d’éducation Nutritile{éEN) dans le service de
pédiatrie, de séjours de 3 semaines I'été en Carddical Infantile, et pour des cas
peu nombreux, des séjours prolongés sur I'anndaiszen CMI. Les résultats étaient
encourageants : 2 ans apres 1/3 des enfants népdirs obeses, 2/3 le restaient mais
a un niveau de corpulence inférieur a leur priselrerge.

* Le programme d’ETP centré sur les familles d’erdaitd’adolescents obeses ou en
surpoids réalisé a Ferrare (ltalie) a retrouvéd8&c un suivi de 3 ans en moyenne,
une réduction de 50% du nombre d’obésités sévés 25% du nombre d’obeses
grace a une diminution moyenne de 10% de I'lMC p@gramme de prise en charge
ETP était comparé a une prise en charge traditilenret semble plus efficace,
notamment pour les formes les plus séveres.

» A Geneve, le programme « Contrepoids » s’adregseisl@007 :
0 soit & des enfants de 8 -11 ans accompagnés deplaants
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0 soit a des Ados de 12 -19 ans et leurs parentigiperit a certaines séances
o Ce programme comporte des cours de sport adagés eseances éducatives
en groupe ou en individuel

0 Apres une phase intensive de 6 mois, il y a uni jusgu’a 12 mois.
Pour l'instant il N’y a pas assez de recul poutésfaa persistance de I'impact de ce
programme a distance, mais on constatait un prabtrecrutement, bien que ce
programme soit subventionné, surtout au niveawadekescents, et un « effritement de la
motivation des ados a poursuivre leur engagemenirsan » ; c'est pour remeédier a cela
gue Claudine Gal a mis en place un dispositif immbw Pas Sport Poids » destiné aux
binbmes ados-parents pour les aider a s’engagsraddie démarche et a s’y maintenir.
(Claudine Gal : «_e poids des kilos a I'adolescence. Entre le dé&sifagir...un espace de
temps privilégié pour 'Education thérapeutique Année 2012)

Ce qu'il faut éviter surtout c’est I'effet « rebomdc'est-a-dire une reprise pondérale tres
rapide juste au décours de la prise en charge,rapeise non seulement des kilos perdus
mais méme au-dela. Et cela, le maintien des campents de santé doit permettre de
I'éviter. Donc ce qu’il faut évaluer chez nos jesmatients c’est le degré d’appropriation des
comportements liés a une vie saine.

4-3/ Ressources et suggestions faites par les ivieweés :

- La diététicienne pense quekas d’éducation en individuel améliorerait la PEGr le long
terme».

- Le Directeur adjoint souhaite mettre en place éwvaduation formative pour les jeunes
patients portant suf'autres données que le poids et le bodystat

- une réflexion est enclenchée pour trouver dadisols a la reprise pondérale en agissant
plus fortement sur 2 axes : I'activité physiquéadutte contre la sédentarité, notamment pour
nos ados les plus agés, ceux du G1.

Théme 5 : La famille

La Dietéticienne tente d’ Aider la famille au cours des rencontres ‘Journéemsille’ et par
entretien tel si nécessaire »

Educ 2: On ne travaille pas assez avec les parentsdexrait les voir plus souvent, pas
seulement aux entrées et sorties des séjours da&ah (= Consultation multidisciplinaire
d’entrée avec les familles)

On devrait avoir plus d’exigences/ journées familfpar ex en déclarer 1 obligatoire / 3)
gu’ils s’y engagent en début de séjour.

Directeur :le travail avec la famille fait aussi partie dfgsins car on ne le fait pas encore asfiez
inscrit dans projet établissement pour cette année)

« Pour maintenir le changement : nécessité d'unep&gpluri-professionnelle et travail avec
la famille »

Educ sport « A noter : ici ils n'ont pas de temps libre caitement a chez eux ou ils s’ennuient. »

« Les jeunes vivent leurs vacances comme un maeeatichement et ne cherchent pas a
mettre en pratique chez eux les mémes activitéslgWIEDT »
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?)
« Que la famille vienne passer un WE avec eux faowg des activités a reprendre ensuite.
Ou que nous nous rendions a leur domicile pourayaer a leur contexte environnemental et
familial » ; frustration de ne le faire que par tel...

Hypothéses de compréhension :

Il est difficile pour les jeunes de maintenir la catinuité entre le SSR et le domicile : il
semblerait que les activités réalisées a la MEDT sbliées au contexte du SSR et n'ont
plus le méme sens une fois rentrés a domicile.

Travailler avec la famille permettrait de favoriser la continuité entre l'institution et la
MEDT.

Ressources :

On recoit les familles au cours des entretiensidisitiiplinaires d’entrée et de sortie des

différents séjours ; on tient compte de l'attergs thmilles dans le projet individuel pour
chaque jeune. Les éducs sont en lien constanteameconcernant la scolarité, les sorties
WE...

Il'y a 3 Journées Famille de prévues au coursudati€ au cours desquelles on leur propose
de participer a des groupes de parole et desratelidinaires ou sportifs pour leur faire vivre
un peu du vécu de leurs enfants.

Un GAP (groupe d’analyse des pratiques) a été itoné@giour revisiter ces Journées, a la
lumiére du travail de B. Jouret pour son mémoireHR. Le Directeur adjoint a mis en place
un programme de formation avec des experts engieesgstemiquedont Didier Pleux *).
(Cette problématique représente un autre voletaetnavail a la MEDT que je ne ferai que
citer ici.)

Donc, en fait, on voit bien qu’on travaille déja baucoup avec les familles, mais la

Direction a décidé d’accentuer encore cet axe polg prochain Plan d’Objectifs et de
Moyens.

Théme 6- Au cours de ces entretiens on reléve diggnob purement organisationnels

- Educ 2: discordance / inadéquation entre projet établiesat/ SSR
Effectifs surnuméraires...

- Educ 1 :Car lien difficile avec dossiers patients « dontsa» : une fois qu’un jeune est
parti, on ne peut plus rien inscrire dans Osirid, donne des nouvelles, on devrait pouvoir
lindiquer !

- Psycho f'idéal serait que les jeunes aient cours a ND@nlatin et des activités ici I'am
- Educ sport suggerevoir si étude absolument nécessaire tous les jpenslant 2 heures ?
Elle déplore gqu'il n’y ait «Pas assez d’entretiens individuels avec les je(thas2/trimestre)

car ne sont que 2 sur le curat8ur le séjour d’évaluation, on peut faire 2 eriges
individuels grace au renforcement des effectifs
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Toutes ces questions organisationnelles sortenadre de 'ETP, mais je les reprends ici
pour donner a la Direction I'occasion d’y réfléchir

B/

LA FORMATION COMME RERPONSE AUN.BESOIN
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Martin@.P.@tBavaryiE. 2001
Selon Martin et Savary (cités par A-L. Hariel-Spinelli dans son mémoire)
on peut schématiser légsoins de formation des soignantsils sont représentés par I'écart
entre leurs compétences actuelles et les compéteéneequérir pour pouvoir accéder a la
situation désirée.

EXEMPLES de situations dysfonctionnelles a améliore:

K/

< Exemple 1
1) Etat actuel insatisfaisant :

L’enseignante APA dit qu'il est « non productif @ grescrire des séances de musculation
« 1H a I'espace corps » a un jeune. Elle aimerst«glle meédical » (c'est-a-dire les infirmiers
et les médecins) explique au jeune l'intérét deefdu sport, pour que ce soit lui qui fasse la
demande aux éducateurs sportifs.

Les éducateurs de sport se plaignent de ce gyeuless soient frequemment dispensés de

sport lorsqu’ils viennent se plaindre a l'infirmeide maux divers ; car les IDE ont des
consignes assez drastiques sur la prise en chargedduleur (cotation EVA ; délivrance
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d’antalgiques selon le niveau 1 ou 2, et forcénd@ypense d’activité physique). Or 'activité
physique fait partie intégrante du projet persomigleune. Qu’est ce qui se cache derriere
ces plaintes, répétées pour certains jeunes, gunnent mettre a mal leur projet sportif ?

Hypothése de compréhensionil y a un manque de communication entre les équgs
‘sport’ et ‘infirmerie’

2) Etat futur souhaité :

Il faudrait que les équipes sport et infirmerid@obrent ensemble afin d’augmenter I'activité
physique chez les jeunes.

3) Les compétences actuelles :

- les profs de sport font un topo en groupe aurgsisur l'intérét de 'activité physique pour
leur projet pondéral

- un IDE accompagne parfois les sorties sportngeune ayant une pathologie particuliére
(diabéte, par ex) nécessite la présence permademténfirmier.

4) Compétences a acquérir :

- il serait bon pour les infirmiers de connaitrddactionnement de I'équipe de sport, les
messages qu’ils délivrent, les activités gu’ilsgmeent, comment ils évaluent les progres des
jeunes par des tests (Luc Léger, etc...).

A noter qu’un des infirmiers est aussi éducateortgffet pourrait étre une ressource en
faisant le lien entre les 2 équipes.

- De méme qu'il serait souhaitable que les éduost gpmprennent comment fonctionne
l'infirmerie : quelle réponse les IDE peuvent agpoaux plaintes somatiques (évaluation
douleur par EVA, et réponse médicamenteuse enifondt stade, voire dispense de sport) et
comment ils évaluent I'évolution MM/MG par le bodys

5) Dispositif pédagogique :

Nous avons donc convenu, avec la cellule ETP, de :

- proposer des ateliers mixtes de réflexion (IDEdtcateurs sport) pour aborder le
probleme des plaintes récurrentes (mal au gemborses répétées, maux de ventre,
céphalées...) de certains jeunes qui les conduidantiétion des activités sportives, allant a
I'encontre de leur projet sportif, incontournabtaipleur projet pondéral.

- Former les IDE a I'évaluation de la douleur sohjee, a travers I'outil PRISM, pour leur
permettre de comprendre ce qui se cache derrigrplamtes répétées, plutdt que de recourir
a l'attitude soignante classique : prescriptiomti#gique et dispense de sport ou éviction
scolaire.

Dans l'idéal, il serait bon qu’il y est des binbmelE-éduc Sport » et que les IDE assistent
au topo du sport et réciproquement, mais il y @naibléme de temps (pb organisationnel).
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s Exemple 2:
1) Etat actuel insatisfaisant :

- les IDE regrettent de ne rencontrer certains @gucs qu’'aux ES.

- les IDE craignent de commettre des impairs siipl@smés des pb de famille des jeunes par
les éducs qui ne mentionnent pas ces évenemergdeddossier partage du jeune sur OSIRIS
- les éducs sont soucieux de la déception desgaguiagemontent le lundi matin de la pesée
sans comprendre comment ils ont pu reprendre dis suir le WE...

- I'IDE spécialisée dans les pb liés a la sexuaéglore qu’un éduc envoie un jeune a
l'infirmerie pour « voir ou il en est vis-a-vis de sexualité » : il s’est senti au tribunal selon
elle!

2) Hypothése de compréhension :
Manque de communication entre I'équipe infirmeti€éguipe éducative

3) Etat futur souhaité :

Harmonisation entre les équipes éducative et sotgna

- que les éducs partagent leurs infos concerndatidle avec les IDE (sur OSIRIS)

- gu’'ils n’hésitent pas a appeler I'infirmerie palire « j'ai 'impression que X ne va pas
bien » ; ou « Y est revenu catastrophé de la pegée lui répondre ? »

- que les éducs partagent leurs infos concernamdrises de risque du jeune au plan de la
sexualité avec les IDE (sur OSIRIS)

- gu’'ils n’hésitent pas a appeler I'infirmerie palire « j'ai 'impression que X ne va pas
bien » ;

- que le médecin ou I'éduc qui a un souci aveceung vienne en parler a I'infirmerie, pour
gue l'infirmiere spécialisée ameéne le jeune a etepa spontanément »

4) Les compétences actuelles :

- certains éducs viennent a I'infirmerie pour pgeialeur souci concernant tel ou tel jeune

- partage d’infos entre les différents champs au<&S

- richesse d’'une équipe multidisciplinaire.

- les infirmiers vont tous les jours au collegdritisier les médicaments a midi, et participent
au voiturage pour diverses activités telles que ju¢en plus du transport vers les
consultations spécialisées et autres examens nugdlica

- une infirmiere référente « sexualité », repéra@el@s jeunes comme une personne ressource,
grace aux réunions d’information qu’elle a animéass les 3 groupes.

- l'infirmerie identifiee comme un lieu d’intimit&le confidence.

5) Compétences a acquérir :

- que les éducs comprennent comment fonctionnfiritierie : les ressources et les
contraintes (de temps, notamment, concernant kepegn rafale » des 54 jeunes chaque
lundi matin, avant le bus qui les emmeéne au collge

- que les infirmiers partent avec leurs colleguiscs sur certaines activités de WE pour voir
comment cela se passe.
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- au final : mieux comprendre le coeur de métiefaddre

6) Dispositif pédagogique :

- Faire travailler ensemble éducs et infirmiers &telier « comment rendre la pesée
pédagogique », chacun enrichira la discussion dgsmt de vue : un document en est
sorti, avec un projet, encore en attente de vatidatar le comité de pilotage (au
31/03/2012).

- Former les IDE a I'évaluation de la souffrance sabiye via le PRISM pour que les
jeunes puissent avoir une écoute lorsqu’ils sorésarroi autrement que par une
prescription d’antalgique (la lutte contre la dauleévaluée par EVA est une priorité du
CLUD).

- L’équipe IDE (6 personnes) a nomme 2 IDE référeots chacune des 3 groupes, ainsi
I'info circule mieux entre les éducs et les IDEaik@que groupe.

B-2/ Au final, la formation des professionnels d&a MEDT doit les aider a
mieux répondre aux besoins éducatifs des jeunesds leurs parents :

1) pour les plus jeunes (G3)lés moins autonomgsrendre I'environnement plus
soutenant (cf Mémoire DIFEP de B.Jouret) en amallible sentiment d’auto
efficacité parentale et le style cadrant des pargréice aux journées famille :

a. amélioration des connaissances des parents :
i. surl'obésité, (PP transmissif avec un médecin)
ii. ladiététique (transmissif et atelier avec les.}iet
iii. l'activité physique (transmissif et séance d’apgiien avec le sport)

b. groupe de parole avec la psychologue
c. atelier avec médecin et éduc ou psychologue emédastion de la charte du
parent aidant

2) pour les plus grands (G1)
d. développer leur propre sentiment d’auto efficacité
e. les aider a lutter contre la sédentarité

3) _pour tous les groupes d’age :
a. augmenter leurs connaissances concernant 'obésiéla balance
énergétiqueen encadrant 'exposé des causes et conséquentebékite
(séance en groupe sur le mode transmissif- Dr JLR)
i. par une réunion préalable en groupe avec IDE et gdiule mode
Métaplan pour explorer leurs représentations coracer obésité
ii. suivie d'un entretien individuel avec (IDE ? Edycs@r ce qu’ils en ont
compris (ou pas : les points d’'ombre) / retenudeetu’ils décident de
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mettre en application suite & ces connaissancdsseancitant a
verbaliser du discours d’engagem§atvais...)

b. leur proposer une évaluation formative de leurs comortementsde santé
(celle développée par ’APOP pourra convenir awgeo3 ; mais il faudra
I'adapter pour les grands ados du groupe 1)

c. de fagon a voir le chemin parcouru (valoriser++t)égocier avec eux celui
restant a faire, les comportements a réajuster.

En résumé :

les jeunes ont besoin de

devenir plus autonomes dans la gestion de leurealiation.

repérer les situations a risque d’écarts alimesgair

savoir dire « non » aux tentations dans leur fahélvec les copains

gérer la frustration, I'ennui et leurs émotionsgéméral sans compenser avec

le grignotage

e. connaitre les pieges de la sédentarité et mettpdaee stratégie pour limiter
les temps d’écran

f. d’empowerment, dans le sens ou I'entend Sophie Midldans son mémoire
« compétences psychosociales et empowerment —olutes face a la fatalité
de la rechute pour les patients obeses » (il sthgiultes, dans son travail)

apop

les parents ont besoin de développer un style plaadrant ; je participe a cette
action avec le GAP (groupe d’analyse de pratiquepdgté mis en place pour
améliorer le travail avec la famille en s’appuysmt différents supports, notamment le
travail de B. Jouret pour son mémoire DIFEP; mala o’est pas le sujet de ma
recherche-action.

Mon public—cible c’est les professionnels de la MEDet leurs besoins de formation
pour améliorer 'accompagnement des jeunes patigmtsles buts de I'enseignement
du Service d’Enseignement Thérapeutique pour Mal&@&teoniques de Geneve est de
développer chez les soignants, a c6té de leurs@tmmges biomédicales, des
compétences psychosociales, pédagogiques, et spéesiques au suivi a long terme
de malades chroniques. L'éducation thérapeutiquksreombreuses finalités
(énumérées dans « Comment motiver le patient agehdde A. Golay, G. Lagger et
A. Giordan, pages 8-9x permettre a la personne malade de reconstruire un
parcours de vie, une identité, et ceci grace aelation thérapeutique considéree
comme un soin et a I'acquisition de nouveaux sawaiNotre richesse a la MEDT
c’est notre pluridisciplinarité ; cela permet urmenplémentarité entre les différentes
approches« avec des finalités plurielles, selon la professiol la posture des
différents soignants : il s’agira, par exemple pdes médecins, d’améliorer la qualité
de vie des patients, d’augmenter leur adhérenceatement, de diminuer les
complications ; le corps infirmier axe plus souvees objectifs sur I'autonomisation
du patient, 'importance de l'aider a devenir ingdpulant et responsable pour
s’administrer I'auto-soin ; pour les psychologupsrmettre au patient de s’ajuster,

de faire face aux difficultés de la vie pourra répenter la finalité premiéere de I'ET ;
alors que permettre au patient d'augmenter ses amsances et compétences,
d’entreprendre une démarche d’apprentissage sesaemiavant par les pédagogues »
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(représentés a la MEDT, respectivement, par lesatdurs spécialisés, les
enseignants APA et les diététiciennes).

HYPOTHESE de travail (inspirée par le travail defrerche action réalisé par Anne-Laure
Hariel-Spinelli dans l'unité d’épileptologie des I@Jdont la problématique me semble assez
proche de celle de la MEDT) :

« Si on améliore les compétences pédagogiques gesfessionnels de
I’équipe pluridisciplinaire du MEDT, alors ils pour ront mieux répondre
aux besoins éducatifs des jeunes patients obesesawexces de poids.»

Les compétences requises pour des soignants forne#sETP ont été clairement définies
par J.F. d’'lvernois et R. Gagnayre, et reprises tenGuide méthodologique pour la mise en
ceuvre de programmes d’ETP, HAS Juin 2007:

Identifier les besoins,notamment d’apprentissage, du patient, y compsgsttentes non
verbalisées = « identifier les besoins objectifsudtjectifs des patients »
Adapter son comportement et sa pratique professiorelle au patient et a son
entourage:
o0 Adapter son comportement professionnel aux patetradeur maladie
o Adapter son comportement professionnel aux patiaritur famille et a leurs
proches
0 Adapter en permanence ses role et actions avételetrles actions des
equipes de soin et d’éducation avec lesquelleavtlle
Communiquer et développer des relations avec le gant afin de le soutenir dans
I'expression de ses besoins de santé
o Communiquer de maniere empathique avec les patients
o Prendre en considération I'état émotionnel desptg]j leur vécu et leurs
représentations de la maladie et de son traitement
Acquérir et développer une posture éducative, notament pour négocier des
objectifs éducatifs partagés avec le patient :
o Aider les patients a apprendre
0 Apprendre aux patients a gérer leur traitement
0 Apprendre aux patients a utiliser les ressourcesasees, sociales et
economiques disponibles
o Aider les patients a gérer leur mode de vie
o Tenir compte dans I'éducation thérapeutique duepaties dimensions
pédagogiques, psychologiques et sociales de la enigharge a long terme
Utiliser les outils pédagogiques adaptés et gerémformation et les documents
nécessaires au suivi de la maladie
o Choisir des outils adaptés a chaque patient
o Utiliser ces outils et les intégrer dans la priselarge des patients et dans leur
apprentissage
Evaluer la démarche éducative et ses effets, et apper en conséquence des
ajustements nécessaires au suivi de la maladie
o Evaluer I'éducation du patient et ses effets thémtigues (cliniques,
biologiques, sociaux, économiques) et apporteajiesstements nécessaires
o Evaluer et améliorer de facon périodique la perforoe pédagogique des
soignants
Adapter la démarche éducative aux situations intedrant dans la gestion normale
de la maladie
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o Eduquer et conseiller les patients quant a lagestes crises et aux facteurs
qui interferent avec la gestion normale de la malad

Ces compétences peuvent étre regroupées seloncdatle et coll. dansFormer les
soignants a I'’éducation thérapeutique des patientgie peut changer un programme ? »
(ETP/TPE 2009, [21]gn3 types de compétenceslistinctes et complémentaires:
- Analyser la situation et les besoins du patient ; faciliexpression des attentes et
souhaits du patient
- Intervenir : négocier des objectifs, choisir et mettre en @ies actions (informer,
conseliller, enseigner, soutenir, soigner)
- Suivre : observer les changements, analyser la nouvéliatgin (évaluer), réajuster les
objectifs et les actions.

Toujours selon A. Deccachegs compétences interviennent dans 7 domaines
Communiquer avec le patient :
o Inciter le patient a s’exprimer
Comprendre ce que le patient vit ou ressent
Laisser au patient le temps de s’exprimer
Explorer les représentations du patient a propasadealadie et de son
traitement
Evaluer ce que comprend le patient de sa maladie sbn traitement
Identifier les émotions du patient
Identifier les difficultés que rencontre le patient
o Identifier les points forts et les ressources diepa
Eduquer le patient
o Identifier ce que le patient sait, fait, ressent,percoit et veut
o Décider ensemble avec le patient des problémesrtanis
o Choisir ensemble, avec le patient, des solutiondesuactions a mettre en
ceuvre
S’appuyer sur les projets du patients pour proposdraitement adaptée
Expliquer au patient sa maladie et son traitemerttes termes clairs
Montrer pratiquement au patient comment utilisetraiftement, un appareil
Faire faire par le patient les gestes techniquéssetorriger
Conseiller le patient sur les choix de solutionssiaes
o Faire expliquer par le patient sa maladie ou saitetnent
Accompagner le patient
o Observer les effets du traitement et I'évolutionpatient
o Aider le patient a observer lui-méme les effetdreditement et son évolution
o Adapter avec le patient le traitement et le tragdilcatif dans le temps
0 Soutenir et renforcer les efforts du patient
Collaborer avec les autres soignants
o Transmettre aux autres soignants les informatitiresycliniques et éducatives
o Prendre en compte les informations regues dessasignants
o Connaitre et utiliser les ressources disponibles
Améliorer la qualité des soins
o Améliorer les soins, l'aide et les conseils appo&eé patient
o Tenir compte a la fois des aspects biologiques;hppgiques et sociaux du
patient

1 1
o OO o OO

o0 0O O0OO0Oo
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L'HAS vient d'établir de nouvelles recommandatigmécisant les compétences attendues des
soignants en ETP dans 6 situations emblématiquaEsmg#osées en 21 activités (JO du
06/06/2013).

4) INGENIERIE DU PROJET DE FORMATION DES EQUIPES de la MEDT :
Selon Jean-Pierre Boutinet dans « Eduquer et FosrBerences humaines 2001[3]

4-1/But : « Harmoniser nos pratiques d’ETP en vue d’améliorer & prise en charge des
jeunes patients en augmentant leur motivation & matenir leurs changements de
comportement sur le long terme ».

4-2/Conception du projet : (PAF)c'est-a-dire du programme de formation a 'ETP et a
'EM :

Programme concgu avec la cellule d’ETP qui a étéechérs de la CME de janvier 2012, et qui
comporte un membre de chaque équipe, notammentckédce spécialisée et I'enseignante
APA qui ont été formées a 'ETP par le DU de Tosklwne des 2 diététiciennes et un
infirmier formé a 'EM en addictologie.

Ont été définis :

» Objectifs stratégiques (pour le POF) :

o Certification par 'ARS (février 2013)

o Diminuer reprise pondérale a moyen et long terme
» Objectifs opérationnels :

o Améliorer I'efficience de I'équipe
* Objectifs de formation :

o Augmenter la cohésion d’équipe (conformément awgdes de
déduction selon la méthode de Martin et Savargtilés en B-1)

o Augmenter compétences en ETP

0 Accessoirement, former certains apprenants (cootenrs de groupe)
a transmettre a leurs collégues

» Objectifs pédagogiques :

0 Augmenter les compétences en communication etoefedlles

o S’approprier le guide d’entretien de compréhensién Deccache en
posant les questions de facon compréhensible palifférents groupes
d’age (Annexe XIlII)

o Entretien motivationnel : savoir situer un patidahs les 6 stades du
changement décrits dans le modéle trans-théoriguPnochaska et Di
Clemente, savoir adapter son attitude et ses gieaté chaque étape,
afin d’aider le patient a explorer et résoudre ambivalence.

4-3/ Public cible : (PIF)

Tous les soignants : IDE (6), diététiciennes(8ygnologues(2)

Les éducateurs sportifs(3) et éduc spécialisés(9)

Le personnel de cuisine(3) et d’entretien( ?esteilleurs de nuit(2) qui jouent aussi
un role éducatif.

4-4/ Mode d’organisation pédagogique :
Résidentiel
Echelonné sur une année
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Alternance de groupes pluridisciplinaires et deuges de pairs
Sessions : tronc commun et ateliers en sous-groupe
Avec travail en inter session

Moyens mis a notre disposition :

- locaux : la salle du conseil équipée d’un ordi’ahgrojecteur, ainsi que d’un tableau
type Velléda imprimable ;

- par contre pas de vrai Métaplan mais des papedi@ac des post-it ;

4-5/ Structure du programme

4-5/a) tronc commur= 10 séances de 1h30 que j'ai animées le mardnmpatidant 10
semaines portant sur :
- gu’est-ce que I'éducation thérapeutique ?
o Définitions (OMS, A. Deccache, M. Chambouleyron)
0 en quoi est-ce différent d’une information ou d&llication a la santé
- compétences attendues des soignants
0 en partant du questionnaire de Peretti « qu’esfueec’est éduquer »
o différence de posture soin/éducation
- compétences visées pour les patients :
0 compétences d’auto-soin
0 compétences adaptatives
- croyances de santé et Locus de contréle
o comment formuler les questions pour les faire éererg
o0 salutogénese et SOC
- l'accompagnement dans la maladie chronique :
o Comment restaurer le sentiment d’auto-efficacité
0 powerlessness et empowerment
- diagnostic éducatif et bilan éducatif partage
0 comment explorer les représentations
o les freins/ les ressources
- connaissance du modéle trans-théorique de ProckagkaClemente (2 séances)
o sensibilisation a la difficulté du changement
0 savoir déterminer le stade / changement de comperte
o0 comment aider a résoudre I'ambivalence (balancévatainnelle)
0 savoir rouler avec la résistance
0 adapter sa prise en charge selon le stade de Bkacha
- écoute active :
0 questions ouvertes
o reflets/reformulation/ résumé
- évaluer:
0 quoi?
0 pourquoi ?
0 comment ?

4-5/b) des ateliers de réflexion en sous-grouppeur répondre au besoin d’augmenter la
collaboration entre les équipes :
a. multidisciplinaires :
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i. réflexion autour de la pesée
ii. réflexion autour de la plainte (demande dispensspdet)

b. groupes de pairs :
i. nouveau regard sur la Pyramide (Projet Personrkle. é
spécialisés)
ii. s'approprier le guide d’entretien de compréhensiDi)

4-5/c) travail intersession coordonné par la cell@l ETP:

En effet, une des 7 lois de la pédagogie de I'eddléveloppée par Piaget dans sa théorie
constructiviste, reprise par H. Lenoir [29], et pMuC. Llorca [30]) est qu’on apprend en
agissant ; aussi la formation proposée aux prafessis de la MEDT consiste a faire des
allers-retours entre la théorie et la pratiquer;gxaes infirmiers tentent de mettre en
application le canevas d’entretien de compréhergitits se sont appropriés pour voir ce que
cela leur apporte et quelles difficultés persistemt compare leurs préoccupations au cours
d’un focus group et on réajuste pour qu’ils adajpeieux le document a leur pratique.

4-6/ Le contenu = les notions sur lesquelles j'aisisté :

» 4-6/a) connaissances de base sur la pathologie :

- Pour préparer la séance transmissive (PEauses et conséquences de I'obésité »
la cellule ETP a proposé une séance Métaplans@omment intervenir sur la balance
énergeétique ? » pour bien situer le role de I'afitagon et de I'activité physique, séance
gu’ils pourront reproduire avec les jeunes de tgoupe, en amont de la séance transmissive
faite par le Dr J-L Roggero sur les déterminantBatesité, afin d’explorer les
représentations qu’en ont nos jeunes patients.
- les IDE et les éducateurs d’'un méme groupe (GbiGE3) ont été invités a réfléchir
ensemble a ‘comment et pourquoi explorer les cdrmep qu’ont les jeunes patients des
« causes et conséquences de 'obésité » ; je iegitdis a vérifier si les jeunes ont bien
conscience de ce que leur probleme pondéral esnaftalie, car, selon lmodéle des
croyances de santééveloppé par Rosenstock en 1994, il est impodaxplorer la
perception qu'ont les patients de la réalité de healadie et de I'efficacité de son traitement
(ici les changements de comportements, forts ca(ieur eux), car s’ils ne sont pas
persuadeés d'étre atteints d’'une maladie présedemtisques importants (et pas seulement un
retentissement esthétique), ils auront du mal at@ir sur le long terme des changements de
comportements, s’ils ne sont pas persuadés qurelefaits du traitement contrebalancent
avantageusement pour eux les inconvénients.
- Ceci rejoint la notion decus de contrblede la santé (Wallston, 1978 ): méme s'il est
évident que des enfants ne peuvent pas faire agasticipation de leurs parents (qu’il faut
donc aussi former, informer et motiver a bien aqoagmer leur enfant), il est important que
'enfant ne s’en remette pas totalement a I'adgltiel’ « obligerait » a faire le régime.

> 4-6/b) Comment aider a 'empowerment de nos jepadsnts :

- I'éducation thérapeutique, que la loi HPST impose en France depuis 2010 @@oger a

tout patient atteint de maladie chronique, popermettre aux patients d’acquérir et de
conserver les compétences les aidant a vivre de niere optimale avec leur maladie pa

éte définie par 'OMS en 1998 comme « un procepsusmanent, intégré dans les soins et
centré sur le patient. Elle implique des activiiéganisées de sensibilisation, d’apprentissage
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de l'autogestion et de soutien psychologique, corace la maladie et le traitement prescrit,
les soins, le cadre hospitalier et de soins, liesrimations organisationnelles et les
comportements de santé et de maladie. L'ETP vésdex les patients et leur famille a
comprendre la maladie et le traitement, a coop@rec les soignants, a vivre plus sainement
et & maintenir ou améliorer leur qualité de vie. »

- Suivant le concept dmlutogénesegéveloppé par Antonovski (1924-1994), il faut
s’appuyer sur ce qu’il y a de sain chez nos jepad¢ients pour leur permettre de développer
leur projet de vie (avoir de bonnes notes en clasdait partie). Le méme Antonovski a
décrit le SOC = sens de la cohérence, mis a maapaaladie qu’il faut rétablir.

- S. Bonino (2006-2008) a abordé ces questionsldacedre de la psychologie de la santé et
de la psychologie du développement ; elle a mapiespour pouvoir s’adapter et se
développer le malade chronique doit développeradmelles compétences, changer ses
modes de vie, ses facon de s’alimenter, de bougetil dgit trouver un sens a sa vie
reconstruire son identité, egstaurer son sentiment d’auto-efficacité.

- Auto-efficacité percue : Bandura, en 1977, aitldceriteres qui permettent d’apprécier le
sentiment d’efficacité personnelle percue par keepé; le soignant peut augmenter le
sentiment d’efficacité personnelle du jeune patgerdussir son projet pondéral, en lui
rappelant ses autres succes (scolaires, sportédsitnes)

- Plus réecemment Aujoulat (2007) a détampowerment comme I'acquisition d’un
pouvoir par la personne : grace a I'ETP le patient retedeypouvoir de se prendre en
charge, de décider de son destin’accent est mis sur 'autonomie : la persona®aome
ayant plus de chances de maintenir 'observancea®eportements de santé bénéfiques.

Car I'approche ETP est centrée non pas sur la neaddisité, mais sur le jeune patient avec
toute sa richesse et ses potentialités multiples.

L’équipe de sport a développé une approche dedygautogénese » car les enseignants
APA s’attachent a mobiliser les ressources « sairtitsjeune patient en définissant avec lui
un projet sportif composé de petites étapes (nmabjectifs) afin de lui permettre de se
remettre en mouvement progressivement sans quiifreade sa surcharge pondérale, grace a
des activités physiques « portées » (VTT, pisciaedc le but de lui faire vivre une
expérience positive ; en prévoyant avec lui lepegales difficultés prévisibles...et en
organisant régulierement des tests (Luc Léger) poyermettre de voir sa progression ;

puis, en fin d’année scolaire, il sera réintégné sekances d’EPS de sa classe.

J'ai proposé aux équipes IDE de s’inspirer de cattéhode pour définir avec leur patient un
micro-projet (tel que décrit par Claudine Schloesksas « le réle du soignant dans le micro-
projet ») pour lutter contre les addictions (rédu@ur tabagisme), ainsi qu’aux diététiciennes
pour les aider a réduire les grignotages en traudes alternatives a I'ennui.

Concernant le grignotage émotionnel, les diététioes ont déja mis en place, selon les
préconisations du GROS (Gérard Apfeldorfer), umetinspiré des TCC pour lutter contre la
cascade ( A=> B=> C ou A est I'événement déclenchBu= la pensée magique (belief) ; C
= la conségquence = comportement= ici grignotage)
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> 4-6/c) Comment motiver les patients a changer depootement sur le
long terme

- posture éducative : respect, écoute empathiqueteeative

- pédagogie= rendre le patient autonome/ auto-soin

- intégré au soin

- finalité : mieux étre, santé, salutogénese

- diagnostic éducatpartagé avec le patient

- pour déterminer avec lui et sa famille adgectifs éducatifs individualisés

- qui serontrégulierement évalués et réajustées

- initiation al’entretien motivationnel (pour conduites addictives : tabac, et autres)

- connaissance desades du changement de Prochaslat des attitudes a avoir en
fonction du stade ou se situe I'individu pour l'aiich passer au stade suivant :

0 au stade de pré-contemplation : faire exprimectegances de santé ; donner
des informations santé pour faire prendre conseiang patients des risques
encourus et des problemes que lui occasionne sopartement ; amplifier la
discordance entre son idéal (minceur) et ses tagstu

0 Au stade de contemplation : discuter des avanteiggss désavantages d’un
changement et du statu quo ; lui faire remplirdel®nnes de la balance
décisionnelle.

0 Au stade de décision : l'aider a planifier les @a$ qu’il veut entreprendre par
micro-objectifs ; a définir des objectifs atteigtesb;

0 Au stade d’action : aider le patients a effectiesr gpremiers pas, a identifier les
succes de fagcon a augmenter son sentiment d’afitactfe ; et a prévoir les
difficultés.

0 Au stade de maintien : aider le patient a idemtlBs risques et mettre en
ceuvre des stratégies de prévention des rechutes

o En cas de rechute : aider le patient & analyseelie de facon a ne plus la
commettre, I'encourager a se remémorer ses suasggpet a entamer de
nouveau les étapes précédentes. (tableau 1l-1, @otmmotiver le patient a
changer ? A.Golay, G.Lagger, A.Giordan)

> 4-6/d) comment augmenter I'auto-efficacité parantaéci fera I'objet d’un
autre travail, pas inclus dans cette propositiofod®ation ; je I'évoque car des
actions portant sur cette cible seront mises ertepa méme temps que la formation
des professionnels, et cela a donné lieu a untpidjecatif déposé a I'ARS avec la
responsable qualité : (ANNEXE XVII)

4-7/ Méthode :
v' Tronc commun = transmissif (Power point) mais iatsf (par ex : exercice de
transformation de questions fermées en questiovsrtms)

v Travail en bindbmes pour s’entrainer a I'entretiestiationnel (avec supervision)

v Discussion visualisée selon la méthode Métapraatelier mixte (éduc sport et IDE)
pour réfléchir ensemble a : « Que proposer d’ayitene dispense de sport a un jeune
qui vient se plaindre a I'infirmerie de maux divers et « Qu’est ce qui se cache
derriére ces plaintes répétées qui mettent a mabsypet d’amaigrissement? »
(Annexe XIV)
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v Ateliers : pédagogie du projet ; exemple : mis@lace nouvelle procédure pour la
pesée afin de la rendre pédagogique (annexe XV)

v Exercices en trinbmes sur écoute active (avec sarghteur qui note sur une grille
s'il y a eu des reformulations, des questions fesra@u ouvertes, etc..)

v' Méthode du brainstorming pour animer des ateligr$a® ou mono professionnels:

« Atelier Pesée « comment rendre la pesée pédagogigtie
Groupe de travail mixte : IDE + éducs car ce sestdducateurs qui regoivent le jeune, décu
lorsqu’il remonte aprés sa pesee, et qu’il ne cemgpas pourquoi il a repris du poids alors
gu’il pensait n’avoir fait aucun écart , mais nasgpu s’en expliquer avec 'infirmier qui doit
peser chaque lundi matin 54 jeunes patients avaitg ge partent en cours a9 H !

Voici les recommandations de ce groupe de travail :

- pour la précision : que les jeunes viennent toujours avec la mémeete
(I'idéal aurait été de revenir a la pesée en s@tsments comme il y a quelques
années mais cela n’a pas été approuvé par le CLAN)

- pour respecter I'intimité du jeune : pas plus de 2 soignants : I'IDE + éventuellement
1 stagiaire infirmier.

- Fréquence :

0 Ne plus les peser tous (54 !!) a la chaine le lumatin

o Maintenir le lundi matin aprées les WE de retourzbex.

0 Les WE ouils restent a la MEDT les peser par geagit le samedi soit le
dimanche matin de facon a les garder 5 mn en @rtrietfirmier pour parler
de leur vécu du résultat et commenter avec euxcleurbe d'IMC comme le
recommande I'HAS : les jeunes feront eux-mémesdesbes d’'IMC sur
papier millimétré et les remettront & I'éduc qu tangera dans leur book entre
2 pesées ; l'infirmier les mesurera au moins tolge$ semaines, car les petits
du G3 peuvent maigrir, en terme de baisse de I'lBHDs perdre de poids, s'ils
grandissent mais ne comprennent pas pourquoiritepemoins de poids que
les grands du G1 qui ont souvent un surpoids beguplus important, mais
moins d’espoir de croissance, et doivent donc peptlrs de poids.

o Commenter avec eux leur résultat : faire lien alispense/ sport si stagnation

o Sicourbe remonte : alerter en ES => réunion pisgiglinaire.

% Atelier « bobologie » : IDE et sport
Groupe de travail mixte : éducs sport et infirmiesis les éducateurs sportifs accusent les
infirmiers de dispenser trop facilement les jeungisse plaignent d’avoir mal a un genou, une
cheville ou au ventre, etc de faire I'activité ARBPogrammeée. Il était donc important que ces
2 corps de métiers comprennent les obligationsrettionnement I'un de I'autre.
Les conclusions de ce groupe de travail :
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Objectif : Comment diminuer dispense de sport et absenté&isolaire pour motif de plaintes
répétées

Préambule : appellation « bobologie » a modifier car termejeciif, exprime un jugement et
une banalisation

Proposition : parler de « somatisation/évitement »

rester clinique
prendre en compte ce que I'on voit : températureissements, EVA douleur...
indicateurs mesurables pour suivre I'évolution
la plainte est enregistrée = prise en compte ; pela, si cela survient la nuit, il faut
gue le veilleur puisse vérifier la réalité desdat les consigner dans la transmission ;
(ceci afin d’éviter les allégations, assez frégasmt vagues le lendemain, de jeunes
qui ne veulent pas aller en classe)
on propose au jeune patient de revenir le soir faore le point
si plainte récurrente : proposer un entretien plysrofondi pour comprendre ce qui se
passe (avec l'outil PRISM éventuellement)
si récurrence+++ : le signaler en ES et proposamniiretien multidisciplinaire pour
comprendre ce qui se cache derriére cette pldintel désarroi cette répétition révéle.
o0 soit IDE + éduc pilote si absentéisme scolaire
o soit IDE + prof sport si évitement sport
0 cet entretien peut avoir lieu au moment d'un ateliététigue de maniere
exceptionnelle
0 cela nécessite un outil informatique pour repeagaainte récurrente : voir s'il
est possible avec OSIRIS d’avoir un warning ?
(depuis quelques semaines il y a un tableau dééyatdes dispenses de sport)

présenter cette procédure aux jeunes des I'erdréell prochain séjour :
au cours d’'une réunion destinée a leur présentamamt fonctionne l'infirmerie.

Atelier en équipe d’infirmiers pour s’approprier le urs questions du guide
d’entretien de compréhensionpasé sur le guide approfondi d’Alain Deccache
(annexe XiIlI)

Objectifs :

1/ comprendre la finalité de I'éducation thérapeutijue en partant de la définition de

'OMS pour la personnaliser en s’appuyant sur dasions complémentaires :

Pour A. Deccache, (Information et éducation dugmatiDes fondements aux
meéthodes, chap. V De Boeck Ed, Bruxelles 138 TP est un processus par
étapes, intégré dans la démarche de soins, comptemeensemble d’activités
organisées de sensibilisation, d’apprentissageaitid psychologique et sociale,
concernant la maladie, les traitements, les sdascomportements de santé et ceux
liés a la maladie, et destinés a aider le patidrgeefamille & comprendre la maladie
et les traitements, participer aux soins, prendiecharge son état de santé, et
favoriser un retour aux activités normales ».

Dans FMC infos n°7- mai 2005, M. ChambouleyronméfiETP et par son obijectif,

et par le moyen qu’elle cherche a mettre en cewvibjectif, c’est I'acquisition de
compétences et la modification de comportemenssudig inadéquats, par le malade
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chronique, pour améliorer sa vie avec sa maladairgrouver le meilleur équilibre
entre sa vie et sa maladie. Le moyen, c’est la erismouvement du patient dans ses
guestionnements, ses réflexions, ses ajustemesdsicition thérapeutique c’est
redonner au patient un pouvoir d’action. C’est dugger ou recréer un moyen de
communication entre le soignant et le patient,ermain commun aux deux, ou on
peut se comprendre avec un langage commun et (editsopartages. »

2/ faire la différence entre diagnostic éducatif ebilan éducatif partagé (B. Sandrin-
Berthon dans Médecine des maladies Métabolique#®fé2010, vol4 n°1) permettant de
recueillir les éléments par un dialogue structwémettant d’investiguer 5 dimensions :

Dimension bioclinique
Dimension socioprofessionnelle
Dimension cognitive

Dimension psychosociale
Dimension motivationnelle

Atelier en groupe d’éducateurs pour revisiter la Pyamide qui représente le projet
personnel du jeune, dans le but de l'aider & visdratiu langage d’engagement, et en
le lui reflétant. (petits exercices de reformulatat reflet)

Ce travail sur la nouvelle fagon d’aborder la pyideren groupe de pairs, a été animeé
par Audrey Cauquil qui en a été le rapporteur (legrconclusions de cet atelier en
Annexe XllI, qui ont débouché sur une nouvelle préfi@an des états de situation (ES).

Obijectif : concevoir un projet éducatif avec chaque patigréréir de ses besoins.

Ceci sera réalisé en état de situation en mettatarsion le projet que formule chaque

professionnel de santé (Pl= Projet Individuel) peyeune avec le Projet Personnel du jeune
exprimé par la Pyramide. Jusque la c’était surioet pyramide de leurs attentes, ou de leurs
souhaits ; et la cotation était établie en éctasléeur satisfaction/ changement percu : la
réflexion a porté sutomment les rendre plus acteurs de leur projet ?

o

o

(0]

Leur demander d’évaluer (pour chaque item) suréahelle de 1 a 10 leur envie de
changement, et leur capacité a faire ce changement
Les aider a dépister eux-mémes les freins et \@sriequ’ils vont rencontrer.

Définir sur quels criteres on va évaluer les madiions de comportement
entreprises pour évaluer le Pl qu’on va mettresesibn avec leur PP lors des ES :

Chaque champ a précisé ses critéres d’évaluation :

Sport : amélioration des capacités physiques (Luc Légmios, etc...)
* et du rapport au corps,
» de larelation aux pairs et a I'adulte

Dietéetique: criteres :

e prise du petit déjeuner ;

* Meilleures connaissances concernant les quantigsediées => arriver a
'autogestion ; se servir lui-méme les quantitégrapriées de sa ration
personnalisée.

* Retrouver les sensations de faim/satiété
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Comprendre les mécanismes de prise alimentairesagtre la faim : identifier
le grignotage émotionnel grace au carnet émotionnel

Développer la palette du godt : ateliers dégusiatio

Apprendre a cuisiner

Infirmerie :

Améliorer I'observance pour les jeunes ayant uitetrzent a prendre.

Faire de la pesée un moment d’échange avec le atient ; lui faire élaborer
sa courbe de corpulence, qui tient compte de sssanmce, I'IlMC pouvant
diminuer a poids constant+++, I'aider a repérerciesonstances influencant
les pertes et reprises pondérales ( par ex : étéadispensé d’APA, la courbe
remonte...)

Diminuer les conduites a risque (sexuelles et didei : tabac et autres) par
des ateliers en groupe et des entretiens motivalerselon les besoins.
Prendre mieux en compte sa souffrance subjectoveekbement évaluée par
EVA, en s’appropriant I'outil PRISM. (formation su# journée, en faisant
intervenir un formateur extérieur de I'équipe de&ee)

Pour qu’au final I'équipe pluridisciplinaire s’aporie d’autres critéres de changement que le
poids, au sein desquels une progression peut léseree et évaluée ; le role du soignant
étant de faire progresser le patient d’'une étdf@ifie, en respectant son rythme de
changement : établir un tableau de bord des csid@echangement proposés par ML
Guillemain et A.Golay (revue médicale suisse 2026 834-9) [6]

= La motivation

= La diététique

= L’activité physique

= Les troubles du comportement alimentaire
= Les sensations alimentaires

= Les émotions

» Le rapport au corps

4-9/ Supports et outils

v

Le PRISM pour permettre aux IDE d’évaluer la saarifre subjective qui se traduit par
des plaintes somatiques répétées (jeune patierdratant souvent a étre dispensé
d’APA sous divers prétexte) sera réalisé par lds ¢ papier Canson

Power Point : généralités sur 'ETP :

- définition OMS

- ce qui la différencie de I'éducation a la santé

- locus interne/externe

- croyances et représentations (Health Belief Model
- la posture éducative ; écoute sans jugement

- le diagnostic éducatif / entretien de comprétmmsi

VIIl) EOCUS GROUP du 25/10/12

Suite a la formation ETP de niveau 1 qui avaitpsggrammeée a la demande de la Direction
et élaborée avec la cellule ETP, un groupe d’inérsxm’a dit qu’ils aimeraient avoir une
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formation complémentaire ; je leur ai dit que jiétd'accord (et enchantée de leur intérét) et
gue j'avais besoin pour cibler leurs besoins deefan état des lieux, de ou ils en sont avec
'ETP en fonction des notions de base qu’ils or@et ce qu'ils ont pu faire avec, afin de
déterminer sur quoi les formations ultérieures dagorter. Nous avons décidé de nous
retrouver pendant 2 H le 25/10/12.

La réunion a eu lieu dans mon bureau de 14h30 a 186

5 infirmiers étaient présents ;I'effectif de I'infirmerie étant de 7 personnesgijété
agréablement surprise de voir que 4 d’entre eurigié mobilisés pour venir sur leur temps
de repos (celui qui avait fait la nuit s’est exgusequi est compréhensible)

Les questionsque j'avais préparées, en m’inspirant du guidetiétien présenté par A-L
Hariel-Spinelli dans son mémoire DIFEP (= les goestqu’elle a posées aux soignants de
son service) :

ce
S

he

)

> Au préalable, je leur ai demandé de remplir de fago anonyme les 2
guestionnairesp 26 et 27 du mémoire de A-L Hariel-Spinelli :

A/ d’une part pour qu

Stade 1 = pré contemplation : je ne suis pas caoué) qu'il faille les prendre en compte

2 = contemplation : en théorie, je comprends qusecait un plus de les prendre en compte,
mais je ne m’en sens pas du tout capable.

3 = préparation : jai envie d’essayer mais jasti@ d'aide/ je ne sais pas comment faire

4 = action : jessaie d’accompagner le patientsdas apprentissages en tenant compte de
ses besoins éducatifs

5 = maintien : je me sens a l'aise pour accompalgngaitient dans ses apprentissages en
tenant compte de ses besoins éducatifs

B/ d'autre part pouq'{E EEHENNNSE N

Je pratique une écoute centrée sur le patient
» Jétablis un diagnostic éducatif
» Je fais des entretiens motivationnels
« Jutilise des outils pédagogiques
» Jévalue mes enseignements
» Jadresse le patient a C. (le coordinateur demirgrs, formé a 'EM)
En la cotant de 0 a 3 selon gu'ils le font :

- 0 =jamais
-1 =rarement
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- 2 = souvent
- 3 = quotidiennement

Ensuite, je leur ai demandé la permission d’entegises échanges, en leur expliquant que je
les retranscrirais de maniére anonyme, ce qu’ilsaocepté sans réticence. Je leur ai demandé
pour la clarté de I'enregistrement de parler chacsnon tour et de ne pas se couper la parole.

J'ai terminé la réunion en les remerciant de lautigipation et leur disant que jentendais
bien leurs difficultés et que cela ouvrait desqusie formation et déboucherait sur de
nouveaux outils pour les aider a accompagner legegpatients.

Pour conclure, je leur remets a chacun une copliaudiele de Pierre-Yves Traynard dans
Médecine des Maladies Métaboliques- février 200-4v N°1« le diagnostic éducatif, une
bonne idée pour évoluer »
Au moment de partir un infirmier me demandgt pour vous docteur, c’est quoi 'ETP ? »
Comme réponse je leur propose de regarder enséamniolee de I'éducation thérapeutique:
e?
- Il faut qu’il y ait une rencontre, entre le soigriaat le soigné

- D’ou I'intérét de fixer un RDV ; on ne va pas I'ader a I'occasion d’une plainte,
mais fixer un RDV a ce moment-la.

Alors cette rencontre elle va déboucher sur quoi ?

- On va définir des besoins éducatifs ensemble

- Une fois qu’on a déterminé ses besoins éducatifs, on va définir les objectifs d’apprentissage.

- Etles critéres a atteindre,

- donc a évaluer...

- Oui, on va faire le point de la ou il en est, lesno-objectifs qu’il a atteints et le
chemin qu’il reste a parcourir

- Alors c¢a signifie que cet entretien on va devoirefaire plusieurs fois dans I'année ?

Une des soignantes fait finement obsemyglau fond c’est ce qu’'on est en train de faire :
faire le point de nos connaissances, réajuster

Le dépouillement des guestionnaires montre que :

% En ce qui concerne les stades de Proschaskar 5 soignants :

- aucun ne se voit au stade de pré contemplation
- 1 se voit au stade de contemplation

- 2 s’estiment en préparation

- 2 se voient en action

+« Concernant leur participation a 'ETP :

- 3 d’entre eux adressent quotidiennement des gepakents a Christophe (identifié comme
le référent/ I'entretien motivationnel) ; 1 autausent ; 1 jamais
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- 2 d’entre eux pratiquent quotidiennement I'écargntrée sur le patient ; 1 souvent ; 2
rarement

- 4 n’ont jamais établi de diagnostic éducatifi’alfait souvent

- 2 ne font jamais d’entretien motivationnel ; 2fent rarement ; 1 dit en faire souvent

- concernant I'utilisation d’outils pédagogique® déclarent en utiliser souvent ; 1
guotidiennement ; Un d’entre eux a mis un ?

- concernant I'évaluation de leur enseignementédarent le faire rarement ; 2 souvent.
En raison du « ? » dans la case « outils pédagegjiguavant de les laisser partir, je leur ai
demandé ce que c’était pour eux un outil pédagegiqun des participants a cité la balance
décisionnelle ; un autre a cité les EVA de capatitbanger et d'importance qu'a ce
changement pour le jeune.

> Ce qui ressort de I'analyse des réponses au focusap :

+« points forts

1) Les soignants ont bien compris que 'ETRstcentre sur le patient
Qu'll faut qu’il y ait unerencontre,entre le soignant et le soigné

Afin de définir des besoins éducagfssemble

2) Pour eux 'ETP permet de mieux appréhender les représentataqu’ont les jeunes de
I'obésité
D’évaluer ses différents stades de maturation payarise en charge de sa maladie

C'est-a-diraifférents stades d’acceptation de la maladie

Et différents stades de motivation

Afin de leur apporter des stratégies différentasant le stade
3) Que cela permet de les amener a travailler sumpejet

Une fois qu’on a déterminé ses besoins éducatifsaaléfinir les objectifs
d’apprentissage

Et les critéres a atteindre,

donc a évaluer...

On va faire le point de la ou il en est, les miotgectifs qu’il a atteints et le chemin

gu’il reste a parcourir

4) Concernant le guide d’entretien de compréhension :
Cela a élargi les questions qu’on posait dans umetien traditionnel, cela aborde
plus de domaines

Cela permet a I'enfant de bien se positionner lui ;
Ca les fait réfléchir

Ca fait resurgir d’autres pb de santé, ou des plilgjont avec leurs parents, et qui
priment sur I'obésité

« Difficultés résiduelles
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1) Le guide d’entretien personnalisé par le sous-gealgtravail (annexe Xlll) a
déconcerté certains soignantsi:a tendance a dévier...
L’entretien qui était centré sur I'obésité, on adance a le dévier vers des pb qui sont
plus importants pour les enfants, dans leurs prépations actuelles.

J'en déduis qu’il faudra y revenir, car c’est uinhesse si cela permet aux jeunes patients
d’exprimer une problématique autre que le poids.
Cela rejoint le questionnementla preoccupation c’est les objectifs prioritairegaoncer, a
partager avec le jeune : « ce qui te préoccupe.ce@fui me préoccupe... » : je ne
comprends pas ce que ¢a veut dire...
Un autre participant a compris que ¢a permet agnsoit de faire le lien entre ce qui pose pb
au jeune, en lui disant gu’on a entendu sa diffigidt que nous, soignant, on est concerné
aussi par son poidgaire le lien avec lui entre la problématique codeale a son pb de poids
et son pb de poids

En tout cas ils s’accordent sur le fait que clestortant de |ui faire le retour

2) Il faudra aussi le revoir en ce qui concerne |ladh@ d’age des plus petits pour
- formuler autrement les questions guide n’était pas adapté a certains enfants ;
pb de la formulation des questions du guide

surtout les petits il y a des questions difficéggur poser : parler de leur maladie,
parler de I'obésité ; parler des conséquences staiises

- gjouter des itemsil manque une question sur le retentissement degme sur leur
sexualité

3) enfin le pb du temps nécessaire a cet entreti@ohpréhensionfixer un RDV ; on
ne va pas I'aborder a I'occasion d’'une plainte, smifiker un RDV a ce moment-la.
- si on veut faire des entretiens corrects il fauton se dégage du temps ;

- Combien de temps cet entretien doit durer pour qu’il ne soit pas trop prenant pour le
soignant et pour le jeune ?

- ¢ca prend plus d’'1/2 heure

4) qu'il faut le refaire en fonction de I'évolutiaret entretien on va devoir le refaire
plusieurs fois dans I'année
5) et tout cela au milieu de toutes les autres taictoegnbant a l'infirmerie :

- la peséela pesée du lundi matin des 54 jeunes en rafateljauscule les jeunes, certains
sont découragés...

C’est quand méme ce qu’on rapporte principalementé&ats de situation : le poids, le
bodystat ...

- répondre aux plainteses plaintes, la bobologie, 'observance des tnaéets. ..

L'un des infirmiers a résumé la situation en diggrgc’est frustranfun autre on n'a pas le
temps de les entendre, de leur expliquer...

Cela m’a incitée a leur proposer de travailler esuge pour s’approprier d’autres outils que
la pesée pour suivre I'évolution de leurs jeundi&pts : en s'appuyant sur le travalil
d’A.Golay avec des patients obéses adultes, déctéfla d’autres indicateurs de suivi que le
poids
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J'ai également percu une difficulté pour certaimscd’écoute active, la reformulation, les
reflets et je leur ai proposé des exercices prasign trindmes, ou a tour de role ils
s’entraineront a s’écouter, en posant des questiovesrtes, en faisant des reflets et des
résumés pendant que [€"3 en observateur, coche sur la grille donnée al paaPascal
Gache, la présence des éléments caractéristiqu&zoete active.

6) Evaluer c’est pas simplen fonction de quels criteres ?

Leur besoin d’outils d’évaluation de I'évolutionsdeomportements de santé des jeunes
patients rejoint la proposition du directeur adjglors des premiers entretiens individuels).
Cela fait partie du programme de la formation deail 2 de les aider a développer des outils
d’évaluation.

> Au total, 'analyse de ces réponses a permis de i&er encore des difficultés

- 1) a évaluer la souffrance morale des jeunegmistde fagcon a apporter une réponse autre
gue pharmacologique a leurs plaintes répétéesegieonduisent a éviter les activités
sportives au détriment de leur projet de soin.

- 2) Encore des difficultés a s’approprier le guitientretien, surtout avec les plus jeunes.

- 3) Un certain essoufflement, par manque de rep@mur suivre sur 9 mois I'évolution des
jeunes patients avec comme principal paramétreitisget I'IMC a travers la pesée
hebdomadaire et le bodystat trimestriel.

- 4) Réticences pour certains a prendre en chaggaddictions (tabac, etc...) ; ils « bottent en
touche » et adressent le jeune a Christophe idgeobmme le référent « EM » = entretien
motivationnel : besoin de formation a I'’écouteaetet a 'EM plus approfondie)

- 5) On pourrait méme parler pour certains d’eptre de « résistance ». En effet, la résistance
au changement n’est pas I'apanage des patienfge@rconstater combien, chez les
soignants eux-mémes, les mémes mécanismes soatieré. L'éducation thérapeutique
nécessite un changement de posture que tous tgwsts ne se sentent pas préts a adopter,
car c’est carrément un changement identitaire ggguart au mandat de soignant : par
exemple, il ne faut plus chercher a répondre &tplainte par la solution antalgique (=
prescrire) mais essayer de comprendre le mal étilgpgut y avoir derriere une plainte
récurrente (= écouter).

> Ce focus group a permis d’identifier d'autres besais de formation en ETP,
déduits a partir des problémes exposés par les snants
- les former d’avantage a I'écoute active et atfetien de compréhension

- leur proposer de simplifier encore le guide d'et¢n approfondi d’AD pour mieux se
I'approprier

- leur proposer de s’approprier d’autres indicaade comportements de santé, en s’inspirant
des 7 indicateurs d’Alain Golay ou de ceux de I'’ARQle facon a avoir d’autres parameétres

a suivre que la pesée ou le bodystat, et pouvibar s jeunes a passer d’'un stade a l'autre, et
ainsi, étre plus investis au moment des ES.
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- les former a I'outil PRISM, (décrit par Valéri@yat dans [11]) pour avoir un moyen
d’évaluer la souffrance psychologique (par exemaplelécours d’'une pesée mal vécue), ou
lorsqu’ils repéerent un jeune qui a des plaintegtégs entrainant une éviction soit des
activités sportives, soit de la scolarité, en aléahencontre de son projet d’amaigrissement.

VI) EVALUATIONS

Le « S » a la fin du mot évaluation refléte la doite des évaluations a réaliser :

1) on peut considérer que ce focus groupe a permis uégaluation des acquis de la
formation ETP de base et des difficultés résiduele donc des nouvelles
formations a proposer, c’est donc une évaluation fmative.

2) Chacun de nos 2 programme d’éducation pour nos jeds patients obeses (séjour
initial / séjour de suivi) a fait I'objet, conformément aux recommandations HAS,
d’'une auto-évaluation annuelle depuis I'agrément en 2011 et 2012 (annexes
XVIII et XIX) Il s’agit aussi d’une évaluation formative puisdl&germet a I'équipe
de se remettre en question et d’améliorer les progres.

3) Evaluer 'ETP pour favoriser I'apprentissage :

3-1/ La cellule ETP a planché sur le projet d'éasibn des compétences de santé des jeunes
patients, en s’inspirant de I'outil développé pAPIOP pour évaluer les compétences de soin
des enfants de 9- 11 ans en surpoids ou obeseefgésentent la population de notre groupe
G 3). S. Videau, A-M. Bertrand, B. Jouret, R. Gagea« Recueil de pratiques visant a
harmoniser les évaluations pédagogiques des comquéte de soins chez les enfants de 9-11
ans en surpoids ou obése€E¥P/TPE 2010 ; 2(1) : 15-34 :

« Selon Gesell et coll. 'enfant de 9—-11 ans acquiert par rapport a ses 8 ans de nouvelles formes
d’'indépendance. Soutenu par une motivation personnelle, il agit de sa propre initiative et vise la
performance de ses connaissances. Il cherche alors a comprendre ce qu'il fait avec beaucoup plus de
logique. Cette recherche de compréhension dépend du développement cognitif. L’'enfant de 9-11 ans

a la possibilité de distinguer et de s’exprimer avec des nuances plus fines. Il intégre le sens de la

justice et le sens moral. L’enfant est capable de juger autrui et lui-méme, avec un discours parfois

sincere. Il commence a solliciter I'explication de ses erreurs. C’est donc un age favorable et presque
naturellement dirigé vers I'apprentissage d’'une véritable auto-évaluation. lls commencent a pouvoir

parler d’eux-mémes et a réfléchir sur eux-mémes.

Dans notre étude, s'il est impossible d’évaluer 11 compétences au cours d’'une méme consultation, il

est possible d’en évaluer trois, parfois quatre. La vue d’ensemble par I'enfant de ses apprentissages
aiguise son regard sur un début de mise en relation possible entre différents apprentissages (lien de
causalité, lien d’association) pour mieux décider lequel pourrait étre renforcé.

Le groupe de travail a décidé que I'évaluation pédagogique relevait d'une dimension formative, c’est-
a-dire orientée vers les ajustements nécessaires pour soutenir les compréhensions et les acquisitions

de I'enfant. L’évaluation formative sert a rendre compte des apprentissages de I'enfant-patient a un
moment donné. Elle a pour objectif d’assurer la progression des individus engagés dans une

démarche d’apprentissage significatif (Scallon). Cette évaluation sert de catalyseur entre soignant et
patient pour une plus grande compréhension mutuelle. Elle établit une co-responsabilité dans la

mesure ou le soignant et I'enfant-patient décident ensemble de l'utilisation des résultats, c’est-a-dire si

la compétence est a approfondir, a ajuster ou a considérer comme acquise. Elle rend actif I'enfant qui
prend alors pleinement sa position de partenaire compétent (d’lvernois et Gagnayre). »
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Figure 1. Compétences dites de soins attendues chez "enfant de 9-11 ans en surpoids oo obéses el sélectionnées par les 7 centres promoteurs
de I'étnde.

« L'évaluation d’'une compétence se déroule sur trois étapes, détaillées dans une fiche technique
accompagnant chaque outil : (1) les explications (consignes) du soignant et la production attendue ;
(2) 'auto-évaluation par I'enfant de sa réalisation ; (3) les résultats de la concertation entre I'auto-
évaluation et I'évaluation par le soignant.

Pour soutenir ce processus d’évaluation et pour éloigner I'enfant d’'une représentation scolaire, le
soignant est en position d'écoute active et de (re)formulation positive. Il sollicite la parole et la réflexion
du jeune interlocuteur. Il dédramatise ce qui pourrait s’avérer une difficulté. Il stimule son auto-
évaluation en demandant a I'enfant ce qu'il pense de sa production sans toutefois le forcer pour éviter
la culpabilisation de ne pas savoir. L’enfant peut répondre en s’aidant d’'une échelle de type Likert
(Fig. 2) et identifier facilement les niveaux grace a la description en « langage enfant » des atouts
et/ou des lacunes propres a chaque échelon, renforcé par une image de téte de chat expressive
(sourire plus ou moins grand) et accompagné d’encouragements. »
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Figure 2. Exemple d’échelle type Likert utilisée comme support d’aide a I'évaluation

; Je mauto-évalue

- i :

=

J'ai beaucoup hésité. |Je  sais  décrire
Je ne trouve que |laliment que e
quelques mots pour | déguste mais plus
décrire ce que je | difficilement laliment
ressens. que jai choisi.

J'ai réussi.

J'ai pu dire autant de
choses pour les 2
aliments.

C'était trop difficile.
Je n'y arrive pas pour
I'instant.

Je m'évalue avec le soighant

2

Courage, nous allons
nous entrdiner
ensemble |

Tu n'es pas loin, Cest déja super, C'est super !
encore un effort ! voyons comment
encore faire mieux !

L'iconographie des « tétes de chat» est issue de: De Peretti A, Boniface J, Legrand J-H.
Encyclopédie de I'évaluation en formation et en éducation, guide pratique. Paris: ESF éditeur,
19986, p. 223,187-188

3-2/ Nous avons proposé de répartir les 11 compéteentre les différents champs
professionnels :

» L’équipe infirmiere prendrait en charge les compéés de soin suivantes :

o N°2 = définir 'obésité, ses causes, le retentissgmsuivre la courbe d’'IMC
(tracée lors des pesées pédagogiques lorsquaitessjpassent le WE a la
MEDT et qu’on a un peu plus de temps pour les pesavoir s’expliquer
pourguoi elle monte ou elle descend
N°3 et 11= déterminer un objectif pondéral raisdm@daccessible)

N°7 = savoir solliciter son entourage pour attegnskes objectifs
N°10=valoriser ses résultats quels gu’ils soient
Auxquelles s’ajouteraient, selon les cas, I'évatratle :
= |’observance, sile jeune patient a un traitemgmteadre
» Le sevrage des addictions (tabac, alcool, et agtrestances)
» La gestion des comportements a risque (vis-a-via dexualité, par
exemple)
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» Les Diététiciennes évalueraient les compétencesNéi 11, 4, 5, 7, 8 et 10
» L’équipe sport pourrait évaluer les compétence$ N, 9 et 10
» Les éducateurs pourraient évaluer les compétent8s N 10 et 11

3-3/ Nous avons décidé de développer un outil singilpour évaluer les compétences de
santé des jeunes qui constituent notre G 1, arskesoados en"® phase de la pubertselon
la définition du guide du PNNS « activité physiqiebésité de I'enfant », soit pour les filles
de 13 -14 ans a 17-18 ans, et pour les garcond-dé ans a 18-19 ans.
Ce groupe est caractérisé par un ralentissemdatuiiesse de croissance, donc ils doivent
perdre du poids pour réduire I'IMC ; et dans n@t&blissement, un audit interne a retrouvé
dans ce groupe d’age :

- une reprise pondérale plus importante lors desiretomicile.

- une gestion de 'AP volontaire (= sur les tempseld) plus faible que sur le G1 et

le G2, car c’est plus compliqué a cet age de pratigeul une activité
- les jeunes de ce groupe d’age ont beaucoup pludidde jeux vidéo chez eux ;

3- 3/1 J’ai donc proposé de créer une (ou des)létked’évaluation sommative qui

servirait aussil’évaluation formative en permettant de faire le point tous les trimssaneec

le jeune pour gu’il voit sa progression, et padesaent en nombre de kilos perdus, mais en
modifications de comportement ; pour qu’il mes@ehemin parcouru et celui restant a faire,
avec les points sur lesquels porter I'effort.

3- 3/2 Ces progres pourraient étre matérialisesiseéchelle de Likertillustrée avec des
Smileys (pendant les activités d’animation, le gede I'atelier Dessin travaille sur un projet
de pictogrammes représentant des Smileys).

3- 3/3 Cette évaluation permettrait aussi aux soigmde réajuster le programme d’ETP
individualisé (=PI) au moment des ES, toutes IssrBaines, en fonction des étapes de
'avancement de I'apprentissage et de la prisetdimamie du jeune patient.
Il y aurait ainsi interaction entre :
- I'évaluation par le soignant de certaines compésgiichoisies par le soignant)
- l'auto-évaluation par le jeune de certaines comq&e (choisies par lui, qui
peuvent étre les mémes ou différentes)
Avec pour objectifs :
- de soutenir un sentiment d’auto-efficacité
- et de susciter une pensée réflexive par rappaettaines situations
- renseigner le jeune patient sur 'ensemble de @@pétences a gérer sa santé a
différents moments de son suivi
- en lui donnant une vue d’ensemble de ses appragéss
- pour lui permettre de mieux décider lequel pougti renforcé.

C’est en cela qu'il s’agit d’'une évaluation fornvatipuisqu’elle s’orienterait vers les
ajustements nécessaires. Avec comme intérét supptaire de permettre une meilleure
compréhension entre le soignant et le jeune pagégablissant en quelque sorte une co-
responsabilité puisque le soignant et le jeunadét ensemble de I'utilisation des résultats.

3- 4/1l fallait doncdéfinir la liste des compétences a acquérir par upgune de 15-18 ans
en surpoids pour gérer sa situation de santé.

Avec I'éducatrice qui a suivi le DU d'ETP a Touleysous nous sommes penchées sur le
travail réalisé par I'équipe de Nantes concernamilicoviscidose, (document téléchargeable
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sur le site du réseau muco ouest : http://www.aeseuco-ouest.fiprécisant les
compétences d’auto-soin selon les classes d’age:

Avec la diététicienne (Sophie) et 'enseignante AIFAnny), nous nous sommes accordées
sur les compétences a acquérir par nos jeunesfsatie
v Savoir définir 'obésité, comprendre la courbe de arpulence (la tracer pour suivre
I'évolution lors de chaque pesée pédagogique)

v/ connaitre les causes et les conséquences de I'dBési
Cela fait I'objet d’une information faite par le Roggero lors des s€jours d’évaluation
(support PP), séance transmissive en groupe gpré&stdée, désormais, d’'une séance
Métaplan en groupe avec les éducs de chaque geblipgirmier responsable de ce groupe,
pour explorer les connaissances et représentajisost les jeunes sur ce sujet ; il a été
décideé de faire apres cet enseignement un délgiatircours d’'un entretien individuel avec
leur éducateur pilote pour voir ce qu’ils en ontnguis, retenu, et ce qu’ils décident de mettre
en place en conséquences : I'objectif est de letmettre d’exprimer leur projet en
commencgant par « je vais».et de le leur refléter.

v' comprendre comment agir sur la balance nutritionndk avec ses deux plateaux :

« Alimentation :

* Savoir
- connaitre les regles de I'équilibre alimentales,groupes d’aliments ; leur intérét
- le rythme des repas
- savoir adapter les portions selon I'age, I'atéiphysique

* savoir-faire :
- savoir élaborer des menus équilibrés (atelie¥y di
- cuisiner, les Iégumes notamment (ateliers cujsine

* savoir étre :
- savoir gérer une situation délicate (repas delliansortie avec des copains) en étant
raisonnable et en se faisant plaisir.
- reconnaitre et décrire les sensations alimemstaii@m / satiété / envie de manger (ateliers
dégustation)
- reconnaitre ses émotions et savoir faire ledisr le grignotage (carnet émotionnel inspiré
du GROS)
- de facon a anticiper et trouver une alternativgrgnotage

R/

* Bouger:

- comprendre l'intérét de I'activité physique (ve)

- et le danger des activités sédentaires

- savoir pratiquer une activité physique adaptéesacapacités et a ses possibilités (= savoir-
faire)

- et trouver du plaisir a bouger (= savoir-étre)

- afin de restaurer une meilleure image d’eux-mémes

- savoir demander de l'aide : aux pairs pour ptegicen groupe

- et aux parents pour 'accompagnement aux acsigpdrtives.
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3-4/1 : Mais c’est la que le bat blesse dans ce grdepe« grands ados » :

Il s n'ont plus envie de faire du sport avec lquaigents, et quand ils font appel aux copains
c’est plus pour faire les magasins, papoter, dascadtivités sédentaires. Or il est important
de considérer la sédentarité et I'inactivité physigomme 2 concepts indépendants :

La prévalence de I'obésité est associée a uneefadife inexistante pratique d’ABta une
importante sédentarité (guide PNNS Activité physigtiobésité de I'enfant)

- la sédentarité se définit comme « un état damseldes mouvements sont réduits au
minimum et la DE est a peu pres = MB (métabolismexr@étique de repos) ».Elle correspond
a des comportements passifs (regarder TV, jougrcarsole, travail sur ordi, téléphoner
assis)

- I'inactivité physique représente davantage urseabe d’activité physique au cours de la vie
guotidienne mais la personne peut bouger sansdaictivité intense (aller a I'école a pied ou
a vélo, par exemple).

Chez I'enfant normo pondéral et 'ado obése, lati@h entre sédentarité et activité physique
n’est pas symeétrique :

- 'augmentation de sédentarité entraine une baiggertante de I'AP

- mais la diminution de la sédentarité n’entrainkige faible augmentation d’AP.

La relation entre AP et surcharge pondérale efdrdifite selon le sexe :
- excés de sédentarité chez les gargons
- insuffisance d’AP d’'intensité élevée chez leke sl

Le comportement des jeunes enfants en terme d’Apriesipalement influencé par celui des
parents.

Alors que celui des ados est plus influencé par dels camarades du méme age, lié aux
modes et aux phénoménes de groupe.

3-4/2 : en concertation avec I'éducatrice coordinatdees1, nous avons donc décidé d’axer
notre travail sur lanise au point d’un outil d’évaluation formative pou le jeune portant
sur AP et sédentarité.

Cahier des charges :

Un outil qui leur ferait prendre conscience de lmanque d’AP et de leur exces de
sédentarité ; car les jeunes pensent en toute Honge'ils bougent ; lors des entretiens multi
professionnels d’entrée avec leurs parents, mémedaealéclarent que leur enfant fait du
sport, mais les tests physiques (Luc Léger, etcémahtrent vite qu’ils manquent
d’endurance et de capacités physiques réelles.

- |l faut partir de leurs représentations (en geuMétaplan) [iGUEsSHCEIGUEIC eSOl toi
que bouger / étre sédentairs > »

- Puis donner de l'information : calories briléasdermant, devant la TV, les jeux vidéo, au
cours de diverses activités sportives (séancertiass/e faite par le sport)

- Un relevé est demandé par le sport lors desnmeimcances : sorte de semainier concernant
les divers temps d’activité...nommer les diversewiigs sédentaires.
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- Propositions d’outils interactifs par le groupetcavail :
Etudes de cas :
Visionner en groupe une BD avec un jeune qu’ilveoi coacher pour lui conseiller ce gu'il
devrait faire pour perdre du poids :
= recherche de stratégies

Jeux de rdle jouer entre eux un scénario a propos de la séiténta
Puis échanger entre eux sur comment ils auraield jpwer autrement (échange entre pairs)
Il en découlerait une « marguerite des chofype « ronde des décisions ») autour de
laquelle ils pourraient échanger avec leur éduatgihu cours d’entretiens individuels
trimestriels :
- le coeur de la marguerite serait la sédentarité
- les pétales = les solutions qu’ils se proposentplarer
- pour chaque solution, il s’évaluerait de 1 a 10%échelles :
c. une de lI'importance qu’a pour lui ce changement
d. l'autre de sa capacité a le mener a bien

Solution envisagée :
- utilisée ?
- non utilisée ? Pourquoi ?

Solution envisagée :
- utilisée ?
- non utilisée ? Pourquoi ?

0 0

Situation probléme

\_/

—

Solution envisagée :
- utilisée ?
- non utilisée ? Pourquoi ?

"

Cela permettrait lors des entretiens suivants idéeloander s’il a utilisé cette option ou non,
et le mettre en tension avec sa progression ownriests physiques qui sont refaits tous les
trimestres. S’il ne I'a pas mis en pratique : Poid Explore ressources et frein.
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Permet un réajustement, une nouvelle décision garsal’explorer d’autres pistes.
Rechercher des associations pres de chez lui, etc...

Le but étant qu’il acquiére des stratégies pougbolorsqu’il ne sera plus a la MEDT, méme
s'il est livré a lui-méme, quelque soit le contexiglant ou pas, dans une recherche
d’autonomie possible a cet age plus que le groupe G

» Cahier des charges concernant le déroulement de gattretien d’évaluation :
Dans le bureau de I'éducateur,
apres I'ES (état de situation) qui aura permistdtrer :
- I'évolution pondérale (globale, y compris lors desurs maison)
- I'évolution des capacités physiques aux tests
- et de relater les modifications d’emploi du temgs des retours maison (grace au
carnet de relevé d’AP/ sédentarité mis en placé'¢guipe sport)

Pré requis: L’éducateur demande a ne pas étre dérangé peretantretien qui a été
programmé (caractere formel)

Le jeune est invité a faire le point sur les madifions de comportement qu’il a mises en
place :

« Si tu veux, on va faire le point...

par quoi veux-tu commencer : I'AP ou de la sédetéar »

« Comment cotes-tu sur une échelle de 0 a 10 tacit#pa faire du sport ?
ou a réduire les temps de sédentarité chez toi ? »
« Qu’est ce que tu as mis en place ? Avec qui ? »

Lui permettre de réfléchir sur I'écart entre seeglet sa réalité Et pourtant la prof de sport
a noté une stagnation du Luc Léger... »

Ou bien« sur le relevé d’AP/sédentarité des dernieres maes, tu as noté que tu as plus
regardé la TV : pourquoi ? Est-ce que tu t'ennuyatsis-tu livré a toi-méme ?(sar
souvent, quand les jeunes d’autres régions rernthes eux, leurs copains, qui ont des
vacances décalées, ont repris les cours...)

3-4/3 : Ce processus s’inspire de la roue de I'édanatérapeutique, décrite par le Service
d’enseignement thérapeutique pour maladie chrordgu@enéeve (SETMC), qui représente la
relation entre le soignant et le soigné comme ynesrage entre 2 roues dentées : quand l'un
bouge, cela fait bouger 'autre. Il y a au dépae tencontre, comme les soignants I'ont bien
remarqué au cours du focus group ; c’est I'entnedigprofondi qui permet de s’accorder sur
ce qui pose probléme puis sur des besoins d’apgsage qui évoluent dans le temps ; on le
constate avec nos jeunes patients du curatif, lderiiesoins changent au long des 9 mois
gu’ils passent a la MEDT. Cette notion de co-cartditon pour déterminer des objectifs
d’apprentissage suppose une relation égalitaire énprofessionnel et le jeune patient, ce
qui n’est pas évident pour tous les professionisplus c’est un processus itératif : il y a
d’autres rencontres pour évaluer les acquis agis'd’'une co-évaluation (et non pas d’'une
évaluation des compétences du jeune patient pmofessionnel), et on repart sur un autre
cycle...Cette démarche éducative sur le long terrneregage de maintien a long terme des
modifications de comportement que le jeune patend lui méme décidé d’entreprendre.

3-4/4 : Pour évaluer leur rapport a I'activité physique, 'équipe sport fait des évaluations
régulieres de leurs aptitudes physiques graceemix téalisés régulierement (paliers au Luc

66



Léger, de détente et nombre de relevés pour lemgibdux), I'objectif étant d’arriver aux
critéeres de santé si possible, afin de les réiatédpins les cours d’'EPS de leur classe en fin
d’année, ce qui consacre leurs efforts. Mais toyparviennent pas, malgré leur perte
pondérale et leurs efforts.

Aussi pour favoriser leur mise en mouvement, ebsitipour la soutenir lors des retours a
domicile, j'ai proposé a la cellule ETime grille d’auto-évaluationinspirée du travail de A.
Amati, M. N'Guyen et Aline Lasserre en 200@nt les criteres sont ceux des stades de
Prochaskaet portent sur :

mon attitude vis-a-vis du temps que j'ai chez mmimpratiquer de l'activité
physique

ma facon d’envisager mes limitations physiques

ma facon de considérer I'énergie a fournir poutiguer de I'activité physique

ma possibilité d’inscrire I'activité physique commee priorité dans mon
guotidien

ma capacité a mobiliser les ressources dont jsoingles parents dans notre cas)
ma capacité a prendre en compte les difficultégeuencontre

ma confiance dans ma capacité a me mettre en mamem

Ce questionnaire pourrait étre repris avant chagieeir a la maison pour les vacances pour
prévoir des stratégies si des obstacles sont glaimeidentifiés.
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~ MA htE ET M #{nwrt_ﬂwm

1. M{.'IH ATTITURE VIS-A-VIS DU TEMPS QUE J'Al POUR PRATIQUER ..

[ce qui serait bien que je fasse pour ma sanié en terme d'activité ph]r.'l-lque] rEw
L]
Gustins A dr hhadia —
i 2 3 A 5
izt [ S B | MM S L,
Date | & Je n'zursei jamais s | o Je pourrais peul-| o« Ce que je vais o JErmive 3 « Meme =i ja n'al
la temps = fitre m'organizer » | falre, c'ast ... pour | prandre la tamps pas toujours le
| m'organiser » guand ja le temps, Je me
| prEvoiE o debrouille pour ls
| prandre »
r. I it
! =
Camimentairos
2. MA FACON D'ENVISAGER MES LIMITATIONS PHYSIQUES
1 4 & 4 &
oy _fnlsr#mn - B Action Sl 1L
Date o Je ne paux pas, | « 81 ja n'avais pas | «Jacherchece | «Jesuisentrain | « Mes limitations
jal... [mal aux [mal aux jambes], que je pourrais dadapler les ne me semblant
jambes, ele] » j& paurais e faire comple l=nu activiiés plus &lre un
Taire da mes physiguas en ahbstache »
difficultés » tenant compte de
= A e e mes limitations »
Commentalas

3 MA FAGON DE CONSIDERER L'ENERGIE A FOURNIR POUR PRATIQUER .....ccocnunnmmmsimininsenas

1 2 i 4 ]
interfion Action
Date % Ca ne va pas, « Ce seratbien, | « Ca me demande | « Ca me demande | « Je commence &
c'esl rop dur, Ja imtis g ma Baucoup beaucoup prendre | habituede,
na peux pas demande trop d'énergie, mals ja | d'énargla, mals |e ei za me codte
imaginer » d'énengie » Vais essayer » le fais » mains denergla o |
Commenisires

A Amat, M, NGugen, A, Lasseme, mal 2002
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3-5/Concernant le critére 5 « avoir une meilleure imagee moi »,les éducateurs font
passer le Test des Silhouettes aux jeunes patieatd chaque état de situation (ES).

Mes colléegues DIFEPistes et Rémi Gagnhayres m'aygéné une autre facon d’exploiter le
test des silhouettes, pour mieux le restituerridiet :

Au cours de I'évolution lui montrer la comparaisorec les précédents pour qu'il voie le
chemin parcouru, et pour qu’il s'interroge s'’il veit pas le changement alors que son IMC a
bien diminué. « Regarde ces 2 tests que tu as daitsst ce que tu constates ? » et lui
proposer de se situer sur une échelle de Liket v@mileys en partant d’un air dubitatif a
un franc sourire, avec les |égendes ci-dessous

NON, rien n'a chand;]é BOF, il n’y a pas Je voiglebut Il'y a un sacré

pour moi beaucoup de changement  de changement gernant

Lui demander d’expliciter le changement : « précise quoi ? » C’est intéressant s'il
commence a repérer les changements.

Sinon, cela permettrait d’envisager une CAT :

- s’il ne voit pas des améliorations reelles, lui tenla diminution des contours
dessinés sur une feuille de papier, en positimngée a intervalles réguliers
(Bodymap)

- ils confectionnent également avec les éducs unmalthoto ou ils peuvent voir
I’évolution de leur apparence physique...

- g'il persiste dans une vision péjorative, lui prepoune séance de relooking

- s'il parait découragé, en parler avec la psychaogu

3-5/ représentation de cette évaluation sommativess la forme d’une étoilea 9 branches
composeédal échelles de 4 degrés pour certaines compétendéschelles décimales pour
I'évaluation de l'auto-efficacité et de I'image dlei (dans ce cas les échelles ne doivent pas se
toucher car il n'y a pas de corrélation entre ldsedes).

Cela permettra de présenter au jeune patient dereavisuelle son évolution selon les 9
critéres, de facon synthétique, pour lui permeta@écider ou mettre I'accent au prochain
trimestre.

4) Evaluation des compétences des soignants et ddsicateursde la MEDT a la fin de
cette formation : j'ai proposé a l'infirmier coondmateur de I'équipe de leur faire faire leur
autoévaluation au cours d’'une de leurs réunionssoedles de ou ils en sont selon les criteres
HAS et selon la méthodologie de la roue de 'ETP :
» Savoir explorer la réalité du patient et son véson probléme de poids
o Savoir formuler la problématique du patient
o S’accorder avec lui sur sa problématique

» Savoir identifier les besoins d’apprentissage diept:
0 ses besoins objectifs
0 et subjectifs : les difficultés non exprimées on eaplicites
0 co-construire et s’accorder avec lui sur ses bssoin
o0 les objectifs éducatifs et les stratégies

* Adapter son comportement et sa pratique professltann
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0 au patient et a sa famille
0 et avec les actions des éventuels autres interte(@tucateurs AEMO)

» Communiquer de maniere empathique avec le pafienat (objet d'une auto-
évaluation grace a une grille d’entretien) :
o Favoriser I'expression du récit de la personne
0 prendre en considération |'état émotionnel desepédi
o leurvécu
o0 et leurs représentations de la maladie et de adartrent

» Acquérir et développer une posture éducative, riégdes objectifs éducatifs partagés

avec le patient :

(0]

(0]
0]

aider les patients a apprendre : le soignant gsthda de mettre le
patient en activité pour favoriser son apprentissag

apprendre aux patients a gérer leur traitement

soutenir le patient dans son engagement a preoarels lui et de sa
santé

apprendre aux patients a utiliser les ressourgetagas, sociales et
economiques disponibles

aider les patients a gérer leur mode de vie

tenir compte dans 'ETP des dimensions pédagogigusgshologiques
et sociales de la prise en charge a long terme.

» Utiliser les outils pédagogiques adaptés et géndoimation et les documents
nécessaires au suivi de la maladie :
o Choisir les outils adaptés a chaque patient
o Intégrer ces outils dans la prise en charge désnpsitet dans leur propre
processus d’apprentissage
» Evaluer la démarche éducative et ses effets, etrtgyen conséquence des

ajustements :

o Evaluer I'éducation du patient et ses effets thémnéigues (cliniques
biologiques, psychologiques, sociaux, économigeeapporter les
ajustements nécessaires

o Evaluer de fagon périodique la performance pédagegiles soignants

» Adapter la démarche éducative aux situations iértent dans la gestion normale de la

maladie :

0 éduquer et conseiller les patients quant a laaesles crises
o et aux facteurs susceptibles d’interférer ave@kign normale de leur maladie

Pour chaque objectif de cette évaluation, la celirP va définir des critéres qui décriront
précisément une activité qui montre que I'objeesif atteint en s’inspirant des nouvelles
recommandations HAS qui viennent d’étre publieed@ulu 06/06/2013 et qui définissent
dans 6 situations clés, les buts, les activités €Rlles compétences (individuelles et
collectives) réparties dans trois domaines : tepiairelationnel et pédagogique, socio-

organisationnel :

Situation 1 : créer un climat favorable a 'ETP

Activité 1. — Accueillir des personnes atteintes de maladie chronique :
Le but est que le patient et son entourage se sentent bien accueillis.
Activité 2. — Donner un premier niveau d’'information sur 'ETP et les acteurs qui y concourent :
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Le but est que le patient ait envie de participer a une démarche ETP.

Compétences techniques :

Situer I'environnement lié a I'ETP.
Compétences relationnelles et pédagogiques :
Pratiquer I'écoute active et bienveillante ;
Pratiquer 'empathie ;

Echanger et informer ;

Construire une relation de confiance.

Compétences organisationnelles :
Se questionner et délimiter son role.

Situation 2 : analyser avec le patient, sa situatio  n, ses pratiques de santé et convenir de ses
besoins en ETP

Activité 3. — Etablir un bilan éducatif partagé avec le patient et son entourage portant sur le vécu et la
compréhension de la maladie, des traitements, des explorations effectuées, les pratiques de santé et les besoins
et tenant compte des publics en autonomie restreinte :

Le but est de bien identifier avec le patient ses besoins, ses priorités, quelle que soit sa situation, en prenant en
compte ses vulnérabilités.

Activité 4. — Réaliser une synthese des besoins avec le patient et son entourage, mettant en évidence les besoins
éducatifs, et I'intégrer dans le dossier :

Le but est de faire ressortir les besoins éducatifs et d’en formaliser une trace, a disposition des intervenants dans
la démarche d’'ETP.

Compétences techniques :

Orienter les patients vers des sources fiables d’information ;

Tenir a disposition des patients les informations en fonction des enjeux de la maladie et du traitement ;
Tenir a disposition des patients des informations liées a leurs particularités ;

Renseigner les outils de suivi et d'organisation ;

Situer I'environnement lié a 'ETP ;

Mesurer les enjeux.

Compétences relationnelles et pédagogiques :

Pratiquer I'écoute active et bienveillante ;

Pratiquer 'empathie ;

Comprendre les ressorts psychologiques des personnes ;
Echanger et informer ;

S’accorder et convenir de I'action & mener ;

Construire une relation de confiance ;

Coconstruire un projet.

Compétences organisationnelles :
Se questionner et délimiter son role.

Situation 3 : s’accorder, avec le patient et son en  tourage sur les ressources nécessaires pour
s’engager dans un projet et construire avec lui un plan d’action

Activité 5. — Explorer et lister avec le patient et son entourage les ressources
possibles au cours d'un entretien individuel ou collectif :

Le but est de bien repérer les ressources et les possibilités du patient, compte tenu
de sa situation.

Activité 6. — Identifier avec le patient et son entourage les différentes étapes de son
plan d’action en lien avec le bilan initial :

Le but est de coconstruire un plan d’action qui corresponde bien a la situation et
aux objectifs du patient.

Activité 7. — Mettre a jour le dossier du patient dans le cadre de I'ETP :

Le but est de garder la trace des rencontres, de partager I'information avec le patient et entre intervenants afin de
renforcer la complémentarité des interventions.

Compétences techniques :

Orienter les patients vers des sources fiables d’information ;
Renseigner les outils de suivi et d'organisation ;

Situer I'environnement lié a I'ETP.

Compétences relationnelles et pédagogiques :
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Pratiquer 'empathie ;

Comprendre les ressorts psychologiques des personnes ;
Echanger et informer ;

S’accorder et convenir de I'action & mener ;

Construire des partenariats ;

Coconstruire un projet ;

Construire une alliance thérapeutique.

Compétences organisationnelles :
Se questionner et délimiter son rble

Situation 4 : se coordonner avec les différents act  eurs de la démarche d’ETP pour déployer les
activités

Activité 8. — Organiser et planifier les séances et actions éducatives avec le patient

et son entourage :

Le but est de permettre, au patient, a son entourage, comme a I'’équipe d’ETP d’avoir des repéres et de pouvoir
organiser les actions d’'ETP dans le cadre de la vie quotidienne.

Activité 9. — Faire vivre le réseau d'intervenants autour du patient dans le cadre de la démarche d’ETP :

Le but est de maintenir le niveau d’échanges nécessaire et indispensable entre les intervenants.

Activité 10. — Rédiger des notes et formaliser des comptes rendus liés aux actionsd’'ETP :

Le but est d’améliorer la tracabilité des données relatives a la démarche d’'ETP.

Compétences techniques :
Renseigner les outils de suivi et d'organisation ;
Situer I'environnement lié a I'ETP.

Compétences relationnelles et pédagogiques :
S’accorder et convenir de I'action a mener.

Compétences organisationnelles :
Planifier les actions liées a 'ETP ;
Coordonner les acteurs ;
Conduire un projet ;

Evaluer, prioriser

Situation 5 : mettre en ceuvre le plan d’action avec le patient et son entourage

Activités interindividuelles :

Activité 11. — Informer le patient et son entourage sur la maladie, les thérapeutiques en fonction des demandes et
attentes, et faciliter 'appropriation des informations :

Le but est que le patient regoive les réponses appropriées a ses besoins et que la confiance s'installe.

Activité 12. — Mener des entretiens avec le patient et son entourage dans le cadre du plan d’action ETP :

Le but est de maintenir et développer la relation éducative avec le patient et son environnement.

Activité 13. — Accompagner la construction des compétences du patient a long terme :

Le but est de favoriser I'autonomie du patient dans la gestion de sa pathologie a long terme.

Activité 14. — Accompagner le volet social de I'acces aux soins dans le cadre de 'ETP :

Le but est d’'amener le patient a repérer ses droits, a tisser et entretenir des liens.

Compétences techniques :
Tenir a disposition des patients les informations liées a la maladie et au traitement ;
Tenir a disposition des patients les informations liées a leurs particularités.

Compétences relationnelles et pédagogiques :
Pratiquer I'écoute active et bienveillante ;
Pratiquer 'empathie ;

S’accorder et convenir de I'action & mener ;
Construire une relation de confiance ;
Coconstruire un projet.

Compétences organisationnelles :
Apprécier pour ajuster.

Activités collectives :

Activité 15. — Animer des ateliers interactifs pour le patient dans le cadre de la démarche d’ETP :
Le but est de favoriser les apprentissages en diversifiant les modalités éducatives et pédagogiques.
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Activité 16. — Animer des activités de bien-étre, des moments conviviaux avec les patients :

Le but est d’enrichir les possibilités de se ressourcer, aussi bien pour les patients que pour les acteurs de I'ETP.
Activité 17. — Animer des temps d’expression, des groupes de parole avec les patients :

Le but est de favoriser I'expression et le partage des émotions.

Activité 18. — Rédiger des notes et formaliser des comptes rendus liés aux actions d’ETP :

Le but est de permettre le suivi et I'évaluation de la démarche d’'ETP

Compétences techniques :

Orienter les patients vers des sources fiables d’information ;
Renseigner les outils de suivi et d'organisation ;

Utiliser des techniques et des outils pédagogiques ;

Choisir et adapter les méthodes aux différents publics ;
Réaliser une veille liée a 'ETP.

Compétences relationnelles et pédagogiques :
Pratiquer 'empathie ;

Construire une alliance thérapeutique ;
Favoriser l'interactivité ;

Favoriser les apprentissages mutuels ;
Optimiser la production au sein d’un groupe.

Situation 6 : coévaluer avec le patient les pratique s et les résultats de la démarche d’'ETP

Activité 19. — Analyser avec le patient la mise en oeuvre et les résultats de son plan d’action :

Le but est d'instaurer I'auto-évaluation et la coévaluation pour maintenir I'intérét du patient et aménager la
démarche si nécessaire.

Activité 20. — Convenir avec le patient et son entourage des réajustements nécessaires :

Le but est d’ajuster constamment la démarche avec le patient et son entourage, en fonction de ses objectifs, de
ses priorités, de I'évolution de sa maladie, de ses projets, des événements de sa vie...

Activité 21. — Recueillir I'avis du patient sur la démarche éducative :

Le but est d’encourager le patient a exprimer son avis sur la démarche d’'ETP en tant que telle.

Compétences techniques :
Renseigner les outils de suivi et d’organisation.

Compétences relationnelles et pédagogiques :
Construire des partenariats ;

Construire une relation de confiance ;
Coconstruire un projet ;

Construire une alliance thérapeutique.

Compétences organisationnelles :
Se questionner et délimiter son role ;
Apprécier pour ajuster

5) Un des premiers résultats de cette formation, €5t que les équipes ont appris a
travailler ensemble, a échangeront un peu mieux compris le métier de l'autrs, se
contraintes...Cela devrait favoride@mpowerment d’équipe grace a laco-construction de
projets.

L’interdisciplinarité est une richesse a conditiqu'il y ait entre les professionnels des
différentes disciplines un respect mutuel, une pted®n unanime des taches et des zones de
responsabilité propres a chaque intervenant dansike en application des activités
destinées a réaliser les objectifs fixés par leuge (Real Morin, cité dans le mémoire de A-

L Hariel-Spinelli).« Le leadership d’équipe doit dominer tout leadgyshdividuel ».

Les territoires des différents intervenants s’ectoésent parfois ; chacun a besoin d’étre
reconnu et écouté dans son expertise. La juxtapogie ces expertises ne garantit nullement
I'efficacité de la prise en charge ; la solution sa trouver dans I'interdisciplinarité.
L'interdisciplinarité étant basée sur la communioat les rencontres d’équipe sont donc
obligatoires La discussion doit rester centrée sur la singuéade chaque cas et elle ne peut
étre rentable que si des objectifs sont co-constr@uand une équipe multidisciplinaire
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élabore des objectifs et précise des activitésmass a les réaliser, le plan d’intervention
devient ainsi constitué. A la suite de cet exerabacun doit tres bien connaitre ses zones
d’interventions et ses objectifs propres de tragatnlLa complémentarité et
l'interdépendance de chaque intervenant permettattieinte des objectiffRéférence : Réal
Morin, Propos de réadaptation, vol 6, n°1, avrB39p 4-5)

C’est bien le cas a la MEDT lors des états de sitndES) et des réunions de coordination.

Comment favoriser 'empowerment d’équipe ?

On peut établir des liens entre 'empowerment digget 'empowerment du patient dans le
vécu et la gestion de sa maladie chronique, cortgamioppé par Isabelle Aujoulat dans sa
thése de doctorat en santé publique, option édurcdti patient en 2007 : elle explique que
lorsque l'individu est confronté a une situationuwwuenvironnement aliénant, qui lui confere
un sentiment de perte de contrdle ou qui le ré@luite incapacité réelle (powerlessness), il
est amené a réagir pour renforcer sa capacitépdendre le contrble sur sa vie ; s’'il n’y
parvient pas seul, c’est un des roles de I'ETPateburager a renforcer sa capacité d’agir, de
reprendre le pouvoir = empowerment.

Dans la cadre de l'interdisciplinarité et du travai'équipe, on pourra parler

d’empowerment lorsque I'idée que le groupe soiirigé » ou que ses problemes intrinseques
et la formation de ses membres soient manageésrpaxpert est abandonnée au profit d'une
résolution de problémes intrinséque, par co-corittam de solutions, I'expert ayant alors un
réle facilitateur, comme on le préne en ET poupd¢ient (Réal Morin, cité par A-L Harriel-
Spinelli dans son mémoire)

C’est ce qui s’est produit dans le cadre de cetimdtion, lorsque les différents
professionnels ont été invités a participer a delseas de réflexion mixtes sur « comment
rendre la pesée pédagogique ? » et « que fairetdea plaintes répétées ? » auxquelles je
n’ai assisté que comme agent facilitateur de Iéflexion. lls en ont retiré une meilleure
compréhension des difficultés rencontrées pardags professionnels, et un plus grand
respect. lls ont changé de regard sur l'autre.lBiais, depuis, I'infirmiere qui a suivi une
formation a la sexualité a demandé a travaillebiabme, non pas avec un autre infirmier,
mais avec un des éducateurs sportifs dont elleéagple tact et la sensibilité d’écoute par
rapport aux difficultés des jeunes patients.

Le fait d’animer ensemble, éducateurs et infirmirgroupe d’exploration des
représentations des jeunes concernant 'obésgé&aeses et ses conséquences, a permis un
enrichissement mutuel, grace a la complémentagitéuts champs d’expertise, leur
permettant de compléter leurs compétences, etesntip une prise en charge plus globale
pour les jeunes.

Au total, 'empowerment d’équipe permet une mohiiign des ressources et facilite la
résolution de problémes.

6) Ainsi, comme dans la roue de I'ETP, décrite damsserre-Moutet et M. Chambouleyron
j'ai rencontré les équipes pour définir leur probédique, c'est-a-dire leurs besoins de
formation, en essayant de comprendre leur situaibtuelle, de définir les situations désirées,
nous avons déterminé ensemble les compétencesi@raap maniére urgente, dans le
contexte institutionnel, en partant des compéteatesssources préexistantes. Nous avons
clarifié les changements a opérer pour permetsdraasformations ; avec la cellule ETP,
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Nous Nous sommes accordés sur un programme antena ; nous avons cheminé
ensemble, et au bout des 10 formations effectigégsgramme de la formation chapitrg fai fait

le point en réunissant les soignants dans un fgaug, car ce sont les professionnels les plus
en demande de formation ETP, pour définir leur mtieproblématique : quelles difficultés
rencontrent-ils encore ? Quelles seraient les ctanpés a acquérir, et ce, afin de déterminer
un autre programme de formation. Cette partie derfaation aura lieu apres I'été et ne sera
pas relatée dans ce mémoire, mais elle sera Edmiite travail de recherche action, cette
boucle pouvant étre inépuisable ! Pour faire ceditale recherche action j'ai d0 maitriser
mon impatience naturelle, car le temps de I'Ingbtun’est pas le mien. On travaille avec de
I’humain : aussi bien les équipes a former qugdeses patients a accompagner dans leur
projet de perte pondérale.

7) La recherche gualitativeest effectivement la méthode adappéer « dégager le sens et
déméler la complexité dans le domaine de I'édunaticomme I'écrit Roland Vandenberghe
(dans « L’analyse qualitative en éducation », Lébaquay, De Boeck Université /
Pédagogies en développement).

Il définit la recherche qualitative comme « un enbke de pratiques interprétatives », que
I'on peut considérer comme « une approche prometpaur aborder des questions
éducatives spécifiques. » Le parallélisme de m¢et gle recherche action (former des
soignants a mieux éduquer des patients) avec @elson étude (la formation des enseignants
a de nouvelles méthodes d’enseignement) me pg@@ioprié, car, comme il I'écrit le
développement de nouveaux curriculum, de matédektique, de méthodes d’enseignement,
etc...n’est pas une activité neutre. Le choix deagestcontenus d’études ou la promotion de
telles méthodes d’enseignement, implique toujoessdécisions au sujet des buts et des
objectifs. De méme, la promotion de modalités diamttion a privilégier avec les éleves ou
les étudiants présume la définition d’objectifsdeubuts que I'on souhaite voir atteints par
cette voie »ll cite comme exemple des études de Palincsar@tiBgui ont porté sur
I'enseignement des capacités cognitives et métatdaem: « I'acquisition de capacités de
résolution de problémes et 'émergence d’une atétréflexive liée au processus personnel
d’apprentissage, sont actuellement reconnues coétamt des buts importants Or, c’est la
finalité méme de la formation des soignants de EEDVI de développer ces aptitudes chez nos
jeunes patientsc Bien que nous sachions maintenant beaucoup deeshiopropos des
processus de changement ou d’amélioration danedetextes éducatifs, il n’est pas toujours
facile de changer les pratiques des enseignants gire leurs opinions et leurs attitudes. Les
enseignants doivent comprendre quels sont les moMv@bjectifs, et comprendre les
arguments qui justifient la nécessité de se cerstneta pensée critigue ou les compétences
de résolution de problemes. Le changement échqlesague probablement si nous ne
sommes pas en mesure de mettre en place desnnétases et des processus qui engagent
les professeurs dans le développement de nouelegréhensions (Fullan, 2001). Mais ce
serait une erreur fatale de considérer la compréem d’une innovation comme une activité
purement rationnelle. Certes, la compréhensionrdesmmandations didactiques est une
condition importante et nécessaire, mais elle npest suffisante. Il est essentiel que les
professeurs concernés par I'innovation adhérent maxveaux buts et objectifs qu’on leur
propose de poursuivre. |l importe qu’ils s’appragmi les arguments avancés par les
partisans de I'innovation et qu’en définitive ils arrivent a pouvoir justifier ce qu’ils font et
pourquoi ils le font de cette fagon-la. Ainsi, remulement un processus de compréhension
rationnelle est en jeu, mais également un procedsuséation de sens. Et nous ne parlons
pas de sens superficiel, mais du sens profond j@tide nouvelles approches de
'enseignement et de I'apprentissage. Bref, posrcleercheurs en éducation qui sont
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confrontés aux processus de changement des astiVéaseignement, il est nécessaire de
décrire et analyser comment et dans quelle mesusens est impliqué et créé. Les approches
gualitatives sont a ce propos plus appropriéeslgaagecherches quantitatives. Car, dans
cette recherche du processus par lequel des actiEmsent du sens a leurs engagements, il
importe d’appréhender le point de vue de chaqué&idd comme un cas spécifique. Or, ce
point de vue de I'acteur est indéniablement migyxaché au moyen d’interviews et
d’observations détaillées que par le biais de méésoextensivegjuestionnaires ou échelles
d’attitudes, par exempleonscient que le comportement humain, a la difigeates objets
physiques, ne peut étre compris sans référencsigaiications et aux buts que les étres
humains attachent a leurs activités, le chercheaurogpte pour I'approche qualitative, se
donne pour tache de saisir le sens attribué paeleseignants a I'innovation qui leur est
proposeée. Il considere des lors que des donnédgajives peuvent fournir une
compréhension riche du comportement humain. »

Comme I'écrivaient Miles et Huberman (1994 le chercheur essaye de saisir des données
relatives aux perceptions des acteurs locaux, 'idéérieur’, par un processus d’attention
profonde, de compréhension empathique (Verstebedg suspension ou de mise entre
parenthéses de ses propres préoccupations quard@uaines étudiés. »

La deuxieme raison pour laquelle il est approptidilcser une approche qualitative lorsqu’on
étudie des questions relatives a I'éducation, estlg complexité est une caractéristique
spécifique des situations et des interventions attes quotidiennes :

Comme Cohen (1995) I'a montré& I’enseignement inclut plusieurs systemes rellés :
connaissances des professeurs, leurs valeurs eefgagement professionnel ainsi que les
ressources locales de la pratique ; ces trois faiesnonde de I'enseignement semblent
faiblement interdépendantes ; par conséquent, chialeg connaissances et les compétences
des enseignants, par exemple, ne méne pas néesseairau changement des valeurs des
enseignants et leur engagement professionnel »

Evaluer le succés d’'un projet d’amélioration signrhesurer, observer et expliquer le
changement de plusieurs dimensions ou aspectsnquienant en compte I'unicité du
contexte local. Il y a par conséquent un besoiim dlan ensemble élaboré d’approches et de
meéthodes quantitativest qualitatives« Les études évaluatives qui se concentrent senteme
sur les acquis des éleves (méme si mesurer legehmmnts ou 'amélioration des résultats
des éleves est important) simplifient la situatbme menent pas a une pleine compréhension
du processus de changement et des résultats swrggéquun changement de pratique aussi
minime soit-il influe sur 'économie générale dsteyne...Des lors, la mesure de I'impact et
de succes d’une innovation au niveau d’'une sallelagse devrait toujours impliquer une
analyse diccommentetdans quelle mesureane innovation est mise en pratique. Pour ce type
d’analyse ou des facteurs connus et inconnus dbétea pris en compte, il est fécond
d’utiliser les différentes méthodes qualitativesg@rvation sur une longue période, entrevues
avec les professeurs et des éléves, vidéo, etc).

En résumé, il est réducteur de penser qu’il essibs de construire de simples liens de
causalité entre une innovation et les acquis degesl. Dans tous les cas il est nécessaire de
déeméler la boite noire complexe, les variationdipalieres de I'innovation, du contexte

local, du professeur et des résultats d’étude gienter d’esquisser une compréhension de ce
qui s’est passé. Par voie de conséquence, le recliapproche qualitative est nécessaire. »

La recherche qualitative, souvent définie de fagatuctrice par opposition a la recherche
guantitative, se caractérise par :
* Une tentative de voir les événements, actions, esywaleurs, etc...du point de vue
des personnes étudiées
» La description de la situation et de comment legexte influence le phénomene étudié
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* une stratégie flexible et itérative. Une telle décha permet de révéler des thémes
dont I'importance était inattendue et qui serapit-étre restés dans 'ombre si les
chercheurs s’étaient limités a une liste de questéétablie.

» Ses outils : des techniques d’observation et dégietn
- Des entretiens individuels :

0 non structurés, ou conversations informelles gochercheur profite d’'une
rencontre pour apprendre quelque chose en rappestsamn theme de
recherche. Il n'a pas de questions prédéterminéagance.

0 semi-structurés, orientés par un guide d’entretienpeut étre une série de
guestions a poser, ou une liste de themes a abbardpendant ces entretiens
sont flexibles quant a I'ordre et a la formulataes questions.

o Des entretiens structurés ou systématiques exptmantes informants d’'un
échantillon aux mémes questions

- Les entretiens de groupe profitent de I'interacgoire les informants pour générer
des données :

o Groupes naturels

o Groupes de discussion focalisée « focus groupont, ld méthodologie tres
précise a déja été expliquée (sélection des pgaatits, déroulement structuré)

o0 Meéthodes participatives ou les membres du groupesdbtravailler ensemble
pour réaliser une tache, ce qui permet de révéleddférences d’opinion ou
de connaissance

- Méthodes observationnelles

o le chercheur pouvant participer

0 Ou pas aux activités quotidiennes du groupe qbseove

0 avec un guide d’observation plus ou moins structuré

L’analyse en recherche qualitative cherche a d&eticomprendre des phénomenes
particuliers dans des contextes particuliers ésidifférents champs professionnels de la
MEDT). Les données qualitatives ne peuvent pasifode I'évidence en terme de
prévalence, prédiction, relation de cause a effaie peuvent pas étre généralisées a une
population plus large.

En général, 'analyse des données textuelles @rgmi®n d’entretiens) consiste a :
- lire les textes
- identifier des phrases clefs dans les textes
- noter les idées émergentes de I'analyste dansdeges
- identifier des thémes dans les textes
- créer un systeme de codage (couleur par ex)
- appliquer les codes au texte
- relire les passages codés
- identifier des sous-thémes
- chercher des relations entre les théemes.

On voit clairement que cette méthodologie décraeRatricia Hudelson [27] du département
de médecine communautaire (HUG), rejoint la méthmédeonisée par Aline Morichaud pour
les entretiens de compréhension avec les patigatsir du verbatim, analyser les problemes/
freins/ ressources/ Zone d’'ombre ; partir des @igstes regrouper en thémes ; et en déduire
des hypotheses de compréhension.
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C’est cette méthode que j'ai appliquée pour anallgseentretiens individuels réalisés avec
des intervenants des différents champs profesd®npeis pour le focus group réalisé avec
les infirmiers afin de déterminer leurs besoingateations.

X) DISCUSSION

A) Les difficultés rencontrées lors de cette recherchaction :

1/ J'ai I'impression de faire un travail en « poapéasse » : je dois former des professionnels
pour gu’ils améliorent leur fagon d’accompagnerjéemes patients dans leur projet.

Je fais sans arrét des allers-retours entre l@srnsedes patients, et ceux des soignants :

Entre les compétences d’auto-soin des patienesatdmpétences en éducation thérapeutique
nécessaires aux soignants pour leur permettreent’sed patients a acquérir ces compétences,
puis a les évaluer, et je dois évaluer les compégedes soignants a créer une évaluation
formative pour les jeunes patients : C’est impdedile cloisonner : je ne peux pas parler des
compétences des soignants sans évoquer celles orit aider les patients a acquérir !

2/ J'ai peur que I'effet « soufflé »de la visite BRAgence Régionale de Santé) qui a eu lieu
en Mars, en vue de I'agréement de la MEDT comme $BRui avait induit un engouement
pour tous les professionnels d’avoir une « sensitibn » a 'ETP ne retombe, et que la suite
de la formation n’ait pas le méme succes, ni la mméassiduité, compte-tenu des nombreuses
missions qu’assument les différentes équipes, déflaulté de libérer du temps pour ces
formations ou les différents professionnels, destgdlanning s’entrecroisent, puissent se
retrouver au méme moment dans un méme lieu...

3/ J'en serais tres frustrée, car j'ai vraimens goGt a ces rencontres ; j'ai découvert a quel
point j'aime « apprendre a apprendre ». Depuisiheses 2000 j'ai découvert le plaisir
d’échanger avec des patients considérés commenpaigg, pour les aider a formaliser leur
projet de soin (éducation a la prévention des gldiepied diabétique) ; j'ai depuis longtemps
compris que I'éducation thérapeutique n’est pasttaresmission d’information, car combien
de fiches de « soins du pied diabétique » availisigibuées, sans parvenir a modifier les
conduites a risque de patients ayant perdu lalsétesde leur pied ! C’est en allant voir
fonctionner I'équipe de Jacques Martini que j'aimwis la nécessité de changer de posture :
les conseilleurs ne sont pas les payeurs, comutiedebien le bon sens populaire...D’ou ont
découlé ma propre formation en éducation thérageeitipuis mon envie de créer une
structure pluri-professionnelle avec des podologdes infirmiér(e)s, et tous les spécialistes
concernés par le pied diabétique (médecins vases)alermatologues, etc...) pour animer
des séances d’éducation thérapeutiques a la prévelds plaies du pied. Quelle chance
d’avoir pu se former ensemble (merci Jacques MaetiM-C Chauchard d’étre venus sur site
au CES de Tarbes), d’élaborer ensemble nos atajieetie richesse ! Cela a permis de
supporter les formalités administratives tatillomfemment rédiger une demande de
FAQSV quand on n’a aucune compétence en comptabititerci les directeurs du Centre
d’examen de santé de la CPAM qui nous ont aidéesia y retrouver dans ce jargon
administratif), et la dure déconvenue d’avoir fomehé pendant 3 ans a la satisfaction
générale mais de devoir arréter car ces projelbtepb ne sont pas pérennes, alors méme que
I'évaluation était trés positive, tant du pointwlee des patients (enquéte de satisfaction, et de
modification des comportements de santé) que dut geivue des soignants : dynamique
d’équipe, amélioration des connaissances de tauseg@avail en commun. Je me suis
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consolée en lancant les programmes d’éducatioapbétique a la prise en charge du diabete
de type 2 et du diabéte gestationnel a la Polyplimide I'Ormeau, ou j'ai retrouvé le plaisir

de travailler avec une équipe pluridisciplinairgg{éticienne et infirmieres) qui s’est formée
avec enthousiasme (avec l'aide du réseau DIAMIBuetonctionne encore. Donc je peux
dire, au risque de manquer de modestie que celguaiques années que j'« apprends a
apprendre » au patient, et cela a completemergftrané ma relation au patient, et cela m’'a
beaucoup enrichie. Ensuite, I'approche motivatidierma’a aidée a ne plus « pousser » mes
patients a modifier leurs comportements nocifs peur santé ; cela m’a bien soulagée, et
avec un résultat semble-t-il bien meilleur en tedigdficacité pour eux. Cela m’'a tellement
enthousiasmée que j'ai voulu partager cette coraace avec d’autres soignants et je me suis
mise a animer des soirées pour les former a @athmigue, qui repose sur un état d’esprit trés
différent de notre posture habituelle de médeciem® de certitudes, qui voulons le bien de
nos patients, parfois malgré eux, bien souvenn&reemps. Respecter le temps du
malade...Prochaska quelle découverte lumineuse 'oDehe a oreille, le bruit s’est répandu
gue j'animais bien ces réunions de sensibilisadit&M, et j'en ai fait beaucoup avec des
retours assez positifs (d’apres la fiche d’évabrgtdu moins)

Bref, je me prenais pour une formatrice compéténte

Puis, j'ai été engagée comme Médecin coordonnatéuMaison d’Enfants Diététique de
Capvern, avec comme mission (entre autres) de fdemequipes a 'ETP. Et la, devant
I'ampleur de la tache, du fait du nombre d’apprésarformer, de la disparité de leurs
connaissances de base, de l'urgence a le faidesdirefs créneaux ou je pouvais rassembler
les équipes, j'ai demandé a bénéficier d’'une foimnade formateur, et mon vceu s’est

réalisé : j'ai été envoyée a Geneve, retrouveedtiipe avec laquelle le premier contact a
Zinal m’avait laissé un souvenir inoubliable, pawr facon de prendre en compte la personne
dans sa globalité : on m’avait formée a 'EM enfaisant expérimenter la transformation que
jallais tenter de transposer aux autres : degsmiagtcomédiens s'étaient prétés a des jeux de
réle avec moi sous la supervision d’un expert bédiant ; un philosophe-patient m’avoir
éblouie par la puissance de sa pensée et son téuextraordinaire. Ensuite j'avais eu la
chance d’étre invitée dans le Service d’éducati@napeutique des maladies chroniques et
javais été trés intriguée et intéressée par leritioire d’enregistrement pédagogique, une
sorte d’aquarium dans lequel ont lieu certaineacsEad éducation pour que le soignant
puisse ensuite se visualiser en pleine actionggtdm enregistrement vidéo, afin de
progresser grace a la supervision d’'un pédagogu&avais lu dans le livre fondateur de
Anna Lacroix et Jean-Philippe Assal « I'éducatib@rapeutique des patients, nouvelles
approches » mais c’était encore plus impressiongafd voir. Je me demandais si je serais
capable d’étre le soignant enregistré dans l'aquaf?

Mais la, on n’est plus a Zinal, ce n’est plus |;&€les notions de pédagogie de I'adulte sont
un peu plus arides ; je dois passer moi-méme péeddes phases de « déconstruction/
construction », « assimilation », je dois modifiees représentations pour intégrer de
nouvelles notions, celles que je vais utiliser poon travail de recherche-action.

4/ D’autre part, certaines propositions de changeme mode de fonctionnement élaborées
par les sous-groupes de travail (atelier « pegg exemple) attendent toujours d’étre mises
en application apres étre passées dans les diésreammissions : CLAN ( = Commission

en charge de I'Alimentation et de la Nutrition)r tapesée est en lien avec le projet nutrition,
et CLUD (Commission de la prise en charge de lal®o), car la douleur morale ressentie
par certains jeunes aprés la peseée reléve du demai€LUD, de méme que le vécu difficile
pour les infirmiers de cette pesée des 54 jeuneafale le lundi matin ! Il faut maintenant
gu'’il soit validé par le comité de pilotage, mames examen par la CME (Commission
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Médicale d’établissement)! Comme un projet de loidpit étre examiné par le Sénat et
I’Assemblée, apres avoir subi maints amendeme@sla.risque de décourager les personnes
qui ont planché sur ce sujet. Récemment, une desa&itces qui s’était impliquée dans ce
travail a demandé aux infirmiers de son groupeahsacrer un peu de temps avec ses
patients pour leur expliquer leur résultat lorskguie le comprennent pas, mais c’est tout a
fait impossible dans le contexte : les 54 pensimasale la MEDT doivent étre pesés avant de
partir en classe a 9H, le bus scolaire n'attendsal@s retardataires ! Il faut apprendre a
différer ; et se résoudre a ce que la mise encgijmn ne bénéficiera pas a ce groupe
d’enfants de I'année scolaire 2012-2013 ; espégorscela sera mis en place pour le prochain
curatif...J’'apprends a brider mon tempérament bouillonnanitne disant que le temps de
l'institution n’est pas le méme que mien.

5/ D’autres propositions de modifications ont éléetment édulcorées, que le résultat differe
de l'intention initiale ; par exemple, le « nouveagard sur la pyramide » destiné a la rendre
plus « motivationnelle » a rencontré beaucoup distance de la part de ceux qui ont créé cet
outil d’exploration du projet du jeune patient (awse belle longueur d’avance sur la loi
HPST rendant 'ETP obligatoire) ; de ce fait, lejpt qui a été validé fait un amalgame entre
les nouvelles échelles d’ « envie de » et de ad#&pa » modifier certains comportements, et
la cotation précédente en « attentes de » ou déstagction de » ( la perte de poids obtenue,
par exemple) ; ce qui crée une réelle confusioniaeau des états de situation, les deux
notations étant bien souvent a I'inverse l'une’dette...La aussi, japprends a faire avec, en
me disant qu’il faut progresser par étapes, qalik fouler avec la résistance...

B) Cadre théorigue : les lois de I'apprentissage

1/ les 3 théories de I'apprentissage :

- Dans le modele de I'empreinta personne en formation est une page blanche a
imprimer. Elle apprend essentiellement en écowghah mémorisant. La source de
'apprentissage est extérieure

- Dans le conditionnement, apprendre c’est execsiexercer et répéter des
opérations mentales, des gestes, des comporterh&Epsrentissage n'a pas
besoin de prendre du sens en rapport avec lainteigeure » de la personne.

- Dans la vision constructiviste et post-construstij apprendre ne résulte pas de
l'intégration de données extérieure mais de lasfi@amation du savoir antérieur
confronté a la nouveauté. En cherchant a résowdrsithiations problemes,
'apprenant cherche, réfléchit, déconstruit, taeehvalide ses hypotheses,
transformant et enrichissant ainsi son savoirstilagiteur de son apprentissage. Les
recherches en formation des adultes s’inscrivems datte vision constructiviste :

2/ L’andragogie représente I'art et la science d’enseigner auXeslul’éducation du patient
centrée sur la personne rejoint le modele andragediasé sur I'expérience de la personne :
'andragogie regroupe I'ensemble des théories pdatiques fondées sur I'apprentissage
centré sur 'apprenant’apprentissage n’est pas centré sur le contenwsmahitot sur la
résolution de problémes ou lI'accomplissement dedsselon Héléne Lefebvre lors des
5emes Journées de la Prévention, Paris 2-3 Jubh;28@minaire « Modéles et pratiques en
éducation du patient : apports internationaux P HS).
Le modele de I'andragogie, est décrit par M. Kresvidans « L'apprenant adulte : vers un
nouvel art de la formation » (Paris, Ed d’Organ@at1990) :

- les apprenants ont besoin de savoir pourquoi ileetdd apprendre quelque chose.
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- Les adultes ont la volonté d’apprendre si les cmsaaces nouvelles leur
permettent de mieux affronter des situations reelle

- Siles adultes sont sensibles & des motivatior&siextes, ce sont les pressions
intérieures qui sont le plus grand facteur de nabitiv (désir d’accroitre sa
satisfaction personnelle, estime de soi, qualitéiee.)

- Le réle du formateur est d’aider 'apprenant a gdrerconscience de son besoin
d’apprendre ;

- Le formateur a un double rdle : mettre en relafi@pprenant avec I'objet de
connaissance et susciter la responsabilité derksyamt dans I'acte d’apprendre.

- Le formateur devient 'accompagnateur, le faciitat

J'ai parfaitement compris cette dimension en voyain¢ I'équipe d’enseignants du DIFEP et
tout particulierement ma coach qui m’a accompagaée; douceur, encouragement et
fermeté, au long de ces 2 années de gestation dérawvail de recherche-action. Et j’ai tenté
de reproduire cette maniere de faire avec les équjpe j'ai eu la chance d’accompagner au
long de ces 2 années, avec les allers-retourssactsentre Genéve et Capvern.

3/_Larecherche en psychologie du développement@muée a la pédagogie (selon
Piaget),exposée (dans le cadre du DIFEP) par M.C Lloréa @ montré quéindividu
n'apprend pas d’'une simple exposition aux informagiqui lui sont délivrées, mais qu'il
reconstruit le savoir par un double processus :
- d’«assimilation » =il prend les choses qui catdat ce qu’il connait déja et les
transforme légérement
- d’«accommodation » = il doit se transformer poéorganiser les notions qu'il
connaissait et les envisager sous un angle nouveau.
Ce double processus le met en déséquilibre etavaitrde réarrangement le conduira vers
une « rééquilibration majorante >l aura appris en modifiant la notion nouvelleiggu’il ne
'adopte pas tout a fait comme elle est) et en sdifiant lui-méme (parce qu’il modifie ses
représentations anciennes pour adopter la nouyeaigpprentissage, dans cette perspective
« constructiviste », est colteux pour I'individond il n'apprendra que s’il repére ce qui a du
sens pour lui, et comment les choses qui lui amtifle patient) ou qu’on lui apprend (le
soignant) sont en relation avec des expériencescd@nues, avec des questions qu'il s’est
déja posées et s'’il peut anticiper une utilisatierce nouvel apprentissage. Le sens qu'il y
met lui permet de comprendre une notion nouveltiediintégrer pour la transformer en
compétence.

3-1) Application : questionner pour faire évoluersprésentation de la maladie

Ainsi, quand un soignant présente une nouvell@ndaiun patient, comme la balance
énergeétique, par exemple, rien ne garantit quddeprendra comme elle lui est présentée.
Le patient en a déja une image, juste ou erroriélea@ra besoin de I'exprimer, de la raconter
de la questionner pour la faire évoluer. Et cenal/apport théorique du soignant. Il est donc
nécessaire, préalablement a I'exposeé sur la batamergétique, que le soignant fasse
exprimer les représentations par la question «sfjg@& que c’est pour vous, la balance
energétique ? ». Il peut recueillir les réponseupa méthode de type Métaplan qui favorise
I'échange dans le groupe de patient ; la comparaiss représentations pourra faire évoluer
les représentations individuelles : le patienteselrcompte de I'imperfection de son modele
par la confrontation aux autres et devient préatcepter de modifier son modele en'y
intégrant les apports du soignant.
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3-2) Exemple de conflit cognitifll est possible d’utiliser des phrases affirmatigasvont
impliquer un étonnement : « pour maigrir il fautigar ». Cette affirmation, en apparence
contradictoire, crée une vraie réflexion cogni@teeut introduire un temps éducatif avec la
diététicienne.

3-3) Expliquer ne permet pas toujours d’apprendre

Comment expliquer, justement, a mon collégue, qumurs magistral n’a qu’un faible

impact ? lui qui a préparé soigneusement un pow@t pchement illustré, comment lui faire
comprendre que le modeéle pédagogique « transmisséflui avec lequel nous avons fait
toutes nos études, basé sur des démonstratiors ekgdlications ne touchera qu’une faible
partie de I'auditoire. Que son exposé rigoureuxir @t adapté ne sera mémorisé que par ceux
qui disposent des mémes outils intellectuels qdierteateur, que si la notion leur est déja
familiére, facile a « accrocher » a leurs conceytianciennes. Ce mode de formation est
economique en temps et en effort, il est efficaters veut transmettre des savoirs a un
public qui raisonne déja a un haut niveau d’abstracCe mode a un faible impact
d’apprentissage : en effet, selon R. Mucchielk fieethodes actives dans la pédagogie des
adultes, Paris, PUF, 1975neus retenons 10% de ce que nous lisons, 20% deecaous
entendons, 30% de ce que nous voyons et entendomdnee temps, 80% de ce que nous
disons, et 90% de ce que nous disons en faisagxencice de mise en application qui nous
demande de la réflexion, et qui nous impliquBoenc la méthode magistrale explicative n’est
pas la plus adaptée pour générer des compétentlase s’agit pas d’enseigner mais de faire
apprendre. »

3-4) D’ou la nécessité de faire apprendre par lehoues actives« apprendre c’est

résoudre un probleme »

3-4.1/ résoudre une situation problémea nécessiter la mise en placestieatégies

cognitives: I'apprenant va devoir mettre en place I'analysesalonnées qui lui sont
proposeées, va les comparer, sélectionner cellesuggeront utiles, les maintenir en mémoire
le temps de la résolution du probléme, opérer desonnements logiques du type

« si...alors », afin de construire une réponse qusgriétre compréhensible ; en somme, il
doit réfléchir a une stratégie globale qui lui pestina d’agir, en choisissant parmi toutes les
stratégies cognitives possibles, celles qui luilderont le plus adaptées pour résoudre la
situation.

3-42/ La mise en place de cette activité intense @gdtenant va favoriser I'apprentissage
etle formateur ne peut ni ne doit se substituer a effort ; il peut par contre le préparer et
le faciliter pendant le temps d’apprentissage ;shile soignant en éducation thérapeutique
adoptera ungosture pédagogique de médiateur entre celui qubrmd et la situation qu'’il
lui propose de résoudrdl se place entre I'apprenant et le savoir a aéqu(notions
nouvelles, compétences techniques, savoir-éti@rettruit les conditions d’apprentissage
pour que ce nouveau savoir puisse s’acquérir.géshplus celui qui transmet I'information en
faisant le pari qu’elle sera comprise et transfoereh action, mais de vient tacilitateur
d’apprentissage

3-4.3/ Le r6le du formateurest de proposer des situations problemes qui vésgenérer les
apprentissages et construire ainsi la compéternad)it de privilégier tous les actes qui
sollicitent I'apprenant : I'inciter a chercher, fe@ anticiper les conséquences, développer
'auto-évaluation de ses résultats au regard dessestégiesfaire expliciter plutot
gu’expliquer lui-méme
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3-4.4/ 1l est possible aussi de faire travailler sur aggeurs volontaires que le formateur
aura choisies, pour faire rechercher a I'apprengpuielle est la nature de I'erreur, quelle
conséguence elle aurait, et comment elle auraétpe évitéele travail sur I'erreur permet
au patient (& 'apprenant) de se mettre en positidiexpertise, de développer un
raisonnement créatif et critique qu’il aurait du h#gamettre en place s'il s'agissait de
corriger ses propres erreurs.

3-4.5/ Cette pédagogie active implique qu'il y ait dessignes précises portant sur des
situations, réelles ou fictives « ce soir nousrallau restaurant..comment allez-vous le
gérer ? » ou sur des situations a analyser «veiigloi du temps de Benjamin en vacances :
gu’en pensez-vous ? » ou bien « que lui conseiites ? » ou méme « que feriez-vous a sa
place ? »

3-4.6/ Toutes ces notions j'ai eu a m’en imprégner, gouner les équipes ; cela m’a incitée
a modifier mes supports qui étaient principalent@ses sur des PP, pour créer des ateliers
plus interactifs : des échanges en binbme pour J'8&4 exercices en trinbmes pour I'écoute
active, des ateliers de réflexion sur ‘la peséetreusiter la pyramide’, ou je langais les
consignes puis m’éclipsais pour laisser les paditis patauger, s’étriper parfois, mais
revenais de temps a autres pour repréciser unggoensu le timing, mais sans interférer
avec leur réflexion pour ne pas leur souffler mappe vision ou mes solutions.

3-4.7/ Ensuite j'ai essayé de les transmettre pour @sisdignants deviennent eux-mémes des
formateurs aupres des enfants, en les aidant doges des supports adaptés aux 3 modes
d’apprentissages, selon que les apprenants sdit plsuels, auditifs, ou kinesthésiques,
c'est-a-dire a développer leur palette pédagogugiéacon, notamment a faire anticiper par
les ados le transfert des modifications de compwete acquises a la MEDT dans la « vraie
vie », ce qui ne se limite pas a une applicatisatmnaissances apprises chez nous sur la
balance énergétique, I'équilibre nutritionnel, etce.transfert est effectif si la connaissance
se met en place dans un contexte inhabituel, pavepropice (au milieu de tentations), donc
guand la situation pose probléme, ce qui nécessitmmportement de résolution de
probleme. Donc pour pouvoir transférer, il esteudil’apprenant de s’imaginer, par
anticipation, les parametres du contexte dans letpwea se mettre en place cette nouvelle
connaissance, ce nouveau savoir-faire. Il fauegample que les diététiciennes aident le
jeune patient a envisager le transfert des regéétajues a son contexte social, que les
enseignants APA l'aident a se demander si, unesfwis du cocon de la MEDT ou l'activité
est proposée, encadrée, il y aura prés de chésléguipements sportifs nécessaires, si un
membre de sa famille pourra I'y emmener, commepbulrra organiser son temps et son
mode de vie, ainsi que ses envies, (d’étre avecageans...). Il s’agit donc de lui apprendre

a apprendre une stratégie d’anticipation de I'acti@est bien a cela que servent nos staffs de
fin de court séjour : a définir vers quoi notrerjelpatient peut se projeter dans son contexte
social. Finalement, le réle du soignant-formatearbéen un réle pédagogique qui consiste a
apprendre a 'apprenant a mieux apprendre : c'dgea lui apprendre a mieux raisonner, a
décider, a trier et a choisir, de fagon créativerigique, a le guider et a le soutenir
cognitivement. L’objectif du formateur est de fa@e sorte que ce raisonnement rendu plus
efficient, aide le patient a mettre en place la gétance dans son contexte de vie. En effet,
pour que le patient mette en place les conduitaptatives que vise I'ETP, il doit comprendre
sa pratique, en modeéliser les grandes lignes,itlemd’apports nouveaux, pour pouvoir
transférer ces acquis enrichis dans son contekieulef souvent plus turbulent que celui dans
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lequel il a appris. Puis, selon le parcours de PHITustré par la roue de 'ETP, développée
par le SETMC, il s’agira d’évaluer ensemble, avepelne et sa famille, le chemin parcouru,
les transformations de maniére a réactualiserdal@matique éducativeE¢lucation
thérapeutique séquentielle en M@.Lasserre-Moutet, M.Chambouleyron, V.Barthassat,
L.Lataillade, G.Lagger, A.Golay dans la revue datieren, 25 ;n°869)

4- au final, les 7 lois de I'apprentissagsont aussi valables pour I'apprentissage deseslult
(ici les professionnels de la MEDT) que pour I'éali@n thérapeutique de nos jeunes patients
et de leurs parents : on apprend

- en maitrisant ses propres stratégies d’apprengssag

- en déstructurant-restructurant ses connaissances

- en agissant

- enrésolvant des problémes en petits groupes

- en échangeant au sein d’'un groupe

- en ayant un projet d’apprentissage

- en prenant du plaisir et dans un climat de conéanc

- en maitrisant ses propres stratégies d'apprentissag

C) I'entretien motivationnel comme outil pour les signantsa tous les
niveaux de la prise en charge en éducation thérapggue

A.Golay et coll. (« Comment motiver le patient acger ? » Ed. Maloine) ont montré qu’en
« permettant de situer le patie(gur la spirale de Prochagk8EM oriente un
accompagnement thérapeutique plus adapté. Il appacamme un outil intéressant pour
contourner le déni et faire évoluer la motivatiorugatient vers un début de changement, et
pas seulement pendant la phase de motivation, raassi au tout début de I'approche, et a
tous les niveaux de la prise en charge pour accognper et soutenir la prise de décision.

De plus, il facilite I'entretien et apporte un coaft dans la relation patient-soignant. Ce
dernier ne s’épuise plus a tenter de convaincregblient & changer de comportement
malgré lui. Il crée ainsi des conditions de travailus confortables et sereine ».

Ces auteurs ont adapté I'EM, développé en addgimioar Miller et Rollnick a la prise en
charge des maladies chroniques dont I'abord pdH Bécessiteun changement de culture
chez le soignhant quisans pour autant renier sa culture médicale et aéns, doit mettre en
place un « travail » avec le patient a plusieursrginsions : cognitive, émotionnelle ou
intentionnelle, infracognitive, métacognitive et pmptive’ Cette approche par 'EM en est
la meilleure mise en application.

1/ Miller et Rollnick ont défini en 1991 'EM comme« une approche centrée sur la
personne qui vise & amener a un changement de catepeent par 'augmentation de la
motivation intrinséque en aidant le client a explaret a résoudre son ambivalenceGes
auteurs revendiquent une filiation directe aved Bagers selon qui les ingrédients essentiels
a une thérapie sont : I'empathie, le regard pasitibnditionnel et la congruence. Pour lui,
I'empathie consiste ena perception correcte du cadre de référence d'alitavec les
impressions subjectives et les valeurs personnejléss’y rattachent. Percevoir de maniére
empathique, c’est percevoir le monde subjectif diailcomme si on était cette personne,
sans jamais oublier qu’il s’agit des expériencespetrceptions de l'autre. Si cette derniere
condition est absente, il ne s’agit plus d’empatinais d’identification.Son approche est
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centrée sur la personne, elle met I'accent suuddité de la relation entre le thérapeute et le
client : écoute empathique, authenticité et nomijugnt.

L’empathie s’exprime par des messages verbauxrevaaux essentiellement basés sur la
répétition et la reformulation des éléments clgwiexés par le patient. Son originalité est que
le thérapeute est capable de comprendre la situatio pas depuis son cadre de référence
mais en décodant celui du patient. Manifester elmpathie, c’est montrer au patient qu’on
parvient a se figurer ce qu’il pense et resserigrglui reconnait ce droit, qu’on I'accepte
sans jugement, sans nécessairement approuver.

L’essence de I'EM repose sur une collaboratioreferitre « aidant et aidé », la croyance en
'autonomie du client et la capacité de ce derdiévoquer sa motivation au changement et
de trouver ses pistes de changement en produisanticsicours-changement ».

2/ L’EM repose sur un certain nombre d’autres concpts :

- celui de la peur du changement (mécanisme de réacgsychologique décrit par
Brehm)

- celui d’'ambivalence, a l'origine du modéle de ltabae décisionnelle de Janis et
Mann (1977) : 'ambivalence est un phénomene nbtuiepeut étre exploré en
aidant le patient a peser les arguments en faveahangement et ceux en faveur
du statu quo ; en faveur du changement il y anlesrivénients de la situation
actuelle et les avantages du changement ; suategol du statu quo on trouve les
avantages de la situation actuelle et le « priy slthngement de comportement.

- le modele transthéorique du changement décrit marhAska et Di Clemente en
2000 qui postule I'existence de 6 stades par ldsquassent habituellement les
individus lors de tout changement. Le soignant ddépter se stratégie
thérapeutique au stade de changement ou se treypatiént : a chaque étape, une
attitude et des stratégies spécifiques permettefdvbriser le passage au stade
suivant.

3/ L'EM est présenté comme l'intervention thérapeuigue la plus performante pour faire
progresser les patients souffrant d’addictionsrdieg Son intérét a été confirmé par diverses
méta-évaluations portant sur son efficacité (Mjlovereign et Krege, 1988 ; Bien, Miller et
Boroughs, 1993)

4/ Par la suite, cet entretien a été repris en ET@ans le traitement des maladies
chroniqueset plus précisément dans la prévention des coaifits. Sa pertinence a été
évaluée en matiere de prise de médication (Roseullet2002), de comportement
alimentaire (Berg-Smith et coll., 1999), etc...

Le comportement du patient peut se visualiser Eofegme d’'une spirale qui permet au
soignant de se repérer et de suggérer des intemsradaptées. Si le soignant utilise des
stratégies appropriées pour le stade de I'Actionsajjue le patient est encore en
Contemplation, le phénomene de la résistance sdestmaussitot par un « oui, mais». Si

le patient contre-argumente, il va faire penchdydnce décisionnelle du cété du statu quo ;
en effet, il est prouvé que plus on fait produivediscours changement au patient, et plus on
le lui reflete (= il s’entend dire 2 fois des argemts en faveur du changement) plus il a de
chance de mettre en route ce changement ; le cengst €également vrai, c’est pourquoi il
faut que le soignant cesse tout de suite d’étr&@otant, de donner des conseils, etc, S'il
entend « oui, mais.» qui signifie que I’Action est suggérée trop tér, loin d’étre une
caractéristique du patient, la résistance peutp@&reue comme un indicateur de I'intervention
du thérapeute, trop précoce, persuasive ou dieecti
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5/ Pour étre opératoire en ETP, 'TEMne s’est plus contenté de prendre en compte |&lmod
transthéorique ; il a envisagé et introduit d’asittentraintes (Golay, 2005 ; Sommer, Gache
et Golay, 2004) : certes, le patient se sentiragpohanger (stade de contemplation) s'il
percoit I'importance du probleme, les liens possildvec les conséquences de sa pathologie
ou les risques de son mode de vie. Mais en ETPresia encore insuffisant. Un patient
percevant tres bien les conséquences de son obekebénéfices de la perte de poids ne
s’engagera pas dans un changement durable de demgaot s’il n’a pas une bonne estime
de soi et une confiance suffisante en sa capaaitétiie en ceuvre le changement, et s’il ne
travaille pas sur ses croyances de santé ou soimkbesme de protection lié directement au
fait d’étre gros (Golay, Lagger et Giordan, 2007).

6/ On voit donc que 'EM, issu de la rencontre d’'urmodeéle humaniste et d’'un modéle
cognitivo-comportemental,vise a aider le patient a identifier ses motivagipropres au
changement et a prendre une décision adéquatpiéols patient est confronté a une
ambivalence concernant un comportement qui lui poskleme ; L'EM est non-directif dans
I'exploration de cette ambivalence et des valewopies du patient ; mais il est directif dans
la sélection des reflets, des résumés par le satigralui-ci influence la motivation des
patients par la qualité de ses stratégies d’intdiwe : sans étre dirigiste, il oriente dans la
direction d’une meilleure santé pour le patientsnaiiquement & partir des dires du patient,
sans apporter ses solutions, ni son point de viest €n cela que I'écoute employée est dite
« écoute active » car le soignant sélectionne @ngaroles du patient celles qu’il choisit de
lui présenter, en les lui reflétant, pour lui pettmeede mieux s’entendre développer ses
propres raisons et besoins, de changer de companrtem

7/ En éducation thérapeutique, 'EM s’intégre legpsouvent dans un programme éducatif
dont les grandes lignes sont d’'informer, négodiéinalement motiver :

L’entretien motivationnel

Comprendre @
le patient/la Questions
( ) personmne ouvertes

Faire preuve

d’empathie
Discuter 7
le changement de E
(2) comportement =
\,/. o
Travailler
L <

I'ambivalence

(3

Développer 5
~. -7 |les divergences / \
(4)

pa— .
Soutenir le
sentiment
d’efficacité

Explorer
I’ambivalence

4 attitudes .

Avantages/
désavantages
a changer

Avantages/
désavantages
a ne pas
changer
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8/ L’EM apporte un formidable outil au soignant enlui apprenant a « rouler avec la
résistance » En effet, la résistance au changement peut peeatiderses formes (non-
observance, démotivation, contre-attitudes, rechuten persistance des acquis dans le
temps) et peut entrainer le découragement du saigna

Le soignant envisage souvent la résistance comnedstacle & surmontetg résistance
devient alors un piége relationnel duquel le soigriane pourra s’extraire qu’en initiant un
processus de changement fondé sur la responsatglitdimplication réciproque : il est
opportun, face a un patient qui résiste au changerhde comprendre comment il résiste et
pourquoi, et peut-étre méme a qui ?

Des lors, I'accueil de cette résistance peut aad#dramatiser la situation de soin ou
d’éducation thérapeutique. La considérer commerelidéLenleve la mauvaise conscience
encore trop souvent présente chez les soignantge@meéme considérer cette résistance
comme un signe d’énergie vitale du patient : fimadat, le patient dispose au moins de cette
force de résister ! un patient qui résiste, c’@spatient qui tient encore debout et qui est
certainement capable d’avancer. Par exemple, quiajeline patient obése continue a venir
nous revoir et a dire qu’il n'arrive pas a maigaest qu’il a encore la capacité de dire qu'il
est affecté, touché par sa difficulté. Dés lorpeilit informer le soignant sur son mode de
fonctionnement et comment il s’y prend pour neyasiver ! Dans le méme temps il donne
également des indications sur la qualité de ldiogla suffisamment bonne pour en parler,
mais pas assez motivante pour déclencher un chamgeSon échec provisoire, bien loin de
démotiver le soignant, devrait le conduire a réfléa un nouveau positionnement, a une
nouvelle facon de s’ajuster a ce jeune patienttrawail sur I'erreur-que I'on peut
dédramatiser en I'appelafstux-pas— peut étre commencé.

8-1/ Quelques propositions pratigues pour faire esurtout étre avec un patient qui
résiste:
Le soignant devrait se questionner sur les résistadu patient et identifier ses propres
résistances de soignant :
A. Golay et coll. ont identifié 3 grands groupesrégistances liées aux patients :
- celles directement liées au patient lui-méme, a&sBgmNces de santé, a son stade
d’acceptation de sa maladie
- celles en lien avec les soignants, leurs attitediésurs enseignements
- celles concernant I'entourage du patient, sa ceiltsgs valeurs.

8-2/ Les résistances liées aux phases d'acceptatamla maladieont été décrites par Anne
Lacroix et Jean-Philippe Assal en 2003, a partirplegases d’acceptation du deuil de Kubler
Ross (1975).

- Al'annonce d’un diagnostic, par exemple, une pttesdéni par mécanisme de
défense se met en place. Elle risque de bloquér tauolution des phases
d’acceptation par peur de tout changement (oniteavec les parents qui refusent
de parler d’obésité de leur enfant : « il est a§sez», ou « costaud »)

- Un stade de révolte suit, ou le patient commeméaléser qu’'un changement s’est
produit malgré lui, et qu’il faudra faire avec, @& nécessitera de changer de
mode de vie, cela peut entrainer de sa part detanéses ou un marchandage.

- Aumoment ou il commence a réaliser la réalitéalpathologie chronique (ici
'obésité et qu'il aura toujours tendance a repreridcilement le poids qu'il
beaucoup de mal a perdre, donc qu'il lui faudrgotons « se priver » ou « faire
attention »), il peut devenir dépressif ; il peegter bloqué a ce stade, et sera alors
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d’'une grande inertie, ne se saisira pas des opptEsuthérapeutiques ; la perte de
poids ne sera pas son projet mais celui de saléamil

8-3/ Attitudes recommandées aux soignants en fonoti du stade de I'acceptation de la

maladie ou se situe le patiergelon Lacroix, Golay et Assal (1993)

Les stades de 'acceptation de la maladie et quelques attitudes recommandées aux soignants

Stades ‘ Réactions Exemples typiques Réactions spontanées | Actions et attitudes
du patient de paroles du patient | du soignant recommandées au
soignant
Choc initial | ® Surprise * «Quelle horreur ! » | e Donnerle plusdins- | ¢ Soutenir le patient et
e Angoisse tructions possible l'aider a se retrouver
° Langage technique
Angoisse ¢ Peur ® «Cela me paralyse | e Chercher ¢ Clarifier les
e Sentiment de de penser que je a rassurer, émotions et la
menace suis diabétique » dédramatiser nature de la menace
ressentie
g Déni, refus | » Détachement *  «Cavaaller e Vouloir étre e Instaurer un climat
= e Banalisation mieux, ce n'est pas persuasif de confiance
g °  Négation grave » * Confrontation * Aider le patient &
g * «Je ne suis pas si déterminer en quoi il
= malade » se sent menacé
< *  Comprendre les
% croyances du patient
§ Résignation | ¢ Dépression * «Sivouspensez...» | ® Motivation salva- * Soutien psycho-
& o Culpabilité ¢« Je ne vois pas trice du soignant thérapeutique et
° Honte ol tout cela va me qui renforce la médicamenteux
o Dévalorisation mener » dépendance et la * Comprendre et légi-
passivité timer les émotions
du patient. Clarifier
les représentations
Stades Réactions Exemples typiques Réactions spontanées | Actions et attitudes
du patient de paroles du patient | du soignant recommandées au
soignant
Révolte e Agressivité ® «Pourquoimoi?» | ¢ Se sentir attaqué e Manifester de
(accusation) | » Revendication | ¢ « Clestinjuste ! » o Juger le patient I'empathie
o« Je ne veux pas de comme caractériel | ¢ Comprendre et légi-
votre traitement » e Opposer son timer les sentiments
expertise du patient
e Amener le patient
a préciser 'objet
‘S central de sa révolte
-
?,, Capacité o Tristesse e« Par moments je o Etre peu attentif e Faire preuve
\‘Q-'E) dépressive e Prisede suis anéanti, c'est d’écoute active
%5 | (tristesse) conscience comme si un trac- e Aider le patient
3 des émotions teur était passé sur a exprimer ses
§ ressenties moi » sentiments
§ o« Jailimpression e Valoriser les compé-
R d’exploser » tences du patient.
Susciter un projet
Acceptation | ®  Sérénité o «Jen'aiplus def- s Se sentir gratifié ¢ Renforcer la forma-
e Collaboration forts a faire » tion personnalisée.
e« Je merends Valoriser I'auto-
compte que je peux nomie du patient
vivre avec »

D’aprés Lacroix, Golay et Assal (1993) ; Lacroix et Assal (2003).
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8-4/ Résistances liées aux croyances de santé dtigyd (Health Belief Model) : pour un
grand nombre de maladies silencieuses, dont I'thhékn’est pas évident que le patient se
sente malade ; s'’il ne fait pas le lien entre gedtitmologie silencieuse et ses complications
potentielles, il est probable qu'il ne fera pa$fte thérapeutique, surtout si pour lui, le cot
psychologique a payer en terme de modification dderde vie est trop lourd par rapport aux
bienfaits attendus (perte de poids jugée insatiafae d’'un poids de vue esthétique, alors
gu’elle permet un bénéfice santé appréciable).

En matiére d’obésité, on se heurte a beaucoup demmaissances de nos jeunes patients ET
de leurs parents qui n’incitent pas au maintiereales mesures hygiéno-diététiques : « étre
gros, ce n’est pas une maladie » ; au contrailen ertaines cultures ou époques, « c’est étre
en bonne santé » et « étre maigre c’est étre maladasu pauvre » ; pour d’autres, I'obésité
est une protection « je suis moche, on n‘abusesa@anoi » ; « 'obésité n’entraine pas de
complications » ; beaucoup d’obéses sont convaigoas« les régimes ¢a ne marche pas » ;
La aussi, des attitudes du soignant sont recomnearetéfonction des 4 stades de croyances
de santé :

Attitudes recommandées pour les soignants
dans les 4 stades de croyance de santé

' Domaines de Exemples typiques Actions et attitudes
croyances relatives de réponses du patient | recommandées
a la santé au soignant
Conviction d’étre « Cela ne me concerne | Clarifier les craintes et
affecté par le probléeme | pas » les émotions du patient
Vérifier sa compré-
hension

Evaluer son besoin
d’étre informé

Perception de la gravité | « Au fond, ce n'est pas | L'aider & exprimer ses
de la situation bien grave » croyances relatives a la
santé

L'informer

Réagir a ses émotions

Perception des béné- « Je ne vois pas ce que | Clarifier I'équilibre
fices attendus du plan cela peut m'apporter » | entre les avantages et
thérapeutique les désavantages
Perception des obs- « Avec mon horaire de | Préciser les obstacles
tacles a 'observance travail, je n'y arriverai | précis a l'observance
thérapeutique jamais » thérapeutique

Rechercher avec le
patient des solutions
concretes et réalistes
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8-5/ Résistances liées au soignant :
8-5/a) résistances liées aux conceptions du soighan
Le soignant peut étre +/- motivé a faire changehkbitudes de son patient en fonction de :
- Son degré de conviction qu’il porte a 'efficacité traitement
- Son expérience professionnelle
- Son sentiment de compétence dans ce domaine fiarticu
- L'intérét gu'il porte a la maladie
- Son état émotionnel du moment
- Ses expériences antérieures avec le patientrivieague le probléme du patient
provoque, notamment en matiere d’addiction, dereents de désintérét, de
lassitude, voire de rejet : le soignant doit enirasonscience et, s’il travaille en
équipe, proposer un relai par un collegue.

8-5/b) résistances liées aux attitudes spontanéas sbignant :
Porter (1993) a identifié 12 pieges fréquents ¢bezsoignants (issus des ‘road blockers’ =
obstacles a la communication relevés par Carl Ryger
1- Effrayer, menacer
2- Rassurer, compatir, consoler
3- Donner des conseils
4- Fournir la solution (dire au patient ce qu'il davfaire)
5- Persuader, argumenter
6- Ordonner, diriger, commander
7- Moraliser
8- Juger, critiquer, blamer, désapprouver
9- Interpréter, analyser
10-Etiqueter, humilier, ridiculiser
11-Enquéter, questionner
12-Faire de l'ironie, tourner en dérision

8-5/c) C’est donc au soignant gue revient dans umgmier temps l'initiative de changer !
(Comment motiver le patient a changer, p95-1L8¢vient alors un agent du changement,
non pas parce qu'il conseille ou ordonne un changent, mais parce qu'’il I'expérimente
avec le patient : il favorisera ainsi les conditierd’'un meilleur ajustement relationnel, en
instaurant un climat de confiance, en légitimantdeémotions du patient, ses difficultés a
changer, en attendant son tempo = il facilite aingne future alliance thérapeutique.

Pour traiter un patient, le soignant devrait chanigeregard sur les résistances du patient.
Miller et Rollnick (1991) avancent méme que lastsice, loin d’étre un trait de caractere
des patients, est unprobléme thérapeutique, un défi thérapeutiqueaaver »!

Que faire avec la résistance, on peut certes &eeih supprimant toute confrontation directe.
Mais d’autres propositions plus pertinentes peugéet envisagées : notamment, s'interroger
sur ce qu’'est cette résistance et vers quoi esdeigée ? Comment s’est-elle mise en place,
quels bénéfices a-t-elle pu apporter ans le passedit-elle de ma fagon d’étre en relation
avec les autres ?

En faisant une place a la résistance dans I'E$t-a'@lire en I'acceptan soignant permet

au patient de satisfaire son besoin de « conflidisar » le changement dans un nouvel
environnement de confiancéMais les résistances ne se levent pas du simipléefdes
identifier : le soignant doit rechercher la fonatiau le bénéfice de la résistance.
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Travailler sur « comment se manifeste la résistangermet au soignant d'étre plus a méme
de définir les stratégies de suivi les plus pentieg pour ce patient’expérience des
conduites compulsives montre que c’est par 'obsgion des mécanismes du processus
répétitif que le soignant va appréhender les diéts types de résistance a I'ceuvre. Par
exemple, la résistance a contréler les comportersailimentaires chez un patient permet
de s’orienter vers les difficultés du vécu (MoutdtGolay, 2006).

La mise a jour des comportements compulsifs grdearaobservation (tenue d’'un carnet
alimentation /émotion par exemple) permet au paters’ajuster de facon plus créative a la
situation ;la réapparition de compulsions de temps a autretdie analysée, non comme
une rechute, mais comme une occasion de mettreud ja reproduction des comportements
récurrents et des bénéfices qu’ils pourraient repediter : la protection face a la frustration,
lors de la tristesse ou de la solitude.

En donnant une fonction aux résistances plutotdguehercher a les lever, en soutenant leur
caractére sain et utile dans I'histoire du patigmst possible de redonner un nouvel élan a la
personne.

« Les coupures et retrait dans la relation thérapees meéritent d’étre observées avec
soin : ces coupures peuvent servir d’'indicateursupaine meilleure alliance thérapeutique.
En comblant 'angoisse du vide et de la solitude pl@s conduites compulsives, certains
patients peuvent fonctionner dans une espece d'aciaaffective et émotionnelle ; l'autre
n'a plus sa place car il est considéré comme engahnt ; en partageant son point de vue,
en prenant appui sur la résistance, le soignant peermettre a du lien de se créer, et
surtout s’expérimenter et savre. »

9/ enfin, et surtout, la finalité de 'EM c’est d’augmenter la motivation du patient; mais
au fond, qu’est ce que la motivation ?

9-1/ Pour la plupart des soignants, le succes d’'une démarche thérapeutique repose
d’évidence sur la motivation des patients a vouloir modifier leur situation que ce soit en
matiere de traitement, ou de maniére de vivre. La motivation de I'individu est ainsi
considérée comme la composante ou le processus qui régle son engagem ent dans une
action. Elle en détermine le déclenchement dans une certaine direction et en assure la
prolongation jusqu’a I'aboutissement ou I'interrupt ion. La motivation est mise en

avant pour que la personne poursuive sur la durée u n traitement ou pour changer une
habitude de vie. (Sommer et coll, 2004, Golay et coll, 2004).

La mise en pratique sur le long terme, dans le cadre d’'une maladie chronique (ou d’'une
addiction) est supposée dépendre de sa motivation & se traiter en permanence ou a éviter
les comportements ou les modes de vie a risque. L’ETP propose de plus en plus
fréquemment des moyens psychopédagogiques propres a motiver le patient pour que celui-
ci modifie ses pratiques. On voit que dans toutes ces situations, le soignant envisage le plus
souvent la motivation comme une potentialité, ou une énergie propre a chaque individu « ce
patient est motivé », « trés motivé » ou « mangue de motivation » ; Pour lui elle se manifeste
sous divers aspects tels que la volonté, I'enthousiasme, I'assiduité, la persévérance ;
'enseignement thérapeutique se propose alors de s’appuyer sur ou de renforcer la
motivation afin d’obtenir une meilleure observance. (Favre et coll. 1992).

Avec le développement de 'EM dans les années 80, I'idée de motivation est devenue
centrale et la place de la motivation encouragée en matiere de diététique (Murrchu et coll,
1998) ou d'obésité (Golay, 2005)

Toutefois, au quotidien, tout soignant constate que la motivation « moteur du changement »
se manifeste rarement d’emblée en consultation ou en éducation thérapeutique ; de plus, les
difficultés a conserver la motivation d’'un patient sur le long terme sont trés nombreuses et
rendent le travail des soignants des plus frustrants.
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En définitive, cette notion serait-elle un concept vide de sens ? Quelle est sa place réelle
dans un changement de comportement ?

9-2/ Il faut distinguer motivation intrinséque ete  xtrinseque :

9-2/a) La motivation interne a été située par Abraham Maslow (1954) par rapport aux
besoins fondamentaux de l'individu qu’il a hiérarchisés dans sa célébre pyramide en 5
catégories :

En placant & la base les besoins physiologiques (faim, soif, etc)
Suivis des besoins de sécurité (protection, ordre, principes, etc)
Des besoins sociaux (appartenance, acceptation, amour)
Des besoins d’'estime de soi (réussite, appréciation, etc)

o Et enfin des besoins de réalisation (créativité, spiritualité, etc)
Selon lui, plus on monte de niveau, plus la motivation doit devenir importante, et on ne
pourrait atteindre les niveaux supérieurs que si les besoins plus primaires sont satisfaits.

(el elNeole]

Crojssance

Eﬁifalisﬁiﬂn

Estima

Appartenance

Sécuritd

Besolnes physlologigques

Deficience

9-2/b) Les neurosciences ont tenté de mettre en lumiére les bases biologigues impliquées
dans la motivation : la dopamine intervient dans la motivation servant a 'accomplissement
des besoins primaires, tels que les besoins nutritifs, sexuels ou agressifs. L’hypothalamus
est associé au contrdle des comportements liés a la soif et la faim par les noyaux gris
centraux. Sa proximité avec le systéme limbique dans lequel est situé le centre des émotions
rend ce contrble tres complexe. Alors que trop souvent dans I'esprit du public suivre un
régime n’est qu'une affaire de volonté ! La balance entre la faim et la satiété nous préoccupe
tous les jours pour la prise en charge des patients obeses: quand on connait le nombre et la
complexité des neuro-hormones responsables de la régulation de la faim et de la satiété, il
devient évident que le concept de motivation a suivre un régime est tres compliqué.

9-2/c) La motivation externe :

Pour le courant behaviouriste (Watson, 1930), la motivation résulte de facteurs liés au
conditionnement, de différents renforcements extrinseques, les récompenses ayant un effet
bien supérieurs aux punitions.

9-2/d) la complexité du concept :

On voit bien que c’est un non sens de dire que quelqu’un est motivé ou pas ; la satisfaction
des besoins internes n'apparait pas comme le seul moteur existant ; de méme les soignants
ne peuvent pas étre des motivateurs externes ; ils devraient plutét induire progressivement
une motivation interne chez le patient ; d’autres facteurs interviennent : le degré d’estime de
SOi apparait comme une variable importante.

Au final, la motivation pourrait étre définie a travers un ensemble de facteurs physiologiques,
cognitifs, affectifs, sociaux et culturels qui interagissent de fagon diverses dans une situation
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donnée, et incitent un individu & agir dés lors que cette personne percoit sa situation actuelle

comme insatisfaisante et peut imaginer une situation future plus satisfaisante (Nuttin, 1985).

Facteurs internes et éléments externes agissent ainsi de concert, de fagon totalement

imbriquée

La motivation apparait comme le produit entre le besoin interne d’'une personne et les
multiples éléments de son environnement propres a stimuler cet état intérieur, ce que peut
résumer I'équation suivante proposée par Giodan (2002) :

Motivation = Facteurs internes X environnement

En incluant dans les facteurs internes non seulement les besoins fondamentaux, mais aussi
le plaisir, I'intérét de la personne pour le projet de soin, son estime de soi et sa confiance en
soi...Comme on le voit, la motivation n’est pas un état statique, mais doit s'envisager comme
un état dynamique, fluctuant a travers le temps, en interaction constante avec diverses
situations : la motivation semble étre ainsi la résultante d’'une interaction entre les objectifs
d’'un individu, ses émotions a un moment donné et son appréciation de ses capacités d’'une
part, et les opportunités qu'offre son environnement d’autre part. ce que Giordan appelle un
environnement didactique, mis en place par I'équipe de soin.

9-3/ Peut-on favoriser le désir de changer par I’éducati on thérapeutique ?

Puisque tout part de l'intérieur et que le patient est auteur de son propre changement, en
ETP les soignants vont chercher a construire le projet thérapeutique selon les besoins, les
ressources et désirs du patient. L’équipe soignante peut réveiller le désir du patient, peut le
faire émerger, mais le choix final restera toujours 'apanage du patient.

Je suis motivé

Slan

Parameétres d’'un environnement motivant

J'ai confiance en
la situation et dans
les soignants

J'ai confiance
dans les compétences
des soignants

J'ai une bonne
estime de moi
J’ai un besoin,

un ressenti, Jai confiance
une attente en moi

Je me sens
aimé

Je sens mon
soignant
motivé

Jai un objectif, TJai confiance

Je me sens un projet en mes capacités,
respecteé, O je réussis
écouté

Je sais appréhender = J'y trouve un plus,
mes peurs, mes un sens, un plaisir,
angoisses de la joie, du bonheur

Je me sens
soutenu

Je me sens  Je me sens
autonome interpellé,
questionné

Je me sens
accompagné
pour choisir

Je bénéficie d'un
environnement
favorable

Je bénéficie d'un
environnement
didactique

Cercle interne : paramétres personnels
Cercle externe : parametres extérieurs

Selon A. Golay, G. Lagger et A. Giordan « Commeativer le patient a changer »
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9-3/a) Caractéristigues d’une intervention éducative « motivante » :
- Elle doit prendre en compte les besoins, les intéréts, les plaisirs du patient
- Son projet d’étre ou de faire (c'est le Projet Personnel « PP » représenté par la
pyramide)
- Mais le réle du soignant n’est pas de rester au hiveau des besoins ou des désirs
immédiats du patient
- Il doit toujours lui opposer un projet thérapeutique ou éducatif (Projet Individuel),
(c’est ce que nous faisons a la MEDT lorsque nous mettons en tension le Pl et le
PP du patient)
- Mais en faisant attention a ne pas le lui présenter frontalement : tout savoir
présenté de front a de fortes chances d'étre rejeté
- Le soignant cherchera d’abord a interpeller le patient sur ce qu'il sait déja ou sur
ses projets
- Il tentera de le concerner en faisant le lien avec sa pathologie
- En ramenant des explications centrées sur le patient : « pourquoi je suis gros ? »,
« pourquoi devrais-je me soigner ? » pour susciter le désir de comprendre et de
faire
- Par le biais d’éléments surprenants « il faut manger pour maigrir ! » faire entrer le
patient dans un questionnement préalable sur lui-méme.
On voit que les situations éducatives sont motivantes si elles présentent de la nouveauté
plutdt que de I'habitude, et si elles suscitent des questions plutét que d’amener des
réponses. Paradoxalement, répondre en permanence aux questions du patient peut étre
démotivant : cette approche introduit une attitude de consommation, inhibant sa curiosité ou
empéchant la quéte du savoir et ainsi son autonomie.
De méme les situations éducatives qui donnent I'occasion de faire des choix sont
favorables ; et ce d’autant plus si le patient a I'impression que ses choix dépendent de lui.

9-3/b) Le maintien du désir :

L'émergence du désir de changer n’est pas toujours évidente, son maintien dans le temps
est d’'une complexité encore plus grande !

Le maintien de cette dynamique dépend du plaisir que le patient y trouve au quotidien. La
dynamique du désir est un processus fragile qui demande a étre entretenu. Sans désir, point
de volonté de changer. Le désir entretient 'énergie nécessaire pour mener un projet a son
terme. Il maintient I'attention et I'esprit en éveil, malgré les difficultés de tous ordres qui
peuvent survenir. Le niveau de compétence, une personnalité bien affirmée chez les
soignants influencent également en positif le désir d’apprendre ou de changer du patient ; Un
soignant passionné lui-méme par le contenu de son enseignement ou par le fait de partager
donne envie a son patient de se dépasser. Ainsi, I'attitude du soignant est cruciale pour la
motivation.

Grace au feed-back positif, le succés dans une situation, les progrés dans son traitement
augmentent le désir d’apprendre ; la réussite influe sur la perception qu’un patient de ses
compétences. Ce phénomene est auto-entretenu par un ressenti agréable : le plaisir
renforce la motivation. C'est pourquoi, toutes les évaluations doivent étre discutées avec le
patient :

- La perte de poids, (en lui faisant tenir sa courbe de corpulence)

- Les examens de labo

- Les symptdbmes qui s'améliorent (le cas échéant)
A l'inverse I'échec amplifie la démotivation, du moins I'échec profond est répété ; toutes les
erreurs ne sont pas démotivantes : le soignant peut dédramatiser I'erreur en la considérant
non pas comme une faute, ce qui le stigmatiserait, mais comme un faux-pas. Il est important
d’insister sur le fait que les faux-pas font partie du processus de changement de
comportement, surtout si on cherche a I'expliquer et a en tirer partie pour ne pas la
reproduire.
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9-3/d) Leaks a démontré que croire au succes itelgiiccés Leaks a formé de nombreuses
équipes a 'EM en alcoologie ; au cours d’'une defoemations il a fait une expérience :
apres avoir visionné les entretiens des candidasgeaage avec les soignants nouvellement
formés a 'EM, il a établi une liste de ceux paesduels il prévoyait que ce serait un échec et
I'a donnée a I'équipe ; les entretiens se poursiieg au bout du compte, ceux pour lesquels
il avait prédit gu’ils n’arriveraient pas a se sayisont effectivement en échec. Comme on lui
demande comment il a fait pour faire cette listeréponse : « simple tirage au sort ! ». Ce qui
prouve que les soignants en charge de personnefgiétaient persuadés d’avance que ce
serait un échec n’ont pas su les motiver commiis fait pour d’autres...Ce qui montre a
guel point il est important de croire en nos pdsiesi nous voulons leur redonner confiance en
eux !

9-3/e) des modeles systémiques ont été dévelogpEsaipcompagner le changemesgmme
I'Allosteric learning model de Giordan (1987) geeService d’Enseignement thérapeutique
pour Maladies Chroniques a repris et intégré aesmeignement de 'ETR<En effet, un
échec de perte de poids chez un obese n’est pas seulement di a un manque de motivation
de sa part ; I'impact de I'environnement obésogene est considérable : les relations familiales
(ou professionnelles) sont souvent difficiles. La prolifération des fast-foods et le manque de
pistes cyclables sont aussi des facteurs obésogénes. Dans la mesure ou il devient difficile de
penser une personne en dehors de ses relations, le changement doit lui aussi se situer au
niveau des autres et de I'environnement.
Le changement allostérique se situe dans un cadre systémique et paradoxal. Il considere
gue le processus de changement peut étre le résultat de nombreux déterminants en
synergie : a c6té des parametres biocliniques et psychosociaux habituellement repérés et
pris en compte en ETP, il en introduit d’autres tout aussi essentiels, d’origine sociologique,
environnementale, anthropologique, philosophique, logique et éthique.
Tous ces paramétres interviennent de concert et peuvent interagir entre eux : tout
comportement est le résultat d’apprentissages conscients et inconscients influencés par :
- Les médias: TV, internet, jeux vidéos
- La famille, I'entourage, les amis
- Les professionnels de santé déja rencontrés
La malbouffe, la cigarette ou l'inactivité physique sont des comportements sociaux
inadéquats avant des troubles du comportement au sens psychiatrique.
Tout comportement est une maniére d’'étre, d’exister et de réagir dans un certain contexte
(environnement social).
Une approche systémique allostérique permet de clarifier I'organisation logique qui constitue
le soubassement d’un changement potentiel. Un nouveau comportement peut étre appris et
intégré rapidement s’il n’entre pas radicalement en contradiction avec des valeurs ou des
visions personnelles essentielles.
En tenant compte des dimensions sociologique, anthropologique et éthique, les parametres
du changement peuvent étre examinés : « que m’apporte ce changement ? » ; « mon
entourage est-il favorable ? » ; « en suis-je capable ? »
Ces 3 interrogations apparaissent en permanence chez les patients confrontés a un
processus de changement.
Il est donc important, selon A. Golay, A. Giordan et G. Lagger, pour I'équipe de :
- Motiver le patient pour gu'’il choisisse ce qui lui colte le moins et lui rapporte le
plus
- Partager des connaissances, des compétences (savoirs, savoir-faire et savoir-
étre)
- Négocier le traitement et partager la décision
- Tenir compte des conceptions, des émotions, des croyances, des ressources du
patient mais aussi de son entourage
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Le changement passe ainsi par le cognitif ou 'émotionnel, mais pas seulement : il existe
d’autres dimensions qu’on a tendance a oublier :

- La dimension perceptive : nombre de nos patients se sont coupés de leurs
ressentis (comme la faim et la satiété suite a la restriction cognitive). Or le
ressenti donne un message qui permet de déterminer les besoins et les
souffrances, afin d’agir pour prévenir la crise. Il est essentiel que le patient
identifie tout a la fois ses ressentis et ce pourquoi il s’est coupé de ces derniers
(certains obeses ne percoivent plus leur enveloppe corporelle). Le travalil
d’identification peut se faire de facon individuelle par un entretien verbal, et/ou en
relaxation/ massage.

- Ladimension infracognitive : les réflexes de pensée

Les pensées automatiques négatives sont fréquentes chez les patients obéses « je

N’y arriverai jamais » ; « je suis nul » ; « je suis moche »,...Ces pensées réflexes

tiennent une place considérable dans les choix et les prises de décision.

- Ladimension métacognitive : le zoom arriére

Porter un regard sur sa maladie ou son traitement nécessite de faire un zoom arriere ;

Dans un projet de vie, I'équilibre interne d’une personne est respecté quand les

dimensions : identité, valeurs, capacités et comportement sont en cohérence pour

elle.

Or chaque composante est régie par une organisation propre liée a I'histoire de la

personne, a celle de son milieu de vie, liens transgénérationnels, etc. dans ce

contexte, chaque personne élabore ses propres reperes sur sa facon d’établir un lien
avec le monde. La démarche éducative doit impérativement utiliser le contexte pour
accompagner les personnes et pour les aider & développer des réponses de santé et
promouvoir ainsi le changement.

9-4/ le passage de l'intention a I'acte
La mobilisation est un mouvement intérieur de la personne et ne peut lui étre imposée de
I'extérieur. Par contre le soignant peut favoriser 'empowerment, ou prise de pouvoir sur soi
de la personne, en prenant du temps pour écouter et pour attendre les opportunités d’action
et d’'interaction avec I'environnement.
L’'empowerment a été défini par Gibson en 1991 comme un processus social de
reconnaissance, de promotion et d’habilitation des personnes dans leur capacité a satisfaire
leurs besoins, a régler leurs problemes et a mobiliser les ressources nécessaires de fagon a
se sentir en contrdle de leur propre vie ».
Pour Eisen en 1994 I'empowerment est la facon dont « 'individu accroit ses habiletés
favorisant I'estime de soi, l'initiative et le contrble ».
Rappaport transforme cette notion relativement abstraite en un objectif explicite : pour lui,
'empowerment comporte 4 composantes essentielles : la participation, la compétence,
I'estime de soi et la conscience critique (conscience individuelle, collective, sociale et
politique).
Une condition de base pour enclencher 'empowerment est que le patient se sente dans un
climat de confiance, ce qui n'est pas le cas si on commence par remettre en cause fortement
ses comportements et sa fagon de vivre. Pour se sentir en confiance, le patient doit se sentir
reconnu, accepté, ce qui demande beaucoup d’abnégation au soignant qui 'accompagne.
Ensuite, il faut que le patient y trouve un « plus » : certains ont besoin de retrouver un certain
plaisir. Une personne n’abandonnera pas un comportement nuisible si elle ne trouve pas un
comportement alternatif qui lui procure autant de sensations positives que le comportement
jugé nuisible.
Dans tous les cas, il sera nécessaire de faire appel a toutes les ressources de la personne et
il est important de les faire émerger ; pour cela il faut :

- Ecouter, accueillir

- Etre présent et étre témoin

- Créer un espace d’action

- Donner du feed-back
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- Laisser la personne décider
Tout patient, malgré sa maladie, conserve des ressources personnelles et sociales. Les
recherches actuelles sur la résilience montrent que le lien et le sens constituent les deux
fondements majeurs de ce processus :

- Le lien, c'est-a-dire une attitude faite de compréhension, d’écoute, de respect,
d’affection de confiance ; le lien avec la famille et avec les soighants peut
constituer un tuteur de résilience ;

- Le sens recouvre les notions de direction et de signification ; les patients se
soignent mieux s'ils retrouvent un sens, un projet de vie.

- Les ressources pour changer sont dans la personne qui vit le probléme. Le
soignant ne peut le faire a sa place ; le défi pour tout soignant qui veut induire un
changement chez son patient est de susciter chez la personne ou sa famille, une
prise de conscience de ses propres ressources. Vanistendael (2000) a résumé
dans son modeéle de la casita les ressources principales pour une bonne
résilience :

Les ressources principales
pour une bonne résilience : la casita

Spiritualité
Compétences Humour
Estime de soi Affirmation de soi
Sens Valeurs
Liens

Aline Lasserre-Moutet a démontré en 2008 qu’'unmétion en éducation thérapeutique
focalisée sur les ressources du patient permesa@igrants de modifier totalement leur
pratique médicale, en tournant progressivementdpproche vers I'aspect positif du patient.
(A.Lasserre-Moutet, J.Dupuis, M.Chambouleyron dit«dransformer son identité
professionnelle : impact d’'un programme de formrationtinue de soignants en ETP »
Pédagogie médicale, 2008, 2, 83-93)

Je peux confirmer qu’on ne sort pas indemne de éatination ! Ou du moins qu’on en sort
transformé ; peut-étre en étant « autrement le mér@ela remet en question une longue
tradition de pratiques médicales et en éducatiérafieutique, des certitudes...Mais c’est
exactement ce que j'étais venue chercher a Ge&ve’'est pas de l'intuition mais c’est pour
en avoir eu un avant-godt gracemadule suivi a Zinal : « Comment motiver nos pasen

de la rencontre au suivi ».

J'avais découvert I'entretien motivationnel grad8wy Azoulay qui avait animé un séminaire
sur I'apport de 'EM dans I'obésité qui m’avait a@incue que c'était I'approche que je
recherchais ; javais cherché a I'approfondir galivre de Miller et Rollnick ( « Pratique de
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I'entretien motivationnel ») mais il était trop enité sur les addictions ; le séminaire de Zinal
m’a confirmée dans mon idée que c’était un outitvedleux pour I'ETP en général (et la
diabétologie en particulier) mais gu'il fallait @tlau-dela : un ‘entretien’ aussi motivationnel
soit-il, ne peut suffire & aider un patient a mamit un changement sur le long terme.
L’équipe du SETMC a élargi le concept d’'EM a«environnement motivationnel »

(ENM). La lecture du livre d’A. Golay, G. Lagger &t Giordan « Comment motiver le
patient & changer » m’a apporté toutes les basesgftexion, et les solutions pratiques que je
recherchais et que je souhaitais partager avecéguipe de la MEDT ; ce dernier chapitre
est un résumé de ce guide, que je recommandes deaoordonnateurs d’équipe ETP de
lire ; (Quand je cite cet ouvrage, c’est avec lgseaen ‘Arial’, comme pour les extraits des
recommandations HAS, et en bleu, alors que le cestaémoire est écrit en ‘Times new
roman’).

En effet, j’ai pu expérimenter quée changement est un processus dynamique complexe.
Cette difficulté de mutation n’est pas I'apanagdadpersonne : toute organisation réagit de la
sorte. Dans tout systeme humain (institution, @mise, comme la MEDT par exemple), le

fait de décréter un changement immédiat et brgtalessenti par ses éléments comme une
agression et tous ses membres réagissent en oppms@n’énergie de leurs résistances car
il y va du maintien d’'une cohésion et d'une cohéeedes inquiétudes et des peurs
apparaissent, qui conduisent a des évitementgahégurnements, des refus exprimeés et
actifs ou des refus passifs. Je me suis heurtés adliipes surmenées, ayant fort peu de
temps pour se former, et dans un contexte de rontgtie j'ai déja évoqué dans le chapitre

« contexte » : passage de MECS a SSR. J'ai faitpoesible, en tenant compte du temps qui
m’est imparti (un tiers temps) et celui qui me eespres les consultations et les ES qui
reviennent toutes les 6 semaines, pour appliggankthodes motivationnelles aux soignants,
afin qu’ils modifient un peu leur posture et leagard sur nos jeunes patients ; la MEDT, je
n’hésite pas a le répéter, a une longue tradititutdtive et a su mettre en place au fur et a
mesure des années d’expérience un environnemetibgqueeut qualifier de motivationnel,
mais je pense gu'il reste encore beaucoup a faine [parmoniser nos pratiques afin de mieux
accompagner nos jeunes patients dans le changeorahie des habitudes de vie, et ne pas
s’essouffler, éviter le burn-out...

Je vais tenter de résumer ici le dernier chapireallivre précieux et didactique : « qu’est ce
gu’un environnement motivationnel ? » (les citasi@ont en bleu).

« Le changement de comportement individuel n’est rendu possible que quand les
environnements familial (voire communautaire) et social sont favorables, mais encore faut-il
gue ceux de soin et de 'ETP le soient également.

Pour dépasser les difficultés du maintien a long terme des modifications de comportement,
cette nouvelle approche proposée par I'équipe de A. Golay et A. Giordan consiste a mettre
en place un environnement motivationnel (ENM) basé sur des interactions systémiques de
type allostérique. Une telle démarche s’avére plus bénéfique face aux résistances tres
tenaces dont I'origine est a rechercher conjointement dans les 5 principales dimensions
constitutives de chaque personne : cognitive, métacognitive et infracognitive, émotionnelle et
perceptive.
L’ENM part de I'hnypothése que le patient est I'auteur unique de son changement ; c’est en se
connaissant mieux, en agissant, en se responsabilisant et en s’impliquant que la personne
développe son désir de changer, les compétences et les habile tés nécessaires. D’ou
l'importance de créer un environnement pédagogique constitué :

- de temps d’'écoute active

- d'espaces intégrés d'information, de consultation, de confrontation
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- de réflexion sur son traitement ou sur soi, pour prendre conscience et modifier
ses conceptions (notamment les croyances de santé)

- établir des liens entre les symptémes et la maladie, les effets du traitement et les
soignants ;

- d'ancrages pour recouper les données multiples et leur donner du sens.

- d’instants pour discuter des difficultés rencontrées, résoudre des problemes

- de situations pour prendre conscience des réalités, prendre du recul, repérer ses
ressorts et ses peurs

- d'aides a penser pour comprendre ou se situer

- de moments d’échanges de savoirs ou de mobilisation de savoirs

Le soignhant met en évidence et favorise I'expression du patient : ses ressentis, ses
angoisses et ses peurs. Le soignant va aussi inciter le patient & envisager d’autres modes de
vie malgré la maladie, a tenter de les mettre en place et a en évaluer la pertinence, la
faisabilité et I'efficacité.

Un ENM doit proposer une panoplie de situations, d'outils et de ressources propres a
interférer avec le patient ; par 13, il peut étre considéré comme un contexte propice ¢ induire
une dynamique de changement.

Ce qui différencie 'ENM de I'EM, c’est que ce dernier est centré sur le patient, alors que
'ENM prend en compte les multiples liens que le patient a tissés avec son environnement ;
Dans cette démarche, que I'on nomme allostérique, le patient n’est plus le seul élément
pertinent a prendre en compte ; une grande attention est accordée aux interactions entre
celui-ci et les differents systemes dont il fait partie. (Les ES que je coordonne en sont une
belle illustration, NDLR), car toute personne est influencée dans un changement par ses
intentions certes, mais aussi par les possibilités ou contraintes de son milieu de vie.
L'équipe de soignants, garante de 'ENM décidé en commun, essaie de rechercher avec le
patient les dilemmes auxquels il aura a faire face dans sa vie quotidienne ; elle envisage
avec lui différentes possibilités, tout en lui permettant de les essayer et de les tester. Elle
insiste sur la nécessité de procéder par étapes modestes, définies par le patient lui-méme,
afin de permettre au patient de développer sa confiance en soi.

L’ENM place I'accent sur une adhésion, une mise en confiance et une coopération pour que
le patient s’engage dans un changement. De part sa nature et son histoire toute personne
répugne a changer : toute son histoire la conforte dans un mode de fonctionnement établi,
son équilibre de vie s’est organisé ainsi. Pour susciter cette dynamique de changement
'ENM tente a la fois d’ébranler la personne dans ses certitudes de vie, et de le nourrir en lui
suggérant d’autres possibilités. Chaque fois, il reprend en compte ses questions, ses
préoccupations et ses souffrances, il prend soin de ses valeurs et de sa culture, tout en
'aidant a se détacher subtilement de certaines de ses conceptions. Les objectifs sont fixés
de concert avec le patient, en s’appuyant sur ses points forts et ses ressources.

Le soignant doit rechercher les succés du patient pour les relever : bien qu'il soit en échec, le
patient a déja réussi des changements : le soignant doit renforcer ces petites réussites.
Enfin 'ENM est un environnement éducatif sur la durée pour accompagner pas a pas le
patient aux prises avec ses changements de vie ; un ENM adéquat permet de repérer et de
prendre en compte :

- les processus de rétroactions aux objectifs recherchés

- les résistances et les mécanismes de pressions et d’équilibre vers le changement
En particulier, il s’agit de s’intéresser aux remises en question permises, a la flexibilité de la
personne, ainsi qu’'au degré d’adaptation de celle-ci a I'état actuel du systeme familial ou
social.

Pour étre opératoire, la mise en place d’'un ENM suppose que I'équipe de soighants
transforme a son tour un certain nombre de ses conceptions en matiére d’éducation
thérapeutique pour arriver a envisager I'environnement motivationnel comme un systéme
complexe d’interactions :
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- Il faut prendre en compte les 5 dimensions de la personne malade
- Et arriver a induire au quotidien la mobilisation de la personne simultanément
dans 4 directions ; ces 4 démarches thérapeutiques sont :

o faire émerger la personne

0 pour gu’elle puisse se mobiliser

0 pour mettre en place un projet

0 dans une démarche de ressenti et de mise en mouvement du corps

Comme illustré par ce schéma d’A. Golay et coll :

Une éducation thérapeutique du patient
en 5 dimensions et 4 directions

Mettre en place
un projet

Méta-
Perceptif 1 Affectif Cognitif
_ Mobiliser
des ressentis : : i
la situation de vie
Infra-

Faire émerger
la personne

Ceci représente un travail important aupres degaots et de I'équipe dans son ensemble,
ainsi qu’une réflexion au niveau de l'institution.

Pour qu’au final, le jeune patient s’approprie hamgement et modifie de facon durable ses
comportements de santé. En effet, toujours selmEmes auteurs, le jeune patient change
de comportement si...

100



Je change mon comportement en 4 dynamiques

Dynamique, Je clarifie Jentre .
- . i Dynamique,
émergence ce qui me porte, dans une démarche , i
de la personne ce que je veux étre de projet-production | Projer-proauction

/

Je change
mon comportement
si...

Dynawmique, Je travaille mes ressentis,
ressenti mes émotions, Je mobilise Dynamique
et mise et je prends conscience au quotidien de mobilisation

en mouvement

de mon corps
du corps P

X1) CONCLUSION et PERSPECTIVES:

On peut étre frustré de ne pas trouver ici les losimns classiques d’une étude quantitative
concernant 'impact de la formation des équipegrsamtes pour développer un
environnement motivationnel : est ce que nos jepaéients vont reprendre moins de poids
apres leur séjour curatif ? Seul I'avenir (et legfionnaire de suivi a 24 mois) le dira...

Je ne peux qu’espérer que l'alchimie de I'ETP dxanasformé les équipes pour leur permettre
de mieux accompagner nos jeunes patients a maistanie long terme les modifications de
comportement initiées a la MEDT...

Il m’a fallu beaucoup d’humilité pour faire ce teavde recherche-action « en poupées
russes », un travail de titan et de fourmi, sans/piv proclamer un résultat tangible ! Pas de
réponse pour le moment a mon hypothese de départ.

La seule transformation dont je peux faire étatisralle n’est pas évaluable, c’est la

« transmutation » (pour reprendre la jolie expassimployée par M. Moutet) de ma vision
de I'éducation thérapeutique, des jeunes patigrite Beéquipe qui les a en charge et qui se
dévoue nuit et jour pour leur apporter des soinsxeccompagnement chaleureux a un age
particulierement difficile. Il s’agit bien d’alchim en effet, et je découvre tous les jours des
pépites au sein de mon institution.

Etre a la fois I'acteur de la transformation duieuilprofessionnel, et I'objet de la
transformation...

Au cours de ces deux années j'ai cheminé, jaided allers-retours entre Capvern et
Geneéve ; je me suis frottée aux réalités du coetiastitutionnel, me répétant pour
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m’encourager la phrase de Pierre Etallinnovation ne peut s’opérer que dans la liberté
acquise des contraintes techniqueseme suis nourrie de la réflexion de mes collgegue
DIFEPIstes : pas seulement ceux avec lesquelsy'é& bonheur d’échanger dans nos sous-
groupes de travail, et aussi lors de nos échanf@sriels autour d’'une tasse de thé...mais
aussi ceux et celles qui nous ont précédés, etlgmiravaux ont défriché des situations
proches de la mienne et m’ont éclairée sur despisinsposables dans mon contexte
professionnel.

J'ai d’'ailleurs déniché chez Anne-Marie Bertrdhthdolescente, son corps et le diabgte
cette citation de Kierkegaard, que je la remereientavoir transmise, elle résume
parfaitement ce que j'ai compris de I'humilité dhighant éducateur :

« Si je veux guider une personne vers un but pré@sdois d’abord prendre soin de la
chercher la ou elle est et partir de la. C’est tdatsecret de I'art d’aider ; celui qui ne sait
pas faire cela, s’illusionne s’il pense pouvoir @d Pour aider, je dois comprendre plus que
'autre mais avant tout comprendre ce qu’il comprénSinon, je ne lui serai d’aucune
utilité. Si je cherche a mettre en avant mon savaiest par vanité ou orgueil, pour étre
admiré plutot que de servir. Toute relation d’aideit commencer par une attitude
d’humilité, comprendre qu’aider n’est pas dominerais servir, qu'aider n’est pas étre le
plus fort mais le plus patient, qu’aider nécessiteccepter et d’endurer le temps qu'il
faudra, d’étre dans I'erreur et de ne pas compreedpKierkegaard].'art d’aider.

Mais une nouvelle ‘Promo’ va s’installer a la MEP®ur I'année scolaire 2013-2014 : 54
adolescents qui viennent de faire leur stage di&tan en Juillet ou en Aout ont été
sélectionnés parce que leur projet est bien marggqu’ils ont su gérer la séparation d’avec
leur famille, s’'intégrer a leur groupe de pairs’atlapter aux regles de vie de la MEDT.

Pour cette ‘Promo’ il faut mettre en place d’embksconditions d’'un environnement
motivationnel, grace aux outils qui ont été dévpkspdurant I'AS précédente pour :

Rendre la pesée éducative, afin qu’ils soient astde leur amaigrissement, en suivant
I'évolution de la courbe de corpulence gu'ils tnacd eux-mémes.

- Les aider a prendre conscience des modificatiorsuteenveloppe corporelle par le
suivi de leur Bodymap en leur faisant dessinerliégment leurs contours sur une
grande feuille de papier.

- Leur donner les moyens d’évaluer réellement ledestarité et de trouver des moyens
de la combattre, grace a la marguerite des choix.

- Etles moyens d’évaluer eux-mémes leurs progréesedgida visualisation de la toile
d’araignée constituée par les difféerentes échdlesto-évaluation, pour augmenter
leur sentiment d’auto-efficacité.

- Mieux accompagner leurs parents pour les aidewvaloigper un style parental
cadrant, grace aux ateliers « charte du parenbiida mettre en place lors des
journées Famille.

- Donner aux infirmiers des ouitils :
o D’évaluation de la douleur psychique grace au PRISM
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D’autres critéres de suivi de I'évolution de casjes patients que le poids
Développer leur écoute active
Et leur compétence a conduire des entretiens nimtiveels

© O O0OOo

Ce n’est pas le travail qui manque, ni les idéest plutdt le temps...

De nouvelles difficultés se profilent a I'horizofiéducatrice la plus investie dans la cellule
ETP est aussi la référente qualité de I'établisseraieva étre trés occupée par la préparation
de la prochaine certification HAS. A qui délégued@ sera la courroie de transmission
aupres des équipes ?

La roue de I'éducation thérapeutique continue anieu!
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ANNEXE |

> Entretiens du 3 janvier 2012 :

% Soignante 1 :
Qu 4 :contact facile avec le jeune ; langage adapté Hux> 18 ans ; savoir instaurer un
climat de confiance.
Comment I'évaluez-vousI® viennent facilement me voir (surtout le sa&Qus divers
prétextes, ils m'ont identifiee comme référentguabté
A identifié un danger chez les jeunes filles quiperdu du poids et qui veulent a tout prix
avoir une relation amoureuse pour se prouver g@sgleuvent plairecomment les aider a ne
pas se mettre en danger ?
Par contre, elle signale ueereur a éviter : convoquer un jeune pour lui deah@nou il en
est vis-a-vis de la sexualité (exemple récentgdtsenti au tribunal. 1l vaudrait mieux que
I'éducateur ou le médecin qui a une inquiétudeavids d’un jeune vienne en parler avec les
infirmieres spécialisées dans ce domaine, qui ano@hée jeune a en parler
« spontanément » a l'infirmerie, identifiée commdien de confidence, d’intimité. Il faudrait
une meilleure communication entre les équipes.
Qu : est ce que les infirmiers font retour aux €duc
Rép :Certains éduc viennent facilement a I'infirmerie partage de I'information. D’autres,
on ne les rencontre qu’aux ES.
Dans le dossier de soins infirmigidu centre psy ou elle travaillait avank)y a tous les
intervenants (assistante sociale..)
Il faudrait un vraidossier partage, pour que le patient soit comgess sa globalité ; que les
infirmiers soient informés des pb de famille desm@s pour ne pas connaitre d’'impair ; que
les éducs marquent ces infos dans OSIRIS dansdpsstagé.
Que les éducs n’hésitent pas a dire (par tel, sbb® « j'ai I'impression que X ne va pas
bien »...

En réponse a la QU3 : I'équipe soignante a dggfsro
- Synthese d’équipe infirmerie tous les 3 mois

- Tous les vendredi soirs ou les jeunes restent\NdH®T, a partir de mars : ateliers
d’éducation a la santé : une semaine/2 sexologiaduictologie

QU : Comment faire pour qu’il y ait une continuité aves éducs ? Est-ce qu'’ils pourraient
assister a ces réunions d’information ?

Rép :Ce ne serait pas une bonne idée gu’ils assisteesaeunions car cela risquerait de
casser la confiance.

< 2°™ entretien : Directeur adjoint
Q1 : sur le suivi a long terme des jeunes :

- Ce qui se fait déja : enquétes de suivi a 6 moes¥ mois depuis 10 afsnnexe xx)

- Projet avec les oiseaux a 24 mois
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- L’idéal serait de le faire a 10 ans/ le raisonnablé 24 mois car impression que si un
jeune n'a pas repris a 24 mois, c'est gagné. liprebablement une fragilité des jeunes
dans les 24 mois qui suivent la sortie.

Q : sur quoi est basée cette impression ?
Rép :d’'apres les 7-8 jeunes qui reviennent a la Cebimmission des usagers)

Q2 : comment ?
3) Mettre en place une relation chaleureuse, pourldgr par ex a se remettre au sport.

Importance de la relation++++

4) Tenir compte du projet du jeune : outil pyramidstauré depuis dizaine d’'année=
PP ; c’est plus efficace quand on a pris en conigf@ojet du jeune que si on plaque
sur lui le projet des professionnels.

5) Que le jeune soit réellement partie prenante dBE& en l'aidant a évaluer ses
progres :

a. Pas seulement le poids et du bodystat
b. Mais les modifications de comportement grace a :
i. Grilles d’apprentissage
ii. Evaluation capacités physiques (passage des tests)
iii. Relation a l'autre
iv. Grille de compétences et de connaissances (ataliétys
v. Satisfaction : notion de plaisir & faire les diféértes activités
vi. Echelles d’évaluation de la motivation et de comité dans I'action.

(Q : étes-vous sdr que tout le monde soit au coul@ees grilles et se les soit appropriées ?)
Ce sont les grilles utilisées par I'équipe des spor

6) Travailler en étant ouvert sur I'extérieur : mutisdtion avec
a. Etablissement scolaire NDG
b. Associations sportives et culturelles

Pour éviter stigmatisation du jeune

7) Travail avec la famille / fait aussi partie desifre car on ne le fait pas encore assez
(I'a inscrit dans projet établissement pour cetieée)
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8) Partenariat avec Bondigoux et la clinique Princessir les familles dont un des
parents est obése.

9) Travail avec les partenaires relais :

a. Les diét de MEDT sont en contact avec les cuissides foyers ou résident
certains jeunes

b. Les éduc sport entrent en relation avec les engnaiis des clubs sportifs du
lieu de résidence du jeune

c. Les médecins avec le RePOP

Question 3 : comment améliorer la pratique de kadion dans I'établissement ?
- Ce questionnaire va y contribuer

- Mettre du lien entre les équipes pour mieux comedés autres, ce qu'ils font, etc

- Apprendre a se connaitre soi-méme : par ex quen@ce infirmier puisse se rencontrer
toutes les 3 semaines, car pour I'instant les infars se succédent sans se croiser
souvent

- L’ETP doit étre partagée entre tous les intervesargar ex les veilleurs de nuit ont
une mission pédagogique et participent a la fororaties jeunes a I'incendie ; ils
peuvent écrire dans les carnet des éducateurerhent travailler de jour pour
rencontrer les autres professionnels.

Question 4 : freins :
- L’ETP n’est pas encore un programme validé

- Ca part dans tous les sens : 'amaigrissement angbade maniére significative depuis
un an avec le changement de politique nutritiormell

0 Les jeunes ont moins maigri mais ont cependanigfassi sur les courts
séjours !

o Alors que les 7 années précédentes= méthode hygrapa

o0 Depuis un an normo calorique mais séjour d’autoreeette année= reprise
pondérale > celle d’automne I'an dernier qui étai7 années précédentes !

o Or d’apreés les statistiques que tient Eric, il séenfpue les jeunes qui
reprennent beaucoup sur les courts séjours somnt qaureprennent bcp
pendant les 24 mois suivants la sortie.

Q : quelle solution préconisez-vouse”anagement doit étre différent selon le grodipge,
'autonomie...avec certains profils d’obéses il fatre plus directifs ; d’autres, leur laisser
plus d’autonomie :

Q subsidiaire comment les identifier ? grace a des entretiens@pndis
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Pour maintenir le changement : nécessité d’unegapluri-professionnelle et travail avec la
famille : comment faire pour uniformiser les inf@tons a leur fournir ?

% 3" entretien : éduc sport

Q1 :ce qui est compligué dans le suivi a long termgel@ses c’est qu’aprées leur départ il
n'y ait pas de suivi, pas d’appel, etc
Que suggérez-vous ?
Que la famille vienne passer un WE avec eux porg fees activités a reprendre ensuite
Ou que nous nous rendions a leur domicile pourayaer a leur contexte environnemental et
familial ; frustration de ne le faire que par tel
Les jeunes vivent leurs vacances comme un momegtidbement et ne cherchent pas a
mettre en pratique chez eux les mémes activitéslgWIEDT
Proposer des regroupements des jeunes qui halaiteatir de Tarbes
Q2 : freins
Pas assez d’entretiens individuels avec les je(ha2/trimestre) car ne sont que 2. Sur le
séjour d’évaluation, on peut faire 2 entretiensividiels grace au renforcement des effectifs.
Et sur Toussaint a mis en place des entretienwiithgiels pour préparer le projet puis le
discutera avec la famille quand la famille viendlgaécupérer ; et par tel pour les familles ne
pouvant se déplacer
Q3 : comment accompagner le jeune a changer deartanment ?
En lui donnant des micro-objectifs individualisés/
Grille évaluant:

les capacités physiques évaluées 1 fois/trimestre

le relationnel,

la motivation

les apprentissages selon les cycles (velo actueh)
Q4 : comment améliorer la pratique de I'ETP ?
Que tout le monde soit formé a comment faire ug d@ucatif ? ce serait plus enrichissant en
le partageant entre les différents professionrets.ex : il est non productif de « prescrire »
des séances de muscu 1h a I'espace corps ! Lashéie de leur expliquer pour que ce soit
les jeunes qui fassent la demande : c’est plusaeki.
A noter ; ici ils n’ont pas de temps libre contr@inent a chez eux ou ils s’ennuient ;
suggestion : voir si étude absolument nécessaire les soirs pendant 2 heures ?
Q5 : les points forts :
Leur faire vivre des expériences dans différentaaloes, en leur montrant qu’on n’est pas
dans la recherche de la performance.
Les valoriser dés gu'il y a un petit progres
On cherche a identifier un profil sportif partagee lui.
Qu'il se découvre des capacités physiques : 95%esbdu curatif avec une bonne condition
physique
Qu’on arrive a les intégrer a 'EPS de NDG ou aalab sportif
Et le mercredi am : rencontre UNSS avec autresgel et lycées.
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> Entretiens individuels du 17/01/2012 :
%+ Soignante 3 : diététicienne

Q2) comment vous y prenez-vous...

Grace a accompagnement régulier, non seulemertuais des consultations toutes 6
semaines
Mais aussi avec ateliers pratiques et théoriques
Et en accompagnant les repas, a la MEDT et a Gar,aé$ méme les sorties du WE (macDo,
pendant les randonnées, etc)
Donc les jeunes se confient plus facilement, admeteurs réelles difficultés, ne se cachent
pas derriere de belles paroles...
Aider la famille au cours les rencontres « jourrféesille » et par entretien tel si nécessaire
Modifier les comportements grace a :
- repas réguliers (4/Jour), = créer un rite, unetbdbi
- repas structurés : importance de le vivre au qigstidour pouvoir ensuite le
transposer a la maison (les jeunes peuvent édegseaite leurs parents a retrouver cet
equilibre)
- individualiser la PEC en fonction, non seulemeniii (bodystat) mais des
grignotages : si grignotages émotionnels leur pgepe carnet de repérage.

Q1) sur le pb du suivi a long terme :

On n’a pas forcément de nouvelles de ces jeunasgt &gux qui reviennent aux courts séjours
de suivi.

Pense que plus d’éducation en individuel améligrex@EC sur le long terme.

Q3) améliorer la pratique de 'ETP :

Augmenter cohésion entre les différents champsiquaks

Créer un programme spécifique/ séjour initial/ diwisde renforcement.

Besoin d’'une formation spécifique au diag éducptéalable au Plan action individualisé
Ainsi qu’a 'EM (a des notions grace au GROS)

Q4) points forts :

Capacité d’adaptation
Adapter langage en fonction de I'age.

% Soignante 2= psychologue

Q1) gu’est ce qui est compliqué dans le suivi & ltamme ?

Envie de savoir ou ils en sont a 1an, a 2ans,augdndéral et au plan psy (pour ceux suivis
Est-ce qu’ils sont devenus plus autonomes ?

On ne le sait que pour ceux qui reviennent

La solution envisagée : questionnaire internet

L’évaluation prévue avec les Oiseaux a 2 ans seediinente.

Q2) comment vous y prenez-vous pour accompagneute a changer de comportement?
Il faut déterminer son stade de motivation a l'éatr

S’il nest pas encore au travail, gu’est ce quitpeumotiver ? a quoi faire ? = évaluer ses
objectifs. Qu’est ce qui est facilitant pour lui ?
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Croiser les regards en ES

Croiser les données de I'équipe : par ex = boulewiec la diet

Quand on souléve la question d’'un trouble du cotepwent alimentaire :
- vision de I'éduc qui le voit a table
- de la diét en entretien et qui prend des repaslavec
- de la psy en entretiens

chacun dans son champ a des outils spécifiques :

les profs de sport ont leur grille

la diét et la psy des questionnaires différents

la psy a partagé certains outils avec la diét (degyTCA)

Ensuite on définit une thérapie
Et on fait évaluation des progres, selon méthodestéetest

Comment les progrés sont transmis a I'équipe, peapecter le secret partagé avec le jeune ?
Par ex : si dépression modérée : résultat du tisssun PA => recommandation « étre vigilant
a...» Sile juge en danger : écrit dans Osiris dajasirnal général », lance une alerte

Q3) comment pourrions-nous nous y prendre pouriame€lETP ?

Former au moins une personne de chaque champ B I'ET

Proposer activités différentes aux nouveaux eua qgei reviennent

Avec techniques propres a I'ETP ( pas seulememtigmsment de type transmissif)

par ex les IDE proposent de I'’éducation a la sgrdé,du diag éducatif personnalisé

il faudrait que les jeunes qui sont en précontetigriasoient pris en EM par Christophe
sur le curatif, dans I'idéal, si c’était vraimemrponnalisé, on devrait faire sortir en cours
d’année un patient qui est devenu autonome...

I'idéal serait que les jeunes aient cours a ND@#din et des activités ici 'am

<+ Educ n°1

Q1) difficulté du suivi a long terme
Il 'y a pas de cellule de suivi ; 'ensemble d&gliipe pluridisciplinaire a défini :
- 1 mois apres la sortie du curatif : appel tel (édnicjuillet/mi Aout
- sept : envoi d’'un courrier souhaitant une bonnéréeret proposant d’appeler si
besoin ; relance proposition de séjour d’automne
- séjour d’'automne= + 4 mois (on parle de mainti&maois)
- en décembre : envoi d’'une enquéte de suivi desgema@nts des habitudes :
- il'y a ceux qui répondent
- ceux qui demandent a revenir
- les perdus de vue

Quel taux de retour ?

La question est plutdt : ou s'arréte la missiorB@R ? ces jeunes ne sont peut-étre pas
perdus de vue pour tout le monde, peut-étre spatiseur endocrino, le RePOP, etc..
Suggestion : enquéte auprés des médecins ayassadiegeune, et ayant recu tous nos
courriers de suivi : ce pourrait étre une missieradcellule de suivi, mais avec l'aide d’'un
secrétariat médical. Car lien difficile avec dessipatients « dormants » : une fois qu'un
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jeune est parti, on ne peut plus rien inscrire dsisis, s’il donne des nouvelles, on devrait
pouvoir I'indiquer !

Q2) I'accompagner dans son changement

a)Pré requis ; voir si le jeune est motivé a changes'il est envoyé malgré lui par parents,
meédecin, etc... S'assurer que le changement c’equide porte un minimum, que ce n’est
pas que le projet de la famille

L’appréhender sur ce qui est important pour lui.

Connaitre sa représentation de son pb, de son@bési

Déterminer s’il est prét ou pas a changer ses unddst (Prochaska)

b) Amener le jeune a identifier des objectifs intédiaires pour aller vers des petites
réussites, pour valoriser son image, car nb d’exireont déja expérimenté I'échec.
++qu’est ce qu'il propose, lui, pour y arriver Zaatce qu’on peut proposer nous.

Q3)
Monter une cellule ETP=
- Organiser son fonctionnement
- Y impliquer des professionnels de tous les sesvic
- Reprendre nos séjours = analyser ce qu’on Ypfait voir si c’est de 'ETP.
Sinon, comment l'intégrer ?
Par ex si on prend le cours sur « causes et coeségside I'OB »= transmission de savoir
pure ; pour que ce soit de I'ETP il faudrait quanont les IDE voient les représentations
gu’ont les jeunes patients de I'OB
encadrer ces cours avec des séances de 8 a 18,javee un langage adapté a chaque groupe
d’age pour voir aprés ceux qui ont besoin de casaaices complémentaires : par ex ce jeune
a des lacunes concernant la digestion, etc..
- Outil de recueil= classeur des différents champs
- Travail en bindbmes : par ex éduc + IDE voir trayaéparé avec Caroline
- Structuration inter-champs : par ex sur image dems@ourrait faire :
o Bodymap avec l'infirmerie en marquant d’un pointige les zones sensibles
(= douloureuses : les frottements des cuissesesialeines de soutien
gorge..)
o Et, avec les éduc, image sociale, avec les silkesiitomment je me vois/
comment je crois que les autres me voient)
0 Auvec le sport : ressenti douloureux a telle artiioh aprés activité physique
o Ensuite on peut mettre en lien les silhouettes Bzeomportement alimentaire

Les éduc font les silhouettes pour 1 ES /2 (en m@&me@s que I'échelle de bien-étre) ;

Et font remplir un schéma corporel : dans ton coppslle partie tu aimes et quelle autre tu
n‘aimes pas ?

Autre atelier : les jeunes découpent dans des nragades images les représentant tels qu’ils
se voient et tels qu’ils se voudraient

Q4) points forts :

L’empathie

Travailler avec leurs limites = principe de réalitdutile de mettre en place des objectifs
ambitieux qui ne seront pas maintenus apreés l¢éomr@ domicile si I'on ne tient pas compte
du contexte. C’est pourquoi le sport s'informe &sples clubs locaux des possibilités
d’insertion ultérieure, et des tarifs en prenantempte le budget de la famille...
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Ici, ils vont vivre des expériences positives g &meénent a croire au changement, mais un
changement réalisable...

< Educ n°2:

Q2 : comment vous y prenez-vous ?

h- voir quel était son comportement avant (la MED®)fa;on d’étre, de faire,
d’appréhender les choses, son comportement scolguiels sont ses objectifs ? qu’est
ce qui est facile ? difficile ? quelles sont selsituges de vie / famille /amis

i- quand ils ont déja vécu qqgs expériences ici : u'd repéré comme
changement/avant ?

j- achaque expérience de sortie (WE, vacances) =matour voir comment il change

k- sile jeune ne percoit pas le changement, je &ikdi me semble qu’avant tu me disais
...maintenant je constate que ca ne te pose plub ¢e p

I- jessaie de ne pas parler de difficultés mais detp@ui restent fragiles

m- quand le jeune a repére lui-méme un changemelni,jemande quel effort cela lui a
demandé : qu'est ce qu'’il a di lacher comme plaisur se mettre dans une autre
dynamique, quel bénéfice il en retire.

n- J'essaie de corréler avec les parents « est ceayseavez remarqué des points qui ont
changé ? comment est ce que vous le vivez ? »

Q3 comment améliorer 'ETP a la MEDT ?

Il faudrait un projet d’établissement réactualisé

Une harmonisation entre les services

Partager les infos entre les services : réflexidow du secret partagé !!
Effectifs surnumeéraires/ locaux et /effectifs d’adeement.

Q4 : points forts

Ecoute

Disponibilité

Ne pas chercher a étre un modéle pour eux, maispéme
Envie de leur faire passer certaines valeurs

Q1 : Difficultés/ suivi a long terme
J'aurais une vision plus claire a long tersaée projet d’établissement était réécrit.
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ANNEXE I

Réponses du Focus group du 25/10/12 :

- L’ETP permet de mieux appréhender les représemisigu’ont les jeunes de I'obésité, les
causes et les conséquences et comment on peuatéega travailler sur leur projet

- C’est centré sur le patient; en évaluant sedaifits stades de maturation pour la prise en
charge de sa maladie

Est-ce que cela vous a aidé(e)s a les accompagner

- Oui dans la mesure ou on sait qu'il y a diffésestades d’acceptation de la maladie,
différents stades de motivation ; ¢ca permet de &gporter des stratégies différentes suivant
le stade.

Est-ce que le guide d’entretien vous a apportgeesources, des pistes nouvelles ?

- Cela a élargi les questions qu’on posait dans umegien traditionnel, cela aborde plus de
domaines, cela permet a I'enfant de bien se pasigo lui ;

- Moi j'ai trouvé que le guide n’était pas adapté&ertains enfants ; surtout les petits il y a
des questions difficiles a leur poser : parler derlmaladie, parler de I'obésité ; parler des
conséquences et des causes ; moi je 'ai pas e&mar j'ai fait un entretien avec Paul : ¢ca
n'a pas été concluant.

- Moi je trouve que ca les fait réfléchir. Maigilanque une question sur le retentissement de
I'obésité sur leur sexualité ; pourtant quand ilsnnent en parler avec moi, certains
signalent que le poids leur pose pb a ce niveau.

- Je trouve que ca fait resurgir d’autres pb detéaou des pb qu’ils ont avec leurs parents,
et qui priment sur I'obésité, et on a tendance @eté du coup I'entretien qui était centré sur
'obésité, on a tendance a le dévier vers des plsgpi plus importants pour les enfants, dans
leur préoccupation actuelles.

(Une soignante relate le témoignage d’'un ancieiemaqui est venu voir les jeundans le
cadre de la CRU« il est devenu cuisinier ; il leur a dit qu'ivait perdu ici plus de 35 kg ;
mais qu’il les a repris dans I'année qui a suiyauis il s’est pris en charge lui-méme car il a
senti que toute sa problématique revenait ; tout,sevec I'aide de son MG il a réappliqué ce
gu'’il avait appris a la MEDT ; il a reperdu ses 3pkil est maintenant mince et beau ; les
jeunes ca les a interpelés ; il y avait sa mamarétpit présente et sa femme ; sa maman a
dit que ca avait été tres dur pour elle aussi diagon fils si gros, et comment il s’était pris
en charge, qu’il avait reperdu ; elle pleurait laaman ; les jeunes ¢a les a marqués. »)
(c’était hors sujet mais je n’ai pas voulu I'intempre, aprés j'ai recadré :)

De quoi auriez-vous besoin maintenant pour miegempagner vos patients ; ou est ce que
vous avez encore des lacunes ?

- Dans la pratique : le temps : si on veut faires @mtretiens corrects il faut qu’on se dégage
du temps ;

- Combien de temps cet entretien doit durer pouit ge soit pas trop prenant pour le
soignant et pour le jeune ?

- ¢a prend plus d’'1/2 heure.

- On ne peut le faire que le soir quand on estule n

- Cas concret : un soir ou javais prévu de faimeentretien, j'apprends que je dois aller
chercher une gamine a LNMZ au judo

('interviewer) : Ah bon, ce n’était pas pour un soin?

- Non ! C’était pour le judo ; ca m’a casse le projete j'avais ; il faut jongler avec tous ces
RDV, ce n'est pas simple...

(Ia une infirmiére renchérit sur le fait que le€ElBoivent faire le taxi pour des activités non
médicales ; je dis que je note mais que c’est uarghnisationnel que je leur propose de faire
remonter, mais que ca sort du champs de 'ETR, ilance Ok, c'est ce qui revient
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toujours, le manque de temps ; mais si on se rhddas une situation idéale ou vous auriez
tout le temps nécessaire, qu’est-ce qui vous fqteihd méme défaut ?

- La reformulation des questions du guide

Vous voulez dire la fagon dont les questions sorm@ilées ? Parce que la reformulation c’est
ce que vous faites en écoute active quand vouseefta parole au jeune pour montrer que
vous l'avez compris !

- (rires) oui, c’est ¢a, mais la reformulation aus&st compliqué !

(comme c'est la2"*fois qu’elle aborde la difficulté de « traduirgeur les petits les
questions du guide d’entretien, et que cela selbfser vraiment pb, je glisse une
suggestion : que les infirmiers en charge despdtiss se réunissent avec 1 ou 2 éducs pour
trouver des phrases plus compréhensibles paruegelnes.)

- Moi, ma préoccupation c’est les objectifs prianies a énoncer, a partager avec le jeune :
« ce qui te préoccupe..., et ce qui me préoccupe je ne comprends pas ce que ¢a veut
dire...

- ¢ca sert a faire le lien avec lui entre la problgique collatérale a son pb de poids et son pb
de poids

- C’est important de lui faire le retour.

Pour conclure, je leur donne a chacun une copiadiele de Pierre-Yves Traynard dans
Médecine des Maladies Métaboliques- février 2010-4v N°1« le diagnostic éducatif, une
bonne idée pour évoluer »
Au moment de partir un infirmier me demandéet pour vous docteur, c'est quol 'ETP 2 »
Comme réponse je leur propose de regdedesue de I'éducation thérapeutique: qu'est-
ce que ce schéma vous évoque?

- Il faut qu’il y ait une rencontre, entre le soigriat le soigné

- D’oul'intérét de fixer un RDV ; on ne va pas I'alder a I'occasion d’'une plainte,
mais fixer un RDV a ce moment-la.

Alors cette rencontre elle va déboucher sur quoi ?
- On va définir des besoins éducatifs ensemble

- Une fois qu’on a déterminé ses besoins éducatifsaaléfinir les objectifs
d’apprentissage.

- Etles critéres a atteindre,

- donc a évaluer...

- Oui, on va faire le point de la ou il en est, lesno-objectifs qu'il a atteints et le
chemin qu’il reste a parcourir

- Alors ¢a signifie que cet entretien on va devoirefaire plusieurs fois dans I'année ?

Absolument, ce n’est pas figé, c’est évolutif .gelyythme pensez-vous que ce soit utile de le
refaire ?

Une des soignantes fait finement obsery€nu fond c’est ce qu’on est en train de faire :

faire le point de nos connaissances, réajuster...

Brouhaha : les infirmiers s’accordent sur le pripeiqu’il faudrait le refaire tous les
trimestres. Mais se demandent ou ils trouveromeheps...

Voyez-vous d’autres pb qu’'on n’a pas abordés, éomedes pb purement organisationnels ?
- oui, il y a toujours le pb de la pesée du lunditim des 54 jeunes en rafale ; ¢ca bouscule les
jeunes, certains sont découragés parce qu’ils mdgye pas grand-chose, ou qu'ils ont repris
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et ne comprennent pas pourquoi, mais on n’a pasngs de les entendre, de leur expliquer
gue la perte est fonction du surpoids ...

- de leurrappelercar ils le savent, mais la c’est des chiffres bret ils le prennent au
premier degré

- au G3, on leur fait faire une courbe d'IMC, maias sur l'instant, a un autre moment

- on a fait un atelier avec les éducs et C. suafgn dont on pourrait faire la pesée, on a fait
des propositions : ou ¢a en est ?

Je leur réponds que c’est en attente de validatote comité de pilotage et leur suggére de
faire un focus groupe, comme on vient de fairecd®e jeunes sur leur vécu et leur ressenti
de la pesée ; et je me propose d’en faire un a@e@ducs pour avoir leur écho de ce que
disent les jeunes lorsqu’ils remontent ; cela paitifaire avancer la prise en compte de ce
dossier.

D’autres difficultés d’'un point de vue éducatif ?

- c'est quand méme ce qu’on rapporte principalememt&tats de situation : le poids, le
bodystat (apprécie la répartition MM et MG), ddes résultats sont souvent contestés par le
sport !

- les plaintes, la bobologie, I'observance destamients..., c’est frustrant !
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PRODUCTION AJO Les Oiseaux/ MEDT le 26/11/2010

Nous avons besoin de ta participation pour nous permettre d'améliorer notre dispositif de soins.

Nous te remercions par avance de l'intérét que tu vas porter a notre questionnaire et des minutes que
tu vas nous donner pour répondre le plus précisément possible.

Toutes les informations que tu vas nous confier resteront strictement confidentielles et seront

rendues anonymes dés leur réception.

Il faut que tu cliques sur les champs en jaune pour que tu puisses remplir le contenu ou

sélectionner le mot qui te semble le plus approprié.

L'équipe de 'ATO® Les Oiseaux.

L'équipe de la Maison d'Enfants Diététique et Thermale

Données personnelles

Nom : Tél. portable : 06-00-00-00-00
Prénom : Tél fixe : 00-00-00-00-00
Date de naissance : 00/00/1980 Email: @

1) Mon suivi

1.1. Je suis suivi(e) depuis ma sortie de I'établissement : [ Jour [ JNON
Actuellement, je vais d I'hopital de jour de AJO® Les Oiseaux : [ lout [ JNON
Actuellement, je suis revenu en séjour de suivi a la MEDT: [ Jour [_INON

Si je ne suis pas suivi(e) par mon établissement, je suis suivi(e) par

mon médecin traitant
[_] mon pédiatre
D autre (je précise) :

-Comment trouves-tu ton état de santé ?
(Tres bon, Bon, Mauvais , trés mauvais)

1.2. Mon poids & ma taille actuels :
Date : 00/00/2010

Je me peése régulierement (1 fois par semaine) :

2010-10-26_v0.9

[ ] un psychologue
D un diététicien(ne)

POIDS ACTUEL :
TAILLE ACTUELLE :

0 00,0 Okg
0,000m

[ Jouz [ INON
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Nous te remercions de l'intérét que tu portes d ce questionnaire et du temps que tu nous accordes. 1
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Maison d’Enfants Diététique et Thermale de Capvern les Bains- 65
Programme d’Education Thérapeutique Initiale a la p  rise en charge de I'Obésité de I'Enfant et de
I’Adolescent

Rationnel du programme

Depuis sa fondation la Maison d’Enfant Diététique et Thermale s'adresse a l'obésité de l'enfant et de
'adolescent ; les chiffres nationaux montrent qu’alors que la prévalence semble plutét se stabiliser chez les
adultes, elle continue d’augmenter chez les enfants (Réf enquéte INCA2). L'obésité est reconnue comme une
maladie chronique depuis 1997 par 'OMS. Il est validé que I'obésité de I'enfant et de I'adolescent prédispose a
une obésité de I'adulte et aux complications cardio-métaboliques (Diabete, Infarctus) a I'dge adulte. La maison
d’Enfant diététique et Thermale a signé une convention avec le Réseau REPPOP Midi Pyrénées et collabore
également avec le REPPOP Aquitaine qui sont des prescripteurs conséquents des séjours d’éducation
thérapeutique dans notre structure.

Objectifs du programme

- Evaluer les connaissances du patient,

- Favoriser des savoirs et savoir-faire propices a une modification de son mode de vie.

- Permettre au patient d’exprimer son vécu de la maladie, sa maniére de la gérer au quotidien

- Favoriser une réflexion du patient sur ses projets en lien avec ses attentes et celles de son environnement.

- Vivre une expérience en « endogroupe » pour développer des compétences relationnelles.

Population cible

Le programme d’éducation Thérapeutique initiale s’adresse a des enfants et adolescents agés de 10 & 17 ans en
situation d’'obésité réfractaire, prioritairement aux jeunes patients de Midi Pyrénées et Aquitaine et quelques
patients du reste de la France.

Périodicité :

Cette d'offre d’éducation thérapeutique est proposée sous différentes durées: 15 jours ou 1 mois sur les
périodes de vacances scolaires. Ce choix s'appuie sur une volonté de limiter les périodes d’interruption scolaire
pour ces patients dont la scolarité est déja source de stigmatisation et de difficultés sociales.

Le groupe de patients :

Le nombre de patients bénéficiant d’'une éducation thérapeutique initiale, pour chaque période est d’environ 35
sur un effectif global de 51. lls sont répartis en sous groupe en tenant compte de I'age. L'effectif lors des
séances d'éducation collective varie de 8 a 10 jeunes.

L’équipe éducative :

L’équipe est pluridisciplinaire, médicale, paramédicale, travailleurs sociaux. Elle est composée de Médecins
spécialistes en obésité, diabétologie, IDE, Diététiciennes, Kinésithérapeute, Professeurs d'éducation physique
adaptée, Educateurs spécialisés et Animateur en art thérapie.

Dossier d'éducation thérapeutique initiale de I'équipe éducative : Un book est régulierement mis a jour,
aprés validation de I'évolution de certaines séances d’éducation. La coordinatrice assure une veille de cette
mise a jour. Le Book est a disposition des différentes équipes impliquées dans le programme d'éducation. Il
comporte le descriptif du programme, la composition de I'’équipe éducative, le descriptif des séances par champ,
un exemplaire de chaque document du dossier patient, et de ceux diffusés aux patients durant le séjour comme
support.

Dossier_d'éducation thérapeutigue initiale patient : Un dossier est constitué pour chaque patient, ce dossier
est éclaté par champ. Le document servant de support au diagnostic éducatif et évaluation des compétences est
informatisé et partagé par I'équipe pluridisciplinaire. Il comporte pour le diagnostic éducatif sur J1 J2 J3:
'examen médical d’entrée, la fiche de consultation, grille d’entretien éducatif a I'entrée de séjour, consultation
psychologique d’entrée, J4 Le Micro projet pour définir le programme personnalisé partagé avec le patient. J 13 :
le plan d’action pour évaluation des compétences avec grilles d’évaluation par champ. Dans les 8 jours suivant la
fin de 'ETP un courrier de fin de séjour retracant : le diagnostic éducatif, les objectifs personnalisés partagés,
I'évaluation des compétences acquises avec les nouveaux objectifs, micro projets validés par le jeune et sa
famille et une proposition éventuelle d’orientation en séjour de suivi est envoyé a la famille, au Médecin traitant et
ou autres spécialistes prescripteurs de I'’éducation thérapeutique. Le dossier est archivé a la sortie du patient
selon une procédure définie.

Dispositif et procédure de personnalisation du prog ramme _: ®viédecins ® diet Mpsy MDE Msport apa+king
BEduc spé MAnimatrice en art Thérapie

Elaboration d’un diagnostic | J1 en entretiens individuel patient +

éducatif famille mEEN =.
J2 J3 en séances
consultations individuelles

collectives
[T T

+

-Renseigner les 5 dimensions (bio clinique, ¢grpitive,
socioprofessionnelle, psycho émotionnelle, projective)
- Repérer les attentes du patient et de sa famille et les
freins et leviers pour l'acquisition et le maintien de
compétences pour améliorer sa santé et qualité de vie




Maison d’Enfants Diététique et Thermale de Capvern les Bains- 65
Programme d’Education Thérapeutique de suivi a la p  rise en charge de I'Obésité de I'Enfant et de
I’Adolescent

Rationnel du programme

Depuis sa fondation la Maison d’Enfant Diététique et Thermale s'adresse a l'obésité de l'enfant et de
'adolescent ; les chiffres nationaux montrent qu’alors que la prévalence semble plutét se stabiliser chez les
adultes, elle continue d’augmenter chez les enfants (Réf enquéte INCA2). L'obésité est reconnue comme une
maladie chronique depuis 1997 par 'OMS. Il est validé que I'obésité de I'enfant et de I'adolescent prédispose a
une obésité de I'adulte et aux complications cardio-métaboliques (Diabeéte, Infarctus) a I'dge adulte. La maison
d’Enfant diététique et Thermale a signé une convention avec le Réseau REPPOP Midi Pyrénées et collabore
également avec le REPPOP Aquitaine qui sont des prescripteurs conséquents des séjours d’éducation
thérapeutique dans notre structure et des interfaces prioritaires dans le suivi des patients.

Objectifs du programme

-Réajuster le diagnostic éducatif au vu du vécu du patient et sa famille

-Proposer un programme personnalisé de suivi de reprise selon les critéres d’évaluation de I'efficacité a moyen
terme du séjour d’ETP initiale.

-Permettre un échange d’expérience et de stratégies entre pairs vivant une réalité proche.

-Développer une capacité a porter un regard critique sur sa situation (réussites/difficultés) et les facteurs
associés.

-Amener le patient & penser une nouvelle organisation (micro projet) au travers de stratégies d’adaptation, penser
d’autres possibles.

Population cible

Le programme d’éducation Thérapeutique de suivi s’adresse a des enfants et adolescents agés de 10 a 17 ans
en situation d'obésité, prioritairement aux jeunes patients de Midi Pyrénées et Aquitaine et quelques patients du
reste de la France.

Périodicité :

Cette d’'offre d’éducation thérapeutique pour les jeunes patients est proposée sous différentes durées 10,15 jours
ou 1 mois sur les périodes de vacances scolaires et sur 6 semaines reconductibles sur la période d’année
scolaire.

Le groupe de patients :

Le nombre de patients, par périodes citées ci-dessus, bénéficiant d’'une éducation thérapeutique de suivi est
proche de 35 patients sur un séjour de 10 jours, de 15 sur un séjour de 15 jours, 20 sur un séjour de un mois, 53
sur les cycles de 6 semaines reconductibles. lls sont répartis en sous groupe en tenant compte de I'age. L'effectif
lors des séances d’éducation collective varie de 8 a 10 jeunes patients.

L’équipe éducative :

L’équipe est pluridisciplinaire, médicale, paramédicale, travailleurs sociaux. Elle est composée de Médecins
spécialistes en obésité, diabétologie, IDE, Diététiciennes, Kinésithérapeute, Professeur d’éducation physique
adaptée, Educateurs spécialisés et Animateur en art Thérapie.

Dossier d’éducation thérapeutigue de suivi___de I'équipe éducative : Un book est régulierement mis a jour,
aprés validation de I'évolution de certaines séances d’éducation. La coordinatrice assure une veille de cette
mise a jour. Le Book est a disposition des différentes équipes impliquées dans le programme d’éducation. I
comporte le descriptif du programme, la composition de I'’équipe éducative, le descriptif des séances par champ,
un exemplaire de chaque document du dossier patient, et de ceux diffusés aux patients durant le séjour comme
support.

Dossier _d'éducation thérapeutique de suivi du Dossier patient : Un dossier est constitué pour chaque
patient, ce dossier est éclaté par champ. Les documents servant de support au diagnostic éducatif et évaluation
des compétences est informatisé et partagé par I'équipe pluridisciplinaire. Il comporte pour le diagnostic éducatif
sur J1 J2 J3: 'examen médical d’entrée, la fiche de consultation, grille d’entretien éducatif a I'entrée de séjour,
consultation psychologique d’entrée, I'évaluation des 14 besoins J4 La fiche de liaison entre séjour la Micro
projet les séjours de 15 jours et un mois, les grilles d’évaluation/ champs, pyramide et plan d’action sur cycle de 6
semaines pour définir le programme personnalisé partagé avec le patient. J -3 fin du programme : La fiche de
liaison entre séjour la Micro projet pour les séjours de 15 jours, le plan d’action pour les séjours de 1 mois et
cycle de 6 semaines pour évaluation des compétences avec grilles d’évaluation par champ pour tous les séjours.
Dans les 8 jours suivant la fin de I'ETP un courrier de fin de séjour ou de synthese de période (cycle 6
semaines) retracant : le diagnostic éducatif, les objectifs personnalisés partagés, I'évaluation des compétences
acquises avec les nouveaux objectifs, micro projets validés par le jeune et sa famille et une proposition
éventuelle d’orientation en séjour de suivi est envoyé a la famille et au patient, au Médecin traitant et ou autres
spécialistes prescripteurs de I'éducation thérapeutique. Le dossier est archivé a la sortie du patient selon une
procédure définie. 124
Dispositif et procédure de personnalisation du_prog ramme : ®viédecins ® diet Mpsy MDE Msport apa+kiné
BEquc. spé MAnimatrice en art Thérapie

Phase de J1 séances collectives patients, familles L F -Evaluer les connaissances santé, diet. Evolution capacité
réajustement | + Tests ™ Entretien individuel ™ physique.




ANNEXE VI : perte de poids moyenne pendant séjoururatif de 2005 a 2011

aison d'Enfan
etétique et Therm

L1/ Octobre a L 12 Juin a peu f

Date d'application : Déc 2011

Créateur :

Destinataire (s) :

EG
Oct Juin Oct Juin Oct Juin Oct Juin Oct Juin Oct Juin
2005 | 2006 |2006 |2007 |2007 |2008 |2008 |2009 |2009 |2010 |2010 |2011
Poids 85,76( | 73,46( | 86,017 | 76,28% | 82,697 | 75,96¢ | 86,13:| 78,04¢ | 81,68t | 76,08 | 79,96< | 75,79(
moyen | JLS JLS
Sur 8
mois
IMC 315 |26,7
JLS JLS
Perte
poids -12,30 -9,734 -6,729 -8,085 -5,601 -4,174
moyenne JLS
filles
Nombre | 36F 30F 37F 33F 33F 31F
filles
GROUPE 1 | Oct Juin Oct Juin Oct Juin Oct Juin Oct Juin
2005 2006 2006 2007 2007 2008 2008 2009 2009 2010
Poids moyen| 86,784 | 74,230 | 85,200 | 75,354 86,750 | 77,350| 93,017 | 83,758| 92,007 | 80,571
Sur 8 mois EG EG
IMC
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ANNEXE VIl Maintien du poids sur vacances 2004-2012

Moyenne | 2004/2005 | 2005/2006| 2006/2002007/200( 2008/2009| 2009/20102010/2011| 2011/2012
3 groupes 7 8 Y enf, prora
2004 a 2010 sep fév
AUTOMN | -11,9 kg -27 kg -8 kg -20kg +7,8 kg -12,8kg +11,72kg | +24,4 kg
E 45j 45j 44 45j 45j 50j 48] 54
-12kg
Gl-|G1 +4,3k
2,2kg
NOEL +37,4kg -17,1kg +28kg +23,1 +22,9 +29,1 +22,85 +41,6
+20,6kg 45 44 46 45 45 51 47 53
Gl-| Gl +6,9k
3,7Kkg
HIVER +20,6 +37,8 +40,1 +42,7 +42,7 +55,3 +30,9 +37,2
+39,9kg 45 44 46 44 43 50 45 50
G1+4,7
PRINTEM | +48,3 +47,1 +29,5 +40,9 +26,2 + 39,9 +58,85
PS 45 44 45 45 44 51 49
+38,6kg Sucre
introduit
Retour y
Gl
+10,6
TOTAL +94,4 kg +40,8kg | +89,6 kg | +86,7 kg | +99,6 kg | +111,5 kg| +128,3 kg
année 45j 44,25 45,25] 44,75] 44,25j 50,5] 47,25j
+87,1kg (+40%)
G1+9,4

126



