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INTRODUCTION

Ce mémoire présente la conception puis la mise en place d’un nouvel outil d’éducation :
I'imagier pompe.

L'idée de créer un nouvel outil est venue de soignants « infirmiers prestataires » en difficulté
dans les entretiens avec les patients sous pompe a Insuline autour du vécu de la pompe. lls
ont identifié les besoins des patients d’échanger autour de la pompe a Insuline tant sur le
plan du matériel que sur leur vie avec la pompe et méme au-dela sur leur vie en général. Peu
préparés a ce type d’entretiens ils ont souhaité étre guidés et aidés dans leurs échanges avec
le patient autour de la pompe et pouvoir transmettre une synthese aux soignants en charge
du patient pour développer avec eux une meilleure collaboration et renforcer leur
partenariat.

Pour créer cet outil, une véritable ingénierie de conception a été mise en place. Nous
présenterons dans ce mémoire ses principales étapes successives pour aboutir a la création,
le développement puis la diffusion de I'outil « imagier pompe » :

e organisation de rencontres avec les commanditaires pour bien comprendre leur
demande et le cadre dans lequel I'outil serait utilisé, sa finalité mais aussi préciser
ensemble la place et le role des infirmiers prestataires dans la prise en charge des
patients sous pompe a insuline

e mise en place de focus groupes de patients porteurs de pompe d'une part, de
soignants d’autres part pour comprendre leur problématique respective

e création et proposition d’un imagier pompe et d’une fiche de synthese, outils crées
avec la participation des commanditaires et des soignants en difficulté ;
finalisation de I'outil avec des soignants experts de la pompe a Insuline et recueil de
leurs impressions et suggestions pour améliorer les outils proposés

e mise en place d’'une période test : évaluation de la faisabilité de I'utilisation de cet
outil auprés des soignants et auprées des patients ; évaluation de satisfaction ; recueil
des premiéres impressions

e diffusion a I'occasion de réunions régionales de formation a I'outil : découverte et
appropriation des outils par les futurs utilisateurs, recueil de leurs perspectives
d’utilisation

e retour des utilisations dans les régions ou 'outil a été présenté.

Dans les principales étapes de ce projet ont été sollicités au long cours les commanditaires
du projet, les acteurs soignants de terrain (infirmiers prestataires mais aussi les soignants
impliqués dans la prise en charge et le suivi régulier des patients sous pompe a Insuline) et
les patients sous pompe a Insuline. Cette collaboration et implication multipartite
extrémement riche et constructive a guidé et porté notre projet ce qui a permis sa
concrétisation et diffusion nationale.



NAISSANCE DU PROJET ET OPPORTUNITE : L'IMAGIER POMPE
I. Identifier le probléme a résoudre sur le terrain

1. Qu’est-ce qu'une pompe a insuline ?

La pompe est un systeme d’injection d’insuline qui remplace les pluri injections quotidiennes
par stylo a insuline (1). Le mode d’administration de l'insuline est, alors, la « pompe » qui
délivre de l'insuline automatiquement sur 24h (débits de base préréglés en fonction des
besoins) et a la demande (en fonctions des besoins pour les repas, pour corriger des
glycémies anormales...).

Le traitement par pompe a insuline est considéré comme efficace pour I'optimisation du
controle glycémique du patient diabétique. L'administration réguliére de petites quantités
d’insuline en continu et la possibilité d’ajuster ce débit de base aux besoins insuliniques du
patient permettent une amélioration de I'équilibre glycémique qui se traduit en général par
une réduction du niveau d’HbAlc par rapport a un schéma a multi-injections (2-6), une
réduction de I'amplitude des variations glycémiques et surtout de l'incidence des
hypoglycémies, en particulier séveres et nocturnes. Cette réduction de lincidence des
hypoglycémies et cette moindre variabilité glycémique contribuent a I'amélioration de la
qualité de vie, classiquement rapportée par les patients sous pompe (2, 7,8). Les indications
du traitement par pompe a insuline sont de plus en plus larges chez le sujet diabétique de
type 1, le sujet diabétique de type 2 sous traitement intensifié a également accés a ce type
de traitement. La principale est l'impossibilité d’obtenir un équilibre métabolique
satisfaisant sous multi-injections sous-cutanées d’insuline (6,9).

Au cours des 10 dernieres années, I'amélioration de la technologie de la pompe a insuline, la
mise sur le marché d’analogues rapides de l'insuline et I’évolution des conditions de prise en
charge du traitement par pompe a insuline en France ont facilité I'acces a cette modalité de
traitement (,10,11,12,13). Ainsi 7% des patients diabétiques adultes et 16 % des enfants
bénéficient d’un traitement par pompe a insuline en France. Depuis la fin de I'année 2000,
les pompes sont ainsi inscrites au Tarif Interministériel des Prestations Sanitaires (TIPS).

Actuellement, facilité par la prise en charge compléete de ce traitement par la sécurité sociale
(aucun colt pour le patient), il existe en France un véritable engouement pour sa
prescription. C’'est ainsi qu’environ 25000 patients diabétiques sur 3 millions diabétiques
(14,15) bénéficient aujourd’hui d’'une pompe a insuline.

2. Comment s’organise la mise en place et le suivi d’'un traitement par
pompe ?



La prescription de la pompe et la formation initiale du patient a Iutilisation de la pompe se
font dans un centre initiateur en milieu hospitalier. Puis le patient est suivi en parallele,
d’une part par I'équipe soignante hospitaliere et/ou un diabétologue libéral et d’autre part
par un prestataire responsable du matériel et des aspects techniques de la pompe. En
pratique, chez le prestataire, une infirmiére accompagne chaque patient sous pompe dans la
mise en route puis dans le suivi, soit en consultation, soit au domicile du patient. Les
infirmiers prestataires lors de leur visite ont I'occasion d’échanger avec les patients sur tous
les aspects techniques de la pompe (ils valident les connaissances sur la pompe et son
utilisation, la mise en situation des conseils, I'autonomie de gestion des différents
changements de matériels et réglages), et aussi sur I'autogestion au quotidien de la pompe
dans les différentes situations qui se présentent dans la vie quotidienne. Les entretiens
débordent également sur les avantages ou les difficultés du port de la pompe et sur le vécu
de l'utilisation de la pompe par les patients.

A la suite de ces visites, I'infirmier prestataire fait systématiguement un retour, en général
par un document écrit, sur tous les aspects techniques de la pompe vers les soignants qui
suivent le patient (centre initiateur, diabétologue prescripteur). Ce document se compose, le
plus souvent, de réponses a un questionnaire contenant des questions essentiellement
fermées listant les compétences techniques acquises ou non par le patient et les
connaissances de base sur I'insulinothérapie.

3. Positionnement du probleme

Il existe actuellement un véritable élan a utiliser ce nouvel outil d’injection automatisé de
I'insuline tant chez les patients que les soignants. Toutefois, ce traitement n’est pas apprécié
par tous les patients et les taux d’abandons de la pompe restent encore non négligeables
pouvant atteindre 22% des initiations (16) et ils ne sont pas toujours compris.

Explorer les points de vue des patients permet d’identifier les avantages et les inconvénients
percus de la pompe a insuline, leurs ressentis, leurs représentations et comprendre de facon
plus globale leur vécu de ce type de traitement et de leur maladie. Une fois leurs besoins
exprimés et identifiés, en tenir compte va les aider a rentrer dans un processus
d’apprentissage afin de trouver leurs solutions pour initier, poursuivre le traitement par
pompe au long cours s'ils le souhaitent.

Les infirmiers prestataires ont, rapidement, pris conscience de I'importance, de certains
échanges informels survenant pendant leur consultation avec les patients. D’autant plus
gu’ils concernaient le vécu de la pompe et parfois plus largement la vie avec une pompe a
insuline. Malgré I'importance de ces échanges, ils ont identifié, qu’ils avaient des difficultés



parfois a aborder ces thématiques, a en discuter avec le patient mais surtout a analyser,
résumer les points importants puis a les restituer a I'équipe soignante en charge médicale du
patient, pour pouvoir éventuellement compléter leur connaissance du patient, notamment
dans sa dimension psychosociale.

Ainsi est née, a la demande d’un prestataire pompe, I'idée de créer un outil simple, pouvant
étre utilisé en routine, pour organiser et faciliter cette démarche. Cet outil devrait aider
d’une part, a initier et a favoriser le dialogue autour de la pompe avec le patient, puis, dans
un deuxieme temps, a formaliser ces échanges pour les restituer a I'équipe soignante en
charge du patient. Cet outil permet, alors a tous les soignants de partager, dans le cadre
d’une approche multidisciplinaire coopérative et systémique, pour améliorer le suivi des
patients sous pompe. Enfin, le document de synthése rédigé et envoyé par le prestataire
peut intégrer le dossier éducatif du patient assurant la tracabilité et I’évaluation dans le suivi
ultérieur du patient.

L’'outil doit permettre, apres identification des difficultés et des besoins éducatifs du patient,
leur prise en compte pour mieux le comprendre, afin de faciliter son entrée dans un
processus d’apprentissage grace a une dynamique de résolution de problemes par le patient
lui-méme soutenu par I'équipe soignante.

II. Etablir les besoins des publics « cible »

1. Les besoins des patients

Méthodes

Pour comprendre la problématique des patients sous pompe a insuline, nous avons organisé
avec une collegue chacune dans un centre de diabétologie un focus groupe de 6 patients
sous pompe regroupant en tout 12 patients. Chaque réunion a été animée par un
diabétologue, acteur de I'ETP dans son unité et du suivi de patients sous pompe a Insuline et
a duré 1h30.

A l'issue des 2 focus groupe, les Verbatim patients ont été listés, classés. Une synthese a été
réalisée par les soignants sur les problématiques abordées puis a été discutée et validée par
les patients. Par ailleurs chaque patient a effectué une hiérarchisation des problémes
identifiés pour permettre de fixer ses priorités.

Résultats des focus groupes patients
Les difficultés identifiées par les patients sous pompe concernant son utilisation sont celles
listées ci-dessous. Les difficultés priorisées par les patients sont surlignées en bleu.



Liste des difficultés liées a la pompe identifiées par les patients sous pompe :

1. Maladie plus grave+++

2. Inesthétique (Encombrant) +++

3. Rappel de la maladie +

4. Trop couteux

5. Lourdeur de la prise en charge +

6. Contrainte journaliére

7. Dépendance (cordon ombilical)

8. Traitement différent des autres patients

9. Leregard de I'entourage (familial, professionnel, social)
10. Difficultés d’apprentissage da la manipulation (matériel : pose du cathéter),
11. Peur de la technologie

12. La logistique (matériel encombrant dans les déplacements)
13. Peur de la panne +

14. Géne dans la vie sexuelle, le sport

15. Corps étranger

Apres avoir identifiés leurs difficultés liées a la pompe, les échanges entre patients d’'une
part, entre patients et soignants d’autre part se sont poursuivis afin de réfléchir a la
formulation de leurs besoins sous-jacents.

Les patients ont ainsi discuté de leurs problématiques ou besoins synthétisés ci-dessous :

e améliorer leurs connaissances (dimension cognitive) :
o sur la pompe a insuline (indications, maniement technique,
approvisionnement, conduite a tenir en cas de panne...)
o mais aussi sur la maladie et son évolution et les différentes possibilités
thérapeutiques
e comprendre leur utilisation en routine de la pompe mais aussi gérer dans des
circonstances particuliéres (vie professionnelle, vie sociale : maintenir des activités :
le sport, vie personnelle (sexuelle) (dimension socioprofessionnelle)
e exprimer leurs inquiétudes (dimension psycho affective) pour
o s’habituer a une technologie nouvelle (manipulation compliquée)

o retrouver confiance et croire en leur capacité a comprendre le
fonctionnement de la pompe, a I'utiliser de facon appropriée dans leur
guotidien (traitement plus compliqué, risque de panne, de rupture
d’approvisionnement) mais aussi dans les différents événements de la vie
(voyages, sport, invitations, maladie...)

o combattre un isolement social (refus des invitations pour rester dans un
contexte sécurisant) voir médical (je suis différent des autres patients, la
pompe n’est proposée que pour certains...)

10



o se projeter dans I'avenir avec ce traitement et développer leurs projets
(dimension projective)
e continuer a étre soutenu par leur entourage amical, familial et médical ;
e identifier les personnes ressources avec ce nouveau traitement (parmi les soignants
mais aussi dans leur entourage).

2. Les besoins des infirmiers prestataires

Méthodes

Pour identifier les besoins des prestataires, avec une collegue diabétologue, nous avons
organisé des réunions invitant des coordonnateurs et des infirmiers prestataires du terrain
mais aussi leurs cadres dirigeants. Ces réunions avaient pour objectifs de mieux connaitre et
comprendre leurs activités, leur prise en charge des patients sous pompe d’une part et de
préciser leur demande d’autre part.

Pendant les réunions, I'avis de tous les participants a été demandée, l'interactivité a été
privilégiée, les méthodes d’animation ont utilisé successivement des tables rondes de
discussion, des réflexions recherche en sous-groupe et des discussions visualisées.

Résultats tables rondes soignants

e Créer un outil simple d’utilisation pour faciliter les échanges entre soignants et
patients sur le vécu de la pompe a insuline pour :
o connaitre le vécu du patient sous pompe a insuline
o faciliter la discussion autour de la pompe a insuline entre I'infirmier
prestataire et les patients
o structurer cette discussion
o a utiliser dans le suivi habituel du patient
e Synthétiser les échanges et faire un compte rendu simple pour :
o restituer a I’équipe soignante (« prescriptrice »)
o améliorer la prise en charge éducative du patient au cours de son suivi
éducatif en tenant compte de ce retour
suivre les changements et améliorer la prise en charge au long cours
améliorer les échanges entre les différents soignants intervenant dans le
parcours de soins du patient
e Former les « utilisateurs » de cet outil avant mise a disposition pour
o Apprendre a l'utiliser I'outil pour une appropriation
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o Se familiariser avec les techniques d’entretien qui facilitent I'expression du
patient (23,24)
e Expérimenter 'outil et I'améliorer si nécessaire avant diffusion
e Mettre en place I'outil a I'échelon national
e Evaluer le projet

Discussion

Les soignants infirmiers prestataires ont une mission principalement technique pour la mise
sous pompe a insuline des patients et pour le suivi ultérieur. lls ne sont pas toujours a 'aise
pour échanger sur les thématiques vus précédemment et spontanément abordées par les
patients au cours du suivi notamment a domicile. IIs souhaitent étre guidés, aidés dans cette
démarche. lls sont trées demandeurs de formation aux outils de la communication de facon a
faciliter I'expression des patients dans leurs entretiens, afin d’explorer mieux leurs besoins
et les aider a mieux se prendre en charge. lls sont tout a fait volontaires pour s’impliquer
dans cette démarche qui fait partie intégrante, pour eux, de leur mission professionnelle.

Ainsi est née l'idée de créer des outils pédagogiques pour amorcer et faciliter le dialogue
avec les patients sur ces thématiques et pouvoir en faire un compte rendu a tous les
soignants impliqués dans la prise en charge multidisciplinaire et multi professionnelle du
patient.

III. Préciser la problématique

Le patient sous pompe a Insuline, comme tout patient ayant une maladie chronique a besoin
de s’exprimer sur sa maladie et son traitement, son vécu de patient. Un temps est
également essentiel pour parler spécifiguement de la pompe a Insuline, et partager sur ce
point avec un soignant qualifié, I'infirmier prestataire ou tout membre de I'équipe soignante.

Connaitre le regard du patient sur le vécu de son traitement par pompe nécessite de le
laisser s’exprimer (17, 18) sur :
— ses impressions, son ressenti, ses émotions, ses représentations, son vécu du
port de la pompe,
— sa perception de sa qualité de vie et de son bien-étre,

— sa possibilité de maintenir ou mettre en place ses projets avec ce
traitement(18)

— les avantages et inconvénients percus de son traitement

— ses difficultés ou contraintes, ses avantages dans sa vie quotidienne...
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A l'issue de ces échanges, une synthése permet de définir avec lui ses besoins qui évoluent
dans le temps a chaque stade de son parcours de soins.

Accueillir ces éléments de discussion, en tenir compte, vont favoriser I'implication du patient
dans un processus d’apprentissage, de réflexion et I'aider a trouver des solutions (19, 20,
21,22) simples, réalisables dans sa vie quotidienne. Il pourra ainsi décider et faire le choix
éclairé de poursuivre son traitement avec d’éventuelles adaptations.

Les soignants prestataires souhaitent s’'impliquer dans cette démarche et favoriser leurs
échanges avec les patients pour mieux connaitre leur vécu sous pompe a Insuline et étre en
mesure de les aider dans la prise en charge de leur traitement et d’apporter également cette
contribution a I'’équipe soignante en charge du suivi médical.

IV. Concevoir des hypotheses de solution (25)

Une réunion avec les représentants de la société prestataire a été organisée pour
réfléchir a la demande et s’assurer de s’accorder sur les roéles des infirmiers
prestataires dans le parcours de soins du patient sous pompe et a leur contribution
dans le parcours éducatif du patient sous pompe.

Les infirmiers prestataires prennent en charge le patient sous pompe pour tous ses
aspects techniques (apprentissage de I'utilisation, livraison des matériels nécessaires,
bilan de compétences du patient et retour de ces informations vers le soignant
prescripteur) ; au cours de ses visites (au moins semestrielles voire trimestrielles) dans
un lieu de proximité pour le patient (parfois a domicile), un temps est consacré aux
échanges autour du vécu avec la pompe. Ainsi la demande est d’aider linfirmier
prestataire a organiser, structurer cet échange sur cette thématique importante et d’en
restituer la synthése vers I’équipe soignante pour l'intégrer et en tenir compte dans la
prise en charge éducative du patient.

Il s’agit donc autour du patient sous pompe d’aborder son vécu de la pompe, ses
ressentis et aussi la confiance qu’il peut avoir en lui de gérer ce type de traitement et
d’y arriver (estime de soi) au-dela de tous les aspects techniques et cognitifs habituels
(savoir, compétences), thématiques vécues comme difficiles soit a aborder par certains
soit surtout difficiles a retranscrire fidelement.

Au terme des discussions, il est nécessaire d’envisager de:

e Créer un outil qui facilite les échanges autour du vécu de la pompe (besoin
initial). Il doit permettre d’initier puis développer avec le patient un entretien
de compréhension sur son vécu du port de la pompe, ses représentations sur
son traitement, les avantages et inconvénients percus, son ressenti, ses
émotions...
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e Mais aussi un support structuré pour faire la synthése des échanges (besoin
émergeant)

e Sans oublier I'importance de former les infirmiers a |'utilisation de ces outils
pour une bonne appropriation, et probablement secondairement ou en paralléele
des formations aussi a la relation d’aide et a I’écoute...

Plusieurs propositions d’outils sont faites :
e Questionnaire détaillé a remplir
e Une vidéo a projeter
e Un outil visuel ou imagier utilisant la technique du photolangage*(26,27)
Des Formations a I’éducation thérapeutique en complément sont proposées
également

Caractéristiques de base de l'outil :

e L’outil doit étre innovateur, simple de manipulation, léger, transportable dans
tous les lieux de consultation sans nécessité d’infrastructure, ou de matériel a
installer.

e |l doit pouvoir étre utilisé en routine par les infirmiers prestataires dans un
temps raisonnable et donc facilement opérationnel

e Son utilisation doit permettre de faciliter I'expression libre du patient autour
de son vécu de la pompe et de développer les thématiques qu’il souhaite
aborder (ses propres préoccupations, ses difficultés ou au contraire les
bénéfices percus de son traitement)

Les différentes propositions du groupe de réflexion sont passées en revue au regard de
ce cahier des charges de base :

e Des questionnaires longs sont utilisés en routine par les prestataires pour faire
le point et des comptes rendus sur tous les aspects techniques de la pompe.
Souvent, ils enferment le soignant dans une liste de thémes qu’il se sent obligé
d’aborder pour répondre a la demande ; celui-ci est alors centré sur le
guestionnaire et I’envie de le remplir au lieu d’étre centré sur le patient et ses
préoccupations. Cet outil est écarté, le souhait est celui d’un outil différent, plus
attrayant, innovateur et centré sur le patient pour faciliter son expression libre
sur les thémes qu’il souhaite aborder.

e Lavidéo nécessite un matériel de projection (au minimum un ordinateur) et par

ailleurs la conception du film rend indispensable de choisir a I'avance une ou
plusieurs thématique(s), celle(s)-ci oriente(nt) alors la discussion en lui donnant
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un cadre qui peut enfermer la discussion et ne pas permettre au patient de
s’exprimer sur d’autres themes qui sont prioritaires pour lui.

e Une formation généraliste de base a 'ETP est intéressante et essentielle pour
tous mais ce n’est pas I'objectif prioritaire ici, elle demande par ailleurs une
grande disponibilité (libérer du temps formation pour tous les participants en
méme temps). |l est proposé de faire une formation ciblée pour favoriser
I"apprentissage aux outils crées et au fur et a mesure en fonction des difficultés
rencontrées, des besoins ressentis et identifiés sur le terrain de la compléter.

e Le besoin d’avoir un dialogue dans un climat de confiance avec le patient d’une
part et le besoin de pouvoir transmettre aux autres membres de I'équipe
soignante d’autre part a conduit au constat de la nécessité de créer deux outils
complémentaires indissociables pour chacune de ces étapes qui seront utilisés
successivement dans un méme temps. De plus I'outil dédié a la transmission
des échanges vers le reste de I’équipe doit pouvoir étre conservé dans le
dossier éducatif du patient.

C’est ainsi que le principe d’un imagier pompe(utilisant la technique du photo
langage *(26,27)) a paru correspondre le plus au cahier des charges initial et que
le choix s’est porté sur cette idée. Par ailleurs, il a paru tres important a tous de
concevoir également un document de synthése des échanges a adresser a I’'équipe
soignante prescriptrice de la pompe et qui permet de faire le lien avec elle. Ce
document est appelé fiche de synthése et sera inséré dans le dossier éducatif du
patient.

V. Etudier l'opportunité du projet

Ce projet se développe a la demande d’une société prestataire en charge notamment
du suivi de patients sous pompe a Insuline (environ 3500 patients). Elle dispose d’une
équipe d’une trentaine d’infirmiers ou coordonnateurs qui suivent directement les
patients sur le terrain.

Les nombreuses visites (ou consultations) programmeées pour le suivi des patients sont
des opportunités pour discuter avec le patient du vécu de la pompe. A coté de leurs
missions techniques, ces infirmiers souhaitent contribuer dans le cadre de leurs
activités a améliorer la prise en charge éducative du patient diabétique sous pompe a
insuline notamment par le retour de ces échanges utiles au soignant prescripteur.

Les entretiens autour du vécu de la pompe permettent d’explorer, au-dela du savoir et
des compétences sur 'utilisation de I'outil, les ressentis du patient, les émotions liées a
ce traitement, sa capacité pergue a gérer ce traitement et a arriver a de bons résultats
(confiance en lui et estime de soi) au quotidien tout en continuant a mener a bien ses
projets personnels familiaux professionnels au quotidien, besoins identifiés par les
patients eux-mémes au cours des focus groupes préparatoires.

La création de I'imagier dans le suivi du patient permettra d’initier voire de faciliter ce
type d’entretien, en complément la création d’une fiche de synthése servira de
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support pour formaliser et aider a la restitution du retour des informations vers le
prescripteur et par la suite assurera une tragabilité utile pour suivre I’évolution dans le
suivi du patient.

En complément, ce projet a été présenté a un groupe de 6 diabétologues prescripteurs,
experts francais de la pompe a insuline. A leur connaissance, aucun outil de ce type n’existe
ni a été expérimenté dans ce domaine. Par ailleurs ils n’utilisent aucun outil spécifique de la
pompe a insuline dans leur équipe. lls ont montré un véritable intérét pour la proposition, ils
I'ont trouvée originale et se sont proposés pour participer a la finalisation de la conception,
a I'expérimentation puis la mise en place, et en disposer dés sa création.

Enfin, ce projet se développe a la demande d’une société prestataire de pompes qui prend
en charge tout le financement et le développement et apporte toute leur aide matérielle et
logistique ce qui enléeve toute contrainte matérielle et financiere et facilite la construction du
projet puis son développement. Ce soutien important majeur du projet a favorisé sa
concrétisation.

Linfirmier Uéquipe
prestataire eee—————————33 prescriptrice

Le patient

Dynamique relationnelle de collaboration favorisée par I'imagier
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PRESENTATION DE LA DEMARCHE DE LA CONCEPTION DES OUTILS
PEDAGOGIQUES : 4 GRANDES ETAPES

Pour la réflexion autour de la préparation de la conception de I'outil imagier, les patients ont
été interrogés en premier puis les commanditaires de facon a étre adapté aux besoins de
son public cible et a ses utilisateurs

I. 1¢re étape : Préparation de la conception : recueil des données aupres
des patients et des soignants

1. Réunions avec des patients : des avantages et inconvénients du traitement
par pompe

Chaque réunion a été animée par un diabétologue, acteur de I'ETP dans son unité et du suivi
de patients sous pompe a Insuline.

A l'issue des 2 focus groupe, les Verbatim patients sont listés, classés en themes pour servir
ensuite de base au travail de conception de I'outil pédagogique et orienter par la suite le
choix des images de I'imagier (Tableau 1).
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Tableau 1:

Question d’appel : Que pensez-vous de votre traitement par pompe a Insuline ?

AVANTAGES DE LA POMPE : DESAVANTAGES DE LA POMPE :

POUR VOUS LA POMPE C’EST :

1. CONFORTABLE 1. UNFILA LA PATTE (UN BOULET)

2. UN CORPS ETRANGER
2. ESTHETIQUE : PEU ENCOMBRANT

3. UN RAPPEL PERMANENT DE LA MALADIE

3. UNE AVANCEE TECHNOLOGIQUE 4. UNE ETAPE DE PLUS DANS LA MALADIE : GRAVITE
4. LALIBERTE 5. UN HANDICAP
5. CONVIVIAL, FACILE 6. UNE GENE : RAPPORTS SEXUELS

6. FACILE POUR LES VOYAGES

7. UNE GENE : ACTIVITES (SPORTS, LOISIRS...)
7. FACILE POUR LE SPORT

8. LAFIN DES INJECTIONS 8. UNE MARQUE DE DIFFERENCE (REGARD DES
AUTRES)
9. UN CHANGEMENT DANS MA VIE 9. UNEPEUR

® DELATECHNOLOGIE,
® DESHYPO OU HYPER

2. Réunion avecles commanditaires

e réunion d’'une journée avec les commanditaires de l'outil : une quinzaine de
personnes regroupant :

Les dirigeants de la société et commanditaires (« les financiers » des outils) : directeur
médical, directeur marketing, directeur scientifique, chef de projet
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Les acteurs du terrain: Les infirmiers prestataires (7) directement en contact avec les
patients sous pompe et qui assurent le suivi a domicile des patients, et leurs responsables
régionaux (4), directement a I'origine de la demande d’aide et de la création d’outils.

Une réunion d’une journée a été organisée dont le programme est ci-dessous :

PROGRAMMIE : PREPARATION DE LA CONCEPTION DE 2 OUTILS :

« OUTIL D’ APPEL A LA DISCUSSION ET FICHE DE LIAISON *»

*A ce stade, les 2 outils n’avaient pas encore de nom et leur forme finale n’avait pas encore
été décidée.

Matin : L’OUTIL D’ APPEL A LA DISCUSSION

9h20 - 9h30 : TOUR DE TABLE POUR SE PRESENTER

Objectif général :
v’ élaborer un outil d’appel visuel pour initier une discussion sur le vécu de la pompe
ainsuline

9h30 - 11h30 : AVANTAGES/DESAVANTAGES DE LA POMPE A INSULINE

9h30 — 10h30 : Pour vous, prestataire : Quels sont les avantages ou les
désavantages de la pompe a Insuline ?

Méthode :
v’ Brainstorming (15’ réflexion)
v En 2 sous-groupes (un pour les avantages, un pour les désavantages) sur paperboard
v" Synthése en groupe entier : 10’ restitution/ groupe ; 20’ discussion
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10h30 11h30 : Pour les patients : Quels sont les avantages ou les désavantages de la
pompe a Insuline ?

Méthode :
v Brainstorming (15’ réflexion)
v' En 2 sous-groupes (un pour les avantages, un pour les désavantages) sur transparent
v" Synthése en groupe entier : 10’ restitution/ groupe ; 20’ discussion

11h30- 11h45 : PAUSE

11h45 — 13h : IMAGINER LES ILLUSTRATIONS DE OUTIL VISUEL D’APPEL A LA DISCUSSION (une image
évocatrice/ avantage ou désavantage) :

Questions d’appel éventuelles : avec une pompe a insuline, je peux ou je ne peux pas... ; la
pompe a insuline me permet ou ne permet pas, la pompe a insuline c’est, vivre avec une
pompe a insuline c’est ou ce n’est pas...

Méthode :
v’ Brainstorming (15’ réflexion)
v En 2 sous-groupes (un pour les avantages, un pour les désavantages) : A partir de
chaque avantage ou désavantage : trouver une illustration évocatrice (20’ réflexion)
v' Synthése en groupe entier : 10’ restitution/ groupe ; 20’ discussion
v" CR sur fiche informatique de I'atelier

Aprées — midi : LA FICHE DE LIAISON

Objectif général :
v concevoir une fiche de liaison : document de synthése de la discussion envoyé a
I’équipe soignante
v

14h00 - 14h30 : PRESENTATION DES DIMENSIONS D’UN DIAGNOSTIC EDUCATIF (BILAN D’EDUCATION

PARTAGE !

Méthode :
v Diaporama en pléniére (15’) 10 a 12 diapos (Les dimensions du Diagnostic éducatif)

20



v Discussion (15’) : présenter des thémes a détailler notamment psychosociaux
(enlever 2 dimensions : cognitive = technique, connaissance de la pompe W habituel
du prestataire, biomédicale : carnet et résultats role de I'équipe soignante)

14h30 — 15h30 : QUELLES QUESTIONS POSEZ-VOUS A UN PATIENT POUR CONNAITRE LA PLACE DE LA POMPE
DANS SA VIE QUOTIDIENNE ?

Méthode :

Métaplan : 4 cartons/personne (10’ réflexion)

Groupe entier

Classement des cartons/théme du diagnostic éducatif, (40’)
Gommettes pour incontournables (10”)

Synthese

AN NI NN

15h30- 15h45 : PAUSE

15h45 — 17h : REDACTION DE LA FICHE /THEME

Méthode :

v" En 3 sous-groupes (chaque sous-groupe réfléchit a la formulation des questions de la
fiche de liaison, un theme/sous-groupe : projet du patient, environnement
socioprofessionnel, Qualité de vie, dimension psychoaffective : vécu) (15’)

v Restitution en pléniére (30°)

v" Synthése (30’) (si possible : un animateur gére le groupe et I'autre rédige le guide
entretien)

17h00 : FIN

COMPTE RENDU ET RESULTATS

PRODUCTION DU GROUPE DE TRAVAIL CONCEPTION DES 2 OUTILS :

LE MATIN : TRAVAIL PREPARATOIRE SUR L’OUTIL VISUEL

1) AVANTAGES/DESAVANTAGES DE LA POMPE A INSULINE

Objectif général :
v’ élaborer un outil d’appel visuel pour initier une discussion avec les patients sur le
vécu de la pompe a insuline

Tableau 2 :
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Question d’appel : Pour vous, prestataire : Quels sont les avantages ou les

désavantages de la pompe a Insuline

?

AVANTAGES DE LA POMPE :

DESAVANTAGES DE LA POMPE :

1. Faire connaissance avec le patient
dans son environnement « les yeux
du domicile »

2. Mieux équilibrer le diabete +++

3. Améliorer la Qualité de vie du patient
++

4. Echanger autour des différentes
facettes du suivi avec le patient

5. Se sentir valoriser en tant
gu’infirmiére experte de la pompe

6. Avoir une activité cadrée par la
réglementation

7. Partager le suivi avec I'’équipe
soignante +

8. Partager avec membres de I'équipe
Orkyn’

9. Avoir une grande autonomie dans
I'accompagnement du patient
(infirmiere prestataire)

1. Surveiller le suivi : « policier » de la
pompe +
2. Aider a la prise en charge correcte ++

3. Assumer la responsabilité de la pose
et du suivi en chronique et an cas
d’urgence « La dangerosité »+

4. S’assurer de la compréhension des
messages

5. S’adapter a I'innovation (Apprécier
I'innovation et ses intéréts)

6. Se positionner dans la prise en charge
en tant que prestataire +

7. Connaitre la multiplicité des
interlocuteurs

8. Savoir quel accessoire présenter
(multiplicité)

9. Gérer les manques de certains
accessoires

10. Etre partenaire au long cours +

11. Se sentir seul : trop grande autonomie
(isolement et a qui référer ?)

12. Gérer le matériel

L’avantage principal, c’est I’équilibre du
diabéte (soins) puis la qualité de vie

Le désavantage principal : se positionner
dans la prise en charge au sein de tous les
intervenants et 'accompagnement du
patient sous pompe
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A l'issue de I'atelier, chaque participant a voté et identifier les points les plus importants
(croix a droite de la thématique)

Toutes les réponses spécifiques liées au travail de l'infirmier prestataire ont été identifiées,
prises en compte, discutées pour mieux connaitre ce métier et ses différentes facettes,
étape indispensable pour les connaitre et les reconnaitre et les différencier de celles du
patient d’un part et par ailleurs pour pouvoir créer un outil adapté , utilisable dans leur
cadre habituel de travail mais centré sur les problématiques patient .

Dans un 2°"° temps, les infirmiers prestataires ont réfléchi a la vision du patient sur sa

pompe en vue de I'élaboration de I'outil centré sur le patient et son point de vue.

Tableau 3 :

Question d’appel : Pour les patients: Quels sont les avantages ou les désavantages
de la pompe a Insuline ?

AVANTAGES DE LA POMPE : DESAVANTAGES DE LA POMPE :
1. Laliberté 1. Dépendance (cordon ombilical)
2. Laliberté horaire + 2. Contrainte journaliére
3. Plus d’injection 3. Rappel de la maladie +
4. Amelioration de la QoL +++ 4. Inesthétique (Encombrant) +++
5. Confort de vie + 5. Peur dela panne +
6. Améliore équilibre glycémique 6. Trop couteux
(plus stable)
7. Lourdeur de la prise en charge +
7. Moins de complications +
8. Traitement différent des autres
8. Acteur de la maladie patients
9. Seécurité 9. Diabéte plus grave
10. Facilite le sport, les voyages, les 10. Difficultés d’apprentissage da la
sorties : les repas de féte... manipulation (matériel : pose du
cathéter), peur de la technologie
11. M’a changé la vie
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11. Le regard de I'entourage (familial,
professionnel, social

12. Avancée technologique
12. La logistique (matériel encombrant

dans les déplacements)
13. Géne dans la vie sexuelle, le sport

14. Corps étranger

L’avantage principal : amélioration de la Probléme principal : Rappel de la maladie
qualité de vie et lourdeur de la prise en charge

2) IMAGINER LES ILLUSTRATIONS DE OUTIL VISUEL D’APPEL A LA DISCUSSION :

Le groupe de travail a ensuite proposé des idées pour représenter chaque avantage ou
désavantage de la pompe, ces propositions serviront de base au travail avec l'illustrateur.

e Pour les désavantages de la pompe les représentations proposées sont :

1. Dépendance (cordon ombilical) ....c.cccooeeereieeeeececeeeees un bagnard avec un
boulet

2. Contrainte JoUrNali@re.......cce e ceeceeseeercee e réveil qui sonne et
personne qui l'arréte en soupirant

3. Rappeldelamaladie +.....coccoeeveiiieieciccecece e un malade dans un lit
avec un thermomeétre dans la bouche

4. Inesthétique (Encombrant) +++.......c.ccooovieiiiciceviiierieecs personnage tout petit en

train de porter un objet trés encombrant, ou un gros collier, visage avec une verrue,
grosses boucles d’oreille

5. Peurdela panne +.....cciiiiieieier e voiture en panne qui fume
avec le coffre ouvert, panneau 3000 kms, Un personnage inquiet ou qui a peur

6. TrOP COULBUX..cuiiiiiiriietieeecteste et eeerteesteaetbreraeeeeeeaeeaaaeeeesennns on élimine
Lourdeur de la prise en charge +........cccccevvevvvveiveicece e, ménagere avec 2 gros
cabas

8. Traitement différent des autres patients.........ccoeevevvvvennenen. un groupe de personnes et
un isolé

9. Diabeéte pluS Brave ......cccceceeeceeeesteteeccee e e un escalier en coupe
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10. Difficultés d’apprentissage da la manipulation (matériel : pose du cathéter), peur de
12 tECANOIOGIE ..t Visage avec un point
d’interrogation face a un écran d’ordinateur

11. Le regard de I’entourage (familial, professionnel, social)....... Un groupe de personnes
qui regardent tous la méme personne

12. La logistique (matériel encombrant dans les déplacements) .... voiture surchargée de

paquet

13. Géne dans la vie sexuelle, [€ SPOrt.....cccccevvevieveveveceeeeee barriere ou parcours
d’obstacles, jeu de ballon, un couple dans un lit

I 00T o L= - [ o= RSP une écharde dans un
doigt

e Pour les avantages de la pompe, les images proposées sont :

1. La Liberté : la statue de la liberté, briser un lien, oiseau qui s’envole, un personnage
joyeux, la plage avec des cocotiers

2. Laliberté horaire +.......ccccoooovvveiiiiiicceeeiee e, quelgu’un qui brise une horloge

3. Plus diNJECLION +...oevviecie e une seringue barrée

4. Amélioration de la Qualité de Vie +4+....cccvvvivinirircecce e un personnage
souriant et confiant (smile)

5. CoNfOrt de VIie +....ccoociiiieiececee e un canapé moelleux avec
un personnage bien installé

6. Améliore équilibre glycémique (plus stable) ........ccccceveunennnnene funambule en équilibre
sur son fil

7. Moins de compliCations.......cuecieeeiececceeceenieeecee e e e peur (cf ci-dessus)

8. Acteurde la maladie ..o, capitaine de bateau avec

une carte et un compas

1S Y=Y ol U 1 < T RRRRO O (cf ci-dessus)

10. Facilite le sport, les voyages, les sorties : les repas de féte... Une table avec des
personnages devant un bon repas, un jeu de ballon, un avion

11. M2 Chang@ 1@ Vie......cooo oo une page d’un livre qui
se tourne
12. Avancée technologiqUE.......cucueceeceie et un portable téléphone

L’ APRES-MIDI CONSACRE A LA PREPARATION DE L’OUTIL DE LIAISON :

Objectif général :
v" concevoir une fiche de liaison : document de synthése de la discussion envoyé a
I’équipe soignante
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Apres la présentation du diagnostic éducatif et de ses différents aspects, les participants ont
proposé de restituer les différentes thématiques abordées avec le patient autour de I'outil
de discussion selon 4 catégories principales ( en mettant de c6té tous les aspects
biomédicaux et de connaissances sur la maladie déja connus et suivis par les équipes
soignantes prescriptrices de la pompe et les aspects techniques de la pompe faisant déja
partie des compte rendus habituels des infirmiers prestataires) pour se centrer sur un retour
différent vers I’équipe prescriptrice

1. Qui est le patient ? (Vécu avec la pompe, Apports de la pompe, Attentes, Barriéres,
Actif dans sa prise en charge, Craintes).

2. Quel est son ou ses projet (s) (de vie) ? Familial (nouvel événement : mariage,

divorce, grossesse), Professionnel, Social, Prise en charge de sa maladie.

3. Qu’est ce gu’il fait ? Environnement socio professionnel du patient (Profession,

handicap, Situation familiale, Soutien familial dans la prise en charge du diabete,
Soutien « psychologique », Sorties, loisirs, voyages, Activité sportive, Culture, Habitat,
Aide sociale)

4. Qu’est-ce que vous pensez de la pompe ? (représentation) Impressions du patient :

Avantages, Inconvénients

5. Comment s’est passé la décision de la mise sous pompe ?

6. Remarques diverses :

II. 2¢émeétape : Conception

A partir des données recueillies lors de ces journées préparatoires de travail, la conception
des 2 outils s’est ensuite faite en comité réduit réunissant au maximum 5 participants (3
représentants du prestataire, les 2 concepteurs).

Un illustrateur est venu compléter I'équipe pour proposer des représentations graphiques
ou imagées a partir des thématiques identifiées.

C’est ainsi qu’au fil des réunions sont nés un imagier pompe utilisant la technique du
photolangage contenant 18 images et également une proposition de fiche de liaison a partir
des éléments de la réunion préparatoire.

Avant finalisation compléte et toute utilisation et diffusion, ces outils ont été montrés a un
groupe de soignants multi professionnels habitués a la prise en charge des patients sous
pompe a Insuline afin de :

e Finaliser la conception des outils

e Confirmer 'intérét de tels outils
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IIL.

Mettre en place une évaluation de la faisabilité de l'utilisation de ces outils lors du
suivi habituel des patients associée a une évaluation de satisfaction

3eme étape : Présentation du projet et ajustement

La réunion de présentation

Un comité d’experts soignants spécialisé dans la prise en charge de patients sous pompe a
Insuline a été sollicité et a accepté de participer a une réunion de présentation des 2 outils
pédagogiques (un diabétologue libéral et hospitalier région lle De France, un Praticien
Hospitalier (PH) Toulouse, un PH Marseille, un PH Universitaire de Bordeaux, Une infirmiére

Saint Nazaire, Une infirmiére Thionville).

REUNION AVEC LE COMITE D’EXPERTS POMPE A INSULINE

Objectif général :

Finaliser les 2 outils pédagogiques : I'imagier pompe et la fiche de liaison
Mettre en place une évaluation de la faisabilité de 'utilisation en routine clinique
et de satisfaction

PROGRAMME SUR UNE DEMI-JOURNEE (3H30 DE REUNION)
Ouverture de la réunion par le commanditaire : accueil, historique du projet 15’

Présentation générale des participants (6 nouveaux participants invités en dehors du
groupe de travail initial : 2 concepteurs, 3 commanditaires, 5 acteurs de terrain) :
tour de table : 15’ (qui sont-ils ? ont-ils déja des outils spécifiques pour les patients
sous pompe ?)

Présentation du projet : diaporama 5 a 10 diapos 20’

Utiliser I'Outil visuel : I'imagier pompe
Atelier pratique 40’ : utilisation de I'imagier selon la technique du photolangage ( (
chaque participant travaille isolément sur 2 images puis sur les images de son sous-
groupe ). Utilisation de I'imagier avec les mémes consignes qu’avec les patients

o Pour un patient, que représente la pompe ?
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a partir d’'une image, Chaque participant imagine ce qu’elle évoque chez un
patient.

o discussion ensuite avec les autres membres de I'atelier, partage d’idées et
synthése/image

o Le groupe choisit un rapporteur du groupe

e En pléniére 20’ : Restitution avec le diaporama du photo langage animé par les

concepteurs des outils (un rapporteur/groupe)
Pause de 20’

5. Guide d’entretien :
o Atelier pratique 40’ : Guide d’entretien : présentation du document (2 groupes ou
plus selon nombre de participants)
o classer les informations obtenues autour de la discussion du visuel (1*" atelier)
en utilisant le guide d’entretien proposé
o Le groupe choisit un rapporteur du groupe
e En pléniére 20’ : Restitution et Synthése

6. Commentaires sur les outils présentés et conclusions (20’)

Au cours de cette réunion, le projet et son origine, les outils ont été présentés aux
participants brievement. Ensuite des ateliers interactifs ont permis la découverte et
I"utilisation des outils proposés par chaque participant.

Apreés utilisation et restitution en pléniere, les remarques et commentaires de chacun ont
permis une réflexion commune entre experts soignants ; les commanditaires du projet et les
« concepteurs » .qui a abouti a :

e Une amélioration de I'outil imagier pompe (changement de 2 images insuffisamment
suggestives et claires : image sur les voitures et le livre)

e La conception d’une fiche de synthése de la discussion avec le patient autour de
I'imagier désormais appelée fiche de liaison (complétement différente de celle
proposée)

e Une proposition de modalités d’une période test de I'outil avec évaluation de
faisabilité et de satisfaction

28



2. Les propositions a l'issue de cette réunion

a. Finalisation de I'imagier : changement de 2 images (a revoir avec l'illustrateur selon
les pistes données par les testeurs)

Imagier proposé :

Ma pompe c'est...

b. Lafiche de liaison :
La fiche de liaison servant a la restitution le plus fidelement possible vers
I’équipe soignante prenant en charge le patient a été rediscutée entierement
avec les testeurs et a I'issue de la réunion, une nouvelle fiche a été créée.
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Fiche de liaison proposée :

POMPE

Cette fiche a plusieurs objectifs : restituer la discussion avec le patient, en
garder trace d’une part mais aussi d’autre part de rester en contact et de
développer des liens entre tous les intervenants dans le parcours de soins du
patient sous pompe a Insuline (équipe prescriptrice et infirmieres
prestataires) de fagcon a améliorer le travail en équipe centré sur le patient.
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La fiche initialement proposée (classer les propos du patient sous forme des
dimensions du diagnostic éducatif) a été récusée car paraissant trop
complexe et nécessitant une formation adaptée de I'utilisateur trop
spécifique.

Le cahier des charges pour une nouvelle proposition retenu par le groupe :
v Restitution fidéle des propos du patient

Synthese des thémes abordés

Simplicité d’utilisation

Rapidité d’utilisation (pouvant étre fait en routine)

Tracgabilité possible (Connaitre les images choisies par le patient)

AN NN

Avis du soignant utilisateur en concertation avec le patient

La nouvelle proposition a donc évoluée vers une plus grande simplicité, clarté
et facilité d’'utilisation, les thématiques sont :

v Restituer et Classer les propos du patient en 2 themes :
Les plus de la pompe
Les moins de la pompe
Si possible, dans cette restitution, citer des morceaux de phrases du patient
de fagcon a étre tres proche de ce qu’il a dit
v" Synthése globale de la discussion avec le patient
v Indiquer les images choisies par le patient (proposition de mettre en
miniature en bas de page les images de imagier pompe afin d’entourer
celles choisies par le patient)

Le cahier des charges de cette nouvelle proposition a été confié a l'issue de la
réunion a l'illustrateur et a un imprimeur pour mise en forme

c. Mise en place de la période test
Les participants a cette session de travail ont été trés intéressés par cet outil

d’emblée et ont souhaité avoir la possibilité eux aussi de |'utiliser dans leur
pratique et le tester.

Ils ont définis les temps de son utilisation au cours de la période test :

v Le refus de la pompe a Insuline

v" Uinitiation de la pompe a Insuline

v" Une consultation de suivi d’un patient sous pompe (3 mois, 6 mois et 12
mois)

Dans I'indication du refus de la pompe, seule I'équipe prescriptrice peut tester
I'outil ; dans les 2 autres indications les prestataires peuvent aussi 'utiliser et le
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choix de l'utilisateur dépend du fonctionnement des équipes et de la
collaboration avec le prestataire et se fait localement.

La proposition du document d’évaluation a été accepté par I'ensemble du groupe
avec quelques éléments d’amélioration principalement dans sa forme (ce
document sera présenté et commenté au chapitre de I'évaluation).

IV. 4éme étape : Finalisation des documents
En tenant compte de toutes les propositions faites par le groupe de travail (a
nouveau travail en groupe restreint) :

LES NOUVELLES IMAGES PROPOSEES EN REMPLACEMENT DES PRECEDENTES
PAR L’ILLUSTRATEUR

La fiche de liaison a également été retravaillée en tenant compte des commentaires du
groupe testeur en contenu mais aussi en forme par l'illustrateur et I'imprimeur.
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V. Présentation des documents finalisés

1. L’'imagier pompe (Format A3)

La pompe ¢'ast
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2. Lafiche de synthése (Format A4)

Fiche de synthése Utlisaten

Nom patient Situation: [ Refus

Préncrm ; [ Mize sous pompe
Adresse ; U1 Suivi (—mais)

Lea plus :

Les moins

Synithéae :

Entourer les vignettes retenuss par ls patient :
R KWL RET Y
B R EY EER:
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METTRE EN PLACE UN DISPOSITIF D’EVALUATION DE 2 OUTILS :
L'IMAGIER POMPE ET LA FICHE DE SYNTHESE.

I. Rappel du but et objectifs du projet

Un imagier pompe est créé pour faciliter le dialogue entre soignants et patients sur le vécu du
port de la pompe a insuline. Ces échanges ont pour objectif une meilleure compréhension des
ressentis et du point de vue du patient sous pompe a insuline par I'équipe soignante essentielle
a prendre en compte dans le suivi du patient.

Compte tenu de I'importance de garder trace de ces échanges, une restitution organisée sur un
support écrit appelé « fiche de synthese » a également été mis au point afin d’étre transmise aux
prescripteurs et gardée dans le dossier du patient.

Présentation des outils :

e L'imagier pompe est un document A3 contenant 18 dessins réalisés par un dessinateur a
partir des verbatim de patients et de soignants sur le vécu du port de la pompe. Chaque
patient choisit plusieurs images de I'imagier et les commente a partir d’une question
simple du type : aujourd’hui, pour vous la pompe c’est ou ce n’est pas ? (technique du
photolangage®)

e Lafiche de synthése propose une trame pour résumer ces échanges entre le patient et le
soignant sur le vécu du port de la pompe. De facon a restituer le plus fidélement possible
les commentaires du patient, le document est rempli avec le patient.

Ces outils ont été présentés a un groupe de soignants experts dans la prise en charge des
patients sous pompe. lls ont recu une formation pratique préalable a I'utilisation de ces outils et
ont ensuite contribué a leur finalisation et a la mise en place d’une période test pour évaluer la
faisabilité de leur utilisation dans le parcours habituel de soin du patient.

II. L’évaluation: pourquoi, quand, comment ?

1. Pourquoi?

Notre objectif est I'appropriation de I'imagier pompe par les soignants et son utilisation dans la
prise en charge habituelle du patient.

Nous voulons évaluer chez les soignants testeurs la faisabilité de 'utilisation de ces outils dans
leur pratique habituelle préalablement a une diffusion plus large, nous souhaitons également
recueillir les impressions des patients qui ont participé au test de 'outil.

Pour que cette évaluation puisse avoir lieu, il est important d’avoir un document simple, rapide a
utiliser (afin de ne pas représenter un colt temps important).

2. Quand?
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a. 3 moments clefs ont été identifiés avec les soignants testeurs pour I'évaluation :
e Le refus d’'une pompe a insuline

e L'initiation du traitement par pompe a insuline

e Le suivi habituel du patient

b. Lieu
Elle peut se faire soit en consultation, soit en hospitalisation selon les habitudes de chaque
soignant.

¢. Accord du patient
Avant chaque utilisation, le patient est informé de la mise en place du test de |'utilisation de
I'imagier et de la fiche de synthése, il donne son accord pour y participer ainsi qu’a I’évaluation.
Pour cela lui sont présentés systématiquement I'outil et la finalité de I'évaluation.

3. Comment ? Modalités de I'évaluation et utilisation des résultats

L’évaluation se fait aprés chaque utilisation de I'imagier et de la fiche de syntheése. Elle est faite
par 2 auto questionnaires, un pour le soignant et un autre pour le patient.

Notre objectif est de voir si les soignants aprés leur formation initiale ont réussi a s’approprier
les outils, a les utiliser, a échanger autour du vécu de la pompe a insuline sans difficulté, a voir si
eux et les patients y trouvent un intérét.

Les criteres évalués chez le soignant sont le temps (durée d’utilisation), la capacité d’utilisation,
I"utilité pergue et I'intérét pour les 2 outils (cf tableaux ci-dessous et questionnaires d’évaluation
joints), chez le patient seul ses impressions sur I'imagier sont évaluées : la simplicité d’utilisation,
la facilité de dialogue sur la pompe grace a I'imagier, I'intérét percu de cet outil.

Si les résultats de cette évaluation sont favorables, I'outil sera diffusé largement sinon il sera
revu en fonction des remarques des utilisateurs soignants et patients.

III. L’évaluation: les critéres et indicateurs

1. Evaluation faite par le soignant
Au cours d’un entretien individuel : le soignant va

e d’abord échanger avec le patient sur la pompe a insuline a I'aide de I'imagier (faire
choisir des images au patient (nombre ?), 'aider a commenter et expliciter ses choix
(signification, idées et émotions liées...) en les rapportant au traitement par pompe et au
port de la pompe...)

o remplir la fiche de synthése pour une restitution des échanges avec le patient afin d’en
garder trace dans le dossier de suivi

e ensuite remplir le questionnaire d’autoévaluation soignant et demander au patient de
remplir le sien
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a. L’imagier

EVALUATION DE L'IMAGIER PAR LE SOIGNANT

CRITERE INDICATEUR(S) ECHELLE DE MESURE
TEMPS Durée de discussion Numérique Temps en minutes
CAPACITE Nombre d’images choisies Numérique Nombre d’images choisies
D’UTILISATION | Simplicité Likert lo]1[2]3]4]
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutot pas(2)-
Plutot(3)-Tout a fait (4).
UTILITE Dialogue facilité Likert lo]1]2]3]4]
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutot pas(2)-
Plut6t(3)-Tout a fait (4).
Nouveaux sujets abordés Binaire O oul
O NON
PERCEPTION Outil intéressant Binaire O oul
DE L’OUTIL O NON

b. La fiche de synthése

EVALUATION DE LA FICHE DE SYNTHESE PAR LE SOIGNANT

CRITERE INDICATEUR(S) ECHELLE DE MESURE

TEMPS Durée de remplissage Numérique Temps en minutes

CAPACITE Simplicité Likert l0[1]2]3]4]

D’UTILISATION NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutét
pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait
(4).

UTILITE Dialogue facilité Likert lo]1]2]3]4]
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutot
pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait
(4).

PERCEPTION Outil intéressant Binaire O oul

DE L'OUTIL O NON
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2. Evaluation faite par le patient

EVALUATION DE L'IMAGIER PAR LE PATIENT

CRITERE INDICATEUR(S) ECHELLE DE MESURE
TEMPS Durée d’utilisation globale Numérique Temps en minute
UTILISATION | Simplicité Likert lo]1[2]3]4]
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutot
pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait (4).
UTILITE Dialogue facilité Likert l0]1]2[3]4]
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutot
pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait (4).
Nouveaux sujets abordés Binaire O oul
O NON
PERCEPTION Outil intéressant Binaire O oul
DE L’OUTIL O NON

IV. Document d’évaluation

Un document simple volontairement court sur la base d’une feuille A4 a été réfléchi avec un
groupe de soignants volontaires « testeurs » et mis en place.
L’évaluation porte sur I'imagier pompe et est faite a chaque utilisation par le soignant et par le
patient d’une part et par ailleurs la fiche de synthése est uniquement évaluée par le soignant

Le document est donc rempli successivement par le soignant et le patient.

Ce document est joint en annexe du présent document.
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Lépompe
- RETOUR D'UTILISATION LE SOIGNANT

1)9"\

L.

= Imagier Pompe/ Synthése Imagier
NOM patient & coceveveiernininenenecennencnnens 40 <20 ORefus de la pompe
Prénom f.iieeeieieeernreinenecececasnsesnsnsnns OMise sous pompe
Age dU PALIENT ¢ veveeeeeeeeeererrraenenneee OSuivi' (--- Mois)
Type de diabéte : DT1 0O DT20 Indications de la pompe :
HBAIC: .......... 1972 1= S
ANCIENNETE AU AIBDALE ¢ vuviiieiieinreiiees eeeeretcssscsscnsccnscssssssscssscssscsnscnnscnes

Complications : [1Oui [Non (Cardiopathied Neuropathiedl ~ Néphropathiedd Rétinopathied)

NOM SOIGNANT © .eueieiieiiieiiieeinecereecnceecarancnns Hoépital O Prestataire O
Lieu d’utilisation : Consultation Hospitalisationd  Domiciled

:{;}gi IMAGIER POMPE — | SYNTHESE SOIGNANT

AT S TEcEcETES
>Nombre d’images choisies : ....... >Durée de remplissage :..........
>Durée de discussion avec le patient : .......

>Son utilisation a-t-elle été simple ?
>Son utilisation a-t-elle été simple ? 0o 0O1 0O2 O3 04
o O1 02 O3 04 NSP (0)-Pas du tout (1)-Plut6t pas(2)-Plutdt(3)-Tout a fait (4).

NSP (0)-Pas du tout (1)-Plut6t pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait (4). . . L .
> Cet outil a-t-il facilité le dialogue avec le

> Cet outil a-t-il facilité le dialogue avec le patient ?
patient ? oo 0O1 O2 O3 0O4
o 01 02 a3 04 NSP (0)-Pas du tout (1)-Plut6t pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait (4).

NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutdt pas(2)-Plutdt(3)-Tout a fait (4).
> Cet outil vous est il apparu intéressant pour
>Cet outil vous a-t-il permis d’aborder de le soignant ?
nouveaux sujets (en cas de suivi)? OOui O non

0Oui [0 non

> Cet outil vous est il apparu intéressant pour

le soignant ?
0Oui [0 non

Remarques Soignants:

! Suivi & 3 mois, 6 mois ou 12 mois ou >12

391/2 |:>




A REMPLIR PAR
RETOUR D'UTILISATION LE PATIENT

Imagier Pompe

NOM Patient @ cuveueereeneeeeieeieeeeneennens S(MHomme) O  Q(Femme) O

>Durée de diSCusSIoN : ......o.ooviiiiiiiiiia

>Son utilisation a-t-elle été simple ?
Oo 0O1 O2 O3 0O4
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutét pas(2)-Plutdt(3)-Tout a fait (4).

> Cet outil a-t-il facilité le dialogue avec votre soignant ?

Oo 0O1 02 O3 0O4
NSP (0)-Pas du tout (1)-Plutdt pas(2)-Plut6t(3)-Tout a fait (4).

>Cet outil vous a-t-il permis d’aborder de nouveaux sujets ?
0OOuwi 0O non

> Cet outil vous est-il apparu intéressant pour vous ?
OOui 0O non
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V. Résultats de I'’évaluation

1. Rappel

Les participants du groupe testeur ont accepté d’essayer les outils crées :

e Un imagier pompe dont 'objectif est d’initier, voire de faciliter les échanges
autour du vécu de la pompe a insuline avec le patient (selon la technique du
photolangage©).

e Une fiche de synthése pour formaliser et aider a restituer ces échanges vers le
prescripteur de la pompe. (fiche insérée dans le dossier éducatif).

e Un questionnaire d’évaluation (faisabilité et satisfaction) appelé retour
d’utilisation apres chaque utilisation des outils. Chaque patient a rempli
également un questionnaire d’évaluation.

2. Méthodes

Le test a duré 6 mois.
Chaque testeur a recu un dossier comprenant 3 imagiers, une liasse de fiche de

synthése, des questionnaires d’évaluation et des enveloppes T pour le retour en un
site unique pour centralisation de I’'analyse de toutes les réponses (Dans I'enveloppe
de réponse étaient insérés pour chaque patient la photocopie de la fiche de synthése
ainsi que le retour d’utilisation patient et soignant) .

3. Lesreésultats

Présentation générale

97 réponses complétes ont pu étre analysées a I'issue d’'une période test de 6 mois.

- Loutil a été testé en 3 circonstances:
1. Lerefus de la pompe (15%)
2. Lors de la mise sous pompe (23%)
3. Lors d’une visite de suivi (62%)

- En des lieux différents:
1. 20% au domicile du patient par un infirmier prestataire (ORKYN’)
2. 46% en hospitalisation
3. 34% en consultations par un soignant

Caractéristiques des patients

- Age moyen: 41.6 ans +/- 16 (Min 14 ans; Max 83 ans)
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-DT1 :90%/ DT2 :10%
- 56% de femmes 44% hommes
- HbalC: 9,1% +/- 2.6 (Min 6.5%, Max 10.0%)

- Complications : 60% des patients

- Durée du diabéte : 18 ans +/- 12.9 (Min 1 an; Max 64 ans)

L’utilisation de I'imagier vous a-t-elle paru simple ?

Nombre de réponses

80,0
70,0 -
60,0 -
50,0 -
40,0 -
30,0
20,0 -

10,0 -
10,8

23,3

20,0

69,2

2,3 0,0 4,7
0,0 Bl I—I

NSP/NR Plutot pas

Plutot

Tout a fait

Pour 89.2% des patients et 93.1% des soignants I’outil est plutot ou tout a fait

simple a utiliser.

Utilisation de I'imagier : avis des soignants et des patients

Question

OUI/SOIGNANT

Réponses

OUI/PATIENT

Soignant
Patient

L'imagier a-t-il facilité le dialogue ? 87% 77%
A-t-il permis d’aborder de 46% 35%
nouveaux sujets avec le patient ?

Vous a-t-il paru intéressant ? 95% 78%

La durée moyenne de son utilisation est de 12.6 minutes.
Les patients choisissent en régle 3 a 4 images et les commentent (Moyenne :3.8

images)
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L'utilisation de I'imagier a facilité le dialogue avec le patient sur le vécu de la pompe a
insuline et parait intéressant aux soignants (95%) et aux patients (78%).

Par contre, seulement 46 % des soignants et 35% pensent que cela les a aidé a
discuter sur de nouveaux sujets.

En fait, pour mieux comprendre ces réponses, les soignants ont par la suite été
interrogés et les patients également, ils pensent que I'imagier ouvre et facilite la
discussion autour du vécu de la pompe a insuline ce qui permet une discussion plus
libre sur ce sujet au moment choisi de l'utilisation. Par contre, soignants (54%) et
soignés (65%) pensent que ces thématiques sont discutées un jour ou l'autre dans
leur suivi avec un des soignants de I'équipe mais sans formalisation sans organisation
de la discussion et sans tragabilité.

Utilisation de la fiche de synthese : avis des soignants
) Réponses
uestion
= OUI/SOIGNANT
Son utilisation est-elle simple ? 94%

Son utilisation est-elle 98%
intéressante ?

La durée moyenne de son utilisation est de 9.9 minutes.

Sujets abordés :

En moyenne, les patients choisissent 3 a 4 images sur I'imagier et les commentent. Les
thémes les plus souvent abordés sont repris dans le tableau ci-apreés :

Sujets évoqués Pourcentage %

Vie intime (rapports sexuels) 33%
Education/ apprentissage (technologie) 24%
Etat psychologique 12%
(solitudes, confiance, culpabilité)

Sport 9%
Grossesse 6%
Esthétique 6%
Liberté horaire 3%
Ambivalence de la pompe 3%
Voyages 3%
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Synthese des échanges avec les patients

Le choix des images est différent selon la circonstance de présentation (refus de la pompe,
mise sous pompe, visite de suivi)

Par exemple, 'image la plus souvent choisie par les patients en refus de pompe est I'image
représentant un « homme avec un boulet ».

Choix d’images (par ordre décroissant) effectué par le patient en refus de
pompe :

Verbatim patient

")'aiun rappel permanent de mon handicap”

"Je ne pourrais pas me déplacer librement"

")'ai beaucoup d'appréhension dans ma vie amoureuse”
J "Dans mes relations intimes, cela ne me dérangerait pas”

"Avec la pompe, on peut manger ce que l'on veut"

"je serai préte a la pompe quand j'aurai une famille "

"C'est une atteinte a mon image corporelle”

"On est géné quand on bouge, on doit la garder tout le temps"
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Choix d’images (par ordre décroissant) effectué par le patient lors de la
mise sous pompe :

"Qu'est ce que j'en fais lors de I'acte"
"Un outil qguand méme un peu encombrant !"

"Entouré, heureux , vivre, confort et sérieux "
= "Je maitrise la situation, c'est une libération (contrainte

Py ™
= W piqares)"

™" "Je peux bouger, je n'ai plus peur des hypo,
“"fﬁ_:} ~—=. psychologiquement, je ne suis pas stressé par
= N'insuline"

ey Z __"Je joue a I'équilibriste , mais ca va j'y arrive bien 1"
- ~ "Amélioration de |'équilibre"

Choix d’images (par ordre décroissant) effectué par le patient lors d’'une
consultation de suivi :

" C'est la tranquilité, on I'a toujours sur nous, pas besoin du stylo de
rechange"

"Quiétude, decontraction par rapport aux injections, autonome dans
la gestion du traitement, discrétion, moins de restriction alimentaire”

< \{'-'-..7-‘- “
L " "lLapompe en soirée c'est trés bien, on peut manger a n'importe
Sev \‘3.& uelle heure"
‘.:..-'-: = ‘-J/ :

"Je navigue, je commande mon traitement, je suis a |'aise avec ma
pompe, je la gére"

g
TETIT "Lapompe c'est le modernisme, c'est facile, ca permet de faire du
ﬁ\}'_g_ sport, ca permet de faire la féte"
o ﬁi " Je me lache tout va bien, plus de liberté pour les activités de loisirs,
- ~ je peux faire la féte"
- v
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En conclusion :

L'utilisation de I'imagier est percue comme simple, rapide, intéressante d’emploi par
tous les soignants impliqués dans la prise en charge du patient sous pompe.

Il ouvre et facilite la discussion autour du vécu de la pompe avec le patient, peut
permettre d’aborder de nouveaux sujets

Les nouveaux thémes abordés sont principalement la vie intime, I'éducation /
apprentissage et son état psychologique

L'utilisation de la fiche de synthése est également simple, rapide et permet de garder
trace des échanges dans le dossier et d’en suivre I'évolution.

L'imagier a suscité un vif intérét des soignants qui souhaitent I'utiliser ou en avoir les
retours via le prestataire grace a la fiche de synthése qui sera ensuite insérée dans le
dossier éducatif du patient.

A l'issue de I'évaluation, il a donc été décidé de commencer a le présenter et le

diffuser, de facon a faciliter son apprentissage et a bien harmoniser son utilisation ,
un mode d’emploi a été élaboré et inséré dans le dossier imagier.
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Mode d'emploi destiné
aux soignants

1. INTRODUCTION:

L’imagier est un outil pour discuter avec le patient autour de la pompe et le laisser s’exprimer
librement pour identifier les PLUS et les MOINS du vécu du port de la pompe.

2 grandes étapes seront distinguées lors d’entretien :
= L’utilisation de I’imagier et,

= L’utilisation de la fiche de synthése.

2. UTILISATION DE L’IMAGIER

= Présenter I’imagier au patient et lui poser une ou plusieurs questions :
»  « Pour vous la pompe c’est ou ce n’est pas ? »,
= « En voyant ces images, qu’évoque la pompe pour vous ? »

= Lui Demander de répondre a cette question en commentant des images choisies sur
I’imagier (au minimum 3)

= Demander aux patients de s’exprimer sur ses choix et lui faire commenter ainsi les
PLUS et les MOINS de la pompe évoqués par les images choisies.

» Remargues pratigues :

- Laisser le patient s’exprimer librement

- Ne pas lui expliquer les images

- Eclaircir si nécessaire

- Eventuellement reformuler les propos du patient pour étre sur de I’avoir bien compris
- Tenir compte de tous les commentaires du patient pour faire une synthese.

3. UTILISATION DE LA FICHE DE SYNTHESE

= Aprés avoir fait une synthese orale avec le patient, le soignant retranscrit les éléments
de la discussion sur la fiche de synthése en les classant simplement en 2 catégories :
« les PLUS », « LES MOINS » de la pompe et en utilisant le plus souvent possible,
les MOTS du patients

= Puis faire une conclusion simple de ’entretien en 2 ou 3 lignes

= Entourer toutes les images choisies et commentées par le patient sur la fiche de
synthese en bas de page

= Faire valider si possible I’ensemble de la synthése par le patient
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PRESENTATION ET DIFFUSION DES 2 OUTILS

I. Introduction:

Les outils et les résultats préliminaires de I'’évaluation de la période test ont été présentés a
I'occasion de symposiums spécifiques lors de deux congrés de diabétologie et ETP.

A l'issue de ces réunions regroupant chacune environ 150 personnes, une proposition de
démonstration de I'utilisation pratique et de formation a I'imagier pompe a été faite aux
participants de ces conférences ; plus de 200 s’y sont préinscrits.

Suite a cette demande massive et cet engouement, des soirées de formation de proximité
ont été mises en place en région.

II. Soirées de présentation de I'outil :

1. Les soirées de formation : le cahier des charges

L’organisation :

Accessibilité : réunion locale

Horaire : en dehors du temps de travail : soirée

Durée : 3 heures

Nombre de participants : maximum 20 (soignants impliqués dans la prise en charge des
pompes a Insuline équipe pluri professionnelle et soignants prestataires ensemble) ;

Lieu : en dehors du site professionnel des participants

Participation apres invitation

Si possible, venir a plusieurs professionnels d’une méme équipe

Animateurs : 1/ réunion (concepteurs de I'outil)

Les contenus : objectifs
A l'issue de la réunion, chaque participant doit étre capable d(e) :
e utiliser 'imagier pompe et la fiche de synthése
e comprendre l'intérét de son utilisation
e proposer des indications de ces outils au retour dans son milieu professionnel
e mettre en place le partenariat avec le prestataire autour de cet outil pour renforcer
les relations entre soignants impliqués afin d’améliorer la prise en charge du patient
sous pompe

Le suivi ultérieur :
Par l'infirmier prestataire
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e S’accorder sur les roles respectifs, la complémentarité des actions, les moments
d’utilisation, travail en collaboration

e Améliorer la prise en charge du patient sous pompe a Insuline par un travail en
collaboration avec I’équipe soignante prescriptrice et partage des taches

2. Programme des réunions :

Programme expert:

Réunion de 3 heures

1. Introduction ( un représentant Orkyn’) : accueil, historique du projet 15’

2. Présentation générale des participants (15 a 20 prévus) : tour de table : 15’ (qui
sont-ils ? ont-ils déja des outils spécifiques pour les patients sous pompe ? Les
utilisent-ils ? Quand ?)

3. Présentation du projet : diaporama 5 a 10 diapos 20’

4. 2 Ateliers successivement en sous-groupe :
1. [IMAGIER POMPE

Atelier pratique 30’ : photolangage pour utilisation de I'outil visuel (en fonction du

nombre de participants : 3 images/participant) sur la base de 16 participants : 4 groupes
de 4
o Réflexion individuelle
= Pour un patient, que représente la pompe ?
= A partir d’'une image distribuée, chaque participant en individuel
imagine ce qu’elle évoque chez un patient.

o Discussion ensuite avec les autres membres du groupe, partage d’idées et
synthése/image
o Le groupe choisit un rapporteur / image.

En pléniére 20’ : Restitution avec le diaporama du photolangage animé par les experts
(un rapporteur/groupe) et présentation / comparaison avec les verbatim patients

2. FICHE DE SYNTHESE:
Atelier pratique 15’ : Fiche de synthese : présentation du document

o classer les informations obtenues autour de la discussion du visuel (1°" atelier)
en utilisant la fiche proposée
o Le groupe choisit un rapporteur pour restituer en pléniére
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En pléniere 10’ : Restitution et Synthése : Un rapporteur/ groupe restitue les

commentaires de la fiche de synthése

5. Evaluation de faisabilité faite avant la diffusion des outils (diaporama)

6. Table ronde:
o commentaires et critiques de I'outil,

o chaque participant formule son projet d’utilisation des outils dans son équipe
et en partenariat avec le prestataire en fonction de sa fagon habituelle de
travailler dans son site

o le suivi est annoncé par le prestataire : visites sur site dans le mois qui suit la
réunion pour la mise en place du partenariat autour de la diffusion et mise en
place de I'utilisation de ces outils,

7. Conclusions

Programme participant :

155 raf —
[ T
i‘_”"'P’f";{—" - e e L 20 _ _.__._-Lr""',f

Programme

19h3o0: Introduction
19h40: Présentation de la réunion

20hoo: Ateliers en sous groupes puis restitutionen
pléniére:

I'imagier

la fiche de synthése
21h3o0 : Retours del'évaluation dela période test

22hoo: Conclusions et prochaines étapes

III. Lamise en place des réunions :

1. Présentation générale :

21 soirées de présentation /formation ont été programmeées sur toute la France de juin
2011 a septembre 2012.

90% des réunions ont été animées par un des 2 concepteurs de I'outil , progressivement le
relai est pris par les utilisateurs.
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Ces réunions ont regroupé en moyenne une quinzaine de participants composés a 2/3 de
soignants et 1/3 des professionnels régionaux de la société prestataire. Le nombre de
participants a ces réunions avait volontairement été limité pour préserver I'interactivité
entre les différents participants, favoriser les échanges entre équipes d’'une méme région et
le prestataire enfin garder un caractére convivial aux réunions de présentation.

Actuellement, 20 soirées dans toute la Franc ont déja eu lieu et environ 300 soignants ont pu
participer a ces réunions :

Region HNombre de soirées
SUD-CUEST 2
SUD-E ST 4
OLUIE ST 3
HNORD 3
IDF-EST 2

TOULOUSE { IMARSEILLE

[ ] PERPIGNAN

Carte de France des soirées présentation de I'imagier

2. L’'impact des réunions de présentation : premiers retours

Une enquéte a démarré auprés des premiers participants a ces réunions. Au moment de la
rédaction de ce mémoire, nous avons obtenu 73 réponses de soignants principalement des
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réunions du Sud-Ouest et de Ouest et dans une moindre proportion de ceux des réunions du
Nord et du Sud Est.

Sur les 73 soignants (médecins ou infirmiéres) ayant répondu :
63 utilisent I'imagier dans la prise en charge habituelle du patient sous pompe
10 soignants ne l'utilisent pas.

Nous avons essayé de savoir qui utilise I'imagier dans les différents centres interrogés.

Parmi les 63 équipes qui ont mis en place l'utilisation de I'imagier en routine, dans 76 % des
cas plusieurs soignants 'utilisent (le médecin et I'infirmiére a I’hépital, I'infirmiére
prestataire a domicile). D’apres les réponses, les roles sont répartis a 50% entre le domicile
(I'infirmier prestataire) et I’équipe hospitaliére.

63 équipes (86 %)

8 Utilisations

en solitaire (12%)

22 utilisations

Par 2 soignants (24%)

33 utilisations

Par 3 soignants (52%)

3. En conclusion

Les soirées de présentation de I'imagier ont eu un véritable succes, les participants
volontaires se sont impliqués dans les réunions, ont ainsi découvert et utilisé les outils
présentés.

A l'issue des formations, ils se sentaient capables de les utiliser et ont formulé des
propositions de mise en place au retour dans leur équipe.

Le suivi ultérieur par les prestataires de la mise en place permet de prolonger la dynamique
créée lors des réunions et d’améliorer la collaboration des soignants autour de ces outils ce
qui explique probablement en partie I'excellent score d’utilisation a 86 % des équipes
interrogées.



CONCLUSION

En parallele du DIFEP, le projet a pu devenir une réalité et c’est ainsi que deux outils
indissociables ont vu le jour: I'imagier pompe et la fiche de synthése. La démarche de
conception a fait appel aux techniques utilisées en ETP, faire un double état des lieux des
besoins des patients et des professionnels de santé pour comprendre la situation, la
demande et servir de base de départ. Une fois les outils imaginés ; ils ont été démontrés aux
différents interlocuteurs pour avis : tant aux soignants qu’aux patients ; ce qui a permis leur
finalisation. Une évaluation de faisabilité de leur utilisation en routine a pu étre faite ensuite
et les outils ont ainsi été testés auprés d’une centaine de patients, I'accueil trés favorable
tant chez les soignants que chez les patients a donné une forte impulsion au projet, a sa
mise en place et c’est ainsi que ces outils ont été diffusés sur le plan national aprés
participation a une présentation formation a tous ceux qui le souhaitaient (actuellement
environ 200 professionnels de santé ont participé aux réunions).

La particularité de ce travail a été aux principales étapes de son développement de valider
systématiquement aupres des commanditaires, des soignants utilisateurs et des patients les
avancées du projet. C'est ainsi qu’une collaboration étroite s’est développée entre tous et a
été un atout majeur pour la mise en place et la diffusion de ces outils, leur succés comme le
témoigne les retours d’utilisation.
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