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1. Contexte

» Création en équipe interdisciplinaire d'un livre numerique destine a la

formation des jeunes patients avec diabete de type 1 et de leur famille

* Qutil de réeférence complet

« Contenu developpé et validé en équipe

* Support moderne, ludique, interactif

» Intégration de I'équipe interdisciplinaire dans le processus

d'implantation du nouveau support au sein des séances educatives

3. Hypothese de solution

. L'IBook
Construction s'utilise
Renforcement d’'une vision comme un
des claire du outil
competences mode contribuant a
en ETI_D de d’utilisat_ion favoriser la
I'équipe pedagogique formation des
de I'iBook patients

5. Stratégie et moyens mis en oeuvre

2. Problématique educative

Deux entretiens semis-directifs réalises aupres de 7, puis de 14 soighants

« Soignants centrés sur le contenu medical des messages

e Démarche encore insuffisamment structurée et documenteée
ETP selon les concepts d’ETP reconnus

» L'équipe béenéficie d'un outil d'information complet, mais pas de
son mode d’utilisation pédagogique

 L'iBook ne contribue pas a la formation des patients
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Acquisition de nouvelles compétences par I'equipe interdisciplinaire autour de:

« Définition de 'ETP selon ses propres valeurs et conceptions

« Reéalisation de diagnostics educatifs sur la base d'un entretien spéecifique

 |dentification des compétences a acquerir avec le patient

* Mise en ceuvre des techniques éducatives specifiques permettant d'utiliser
'iIBook comme un outil favorisant I'apprentissage des patients

« Evaluation des compétences acquises du patient

Conception et mise en ceuvre d’un dispositif de formation sous la forme de 2 ateliers interactifs de 4 heures destinés a toute I'équipe interdisciplinaire de la

Division de diabétologie

6 infirmieres
1 infirmier de
pratigue avancee
1 dietéticienne
3 medecins

2 mal 2016

« Comment structurer notre ETP
avec I'iBook?»

0. Réalisations concretes

* Mobilisation de I'équipe au complet autour d’'un projet commun

« Accord sur une définition commune de 'ETP

« Creation d'un guide d’entretien spécifique permettant d'investiguer aupres
des familles les dimensions médicales, cognitives, socioculturelles,
affectives et émotionnelles

 |dentification des compétences a acquérir du patient en regard des

chapitres de I'iBook

« Ultilisation de I'ilBook comme support de référence pour développer des

fiches pedagogiques

8. Perspectives

« Création de documents permettant de structurer 'ETP autour de I'iBook

* Projet d’évaluation pour déterminer dans quelle mesure I'iBook, ainsi que les methodes pédagogiques développées,

favorisent I'apprentissage des patients
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/. Conclusions

L’equipe:

* a porté un regard critique sur ses pratigues en matiere dETP

* areleve I'importance de decider des methodes pedagogiques appropriees
pour s’assurer de la formation des patients

» s’est investie avec motivation et plaisir dans des activités visant I'obtention
des objectifs de formation

L’ETP:

* a été promue en tant que demarche interdisciplinaire indépendante du
contenu médical des messages diffusés aux patients

L'iBook:

* atrouve une place au sein du programme d’ETP existant r
IBook
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1.Introduction

Infirmiére depuis une dizaine d’années, j'exerce actuellement ma profession au sein de la division
d’endocrinologie, diabétologie et obésité pédiatrique (DEDOP) de I'Hbpital de I'enfance de Lausanne.
Suite a une premiere formation post-diplome d'infirmiére clinicienne, j'ai développé un regard plus
aiguisé sur la qualité des soins et I'accompagnement offert aux patients. Améliorer la qualité de nos
prestations, les professionnaliser et les rendre visibles représente une facette de mon activité qui me
passionne.

En 2013, jai eu l'opportunité d'étre mandatée par ma hiérarchie pour mener un projet visant a
uniformiser les informations écrites remises aux familles lors des hospitalisations pour diabéte
inaugural de type 1. Ce projet avait pour objectif d’harmoniser les messages a transmettre aux
familles et de les recenser au sein d’un support plus moderne et actuel que celui que nous utilisions
jusqu‘alors. Les documents ont été référencés au sein d’un livre numérique! « iBook »?, lisibles sur
tablette tactile, « iPad » (Apple).

C'est par le biais de ce projet interdisciplinaire que jai eu l'opportunité d’accéder a la formation en
éducation thérapeutique du patient® (ETP) de Genéve ol j'ai obtenu un CAS* en 2013. Cette formation
m‘a permis d’enrichir I'iBook en y intégrant la dimension émotionnelle, trés présente a I'annonce du
diagnostic de diabéte de type 1 aux enfants® et a leurs parents.

En 2014, j'ai été promue infirmiére cheffe d'unité de service (ICUS). Malgré mes nouvelles taches
davantage orientées vers la gestion d’équipe, je souhaitais continuer de renforcer 'ETP au sein de la
division. Le projet « iBook » était toujours en cours et nous devions I'implanter dans notre pratique.
Avec I'accord de mes supérieurs, j'ai poursuivi ma formation en participant aux modules du DAS®, avec
comme motivation principale d'intégrer I'iBook a notre programme d’ETP.

Au vu de l'investissement qu‘a nécessité la création de I'iBook, toute I'équipe souhaite aujourd’hui que
son intégration dans notre pratique devienne concrete et soit une réussite, a savoir qu'il contribue
favorablement a la formation des patients et qu'il fasse que notre équipe devienne experte dans
I'utilisation d’une nouvelle technologie de linformation dans le cadre de I'animation des séances
d'éducation thérapeutique.

e Sur quel terrain I'iBook vient-il s'implanter ?

e Quelles sont les pratiques actuelles de I'équipe en éducation thérapeutique?

e Quels sont les besoins de I'équipe en lien avec l'arrivée de ce nouveau support au sein de nos
pratiques ?

¢ Comment I'équipe va-t-elle développer des compétences pour utiliser ce nouvel outil avec les
patients dans 'objectif qu’il contribue réellement a I'apprentissage des patients ?

Ces quelques questions ont été le point de départ de mon projet puis ont contribué a alimenter mes
réflexions et m‘ont guidée dans sa réalisation.

1 un livre numérique est un livre édité et diffusé en version numérique, disponible sous forme de fichier, qui peut étre
téléchargé et stocké pour étre Iu soit sur un écran tel que celui d'un ordinateur ou d'une tablette tactile (Wikipédia, 2016).

2 | "application Apple « iBooks Author » permet a tout utilisateur de créer des livres numériques « iBooks » pour iPad et Mac. Les
textes qu'ils contiennent peuvent étre agrémentés de photos, vidéos, diagrammes interactifs etc. pour les rendre divertissants
et interactifs (Apple, 2016).

* Pour simplifier la lecture du mémoire, jutilise réguliérement I'abréviation « ETP » pour désigner I'éducation thérapeutique du
patient.

* Certificate of Advanced Studies (Certificat de formation continue universitaire)

® Pour simplifier la lecture du mémoire, j'utilise différentes terminologies pour définir nos bénéficiaires de soins : patients,
enfants, jeunes.

¢ Diploma of Advanced Studies (Dipléme de formation continue universitaire)
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Lors de mon travail de CAS, j'avais déja identifié, sans pouvoir aller plus loin, la nécessité que nous
fassions dans notre pratique référence aux concepts reconnus en matiére d’ETP. Pour ce travail de
DAS en éducation thérapeutique du patient, j'ai souhaité reprendre cette problématique et j'ai donc
choisi de travailler, dans le cadre de mon projet, sur « l'analyse de notre démarche d’ETP existante et
la mise en ceuvre d’adaptations avec I'équipe»’.

2.Contexte

Je présente ci-dessous mon contexte de travail actuel et la structure dans lequel il s'insére.

2.1 La Division d’endocrinologie, diabétologie et obésité pédiatrique du
CHUV (DEDOP)

Le Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) comprend 13 départements cliniques, dont le
département médico-chirurgical de pédiatrie. Ce dernier prend en charge des patients de la naissance
jusqua 18 ans sur deux sites différents. L'un situé sur le site du CHUV et l'autre dans l'ouest
lausannois, sur le site de I'Hopital de I'enfance de Lausanne® (HEL).

L'Hopital de I'enfance de Lausanne compte environ 300 collaborateurs et comprend plusieurs services,
dont notamment : les urgences, un service d’hospitalisation, une unité de jour, des salles d’opération,
une salle de réveil, une policlinique avec différentes unités de soins ambulatoires et la Division
d’endocrinologie, diabétologie et obésité pédiatrique® (DEDOP).

La DEDOP est logée au 3°™ étage de I'hopital, ce secteur lui est exclusivement destiné. Les
professionnels de la DEDOP sont spécialisés dans le suivi et I'accompagnement des enfants et
adolescents, agés de 0 a 18 ans, qui présentent un diabéte, des troubles hormonaux, des troubles du
comportement alimentaire ou de la nutrition. L'approche de cette division est interdisciplinaire,
centrée sur le patient et sa famille, avec une pratique de pointe s'appuyant sur les derniéres avancées
de la recherche médicale.

Les suivis hospitaliers ou ambulatoires se font en partenariat avec les patients et leur famille.
L'objectif étant que ces derniers développent des compétences d'auto-soins et d’adaptation, mais
aussi des connaissances leur permettant d‘augmenter leur autonomie et leur implication dans la
gestion de la maladie chronique, ainsi que dans les décisions qui leur incombent. Ceci pour garantir un
meilleur état de santé et améliorer ou maintenir une qualité de vie optimale.

Les séances individuelles et collectives organisées par les soignants avec les familles permettent aux
patients de réaliser des activités de sensibilisation, d'information et d’apprentissage a I'auto-gestion de
la maladie et du traitement. L'accompagnement et le soutien émotionnel qui est offert dans le cadre
de l'apprentissage et de la gestion, notamment du diabéte, se fait grdce a la collaboration
interdisciplinaire de tous les membres de I'équipe spécialisés dans le domaine.

L'équipe accueille les patients dont une maladie chronique se déclare, ou est déja installée. En
principe, les patients qui consultent au sein de la Division sont adressés par leur pédiatre ou médecin

7 Une des 5 options du travail de fin d’étude du DAS ETP Genéve
8 www.hopital-enfance.ch
° www.chuv.ch/DEDOP



traitant, ou par le biais des suites d'une hospitalisation d’urgence (notamment dans le cadre du
diabéte de type 1).

Les patients suivis par les spécialistes de la DEDOP ont, dans la plupart des cas, développé I'une des
maladies chroniques suivantes :

Endocrinologie Diabétologie Obésité
= Déficit en hormone de * Diabéte de type 1 = Obésité ou surpoids
croissance = Diabéte secondaire = Troubles du comportement
= Puberté précoce = Diabéte néonatal alimentaire
= Retard pubertaire = Troubles du métabolisme
= Syndrome de Turner, secondaires (intolérance
Klinefelter au glucose, dyslipidémies
= Insuffisance surrénalienne a l'exces de poids,
= Hypothyroidie hypertension artérielle)
= Hyperthyroidie
= Prader Willi

Lors d'un diabéte inaugural, le patient séjourne dans /unité d’hospitalisation de I'HOpital de I'Enfance.
Il est simultanément accompagné par I'équipe de diabétologie qui I'accueille dans ses locaux le temps
des séances éducatives. Dés son retour a domicile, le patient et sa famille reviennent consulter
I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP de facon ambulatoire.

La DEDOP compte une trentaine de professionnels :

Spécialistes Endocrinologie \ Diabétologie | Obésité
1 Professeur Professeur, Cheffe de service en charge de I'endocrinologie, de la diabétologie, de la
(située sur le site du | consultation des lipides et de I'endocrinologie pédiatrique.
CHUV)

1 Médecin associ€é, | Médecin pédiatre associé, FMH endocrinologie-diabétologie et responsable clinique.
responsable clinique
DEDOP

1 Médecin associée Médecin pédiatre associée, FMH endocrinologie-
diabétologie.

Médecin pédiatre, spécialiste FMH endocrinologie-diabétologie

2 Medecins cheffes Médecin pédiatre, DIU endocrinologie-diabétologie.

de clinique

3 Médecins Médecins assistants en formation.
assistants

Elles assurent I'enseignent thérapeutique des patients et de
leur famille en transmettant les notions de base sur la
pathologie et concernant les traitements (durant
I'hospitalisation et en ambulatoire pour la suite du suivi).

3 Infirmiéres (dont 2
formées en ETP)

Elles font le relai entre
I'hopital et le domicile en
accompagnant les patients
et leur famille/entourage
dans la gestion du diabéte
au quotidien, a la maison

2 Infirmiéres de
santé publique (dont
1 formée en ETP)

et a I'école.
Elle assure la transition
1 Infirmiére de des jeunes patients avec
transition diabete des I'age de 16

ans, jusqu’a leur passage
dans un service adulte
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| (18-20 ans)

Elles assurent le suivi et bon déroulement des pré- | Assistante médicale :
2 Infirmieres de consultations médicales (prises de paramétres, prises de | assure le suivi et bon
orcltationtet sang etc.) dérou:sn;ent des pré-
. consultations
1 ass |§tante médicales (prises de
medicale paramétres, prises de
sang etc.) + gestion
de I'administratif.

Elles sont responsables de I'enseignement nutritionnel du patient et de sa famille lors
3 Diététiciennes du diabéte inaugural, puis en suivi ambulatoire. Elles sont aussi les référentes pour
I'évaluation nutritionnelle et la détection des troubles du comportement alimentaire de
tous les patients de la division.

1 Maitre d’activité Elle _donne des cours d'activités physu;ugs et
sportives en adaptant le contenu aux différents

physique adaptée groupes.

Elle rencontre le patient et | Ils sont les référents
sa famille durant | pour I'évaluation de
I'hospitalisation pour le | tous les patients et
diabéte inaugural ou pour | co-animent les
un suivi individuel en | groupes d’éducation
ambulatoire. thérapeutique.

3 Psychologues

3 Secrétaires Elles répondent aux demandes de rendez-vous et autres questions administratives.

2.2 Le diabete de type 1 et sa prise en charge a I'Hopital de I'enfance de
Lausanne

Lors de I'hospitalisation d'un enfant pour un diabéte inaugural de type 1, les parents et I'enfant
suivent une formation donnée par les professionnels soignants de la DEDOP leur permettant
d’apprendre a gérer cette nouvelle maladie chronique de maniére autonome et sécuritaire. Différents
thémes en lien avec le diabéte de type 1 sont abordés.

Le diabéte est une maladie dans laquelle le taux de sucre dans le sang est chroniquement élevé. Cette
maladie résulte d’'une anomalie dans la sécrétion ou I'action de l'insuline.

Le diabéte de type 1 est une maladie auto-immune qui se déclare subitement, le plus souvent dans
I'enfance ou chez le jeune adulte. Le systéme immunitaire se dérégle et s'attaque aux cellules qui
fabriquent l'insuline, les cellules béta des flots de Langerhans situées dans le pancréas.

Peu a peu, le nombre de cellules capables de fabriquer de I'insuline devient insuffisant pour couvrir les
besoins du corps. C'est a ce moment-la que la maladie se manifeste avec une augmentation de la
glycémie, de la soif et de I'envie d'uriner.

Il se passe plusieurs semaines ou plusieurs mois entre le début de la maladie auto-immune et le début
du diabéte.

Dés le moment oU le diagnostic de diabéte de I'enfant est confirmé, de l'insuline doit impérativement
étre administrée. Le but du traitement est de maintenir la glycémie dans les valeurs normales.

Deés son arrivée sur le site de I'Hbpital de I'enfance, I'enfant et sa famille sont amenés a passer par
différents services hospitaliers en fonction de I'état physique de I'enfant.



Le plus souvent, son parcours commence au service des urgences (rez-de-chaussée), ou le diagnostic
est posé. Selon son état général, il est possible qu'il soit transféré aux soins intensifs (site du CHUV).

En général, la prise en charge se poursuit aux soins continus pédiatrigues de 'HEL (1 étage), ou le
traitement insulinique commence.

Dés que l'enfant retrouve son état général habituel, aprés 24-48h, il passe dans une chambre de
l'unité d'hospitalisation (sur le méme étage que les soins continus) et y séjourne entre 5 a 10 jours.

C'est dans cette unité que I'enfant mange, dort, regoit ses visites, joue, etc. Il effectue les gestes et
les soins relatifs a la gestion du diabéte au quotidien avec ses parents et I'infirmiére de I'étage. C'est
aussi en chambre qu'il est vu par les médecins pédiatres.

En dehors des soins quotidiens, le patient et sa famille ont des rendez-vous avec les soignants de la
DEDOP. IIs montent au 3°™ étage de maniére autonome et viennent y suivre leur formation. Iis
rencontrent simultanément plusieurs professionnels de la santé, tous spécialisés dans le suivi et
I'accompagnement des jeunes patients avec un diabéete. Les consultations médicales, infirmieres et
diététiques sont articulées de fagon a ce qu’au moment du retour a domicile, les patients aient toutes
les données pour gérer au mieux leur diabéte au quotidien.

Deés le retour a domicile, nous offrons un service téléphonique 24h sur 24h pour répondre aux
questions des familles et renforcer leurs apprentissages si nécessaire.

C'est au sein de cette Division qu'ils reviennent les mois suivants pour effectuer leurs controles
ambulatoires aupres de I'équipe interdisciplinaire.

En paralléle du retour a domicile, des infirmiéres de santé publique, rattachées a la DEDOP,
accompagnent le jeune dans sa reprise scolaire en assurant directement sur le terrain la formation des
enseignants, éducateurs et maitres de sport. Elles assurent également la formation de la famille
élargie au domicile de la famille. Ce sont elles aussi qui, par la suite, accompagnent les jeunes lors de
préparation de camps scolaires, sorties ou voyages d’études.

L'équipe interdisciplinaire revoit les familles dans la Division 10 jours aprés leur sortie de I'hopital, puis
un mois aprés et enfin, a un rythme de tous les 3 mois pour la suite du suivi avec un bilan sanguin
annuel. En dehors de ces visites, des consultations ambulatoires peuvent s’organiser sur demande,
ainsi que des re-hospitalisations si la situation le requiert (décompensation acido-cétosique,
changement de traitement, ou autre).

Plus tard, lorsque l'adolescent est en age de quitter la pédiatrie, une infirmiére spécialisée dans le
suivi des jeunes adultes les accompagne en dehors de I'hdpital dans différentes démarches
concernant leur entrée dans le domaine des soins adultes, notamment dans la recherche d’un
nouveau médecin diabétologue. Elle les accompagne également autour du démarrage de formations
professionnelles, voyages d'études etc.

Il est important de relever ici, avant d'aller plus loin dans le déroulement du projet, quels sont les
enjeux de l'annonce d’une telle maladie pour les enfants et leurs parents et quel est le vécu des
soignants dans ces moments-la. Ces notions sont capitales pour mieux comprendre les interrogations
qui ont m’ont orientée vers la création de mon projet de formation.

Il s'agit ici d’observations personnelles issues de ma pratique et de mon expérience professionnelle.
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Lors des premiers symptomes de la maladie, observés quelques semaines avant le diagnostic, les
parents sont souvent loin de se douter qu'il sagit d’'un diabéte. Ils relient chacun des signes observés
a quelque chose de rassurant : « il a perdu du poids, c'est par ce qu'il grandit et s'allonge », « il a
soif, c'est par ce qu'il fait chaud», « il a refait pipi au lit, c'est en lien avec un stress (reprise
scolaire/naissance du petit frere/déménagement) ». Toutefois, le temps passant, ils se doutent bien
gue ces signes ne sont pas normaux.

Quand les signes persistent et s‘amplifient : fatigue et amaigrissent intenses, yeux cernés,
vomissements, voire respiration haletante, les parents prennent conscience que « quelque chose ne
va pas ». Ils consultent, et souvent, c’est a partir de la que tout bascule pour eux.

L'état de l'enfant se péjore trés vite d’'un coup et nécessite, dans la plupart des cas, un transfert
d’'urgence a I'hopital en voiture (par les parents), si la situation le permet, en ambulance ou en
hélicoptere, si le temps est compté). Tout s‘enchaine trés vite et les parents, sous le choc et
vulnérables, perdent temporairement la maitrise de la situation. Ils se laissent guider et entreprendre
par le corps médical. Rapidement, ils font le lien entre leurs observations, leurs pressentiments et la
réalité a laquelle ils doivent faire face.

Le diagnostic de diabéte est souvent posé avant méme que I'enfant ne soit arrivé a I'HOpital de
I'Enfance, soit par le pédiatre, soit par les médecins consultés en hépitaux de zone. Une fois la
situation maitrisée, les diabétologues de la DEDOP, prennent du temps avec l'enfant et ses parents
pour annoncer de maniere plus formelle le diagnostic de diabéte. Dans la mesure du possible, une
partie des représentants de I'équipe interdisciplinaire sont présents (infirmiére et diététicienne).

Lors des toutes premiéres heures passées a |’'Hopital, I'enfant trés fatigué, n’est souvent pas réceptif
aux premiers messages qui lui sont donnés. Les parents, eux, sont partagés entre I'effondrement de
voir leur enfant si mal et le soulagement de voir qu’un diagnostic est posé et que leur enfant va
survivre.

Passé ce choc émotionnel trés intense des premiéres heures, les parents, toujours bouleversés par la
situation, entrent sans transition dans une posture d'apprenant. Les médecins leur donnent beaucoup
d’informations, ils observent tous les soins prodigués a leur enfant, répondent aux multiples questions
des soignants. Les parents sont novices dans la situation et comprennent rapidement que leur mission
sera de devenir experts pour que la santé de leur enfant se maintienne une fois de retour a domicile.
Subitement, une responsabilité inattendue leur est imposée en plus de celles qu'ils assumaient jusque-
la. Le diabete vient chambouler tout I'équilibre et le systéme familial.

L'alliance thérapeutique et les prémices de la relation de soins, se font dés I'annonce du diagnostic.
C'est a partir de ce moment-la que le role et I'attitude des soignants jouent un role important dans la
relation de confiance que le patient peut développer avec les soignants pour, peu a peu, accepter
cette nouveauté et comprendre les enjeux d’une formation thérapeutique.

Bien que la famille soit en état de sidération, elle a besoin d’entendre quel sera le déroulement de
I'hospitalisation et les enjeux de I'apprentissage qui I'attendent.

Dans ces instants, tant les soignants que les familles, peuvent éprouver un sentiment d’ambivalence.
D’un c6té, pour les patients, il est nécessaire de prendre le temps d'accueillir les émotions, de digérer
a leur rythme l'annonce du diagnostic, de respecter leur bien-étre et, de l'autre coté, pour les
soignants, la contrainte des colits de la santé demande d’entrer rapidement dans un processus
d'apprentissage pour les autonomiser le plus rapidement possible. Comment trouver le bon équilibre
entre ces deux parametres?



Avec son expérience de vie, sa sensibilité et son idéologie, chacun peut avoir envie de concevoir ce
temps d’hospitalisation différemment, avec en trame de fond cette mise en tension du respect du
bien-étre du patient et du développement de son autonomie. La finalité devant étre pour tous de
permettre a I'enfant et sa famille de vivre au mieux avec le diabéte.

Les soignants s'adaptent a la personnalité et a la culture de chaque famille. Ce qui demande des
compétences particulieres en matiere de communication, de relation et d’attitudes a développer.
« Savoir quoi faire et quand », « savoir quoi dire, a quel moment et a qui », « savoir comment se
comporter dans un contexte donné ».

Les premiers jours d’hospitalisation peuvent avoir des conséquences sur la motivation du patient a
suivre son traitement sur le long terme. Ces premiéres expériences avec la maladie chronique
viennent, en quelque sorte, dessiner les racines de son vécu avec la maladie chronique. D'ou l'intérét
de ne pas « faire de faux pas » et d’offrir un cadre a la fois soutenant et structurant.

Ce cadre bien particulier s'organise a la DEDOP dans la mise en ceuvre des séances éducatives
dédiées a I'enfant et ses parents. Les infirmiéres et diététiciennes planifient en alternance des temps
éducatifs ou la famille en question peut apprendre a développer des compétences pour gérer le
diabete au quotidien.

Dés le moment ou les thémes « standards » (figurant dans le dispositif de formation) ont été traités et
que la famille a atteint ses objectifs en matiére de compétences a acquérir et en terme de gestion et
de compréhension, l'enfant et ses parents, s'ils se sentent préts et sécures, peuvent rentrer a
domicile.

La Division a vu, avec le temps, ses pratiques évoluer. Les soignants qui y ont travaillé ont tous ceuvré
a un moment ou un autre pour développer et améliorer peu a peu les prestations de la Division ;
I'équipe soignante a développé son propre style éducatif. La posture et le réle de « soignant-
formateur » se sont transmis de professionnels en professionnels. En ce qui concerne l'attitude des
soignants, la tendance a toujours été au respect du rythme d'apprentissage des patients et a
I'individualisation du suivi pour permettre a la personne de vivre sa maladie au plus prés de ses
besoins.

En terme de contenu a maitriser par les patients, une liste de sujets/thémes « standards » a été
élaborée par I'équipe.

Les thémes sont classés dans un ordre linéaire, devenu l'ordre « logique » de thémes a aborder avec
le patient. Ces derniéres années il a constitué, la « routine » du dispositif de formation des patients.

Les thémes abordés lors des séances éducatives sont, sans l'ordre, les suivants'® :

e Diabete et maladie chronique

o  Glycémies

e Insuline

e  Thérapie fonctionnelle avec injections
e  Thérapie fonctionnelle avec pompe

e Hypoglycémie

e Injection de glucagon

e  Hyperglycémie

e  Hémoglobine glyquée

10 Certains thémes sont parfois abordés dans un second temps, en ambulatoire ou & domicile
e
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e Diabéte et maladie

e Diabéte et sport

e  Prévention des complications a long terme

e  Nutrition et diététique

e« FIT » (insulinothérapie intensive fonctionnelle)

e Diabéete et voyages

e  Recherches, futur et nouvelles technologies médicales

Actuellement, selon l'aisance des soignants, les thémes sont abordés selon les besoins des familles
dans un ordre de priorité variable d'une famille a I'autre. Par exemple, s'il s'agit d’un jeune tres sportif,
ses priorités tourneront autour de la question : « Vais-je pouvoir continuer le sport et comment ? ».

Le suivi est davantage individualisé et adapté en fonction des besoins de la famille, de I'age et du
développement de I'enfant.

La difficulté pour les soignants est que, chaque famille, indépendamment de son niveau social, doit
développer des compétences de base communes pour comprendre et agir dans des situations
d’urgence bien particulieres (hypoglycémies, hyperglycémies). Le plus petit dénominateur commun
doit étre acquis par tous.

Les soignants sont alors confrontés au défi d’évaluer, d’une part quelle est la « bonne » quantité
d’informations a faire passer aux famille et dans quel ordre ; ceci dans le contexte d’'une premiére
hospitalisation, en tenant compte de son contexte, ses habitudes et des besoins du patient et, d'autre
part, d'identifier les méthodes pédagogiques les plus pertinentes a mettre en ceuvre pour s'assurer
que les objectifs puissent étre atteints.

Dans un souci de vouloir « tout » dire car les soignants savent combien la gestion du diabéte est
intimement liée aux connaissances et compétences acquises et, ol « tout » est indispensable pour
maitriser la gestion du diabéte au quotidien et en méme temps, dans un souci de respecter le rythme
individuel de chaque famille, I'idée de la création d’un support de référence complet a vu le jour.

C'est donc dans cette optique-la que I'iBook a été réalisé. Il s'agit d’un support ou toutes les
informations relatives a la gestion du diabéte de type 1 sont recensées. Il est congu pour que chaque
patient puisse le consulter en temps voulu, selon ses besoins et a son rythme. Accompagné des
soignants a I'hopital, et a domicile pour renforcer et poursuivre |'apprentissage.

2.3 L'iBook « Grandir avec un diabete de type 1 »

Le diabéte est une pathologie complexe qui implique beaucoup de sujets a connaitre, comprendre,
puis maitriser. Comme mentionné plus haut, lors de la phase inaugurale, les parents bouleversés par
I'annonce du diagnostic doivent a la fois, accepter le diagnostic, gérer ce qu'il implique sur le plan
émotionnel et organisationnel et trouver la disponibilité intellectuelle pour entrer dans une démarche
d'apprentissage. Les défis a relever pour ces familles sont nombreux. Aussi, fragilisés par cette
nouveauté, les parents ont parfois de la difficulté a retenir I'entier des informations dispensées par les
soighants.

Conscient des enjeux dans |'apprentissage de la gestion de cette maladie, I'équipe soignante de la
DEDOP a conceptualisé un support numérique : « iBook » a lintention des patients et de leur
famille, leur permettant de pouvoir en tout temps, puis des leur arrivée a domicile, revenir sur les
sujets abordés a I'hopital avec les soignants. Ainsi, |I'apprentissage peut se renforcer aprés
I'nospitalisation et s’étendre a I'entourage.



Le format électronique représente un moyen actuel et qui peut plaire a notre population de patients.

Ce support s'adresse tout particulierement aux parents d’enfants avec un diabéte de type 1, ainsi qu’a
leur entourage, tout au long de I'hospitalisation, puis dés le retour a domicile.

Selon son age et son niveau de compréhension, I'enfant lui-méme, ainsi que ses freres et sceurs,
peuvent consulter ce support. Dessins, photos et vidéos rendent I'approche ludique.

Les différents chapitres de ce support numérique proposent des définitions, informations pratiques et
techniques permettant aux personnes concernées de bénéficier d'un support écrit et visuel (photos,
vidéos) en complément des séances éducatives dispensées par les soignants. Outre les aspects
médicaux, physiologiques et techniques qu'il est nécessaire de connaitre dans la prise en charge du
diabéte, la dimension émotionnelle occupe une place importante dans l'acceptation de la maladie.
L'adaptation émotionnelle, les compétences d'auto-soins et de vie sont des aspects incontournables
dans I'accompagnement et le suivi du diabéte.

Dans le cadre de mon projet de CAS, grace a des entretiens réalisés avec des familles, j'ai pu intégrer
a l'iBook leurs commentaires, leurs métaphores, témoignages et ressentis lors de la premiére
hospitalisation qu’il me semblait intéressant de rendre visible au travers de ce support. Cela a permis
d’apporter une vision plus humaniste aux textes et en cohérence avec notre pratique.

Bien que cette adaptation des textes rende plus vivant le support, il ne se substitue évidemment en
aucun cas a nos séances éducatives ; il vient les compléter. L'équipe tient a ce que I'échange et le lien
qui s'opérent durant les suivis avec le patient et sa famille ne puissent jamais étre remplacés par du
texte.

L'iBook a été intégralement réalisé depuis 2012 par I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP. Les
médecins, infirmiéres, diététiciennes, psychologues et maitres d’activités physiques adaptées ont
contribué a la rédaction de ce support. En tant que responsable du projet, j'ai compilé, agrémenté,
uniformisé et structuré les contributions des membres de I'équipe.

Jai collaboré étroitement avec les infographistes du CHUV pour la mise en page, la réalisation des
séquences vidéo et des illustrations de I'iBook.

3.Problématique éducative

3.1 Point de départ

L'iBook répond a une réelle demande de la part des professionnels de I'équipe interdisciplinaire :

= Nécessité d’avoir du contenu (chapitres, themes) discuté et validé en équipe

= Souhait de bénéficier d'un support de référence complet, avec une exhaustivité des messages
donnés aux patients

= Désir de moderniser la forme sous laquelle les documents étaient donnés jusque-la

= Avantages d’un support théorique ludique, interactif et moderne
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La création de IiBook s'est révélée étre tant un levier pour actualiser les messages qu’un outil
fédérateur ayant permis la mise en commun des connaissances de I'équipe.

L'iBook étant arrivé a la fin de sa phase de développement, nous devons passer a la phase concréte
d'implantation sur le terrain. Toutefois, cette nouvelle étape questionne les professionnels:

= « A quel moment donnera-t-on I'iBook aux familles ? »

= « Comment l'utilisera-t-on concrétement dans nos séances éducatives ? »

= « Comment allons-nous gérer avec le patient la masse d'information qui figure dans
I'iBook ? »

= « Quel sera I'impact de ces informations sur I'apprentissage des familles? »

Durant toute la phase de réalisation de I'iBook, I'équipe s’est centrée sur les contenus a faire figurer
dans I'iBook, en prenant soin de les faire valider aux différents membres de I'équipe. 1l s'agissait de
s’accorder sur des définitions, des normes, des procédures ou sur des techniques de soins.

Au moment de l'utiliser dans la pratique, les questions se portent moins sur le « contenu » des
messages, le « savoir », mais plutdt sur le « comment » ils seront transmis aux familles. Quel
« savoir-faire » et « savoir-étre » développer ?

Pour tenter d'apporter des réponses objectives aux professionnels soignants de la DEDOP et anticiper
I'introduction concréte de I'iBook dans notre programme d'éducation thérapeutique, j'ai choisi de
commencer par interviewer les membres de I'équipe. Ceci dans l'objectif de mieux comprendre le
terrain sur lequel I'iBook allait s'implanter, ainsi que leurs représentations du changement a venir,
pour mieux situer leurs besoins.

Tout au long de la création de l'iBook, j'ai pu constater la qualité du contenu des messages
développés en équipe et de leur pertinence dans notre pratique. Aussi, en vue de son implantation
concréte sur le terrain, je me suis interrogée sur nos méthodes pédagogiques pour permettre la
diffusion de ces messages aux familles. OU s'arréter dans la quantité des messages a faire passer aux
familles ? Est-ce que toutes les informations sont nécessaires tout de suite pour gérer le diabéte a
domicile ? Comment savoir si les patients ont atteint les compétences attendues, quelles sont les
compétences attendues des familles ? Est-ce que nos méthodes pédagogiques permettent aux
patients de favoriser leur apprentissage ?

Les textes de I'iBook ont été validés en équipe, or, les techniques utilisées pour transmettre les
messages ont rarement été discutés. Les pratiques éducatives ne reposent pas sur un modeéle défini
en équipe.

La formation en ETP m’a ouvert les yeux sur une posture, des attitudes, une méthodologie et une
terminologie que j'ai eu du mal a identifier et a retrouver formellement dans nos pratiques actuelles.

En effet, les séances éducatives s'enchainent sur la base des méthodes que chacun a individuellement
développés sur le terrain. Des méthodes de « bouche a oreille » reposant sur I'expérience et
I'expertise des plus anciens et enseignés aux plus jeunes. C'est en effet miroir et avec mon « bon
sens », que j'ai moi-méme appris, @ mon arrivée dans la Division, a animer des séances d’ETP. Il n'y a
probablement pas de probleme en soi a cette facon de se transmettre le savoir, mais ce qui
m'interpelle, c'est qu’a I'heure actuelle, avec I'expérience des soignants en terme de suivi de patient
avec maladie chronique, les prestations sont peu empruntes des concepts et pédagogie relatifs a
I'éducation thérapeutique.



Aucune trame, ni documents décrivent les méthodes pédagogiques mobilisées pour animer les
séances. Elles existent puisque les suivis individuels des familles se font, mais elles sont mobilisées
sans que les soignants en aient conscience. Le risque étant, qu'avec le temps, les pratiques se
« routinisent », se « cristallisent », et que plus personne ne se pose la question de « pourquoi ont fait
comme on fait ». Aussi, lorsque I'équipe sera amenée un jour a se renouveler, aucune trace écrite, ne
pourra documenter les pratiques construites jusque-la.

Avec la création de I'iBook, les questions liées au contenu ont été remises a jour, et avec son arrivée
sur le terrain, les questions en lien avec les méthodes apparaissent et représentent pour moi un bon
levier pour investiguer auprés de mon équipe la nature de ses attentes, ses représentations de I'ETP,
de l'information, de la formation, ainsi que de ses connaissances et sa vision quant au futur usage de
I'iBook aupres des patients. Le point de vue et les besoins de I'équipe mettront le doigt sur les besoins
en formation de I'équipe pour lui permettre de développer de nouvelles compétences qui permettront
d’optimaliser I'utilisation de I'iBook auprés du patient.

3.2 Enquétes

Aline Morichaud (2014) définit par méthode « un ensemble de démarches mises en ceuvre pour
découvrir et vérifier les connaissances, pour résoudre un probléme concret a partir de connaissances
existantes ». J'ai ainsi procédé par étapes avec mon équipe, en suivant la méme méthodologie que
celle mise en ceuvre pour I'éducation thérapeutique du patient.

Pour la récolte des données, j'ai commencé par interviewer, en mai 2015, un premier groupe de
professionnels (constitué de professionnels qui animent des séances d’ETP, a savoir des infirmiéres et
des diététiciennes) dans lintention de mieux comprendre la situation de I'équipe vis-a-vis de
I'implantation de I'iBook dans leur pratique. Le but était de récolter des informations provenant de
I'équipe elle-méme par la conduite d’un entretien de compréhension. Il s'agissait d'un entretien semi-
directif qui a permis de situer la récolte de donnée dans un contexte d’analyse de situation initiale
portant sur des themes délimités.

Deux axes généraux ont été abordés avec le premier groupe :

* Leur pratique actuelle de I’éducation thérapeutique du patient
» Leur vision de la future utilisation de I'iBook aupres des patients.

L'objectif de cet entretien était de collecter de maniére la plus objective possible des informations
brutes qui serviraient ensuite de base a la compréhension de la situation.

7 professionnelles recrutées pour I'entretien de mai 2015, dont :

¢ 1 infirmiére, formée en ETP (CAS en 2015)

e 1 infirmiére, arrivée en janvier 2015 dans la Division

e 1 infirmiere de sante publique formée en ETP (DAS en 2001) avec de nombreuses années
d’expériences en diabétologie

¢ 1 infirmiére de sante publique avec de nombreuses années d’expériences en diabétologie

¢ 1 infirmiére des pré-consultations médicales, pas l'occasion de mener des séances d’ETP

o 1 infirmiére de transition, 4 ans d’expérience dans le suivi des jeunes patients en transition
vers la diabétologie adulte.
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o 1 diététicienne, plusieurs années d’expérience en diabétologie

Toutes, sauf linfirmiére des pré-consultations, ont de l'expérience dans l'animation de séances
éducatives.

Au vu des éléments recueillis aupres des infirmiéres et diététicienne en mai 2015 et de I'avancée en
parallele de mes réflexions, jai choisi de compléter ma récolte de données en novembre 2015 en
interviewant toute I'équipe interdisciplinaire (médecins, infirmiéres, diététicienne et psychologue). En
effet, dans l'intervalle, j'ai pris conscience que I'ETP n’était uniquement destinée aux professionnels
qui « animent des séances », mais bien a toute I'équipe interdisciplinaire. J’en ai toujours été
convaincue mais je pense que c'est ma posture en tant que référente en ETP et future coordinatrice
du projet qui a évolué et m'a donné la Iégitimité de convoquer toute I'équipe, médecins y compris. Le
premier entretien du mois de mai 2015 m‘a servi de démarrage et m'a outillée pour mener le suivant
qui est venu le compléter. J'ai donc choisi de ne plus faire de distinction entre les professions et de
toutes les englober dans le projet. De la méme maniére que toute I'équipe interdisciplinaire avait
participé a la création du contenu des messages de I'iBook, il devenait logique pour moi de poursuivre
dans cette voie. L'iBook résonne différemment pour chacun, mais tous seront amenés a I'utiliser d'une
maniére ou d'une autre, d’ou I'intérét de mieux comprendre ol chacun se situe face a son futur usage
et comment chacun se le représente dans la pratique.

15 professionnels ont donc été recrutés pour I'entretien de novembre 2015, dont :

e Les 6 infirmiéres et la diététicienne invitées en mai 2015

o 1 diététicienne, plusieurs années d’expérience en diabétologie

e 1 psychologue, plusieurs années d’expérience dans le suivi psychologique des patients avec
diabéte

e 6 médecins, dont : 1 médecin responsable de la division, 1 médecin associé, 2 cheffes de
clinique et 2 assistantes.

Seules les infirmieres et les diététiciennes ont de I'expérience dans I'animation de séances éducatives.
Les médecins sont expérimentés dans le suivi médical et donnent des conseils, mais ne participent pas
aux séances éducatives.

Par souci que I'équipe n‘oriente pas I'entretien sur le « contenu» de I'iBook, j'ai volontairement choisi
d'initier cette deuxiéme rencontre par un questionnaire « normatif ». Les questions directives qu'il
proposait ont mis le groupe sur une nouvelle piste de réflexion autour de I'iBook, a savoir celle du
« savoir-faire » et du « savoir-étre » dans leur pratique de I'ETP et de leurs représentations du futur
usage de I'iBook. Ensuite, un entretien de type « focus-groupe » a été mené auprés de toute I'équipe
et enregistré avec leur accord.

Un guide d’entretien! et un questionnaire'? & lintention de I'équipe, ont donc été spécifiquement
élaborés pour l'occasion et m'ont permis, par le questionnement ouvert, la reformulation et la
synthétisation, de récolter un maximum d’informations pour une analyse pertinente de la situation.

Suite aux entretiens, j'ai retranscrit mot a mot ce que I'équipe avait dit (les verbatim). Ce travail
d’enregistrement « in extenso » a garanti une (quasi) objectivité des données (méme si tout est
relevé, l'exhaustivité sera de toute facon impossible), (Aline Morichaud, 2014). Grace a cette
méthodologie, j'ai pu éviter les interprétations de compréhension.

! Annexe 1 : Guide d’entretien et déroulement pratique de la rencontre du 5.11.15
12 Annexe 2 : Questionnaire a l'attention de I'équipe interdisciplinaire, distribué et discuté lors de I'entretien du 5 novembre
2015



Date 12 mai 2015 5 novembre 2015

Heure 15h a 16h 13h30 a 15h30

salle de réunion de la division

Lieu salle de réunion de la division
e 5 infirmieres + 1 étudiante
Participants e 6 infirmiéres o 6 médecins
o 1 diététicienne o 2 diététiciennes + 1 étudiante
o 1 psychologue
Animation SE SE
e Tableau blanc interactif
Outils a e 1 enregistreur (ipad) o 3 tablettes numériques
disposition o Trame d’entretien e 1 questionnaire par participant
e 1 enregistreur (ipad)
e Trame d’entretien
Activité o Entretien de compréhension (focus-groupe) * Questionnaire ecrit

o Entretien de compréhension (focus-groupe)

Rencontrer I'équipe pour mieux comprendre o Faire découvrir a I'équipe le nouvel outil de travail et
les pratiques actuelles autour des dispositifs susciter le questionnement quant a sa future
pédagogiques proposés aux patients dans le utilisation auprés du patient.

cadre du diabéte de type 1.
e Rencontrer 'équipe pour mieux comprendre les

o Récolter les différents points de vue de pratiques actuelles autour des
I'équipe : questionnements, besoins, attentes entretiens/consultations proposés aux patients dans
Objectifs quant a la future implantation de IiBook au le cadre de leur formation initiale au diabéte de type
globaux de la sein des pratiques professionnelles. 1.
rencontre * M’intéresser aux perspectives de changement | « M'intéresser aux perspectives de changement
qu'apportera I'iBook dans la pratique afin qu‘apportera I'iBook dans nos activités afin
d'optimaliser son implantation. d'optimaliser son implantation.

o Récolter les différents points de vue,
questionnements, besoins et attentes de I'équipe
quant a la future implantation de I'iBook au sein de
ses pratiques professionnelles.

La méthodologie ma ensuite guidée vers le traitement des données collectées qui consistait d’abord a
éliminer les données qui ne regardaient pas le champ de I'éducation thérapeutique, celles qui ne
reflétaient pas une transcription fidéle de I'équipe, puis de les classer par théme. Au cours des
entretiens et suite a I'analyse des données il en ressort que les thémes suivants ont été abordés :

- Finalités de I'ETP

- Coordination des acteurs impliqués

- Identification des besoins

- Objectifs/priorités d'apprentissage

- Lien entre les besoins en ETP et le programme ETP

- Méthodes pour pratiquer 'ETP

- Evaluation

- Représentations de I'équipe quant a la quantité d’informations proposées par notre dispositif
de formation actuel

- Représentations quant a l'arrivée de I'iBook

- Représentations du lien relationnel et de confiance avec les patients lors de l'usage de I'iBook
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3.3 Analyse des données

Les données traitées (sélectionnées, puis classées) ont été ensuite analysées. Cette analyse est
composée d’'un ensemble de déductions, qui sont naturellement hypothétiques et provisoires. Cette
analyse s‘apparente a un processus dynamique de compréhension a un moment donné et non a la
recherche de vérité (Morichaud A., 2014).

Chaque groupe d‘informations brutes issues d'un méme théme ou de thémes partagés, verbatim, a
donné lieu a la formulation d’une déduction (intra-théme ou inter-théme). Chaque déduction a été
analysée pour déterminer s'il s'agissait d'un/une :

o Probléme (situation insatisfaisante) : renvoie a une difficulté, un dysfonctionnement, un
écart qui va devoir étre surmonté afin datteindre la situation souhaitée : avec possibilité

d’action.

o Frein : contrainte sur laquelle on ne peut directement apporter une aide mais dont il faut tenir
compte ensuite pour que le projet soit réaliste : sans possibilité d‘action.

o Ressource : potentialité qui sera un point d’appui dans la mise en ceuvre du projet et dont il
faudra tenir compte dans la formulation des objectifs : facteur facilitant.

o Zone d'ombre: constituée de questionnements sur la situation, fruit d'un manque
d’informations brutes sur un aspect en particulier : théme a ré-investiguer pour avoir plus de
matiére a analyser.

Ci-dessous, les déductions hypothétiques illustrées par le choix de quelques verbatim emblématiques :

Thémes

Verbatims

Déductions hypothétiques

Finalités de I'ETP

« L'ETP m‘aide dans ma relation avec le patient »

« C'est un état d'esprit »

« L'ETP est importante quand on parle de changer des habitudes »
« En séparant Education et Thérapeutique, en écoutant l'autre en
ayant une écoute active ca fait partie de nous sans que ce soit
forcément éducatif, on est thérapeutique juste par ce qu’on est
bienveillant, méme dans ma vie privée je reformule auprés de mes

amis »

« On peut faire de I'écoute active sans faire de I'ETP »

Il y a confusion entre les finalités
d'une intervention psychosociale et
les réelles finalités de I'ETP
(compétences d'auto-soins et
d’adaptation) - Probléme

Coordination des
acteurs impliqués

« Il faudrait inscrire ce qu'il reste a faire, ce qu'il a compris, sur
quoi il faut insister, qu‘on se passe le témoin »

« Ca éviterait qu'on reprenne tous les mémes themes a tour de
role sans savoir ce que les autres ont fait »

« Partager oralement avec les médecins et échanger en disant ce
que j'ai ressenti, comment ca s'est déroulé pour toi, est ce qu’on
peut faire plus light en priorisant et I'écrire dans la base de
données et se dire qu'on le revoit dans 10 jours. »

« Il faudrait une base commune »

« Il y a des patients pas du tout demandeurs de suivi a domicile et
VOus vous pensez qu’on terminera les cours lors des passages a
domicile donc comment on va organiser les choses pour étre sir
qu'ils aient quand méme tout le cursus »

Chaque soignant avance dans la
formation de son patient sans
construire le projet du patient en
commun avec le patient et ses
collégues. Les transmissions orales et
écrites n'intégrent pas la notion
d'apprentissage du patient. >
Probléme




Identification des
besoins

« On détecte les besoins en lisant entre les lignes »
« J'essaie de leur tendre des perches »

« On surfe dans la vaque dans le sens de la vague, quand les
circonstances se présentent »

« Au départ je leur demande s'ils ont des questions avant
de commencer et apreés je dis « aujourd’hui on va aborder
tel ou tel theme » et aprés c'est vrai que ¢a peut varier. »

« On fait un inventaire a chaque fois et en voyant les
questions on aborde plusieurs domaines et quand il y en a
un qui émerge, on Vérifie si c'est de ¢ca que vous avez envie
de parler »

« Mettre en mot, reformuler et dire que c’est peut-étre la
que vous voulez travailler aujourd’hui ou leur demander
quel sont leur besoin, c'est ce que je fais en début
d’entretien »

« En s'intéressant aux activités de la vie quotidienne »

« J'essaye d'écouter les circonstances de vie et de voir avec
lui comment il va gérer les choses »

« Les besoins évoluent en fonction de la mise en pratique a
domicile »

L'identification des besoins des
patients représente le point de
départ des interventions soignantes.
- Ressource

L'identification des besoins des
patients est réalisée aux grés des
circonstances. Cette étape n’est pas
connue, identifiée et structurée
comme un temps officiel de Ila
démarche d’ETP. - Probleme

Lien entre les
besoins en ETP
et le programme
ETP

« On ne sait pas toujours ol on va s'arréter, ca dépend vraiment
des circonstances »

« Je ne sais jamais comment vont se passer mes rencontres »

« Des fois je me dis que je ne demande pas assez au patient son
avis »

Les besoins en ETP des patients ne
sont pas identifiés de fagon
formalisée et donc les séances d’ETP
ne sont pas structurées pour y
répondre. > Probléme

Méthodes pour
pratiquer I'ETP

«0On a une vision commune mais on fait aussi avec notre
personnalité »

«0On a une vision et on fait avec qui on est et on est toutes
différentes »

« Jai envie de pratiquer avec qui je suis, avec ma personnalité et
une certaine spontanéité »

« On peut uniformiser mais on reste toutes différentes »

« En rebondissant sur ce qui se passe chez les gens, de
maniére spontanée »

Les membres de I'équipe ne veulent
pas de méthode pédagogique qui les
formate et les empéche de déployer
leur créativité. > Ressource

Objectifs/priorités
d'apprentissage.

« S'il a des questions sur le sport au tout début on va essayer de
répondre, on ne va pas dire quon verra ca plus tard »

« Si on ne répond pas a leurs attentes de base, ils ne seront pas
du tout ouverts a entendre la suite »

« Certains chapitres ne sont pas a discuter, il faut les voir ; par
exemple I'hypoglycémie il faut le faire ; le patient ne sort pas sans
avoir eu ce cours, mais il y aura peut-étre 2-3 chapitres ol on sera
peut-étre tous d’accord pour redéfinir, a voir apres. »

« Tous les chapitres doivent étre traités au moins une fois et les
médecins sont la pour reprendre et au moins on est sir que tout a
été vu »

Les membres de I‘équipe ont
conscience que répondre aux besoins
du patient, a sa demande, favorise
son apprentissage. > Ressource

L'équipe na pas une vision claire de

I'ordre et des priorités
d'apprentissage (objectifs
d’apprentissage) du patient. >

Probléme
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Représentations
de I'équipe quant
a la quantité
d'infos proposées
par notre
dispositif de
formation actuel

« On sait qu’on leur a expliqué, mais ils ont zappé, car il y a trop
d'infos »

« Clest vrai que des fois ¢a fait beaucoup d'infos »

« Moi je pense qu’on devrait donner la moitié, ou les deux tiers de
la totalité des informations »

« On est en pédiatrie, on ne peut pas laisser partir les
enfants avant qu'ils aient tout vu »

« La quantité a donner au patient ca dépend du patient, il y
en a qui sont capables d'assimiler beaucoup et d’autres un
minimum, c’est trés variable »

L'équipe se questionne quant a la
pertinence de donner l'entier des
messages ou d'en sélectionner les
principaux et s‘avére consciente des
risques liés au fait de donner trop
d'informations. > Ressource

Représentations
de I'équipe quant
a la quantité

« Avec autant dinfos complétes je ne saurais pas comment
I'utiliser, j'aurais peur que le patient se perde »

« IIs seront noyés d'informations. En réelle situation d’urgence il
faut avoir le minimum et savoir ol on trouve tout de suite la
réponse, pas devoir tout lire »

L'équipe a conscience de limpact
négatif que pourrait engendrer le fait
de donner IiBook tel quel aux

d'inf 5 « Si on donnait I'entier, ca les ferait paniquer, risque qu’il y ait de familles ~ lorsquelles sont fragilisées
n ?,S proposees & paniquer, risque quil'y par le choc de lannonce du
par I'iBook graves erreurs » diagnostic. > Ressource
uoi ? ) . ) . R .
@ ) « Ca serait les mettre face a leur incompétence des le début »
«On lui fait reformuler ce qu’l a compris comme ga on peut
rebondir sur quelque chose ou il hésiterait, ou il aurait un doute. »
« On lui pose des questions, mise en situation de cas concrets » Chacun a développé sa propre
méthode pour évaluer les
« Quand on supervise les soins on voit si c'est acquis. Je vois dans | compétences acquises par les
SR sa facon d'étre s'il est a l'aise et je peux aussi lui demander de | patients : Probléme.
m’expliquer les étapes de la glycémie »
Une évaluation informelle des
« C'est des choses qu’on constate comme ga au quotidien » apprentissages existe. >
Ressource.
«Quand il sera autonome ou pas. Des fois on le découvre
beaucoup plus tard, sur le moment on ne peut pas étre sir »
« Moi je le vois comme un support pour apres. Je parlerai d'abord
et j'essayerai de voir ce qui s'est passé, et aprés je lui expliquerai
qu’on a des fiches. Que ce soit la pour quand on n’est pas la »
« Je lirai I''Book avec le patient ou l'avoir a c6té » - , - .

i ) L'’équipe n'a pas de vision claire et
Représentations ) b .| partagée sur la maniére avec laquelle
N « Pour un cours sur I'hypo, j'ouvrirais I'iBook sur la page hypo et je | . . N

quant a l'arrivee ) : f I'iBook sera utilisé. > Probléme
e regarderais en direct avec lui »
de I'iBook
« Jimagine sélectionner juste la partie qui I'intéresse »
« Prendre juste certains paragraphes en fonction de leur probléme
de compréhension »
« Je ne me vois pas avoir ga a coté des gens avec plein de choses
écrites, a disposition des gens et aprés ils peuvent nous poser des
questions »
Rep.resentations « Qu’on ne reste pas figé sur le contenu, comme on a un texte figé
du lien devant nous ce n'est pas tout a fait pareil que quand on est libre,

relationnel et de
confiance avec
I'usage de I'iBook

c'est peut étre un écueil qui n'est pas si facile a éviter »
« Je crains que le patient focalise son attention sur l'outil »

« Jai peur que cet outil mette une distance mais a réévaluer avec
le temps »




3.4 Problématique identifiée

L'équipe considére que I'éducation thérapeutique mise en ceuvre au quotidien auprés de ses patients
avec un diabéte de type 1 est « de bonne qualité ». D’une part, 'approche relationnelle et la vision
humaniste que I'équipe accorde a ses patients est un point fort qu’elle reconnait notamment grace aux
retours favorables des patients. D'autre part, les retours a domicile avec peu d’hospitalisations
subséquentes pour décompensation, peu d’appels téléphoniques, de plaintes ou autre, une
satisfaction des professionnels dans leurs interventions, valide, aux yeux de I'équipe, ses bonnes
pratiques.

Toutefois, les problemes identifiés dans le cadre de l'analyse des entretiens et approfondis en les
mettant en regard des concepts d’ETP (définition et pratique selon les cadres théoriques, les
différentes étapes de la démarches), qui seront détaillés dans les chapitre suivants, m’orientent vers la
formulation de deux problématiques :

» L'équipe n'a pas connaissance de la démarche compléete de I'ETP. Sa pratique de I'ETP ne
correspond donc pas entierement a une démarche structurée et documentée d’ETP.

> L'équipe bénéficie d’'un outil d’information complet, «I'iBook», mais pas de son mode
d'utilisation. Il n'y a aucun consensus ou vision commune quant a ce mode d'utilisation,
notamment concernant les techniques pédagogiques a mettre en place.

Ceci me permet de dégager I'hypothése de compréhension suivante qui lie les 2 axes de I'enquéte et
les 2 problématiques principales identifiées.

N‘ayant pas conscience ou connaissance de la démarche compléte de I'ETP, et faisant davantage
passer I'amélioration de ses pratiques par le développement du contenu des messages, I'équipe
interdisciplinaire a de la difficulté a concevoir comment utiliser et intégrer I'iBook dans les séances
éducatives.

De cette hypothése découle un certain nombre de risques identifiés par I'équipe consciente des enjeux
et discutés ouvertement lors des entretiens « focus-groupes ». Si I'iBook est intégré a la pratique sans
préparation préalable :

= Risque que I'iBook soit donné au «mauvais moment» dans le parcours du patient hospitalisé
et le déstabilise dans son apprentissage déja fragilisé par 'annonce du diagnostic.

Risque que donner trop d‘informations soit contre-productif pour le patient.

Risque que l'iBook perturbe le lien patient-soignant par le centrage des deux interlocuteurs
sur l'objet, I'« iPad ».

Risque que I'équipe se décourage ou soit déstabilisée s'il n'y a pas de directives claires sur le
mode d'utilisation pédagogique de I'iBook.

Risque que I'iBook soit utilisé au bon vouloir des soignants, au grés des circonstances, chacun
avec sa maniere de faire. Pas d'uniformité de pratique et pas de lien avec la mise en ceuvre
de I'ETP.

v v VY

En intégrant ces risques dans mon hypothése de compréhension, je peux la reformuler de la maniére
suivante :

N‘ayant pas conscience ou connaissance de la démarche compléete de I'ETP et faisant davantage
passer I'amélioration de ses pratiques par le développement du contenu des messages, I'équipe
interdisciplinaire a de la difficulté a concevoir comment utiliser et intégrer IiBook dans le cadre des
séances éducatives. Le risque est que IiBook, une fois utilisé sur le terrain, ne contribue pas a
favoriser la formation des patients et accentue le centrage des soignants sur linformation a
transmettre.
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Ci-dessous, une synthése de mon hypothése de compréhension illustrée par un schéma « relation de
causes a effets »*3,




Hypothese illustrée
sous forme d’un
diagramme
d'Ishikawa

CAUSE
N‘ayant pas conscience ou
connaissance de la
démarche compléte de 'ETP
et faisant davantage passer
I'amélioration de ses
pratiques par le
développement du contenu
des messages, I'équipe
interdisciplinaire a de la
difficulté a concevoir
comment utiliser et intégrer
I'iBook dans le cadre des
séances éducatives.

Définitions et finalités de
I'ETP/
Coordination des acteurs
impligqués

Il y a confusion entre les
finalités d'une intervention
psychosociale et les réelles
finalités de I'ETP
(compétences d’auto-soins
et d'adaptation) (Probleme)

Chaque soignant avance
dans la formation de son
patient sans construire en
commun avec le patient et
ses collegues le projet du
patient. Les transmissions
orales et écrites n'integrent
pas la notion
d'apprentissage du patient.
(Probleme)

>

L'équipe n‘a pas une vision
claire de lordre et des
priorités d‘apprentissage
(objectifs ~ d'apprentissage)
du patient. (Probleme)

Objectifs/priorités
d'apprentissage

Identification des
besoins en ETP des
patients

L'identification des besoins
des patients est réalisée
aux gres des circonstances.
Cette étape n'est pas
connue, identifiée et
structurée comme un
temps officiel de Ia
démarche d’ETP.
(Probleme)

L'identification des besoins
des patients représente le
point de départ des
interventions soignantes
(Ressource)

>

Les membres de I'équipe
ne veulent pas de méthode
pédagogique  qui les
formate et les empéche de
déployer leur créativité.
(Ressource)

Méthodes pour
pratiquer 'ETP

14 Adaptation libre d'un diagramme de « causes » a « effets » de type Ischikawa.

Lien besoin en

ETP et

programme

ETP

les besoins en
formation des
patients ne sont
pas identifiés de
fagon formalisée,
il en découle que
les séances
d'éducation

thérapeutique ne
sont pas
structurées pour
y répondre.
(Probleme)

>

Chacun a
développé sa
propre méthode
pour évaluer les
compétences
acquises par les
patients
(Probléme)

Une évaluation
informelle des
apprentissages
existe
(Ressource)

Evaluation des
compétences
acquises

Planification et mise en
ceuvre des séances d'ETP
individuelles

Les impératifs thérapeutiques
désignant le niveau de
connaissance de base a
atteindre par le patient et sa
famille ne sont pas
formellement déterminés par
I'équipe. (Probléme)

>

L'équipe n’a pas de vision claire et partagée
sur la maniére avec laquelle I'iBook sera
utilisé. (Probleéme)

L'équipe a conscience de Iimpact négatif que
pourrait engendrer le fait de donner I'iBook tel
quel aux familles lorsqu'elles sont fragilisées
par le choc de l'annonce du diagnostic.
(Ressource)

L'équipe se questionne quant a la pertinence
de donner I'entier des messages ou d'en
sélectionner les principaux, et s‘avere
consciente des risques liés au fait de donner
trop d‘informations. (Ressource)

Certains membres de I'équipe voient un risque

de distance entre patients et soignants a
cause de I'ibook. (Zone d’'ombre)

Représentation de l'usage de I'Tbook

EFFET

L'iBook ne contribue
pas a favoriser la
formation des
patients et risque
d‘accentuer le
centrage des
soignants sur
l'information a
transmettre



4.Hypothese de solution et situation future
souhaitée

Face aux problématiques formulées précédemment, je libelle I'hypothése de solution de la maniere
suivante :

Si I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP développe des compétences pour pratiquer la démarche d’ETP,
selon des concepts reconnus et qu’elle construit une vision claire du mode d'utilisation pédagogique de
I'iBook, alors les soignants utiliseront ce support de référence comme un outil contribuant a favoriser la
formation des patients.

La situation future souhaitée est :

> Que I'équipe interdisciplinaire renforce ses connaissances en matiere d’ETP et structure sa
pratique sur la base des concepts reconnus.

> Que I'équipe soignante utilise IBook dans le cadre des séances éducatives en utilisant une
technique pédagogique décidée en équipe visant a favoriser la formation du patient, tout en
s'intégrant dans une démarche structurée d’ETP.

5.Approche de la problématique : cadre théorique
et compétences a acquérir

Les chapitres présentés ci-dessous s'articulent de maniére a mettre en relation les problématiques
éducatives de I'équipe propres aux thémes traités avec une recherche de littérature. Cette analyse,
sous l'angle de cadres conceptuels, me permet didentifier plus finement, pour chaque théme
développé, la situation actuelle insatisfaisante, la solution souhaitée, les ressources et compétences
acquises par I'équipe, les compétences a acquérir, les objectifs d'apprentissage qui permettront
d'identifier quels sont les besoins en formation de I'équipe soignante (chapitre 6) pour pallier a la
problématique.

Par « compétences a acquérir » j'entends ici «laction de résoudre un probléeme dans un
environnement donné ». Ce terme se référe a la maitrise d’'une activité combinée a des savoirs
théoriques, a des savoir-faire pratiques et des attitudes dans un ensemble dynamique et est relatif a
une situation ou une famille de situations. La compétence se distingue de I'aptitude dans la mesure ou
elle intégre I'acquis d'un apprentissage et de I'expérience alors que I'aptitude porte la marque de ce
qui est individuel et psychologique. » (Martin J.-P., Savary E., 2013).

Il s'agit ici de compétences « acquises » ou «a acquérir» dans le champ de I'éducation
thérapeutique.

J'utilise ci-dessous les données brutes « verbatim » pour illustrer et soutenir mes propos.



5.1 Pratique de la démarche d’ETP selon les cadres théoriques et concepts
reconnus

L'OMS a défini I'ETP en 1998 en faisant ressortir la différenciation entre la maladie chronique et la
maladie aigué. Cette définition concerne tant le patient adulte que le patient enfant ou adolescent :

« L'éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver les
capacités et les compétences qui les aident a vivre de maniéere optimale avec la maladie. Il s'agit par
conséquent d'un processus permanent intégré dans les soins et centré sur le patient. L'éducation
thérapeutique implique des activités organisées de sensibilisation, d'information, d’apprentissage de
I'auto-gestion et de soutien psychologique concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le
cadre hospitalier et de soins, les informations organisationnelles et les comportements de santé et de
maladie. Elle vise a aider les patients et leur famille a comprendre la maladie, le traitement, coopérer
avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. » (cité par
Ivernois (d") J.-F. et Gagnayre R., 2011)

L'ETP comprend un ensemble d‘activités d’informations, de conseils et d'apprentissages, destiné a
rendre le patient compétent dans la gestion de sa maladie ainsi que de son traitement et a favoriser la
construction d’'un nouvel équilibre de vie avec sa maladie (Kakou B., 2015).

Les premiéres recommandations de la Haute Autorité de Santé francaise (HAS') concernant le
diabéte datent de 2007. Elles sont définies comme des propositions développées méthodiquement
pour aider le praticien et le patient a chercher les soins les plus appropriés dans les circonstances
cliniques données.

Jai choisi de relever ici comment A. Golay, G. Lagger et A. Giordan (2009) définissent I'ETP car ils
mettent en avant le concept de motivation indispensable lorsque I'on parle de démarche sur le long
terme et de chronicité. La notion de motivation permet d'introduire les notions fondamentales de
communication, de relation et d'attitudes favorisant I'alliance thérapeutique sur la durée.

Ces auteurs résument I'éducation thérapeutique comme « une approche humaniste centrée sur le
patient, ses besoins et ses ressources. Elle est proposée non seulement pour aider le patient a
comprendre sa maladie et son traitement mais aussi pour l'aider a devenir autonome. La mise en
pratique a long terme va dépendre de sa motivation a se traiter. L'éducation thérapeutique propose
des moyens psychopédagogiques, propres a motiver le patient, pour que celui-ci se prenne en charge
et modifie ses comportements sur le long terme. Les quatre dimensions : cognitive, affective,
métacognitive et infacognitive, permettent d'améliorer les processus d'apprentissage et la motivation
du patient. Tout d’abord, pour apprendre, le patient va s'appuyer sur une dimension cognitive : il va
faire des liens, entre ses connaissances, confronter son vécu, ses symptomes et va chercher des
moyens pour comprendre, assimiler. Toutefois, le patient va changer de comportement s'il est touché
sur le plan affectif. En d’autres termes, s'il se sent concerné, s'il y trouve du plaisir, un sens et s'il a
confiance en ses soignants. Toutefois, le changement n’est possible que lorsque le patient s’interroge
sur ses raisonnements intimes et ses habitudes de pensées (dimension infra cognitive) et s'il prend du
recul sur son savoir, s'il réfléchit sur ses croyances, ses certitudes, s'il questionne ses conceptions

15 La HAS est une autorité publique francaise indépendante qui contribue a la régulation du systéme de santé par la qualité. Elle
exerce ses missions dans les champs de I'évaluation des produits de santé, des pratiques professionnelles, de l'organisation des
soins et de la santé publique (www.has-sante.fr)
I

Travail de mémoire, DAS en éducation thérapeutique du patient, juillet 2016 Page 29



(dimension méta-cognitive). L'éducation thérapeutique permet ainsi des perspectives pour améliorer la
motivation des patients et leur observance thérapeutique. »

Les limites des pratiques pédagogiques telle que la pédagogie classique, dite « frontale », la
pédagogie « behavioriste » ou encore la pédagogie « constructiviste », ont conduit a reformuler 'ETP
sur des bases nouvelles. Selon André Giordan (2010), trois hypothéses complémentaires en sont
issues :

- Limportance de multiples interactions entre le patient, son corps, sa pathologie, son
traitement, son environnement, son entourage, les soignants et le systéme de soins ;

- La prise en compte des multiples dimensions (ses émotions, ses ressentis, son regard, sa
facon de s'impliquer dans sa maladie ou son traitement, ses soubassements de pensées ;

- L'introduction d’'une pédagogie systémique basée sur la transformation des conceptions du
patient, par le biais d’'un « environnement didactique ».

Toujours selon A. Giordan, cette démarche allostérique contient les caractéristiques suivantes :

e Le patient apprend a partir de ses conceptions, de ce qu'il est et ce qu'il sait.

e Il apprend « avec » et « contre » ses conceptions.

e Pour apprendre, le patient transforme son savoir, dans un processus de construction-
déconstruction.

e Seul le patient peut transformer son savoir mais pas sans l'autre et sans interférer avec un
environnement didactique

e L'environnement didactique souhaitable est de type systémique, paradoxal et en régulation
dynamique complexe

e Le soignant peut accompagner le patient, le sensibiliser et mettre en place cet environnement
didactique nécessaire. Il a a disposition des outils et des ressources éducatives.

e La pédagogie allostérique n‘exclut pas les autres pratiques pédagogiques dans les limites de
leurs possibilités.

La richesse de l'association du modele allostérique a I'éducation thérapeutique permet de proposer
plusieurs dimensions : cognitive, psychoaffective mais aussi émotionnelle, sensorielle, métacognitive
et infra cognitive. Ce modéle prend en compte non seulement le patient, mais surtout le patient en
tant que « personne », avec comme premier objectif d'améliorer sa qualité de vie en tenant compte
de ses connaissances, ses croyances, son vécu émotionnel, ses raisonnements et I'auto-perception
qu'il a de lui et de sa maladie.

La roue de I'ETP, conceptualisée par les formateurs du service d’enseignements thérapeutiques pour
maladies chroniques de Geneéve, illustre bien la démarche allostérique. Elle représente graphiquement
les étapes clés de la démarche d’ETP (ci-dessous en bleu) et en orange (cf. schéma ci-dessous) les
paradigmes qui permettent de donner du « pouvoir» au patient, de donner un sens a sa
santé/maladie et de partager le pouvoir entre tous les soignants.

Cette roue fait ressortir la notion de « pouvoir » qui est donnée au patient par le biais de la relation.



Figure 1: La Roue de I'ETP, formateurs du service d’enseignements thérapeutiques pour maladies chroniques de
Genéve

Toujours dans I'esprit de la « roue de I'ETP », lorsqu’il s'agit de définir I'éducation thérapeutique, il
s'agit aussi de définir ce que représente la santé, la maladie chronique, la communication, la relation
et les attitudes du soignants, les besoins du patient et I'importance que les deux interlocuteurs ont
d'apprendre a partager leurs points de vue, a s'accorder sur I'état des lieux, a négocier le projet
éducatif et a cheminer ensemble dans I'apprentissage.

La santé est définie par 'OMS comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité. »

La santé est un état individuel représenté différemment d’un individu a I'autre.

Lorsqu’une maladie chronique se déclare, Isabelle Ajoulat (cité par A. Golay, module 1 formation ETP-
Geneve), parle du sentiment de perte de maitrise. La personne se voit subitement vivre avec une
image de soi dévalorisée, ne se sent plus la méme (rupture du sentiment d‘identité), ce qui I'amene a
ne plus voir l'avenir de la méme facon (rupture du sentiment de continuité de vie), puis a perdre peu
a peu le sens de la vie (rupture du sentiment de cohérence).

L'empowerment, ou la fagon de maitriser face a la rupture, permet de s'efforcer a maintenir un
rythme de vie, a protéger I'image de soi et a expliquer la maladie. Il s'agit d’apprendre a mener une
nouvelle vie dans un nouveau cadre avec de nouvelles ressources. Aussi, il s'agit de la capacité de
reconnaitre et d'accepter qu'il y a des choses qui échappent a toute possibilité de contrble.

Suite a l'annonce du diagnostic, Anne Lacroix (2002) mentionne deux trajectoires possibles
correspondant soit a un processus d'intégration de la perte (stratégie de confrontation, d’adaptation),
soit a un processus de mise a distance (stratégie d'évitement, de résignation).

L'éducation thérapeutique aide les patients ayant perdu ce pouvoir a devenir « autrement le méme ».
Apprendre a devenir nouvellement quelqu’un d’autre tout en étant soi-méme.
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La roue de I'ETP rappelle les étapes fondamentales de la démarche d’ETP et met I'accent sur I'alliance,
I'accordage, entre le patient et le soignant.

L'attitude du soignant repose alors sur des aptitudes bien particulieres de communication qui permet
la relation de confiance entre Iui et le patient, se décentrer de I'objet maladie pour se centrer sur le
malade en tant que personne. En tenant compte des différentes dimensions, le patient peut étre
écouté, compris et aidé. Il apprend a penser autrement, a élargir son champ de vision et sortir de sa
logique pour mieux comprendre sa maladie, donner un sens a cette nouvelle vie, grandir et finalement
devenir autonome.

Le guide méthodologique de la HAS a pris en compte les particularités de la prise en charge d'une
maladie chronique en pédiatrie. L'ETP de I'enfant a des spécificités. La démarche éducative intégre les
parents de I'enfant selon des modalités variables : chez le nourrisson, la dépendance est compléte et
I'éducation est centrée sur les parents; plus tard, l'enfant, puis I'adolescent, est guidé dans
I'apprentissage de son autonomie, les parents pouvant assurer un encadrement plus ou moins distant.

La particularité de la maladie chronique en pédiatrie est qu’elle fait intervenir les parents®® de I'enfant
dans la prise en charge de la maladie. Certains auteurs (A. Le Rhun, C. Greffier, I. Mollé, J. Pélicand,
2013) parlent d’'une « relation triangulaire ». Ce « trio pédiatrique » impose de gérer le duo parents-
enfant et de s'intéresser non seulement aux besoins de I'enfant, de I'adolescent mais aussi a ceux de
ses parents et a leurs interactions. En dehors de la famille, I'entourage de I'enfant (garderie, école,
parascolaire, etc.) peut aussi étre impliqué, ce qui nécessite leur formation ; entre autre, ils doivent
apprendre a savoir quoi faire dans les situations d’urgence. Il est alors demandé aux personnes qui
encadrent I'enfant (enseignants, éducateurs, etc.) de connaitre la maladie, reconnaitre les situations
particulieres qui vont nécessiter une prise de décision : reconnaitre des signes de gravité, savoir
quand appeler les parents et si besoin quand appeler les urgences médicales.

Le diabéte de type 1 arrive dans la vie d’un enfant et d’'une famille de maniére brutale et inattendue.
Aucun signe précurseur hormis les quelques derniers jours avant I'hospitalisation ou I'enfant présente
des signes inhabituels, peut préparer I'enfant et ses parents a I'annonce d’un tel diagnostic.

Du jour au lendemain, I'enfant et sa famille sont mis devant le fait accompli et trés vite se voient
accompagnés dans un processus tant médicalisé, qu’éducatif. Cette formation, assurée par I'équipe
interdisciplinaire comprend des apprentissages spécifiques a la maladie, aux pratiques du traitement,
a l'auto-surveillance et a I'adaptation émotionnelle pour faire face au diagnostic.

L'objectif d’'une formation lors du diabéte inaugural de I'enfant est de préserver sa santé physique, son
évolution psychologique et sociale. La formation au diabéte est assurée par une équipe
pluridisciplinaire (pédiatres, infirmiéres, diététiciennes et psychologues) qui ont des compétences
spécialisées en diabétologie, ainsi qu’une expérience professionnelle. Guy Le Boterf (cité par Kakou B.,
2015) décrit les compétences comme étant un « savoir agir en situation ». C'est la « mise en ceuvre
de connaissances et de savoir-faire, d‘aptitudes a mobiliser, a combiner et a coordonner des
ressources dans le cadre d'un processus d’action déterminé pour atteindre un résultat ». La
compétence est un objectif. Dans la maladie chronique, les soignants, les enfants, les parents doivent
acquérir des compétences, spécifiques a leur role dans la maladie.

16| es besoins d'un enfant et des parents dans I'apprentissage de la gestion de la maladie ne sont pas les mémes. Dans ce
travail, pour recentrer le projet, j’ai choisi de me centrer spécifiquement sur 'apprentissage des parents. Les réflexions sur les
besoins spécifiques des enfants selon I'age et le stade de développement son menées en paralléle par I'équipe soignante
DEDOP et fait souvent l'objet de remises a jour.



L'ETP apportée a l'enfant et ses parents repose alors sur le savoir (connaissance de la maladie), le
savoir-faire (réaliser des glycémies, injecter de linsuline) et le savoir-étre (prendre des sucres lors
d’une hypoglycémie, adapter l'insuline, cheminer dans l'acceptation de la maladie).

La formation permet a l'enfant et ses parents d’évoluer vers une autonomie progressive et a la
maitrise du traitement. Elle commence au moment du diagnostic et doit étre poursuivie tout au long
de I'évolution de I'enfant/adolescent.

La formation porte sur différentes facettes de la gestion du diabéte (Kakou B., 2015) :

> Les aspects théoriques : connaissance du diabéte, conduites a tenir en cas d’hypoglycémie,
d’hyperglycémie, sont abordés tout au long de I'hospitalisation. Reconnaitre les signes
d’hyperglycémie ou d’hypoglycémie et savoir comment réagir pour rétablir la situation est a
maitriser pour assurer la sécurité de l'enfant lors de son retour a domicile. Les
recommandations a suivre au niveau de l'alimentation, ainsi qu'aider les familles a adopter
une alimentation équilibrée qui réponde aux besoins du traitement insulinique doivent étre
acquis avant la fin de I'hospitalisation.

> Les aspects techniques consistent a administrer linsuline, a surveiller l'efficacité du
traitement, sont progressivement acquis par les parents. Les enfants peuvent participer en
fonction de leur age sans responsabilisation excessive. La pratique de tous ces gestes doit
étre complétement maitrisée avant la sortie de I'hopital.

Dans un deuxieme temps, le suivi éducatif est organisé avec les parents et I'enfant. Il permet de
poursuivre ou maintenir les acquis.

Lorsqu’un soignant prend en charge un patient avec une maladie chronique, son r6le subit une
mutation qui touche ses fonctions et ses taches. Former les patients, les accompagner pour qu'ils
soient en mesure d‘appliqguer eux-mémes leur traitement avec assiduité et dans la durée ne
s'improvise pas. C'est depuis les années quatre-vingt que se sont développées les formations
pédagogiques pour les soignants s’occupant de maladies chroniques et le diabéte a joué un role pilote
dans ce domaine (Kakou B., 2015).

La formation pédagogique est effectuée au lieu méme et sur le temps de travail. L'analyse des cours
aux patients, donnés a l'origine d'une facon empirique, a conduit a restructurer I'approche, tant au
niveau des contenus médicaux que des méthodes et des attitudes dans la relation pédagogique.
Sachant que pour le patient, apprendre et appliquer son traitement ne reléve pas que de ses capacités
cognitives, une formation a la dimension relationnelle est déterminante pour la communication
thérapeutique. Elle consiste a entrainer les soignants a I'écoute et a la compréhension des réactions
émotionnelles des patients face a la maladie. Des démarches interdisciplinaires contribuent a assurer
la cohérence des approches thérapeutiques des différents membres de I'équipe.

L’ETP ne se résume donc pas qu’a la délivrance d'une information. L'information seule ne suffit pas a
aider les patients a gérer leur maladie au quotidien. Une information orale ou écrite, un message de
prévention, peuvent étre délivrés par un professionnel de santé a diverses occasions, mais
n'équivalent pas a une ETP. Il en est de méme de l'information sur les traitements, en vue d'une
participation du patient a une prise de décision.

Les recommandations officielles indiquent que tout professionnel de la santé impliqué dans la prise en
charge usuelle d’'un patient ayant une maladie chronique, doit informer le patient de la possibilité de
bénéficier d'une ETP, et doit la lui proposer en lui décrivant les ressources locales.
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L'ETP est mise en ceuvre par des professionnels de la santé formés a la démarche d’ETP, aux
techniques de communication et aux techniques pédagogiques qui permettent d'aider le patient a
acquérir de compétences d’auto-soins et d’adaptation, au travail en équipe et a la coordination des
actions.

Les compétences nécessaires aux professionnels de la santé pour mettre en ceuvre I'ETP sont les
suivantes :

Compétences biomédicales et de soins : avoir une connaissance de la maladie chronique et de la
stratégie de prise en charge thérapeutique concernée par le programme d’ETP, reconnaitre les
troubles psychiques, les situations de vulnérabilité psychologique et sociale.

Compétences relationnelles : communiquer de maniere empathique, recourir a I'écoute active,
choisir des mots adaptés, reconnaitre les ressources et les difficultés d’apprentissage, permettre au
patient de prendre une place active au niveau des décisions qui concernent sa santé, ses soins et ses
apprentissages. Soutenir la motivation du patient tout au long de sa prise en charge.

Compétences méthodologiques et organisationnelles : planifier les étapes de la démanche
d’ETP (conception et organisation d’'un programme individuel d’ETP négocié avec le patient, mise en
ceuvre et évaluation), recourir a des modalités de coordination des actions entre les services et les
professionnels de la santé de maniére continue et dans la durée.

Compétences pédagogiques'’ et d’animation : choisir et utiliser de maniére adéquate des
techniques et des outils pédagogiques qui facilitent et soutiennent l'acquisition de compétences
d’auto-soins et d‘adaptation, prendre en compte les besoins et la diversité des patients lors des
séances d'ETP.

En ce qui concerne les finalités, les buts de I'ETP, I'équipe est confuse durant I'entretien pour les
verbaliser. « L'ETP c'est un état d’esprit », « 'ETP m‘aide dans ma relation avec le patient ». Il y a
confusion entre les finalités d'une intervention psychosociale et les réelles finalités de I'ETP
(compétences d'auto-soins et d’adaptation).

L'ETP est percue comme une démarche participant a I'amélioration de la qualité de vie du patient,
mais n'est pas décrite au moment de I'entretien comme une démarche se déroulant dans le cadre d'un
programme pédagogique structuré. « En séparant éducation et thérapeutique, en écoutant l'autre en
ayant une écoute active c¢a fait partie de nous sans que ce soit forcément éducatif, on est
thérapeutique juste par ce qu’on est bienveillant ».

Il ressort aussi que I'ETP est considérée comme une intervention psychosociale, de soutien, menée
auprés du patient. « Des fois je fais de I'ETP indirectement, en écoutant les gens pour gu’ils se
sentent mieux pour gérer le diabéte de leur enfant ». Les modalités de mise en ceuvre de I'ETP ne
sont pas connues. « Quand je vois les jeunes pour du soutien, je n’ai pas le but de leur apprendre des
choses mais je pars aussi de leur besoin ». La dimension émotionnelle/psychosociale est bien intégrée
mais pas comprise comme indispensable a la dimension pédagogique.

L'équipe définit 'ETP de maniére a ce que la définition corresponde a leur pratique et leurs valeurs
(humanistes et professionnelles).

e Intégration de I'enfant et des parents dans le programme d’éducation thérapeutique

17 Sous chapitre développé dans le cadre théorique « iBook »



Aisance dans la pratique des entretiens de suivis individuels (enfant et ses parents)
Implication au sein du programme de tout le réseau de I'enfant (famille élargie, garderie,
éducateurs, école, enseignants, entraineurs, etc.)

Expérience dans I'animation de séances d'éducation

Collaboration interdisciplinaire appropriée

Compétences relationnelles développées

Maitrise du contenu des messages

Expérience dans le champ de la maladie chronique pédiatrique

Vision humaniste des soins

L'équipe est capable de définir 'ETP selon ses valeurs et ses conceptions, ainsi que définir sa structure selon une démarche
globale.

o Identifier en interdisciplinarité de ce qui est entendu par I'équipe par « ETP ».
o Identifier la structure d'une démarche d’ETP étape par étape

L’ETP est considérée comme intégrée a la prise en charge thérapeutique (HAS, 2007) si:

> Elle est réellement complémentaire et dissociable des traitements et des soins, des

soulagements des symptomes en particulier de la douleur, et de la prévention des
complications.

Elle tient compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des vulnérabilités psychologiques
et sociales et des priorités définies avec le patient.

J.-F. d'Ivernois et R. Gagnayre (2011) proposent un modéle pour I'ETP fondé sur l'approche
systémique. Ils expliquent que l'approche systémique est particulierement adaptée aux éducations
finalisées aboutissant a des compétences objectivables chez les apprenants, ce qui est le cas en
éducation des patients.

L'approche de systéme, dans son application opératoire, comprend quatre étapes, dont chacune
détermine la suivante.

L'éducation thérapeutique du patient s’organise en plusieurs étapes (HAS, 2007):

1.

3.

Lorsqu'une maladie chronique a été diagnostiquée, en paralléle du traitement qui est
rapidement instauré, une éducation thérapeutique du patient initiale est proposée.

Le traitement et la proposition de I'ETP implique une coordination des acteurs impliqués dans
la prise en charge. Ceci comprend l'organisation des échanges multiprofessionnels, identifier
qui fait quoi et favorise la participation du patient aux décisions, définir avec Iui des priorités
d’apprentissage.

Ensuite, 'ETP peut étre planifiée en 4 étapes :

Etape 1: Elaborer un diagnostic éducatif

Etape 2: Définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités
d’apprentissage

Etape 3 : Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP
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Etape 4 : Réaliser une évaluation de compétences acquises et du déroulement
du programme

4. Les acteurs impliqués transmettent une synthése du diagnostic éducatif et programme
individuel, organise les échanges. Le vécu du patient est pris en compte.

5. Suivi médical avec une réactualisation du diagnostic éducatif et des propositions au patient
pour la suite du suivi (approfondissement ou reprise).

Dans ce travail, j'ai choisi de m‘arréter sur chacune de ces étapes. Leur structure et leur
enchainement me semble intéressant a transmettre a mon équipe de collégues. Les compétences
autour de l'aspect relationnel et humaniste de la démarche me semble déja atteint ou en voie
d’acquisition ou de renforcement, tandis que la structure de la démarche et notamment sous la forme
d'étapes, me semble structurante a I'heure actuelle sous la forme que la HAS la propose pour la
retransmettre a mes collegues. Une fois que la structure de la démarche globale sera acquise, les
paradigmes et valeurs d'autres concepts, tel que la démarche allostérique (Roue de I'ETP) pourront
mieux s'insérer.

Le développement de chacune des 4 étapes représente le premier axe de I'enquéte menée auprés des
professionnels de la DEDOP. A nouveau, pour chacune des étapes que je décris sur un plan
conceptuel, j'y associe les constats ressortis par le biais de 'enquéte. Cette méthodologie me permet
a chaque fois d'identifier les compétences a acquérir par I'équipe pour tendre vers la situation
souhaitée.

Cette étape est mise en avant comme la premiere étape de tout programme d’éducation du patient.
Elle fait partie intégrante de la démarche éducative, qui s'inscrit dans la complexité de la maladie
chronique. Les conditions pratiques de son établissement reposent sur des principes d'utilité pour les
patients et les soignants. Répété chaque fois qu’une intervention a visée éducative est envisagée,
c'est un temps essentiel de clarification des intentions et des roles de chaque partenaire. Elle
contribue a aider les patients a s'autodéterminer et a renforcer la dimension éducative du soin
(Traynard P.Y. 2010).

Pour entreprendre un travail éducatif, le patient doit comprendre la nécessité d'étre éduqué, de méme
que le soignant doit comprendre ce que comprend le patient sur sa situation de santé. Ces deux
processus sont importants pour construire une relation éducative qui s'inscrit nécessairement dans la
durée. Cette étape clé est appelée « diagnostic éducatif » (Iguenane J. et Gagnayre R., 2004),
« identification des besoins » (d'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011) ou encore « bilan éducatif
partagé » et représente la premiere étape de la démarche d’éducation. Le terme de « bilan éducatif
partagé » (Sandrin-Berthon B., 2010) correspond mieux, selon l'auteur, au travail que les soignants
ont a entreprendre avec les patients dans le cadre d’'une démarche d’éducation thérapeutique : il
s’agit 13, a chaque rencontre, d'évaluer avec le patient o il en est, puis de convenir de ce qui pourrait
éventuellement I'aider a mieux prendre soin de lui. Pour Sandrin-Berthon B., parler de « diagnostic
éducatif », par analogie au diagnostic médical, risque de figer le regard que les soignants portent sur
le patient.

Cette étape est a l'origine du programme d'éducation dont on fait ressortir, par le moyen d'un
diagnostic éducatif, les composantes pédagogiques, psychosociales et biomédicales. Elle permet
d'appréhender différents aspects de la vie et de la personnalité du patient, d'identifier ses besoins,
d'évaluer ses potentialités, de prendre en compte ses demandes et son projet dans le but de proposer
un programme d'éducation personnalisé (HAS, 2007).



Cette étape repose sur une série d’entretiens individuels au début de I'’éducation et dans son
continuum. Ces entretiens peuvent s'effectuer en téte-a-téte ou dans le méme temps avec plusieurs
professionnels de santé (d’Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011).

Au cours de ces entretiens, les soignants peuvent saider d’'un questionnaire préétabli. Il s'agit d'un
guide d’entretien. Le but étant de permettre une discussion ouverte et de confiance. L'ensemble
des informations recueillies doit étre transcrit dans le dossier d’éducation pour éviter des omissions,
sources de répétitions inutiles d’entretiens (d'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011).

L'entretien comporte plusieurs séquences de questionnement permettant d’explorer les différentes
dimensions pertinentes par rapport a I'éducation du patient (d'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011).

Les buts de ces entretiens sont au nombre de quatre (Iguenane J. et Gagnayre R., 2004):

- Valider les ressources sociales du patient et sa perception de son utilité pour mobiliser des
compétences

- Recueillir des informations précises pour prévoir des activités d'éducation correspondantes a
la réalité de vie du patient. Le diagnostic éducatif vise a conférer du sens au patient.

- Favoriser chez le patient I'expression et ses émotions

- Informer le patient sur la démarche pédagogique utilisée

Par la stratégie de questionnement, le soignant distingue ainsi chez le patient ce qui reléve du dire ou
du faire. Il s'agit également d'amener le patient a une réflexion sur ses actes et ses pensées pour
I'aider a prendre conscience de ce qu'il sait et de I'aider a faire des liens qui prennent sens pour lui.

Il peut s'organiser schématiquement en cing chapitres de questions (d’Ivernois J.-F. et Gagnayre R.,
2011) :

> Dimension biomédicale : Qu'est-ce qu'il a ?
- Un handicap, une attention faible, une mobilité réduite, une fatigue excessive...

> Dimension socio-professionnelle : Qu'est-ce qu'il fait ?
- Contexte scolaire, socioprofessionnel, sa vie familiale, son entourage, ses activités, ses loisirs

> Dimension cognitive : Qu'est-ce qu'il sait ?
- Exploration du savoir du patient sur sa maladie, son traitement, ses croyances, ses
représentations

> Dimension psycho-affective : Qui est-il ?

- On cherche a cerner les traits psychologiques du patient pour mieux prévoir ses
comportements, ses attitudes, afin d’en tenir compte dans la relation pédagogique. Aspects
particuliers du vécu pour mieux adapter les objectifs de I'’éducation (stades de déni, de
révolte, de marchandage, de dépression, d'acceptation, d’adaptation).

> Dimension motivationnelle : Quels sont ses projets ?
- Identification de la motivation que représente le projet

Le diagnostic éducatif est également applicable aux enfants (d’Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011). 1l
peut faire appel a la collaboration des parents. Chez I'enfant on tente d’explorer le processus de
socialisation et on a recours a une analyse psychologique spécifique.

Quelques recommandations d'usage (HAS, 2007):
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- Le diagnostic éducatif est posé avant toute éducation et il est itératif, jamais définitif, mais
réajusté en fonction des entretiens successifs.

- Il nest pas exhaustif, mais doit fournir une image relativement fiable de la condition du
patient a un moment donné.

- Il doit étre discuté en équipe, chaque membre contribuant a sa formulation.

- Il s'agit d’un outil opératoire qui doit étre consigné dans le dossier d'éducation thérapeutique.

- Il constitue le fondement du programme d'éducation thérapeutique a partir duquel on
élaborera des objectifs pédagogiques pertinents.

C'est au cours d'une réunion d’équipe que les soignants mettent en commun ce qu'ils ont appris du
patient. L'équipe soignante se réunit pour répondre a plusieurs questions (J.-F. d’Ivernois et R.
Gagnayre, 2011) :

- Quel est le projet du patient susceptible de le motiver a apprendre et l'inciter a mettre en
pratique ce qui lui aura été enseigné ?

- Que doit apprendre le patient pour assurer au minimum sa sécurité et pour fonctionner dans
sa vie quotidienne ?

- Quels sont les facteurs facilitants, c'est-a-dire ses potentialités a réussir son éducation ? Quels
sont les facteurs limitants ?

J.-F. d'Ivernois et R. Gagnayre (2011) mentionnent que c’est a partir de cette phase de recueil et
d’analyse des informations que l'on congoit le programme d’éducation qui sera proposé au patient.
L'accord du patient et du soignant sur les buts a atteindre s'inscrit alors dans un contrat d’éducation.

En lien avec cette premiére étape de la démarche, pour répondre aux critéres de qualité de la HAS
(2007), I'ETP doit :

- Etre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de décision
partagée, respect des préférences.

- S'appuyer sur une évaluation des besoins et de l'environnement des patients (diagnostic
éducatif) et étre construite sur des priorités d’apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé.

- S'adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et
rythme d’apprentissage.

Cette étape n'est pas identifiée et structurée par I'équipe comme un temps officiel de la démarche
d’ETP. L'identification des besoins des patients est parfois réalisée au grés des circonstances. « On
détecte les besoins en lisant entre les lignes », « J'essaie de leur tendre des perches », « On surfe
dans la vague dans le sens de la vague, quand les circonstances se présentent ». Les techniques
utilisées par I'équipe pour les identifier sont aléatoires, intuitives, peu structurées et non formalisées.
« J'essaie d'écouter les circonstances de vie et de voir avec lui comment il va gérer les choses ».

Chaque soignant avance dans la formation de son patient sans construire en commun avec lui et ses
collegues le projet du patient. Les transmissions orales et écrites n’intégrent pas la notion
d’apprentissage du patient. « II faudrait inscrire ce qu'il reste a faire, ce qu'il a compris, sur quoi il faut
insister, qu’on se passe le témoin », « ¢a éviterait qu’on reprenne tous les mémes thémes a tour de
role sans savoir ce que les autres ont fait ».

L'équipe reconnait et identifie cette étape comme étant un élément sur lequel s’appuyer pour
construire le projet global d’'ETP. Les professionnels utilisent un guide d’entretien pour explorer les
différentes dimensions du dossier éducatif. Le diagnostic éducatif est partagé avec I'équipe et le



patient et permet l'identification des priorités d'apprentissage qui représentent le point de départ de la
démarche éducative du patient. L'ensemble des informations recueillies est transcrit dans le dossier de
maniére structurée.

Les membres de I'équipe appréhendent les différents aspects de la vie et de la personnalité du
patient, évaluent ses potentialités et prennent en compte ses demandes et ses ressources
personnelles sociales, environnementales. Dans l'interaction avec le patient, les soignants s'intéressent
a répondre aux différents besoins des patients qui varient au fil du temps: psychosociaux
(circonstances de vie) ou pédagogiques (compréhensions) pour répondre a une demande ponctuelle.
« Mettre en mots, reformuler et dire que c’est peut-étre la que vous voulez travailler aujourd’hui, ou
leur demander quel sont leurs besoins, c'est ce que je fais en début d’entretien », « On fait un
inventaire a chaque fois et en voyant les questions on aborde plusieurs domaines et quand il y en a
un qui émerge, on Vérifie si c’est de ca que vous avez envie de parler ». Ils identifient des besoins,
des demandes auxquelles ils savent qu'ils doivent répondre pour permettre au patient de poursuivre
son apprentissage. L'étape d'identification d'un besoin représente bien le point de départ d’une
intervention leur permettant de construire une partie de leur suivi. « Au départ je leur demande si ils
ont des questions avant de commencer et aprés je dis - aujourd’hui on va aborder tel ou tel theme- ».

L'équipe est capable de réaliser, au point de départ de la démarche, un diagnostic éducatif sur la base
d’un entretien spécifique.

e Connaitre les étapes de la démarche d'ETP et identifier a laquelle appartient « l'identification des
besoins ».

e Savoir quels sont les objectifs du diagnostic éducatif

o Connaitre quelles sont les conditions d’élaboration du diagnostic éducatif

o Développer, puis utiliser un outil pour faciliter le recueil des informations

e Considérer le diagnostic éducatif comme un temps d’apprentissage pour le patient, qu'il ne doit pas
reposer que sur la seule expertise des professionnels, mais se partager avec le patient « bilan éducatif
partagé »

e Considérer le diagnostic éducatif comme une étape évolutive et apprendre a le réactualiser régulierement
lors de la survenue de tout nouvel événement.

o Repérer la plus-value d’une collaboration interdisciplinaire dans cette étape.

Le diagnostic éducatif permet de formuler des compétences que l'on assigne au patient et qu'il doit
pouvoir maitriser aux termes d‘activités d’éducation. Les compétences que le patient devra atteindre
constituent les objectifs pédagogiques du programme d'éducation thérapeutique (J.-F. d'Ivernois et R.
Gagnayre, 2011).

Les objectifs pédagogiques sont formulés pour le patient et ne doivent pas étre confondus avec les
objectifs thérapeutiques et de soins de I'équipe soignante. Ils comprennent toujours un verbe d'action
et un contenu précisant sur quoi porte l'action. L'objectif doit étre observable, mesurable afin de
vérifier que le patient est capable de le réaliser.
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Plus l'objectif est précis, meilleure sera sa compréhension par le patient et plus facile sera son
évaluation. Deux autres qualités sont fondamentales dans la définition d’un objectif : la pertinence et
le réalisme.

L'objectif que I'on cherche a faire atteindre au patient doit contribuer a sa sécurité et a la réalisation
des projets. La pertinence consiste a lui enseigner ce qui va lui servir. Le réalisme pondére la
pertinence dans la mesure ou I'on se demande fréquemment quel niveau de difficulté donner a
I'objectif, quels contenus proposer en regard de l'objectif et des potentialités d’apprentissage du
patient.

La classification selon B. Bloom (d'Ivernois J.F., 1984, cité par J.-F. d’Ivernois et R. Gagnayre, 2011) a
pour but de faciliter la démarche de I'éducateur, puisque chaque objectif peut étre répertorié dans un
ou plusieurs domaines, permettant alors de déterminer plus facilement les méthodes pédagogiques et
les instruments d’évaluation.

Les auteurs précités parlent de « contrat d’éducation ». Ce contrat engage le patient et le soignant a
I'atteinte des objectifs finaux et la maitrise de leur transfert dans la vie quotidienne. Pour chaque
patient s'ajoute des objectifs particuliers, plus personnels, relevant de son projet et de ses besoins
propres, conférant alors au contrat une intention de personnalisation.

Le contrat est négocié, puisqu’il s'agit d'un accord moral entre patient et éducateur. Cela implique que
les moyens a mettre en ceuvre soient également discutés (dates, heures, méthodes, critéres
d’évaluation, etc.).

Chez I'enfant, la notion de contrat est généralement bien percue. Des contrats peuvent étre établis
distinctement entre parents et enfants en fonction de I'dge et du niveau de développement de ce
dernier.

La forme du contrat peut étre variable. En principe, il comporte des objectifs pédagogiques que le
patient doit maitriser a la fin de la séquence d’éducation. Certains sont communs a tous les patients
porteurs de la méme maladie, d'autres sont personnels.

Pour répondre aux critéres de qualité, I'ETP doit (HAS, 2007):

e Se construire avec le patient et impliquer autant que possible les proches du patient.

e Etre multi professionnelle, interdisciplinaire

o Permettre aux soignants de formuler avec le patient les compétences a acquérir au regard de son
projet et de la stratégie thérapeutique et de les transmettre sans équivoque aux professionnels de
santé impliqués dans la mise en ceuvre et le suivi du patient.

Si les besoins en formation des patients ne sont pas identifiés de facon formalisée, il en résulte que
les séances d’éducation thérapeutique ne sont pas toujours structurées de maniéere a individualiser les
objectifs d'apprentissage. « On ne sait pas toujours ou on va s‘arréter, ca dépend vraiment des
circonstances ». En effet, tant que le diagnostic éducatif n‘est pas posé et que le programme actuel
n‘est pas structuré, le soignant peut éprouver de la difficulté a construire son programme éducatif
« Je ne sais jamais comment vont se passer mes rencontres ».

Le patient n‘a pas 'occasion de définir avec les soignants les compétences a acquérir au regard de son
projet ; il na de ce fait pas l'occasion de savoir ou il se situe dans l'avancement de son
apprentissage. « Ce serait bien de définir un peu ce qu’on a prévu parce que justement si la personne
pose plus de questions on peut la ramener et lui dire qu'on ne va pas parler de ¢a, mais qu’'on va y
revenir ; peut-étre que ca facilite si on lui dit au début ».



Les professionnels n‘ont pas pour habitude de formuler, ni de partager « formellement » avec le
patient et I'équipe les compétences du patient a acquérir, qu’elles soient globales ou spécifiques.
« Des fois je me dis que je ne demande pas assez au patient son avis ». Les séances s'enchainent,
selon un canevas habituel dans une idée de projet global, standard pour tous. Le programme n’est
donc pas individualisé, structuré et planifié avec le patient.

Concernant la communication aux soignants impliqués dans le suivi du patient, il en ressort que
I'équipe manque de moyens de transmissions efficaces et structurés. Les transmissions orales et
écrites se font par chaque groupe d’intervenants sur la base d’observations personnelles et subjectives
et de ressentis. « Partager oralement avec les médecins et échanger en disant ce que j'ai ressenti,
comment ga s'est déroulé, est-ce qu’on peut faire plus light en priorisant ; I'écrire dans la base de
données, et se dire qu’on le revoit dans 10 jours. » La transmission d'informations psychosociales ou
biomédicales est importante mais ne remplace pas les transmissions autour des compétences
d’'apprentissage des patients qui ne sont pas relevées de maniere formelle et systématique. « Il
faudrait inscrire ce qu'il reste a faire, ce qu'il a compris, sur quoi il faut insister, qu‘on se passe le
témoin », « Il faudrait une base commune ».

Chaque soignant avance dans la formation de son patient sans construire en commun avec le patient
et ses collegues le projet du patient. Les transmissions orales et écrites n'intégrent pas la notion
d'apprentissage du patient. Les patients peuvent avoir le sentiment que les soignants ne sont pas
coordonnés dans leurs interventions et se répetent dans leurs messages « ga éviterait qu’on reprenne
tous les mémes thémes a tour de rble sans savoir ce que les autres ont fait ».

L'équipe interdisciplinaire a une vision claire de l'ordre des priorités d’'apprentissage du patient et
propose au patient un « contrat » des compétences a acquérir et le négocie, ainsi qu’une planification
individualisée des séances d’ETP. Les transmissions orales et écrites intégrent toutes les dimensions
du dossier éducatif.

L'expérience et |I'expertise des soignants ont permis a ceux-ci d'identifier, au cours de ces derniéres
années, les besoins emblématiques (communs) d’une population cible.

L'équipe est capable de déterminer avec le patient les compétences a acquérir a l'issue d'une séance
éducative.

o Identifier a quelle étape de la démarche appartient la définition du « programme personnalisé d’ETP avec
les priorités d’apprentissage ».

e Savoir quels sont les objectifs d'un programme personnalisé.

o Identifier quelles sont les compétences emblématiques et spécifiques a acquérir par le patient au terme
d’un programme d’éducation thérapeutique dans le cadre du diabéte de type 1.

o Considérer cette étape comme un temps d’apprentissage pour le patient.

e Repérer la plus-value d'une collaboration interdisciplinaire dans la réalisation de cette étape.

o Développer des stratégies de communication avec les différents partenaires de soins.

|
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Une fois le contrat accepté, on envisage sa mise en ceuvre qui repose sur le choix de méthodes et
techniques pédagogiques. Lorsque plusieurs méthodes sont nécessaires pour atteindre I'objectif, on
parle de « stratégies pédagogiques ». Elles tiennent compte du public et du contexte dans lequel se
déroule I'éducation (d'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011).

Il n'y a pas de méthodes meilleures que d'autres. Une méthode est valable dés lors qu’elle respecte
plusieurs principes : la pertinence (degrés d’adaptation de la méthode a I'objectif pédagogique) et les
principes d'apprentissage (participation active, droit a I'erreur, progression a un rythme individuel).
Les méthodes pédagogiques doivent aussi é&tre commodes (d'application aisée et d’emploi régulier).

Cette étape se planifie en plusieurs phases (HAS, 2007):

1. Sélectionner les contenus a proposer lors des séances éducatives, choisir les méthodes et les
techniques participatives d'apprentissage.

2. Proposer, selon les possibilités, les besoins et préférences du patient, une planification des
séances d'ETP et en convenir avec le patient.

3. Réaliser les séances

Chaque séance éducative est structurée en trois temps bien distincts (HAS, 2007):

e Un temps de préparation avant la séance qui permet, d’une part, d’assurer les conditions qui
favorisent un travail pédagogique avec le patient, et d’autre part, de considérer cette étape
comme faisant partie intégrante du soin.

e Durant la séance, structurer le temps passé avec le patient en présentant les objectifs de la
séance et les modalités pratiques du déroulement de la séance, utiliser une pédagogie centrée
sur le patient en prenant compte des connaissances antérieures, des représentations et des
croyances, tout en choisissant des techniques pédagogiques pertinentes au regard des
objectifs de séance.

e Evaluer la capacité du ou des patients a utiliser les acquis de la séance dans leur vie
quotidienne.

En fin de séance, un temps d’analyse est mis en place en vue de la préparation des autres séances.
Pour chaque théme sur la pertinence de I'utilisation de séances collectives ou individuelles est définie.
Une alternance de séances collectives et individuelles peut étre :
e Soit prévue d’emblée dans la planification individuelle du programme.
e Soit planifiée en cours de déroulement du programme en fonction des besoins du patient ou
sur proposition de I'équipe.

Les méthodes peuvent étre classées en plusieurs modes, selon qu'elles s'adressent aux patients
adultes ou enfant ; selon qu'elles sont individuelles ou collectives ou d'auto-apprentissages. Domaine
cognitif : entretien, étude de cas, simulation, conseil téléphonique, aide a la décision. Domaine
sensorimoteur : travaux pratiques, simulateur. Domaine psychoaffectif : entretien centré sur
I'émotion, jeu de rble, entretien a partir d’une lecture, d'un film.

Pour I'apprentissage de compétences, plusieurs ressources sont nécessaires.

> Technique de communication centrée sur le patient: écoute active, attitude
encourageante, entretiens motivationnels, etc.



> Techniques pédagogiques : exposés interactifs, étude de cas, table-ronde, remue-
méninges, simulation a partir de I'analyse d’une situation, travaux pratiques, atelier, jeux de
role, etc.

> Outils : affiche, classeur-imagier, bande audio-vidéo, brochure, etc.

Le choix des techniques pédagogiques

Durant les entretiens, les soignants n’ont pas relevé que le choix de leurs méthodes pédagogiques
reposait sur des objectifs a atteindre. « En rebondissant sur ce qui se passe chez les gens, de maniére
spontanée ». Le style pédagogique de I'équipe repose essentiellement sur les traits de caractére du
soignant et la subjectivité de leur expérience.

La quantité d’informations a dispenser

Les impératifs thérapeutiques (notions véritablement essentielles dans le cadre d’une hospitalisation
pour diabéte inaugural désignant le niveau de connaissance de base et sécuritaire a atteindre par le
patient et sa famille) ne sont pas formellement identifiés par I'équipe.

Coordination des acteurs impliqués

Chaque soignant avance dans la formation de son patient sans construire en commun avec lui et ses
collegues le projet éducatif. Les transmissions orales et écrites n'intégrent pas la notion
d'apprentissage du patient. « Il faudrait inscrire ce qu'il reste a faire, ce qu'il a compris, sur quoi il
faut insister, qu’on se passe le témoin », « ¢a éviterait qu’on reprenne tous les mémes thémes a tour
de role sans savoir ce que les autres ont fait ».

Lusage de liBook
L'équipe n‘a pas de vision claire et partagée sur la maniére avec laquelle I'iBook sera utilisé. (La
problématique de I'iBook est traitée spécifiquement ci-dessous, chapitre 5.2.)

L'équipe développe un style pédagogique centré sur I'échange entre le soignant et le patient dans la
logique « d‘apprentissage individualisé». En regard du diagnostic éducatif, les professionnels mettent
en ceuvre des techniques éducatives ciblées permettant au patient d’atteindre ses objectifs.

Les membres de I'équipe ne veulent pas de méthode pédagogique qui les formate et les empéche de
déployer leur créativité. Ils sont conscients que I'éducateur posséde une personnalité, des traits de
caractére qui le différencient d'un autre éducateur et déterminent son style pédagogique qu'il doit
souvent remettre en question (d'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., 2011). A travers ces différences, les
soignants ont en commun une attention portée a celui qui apprend. « On a une vision et on fait avec
qui on est, et on est toutes différentes », «jai envie de pratiquer avec qui je suis, avec ma
personnalité et une certaine spontanéité ». De cette attitude fondamentale d’attention découlent des
méthodes permettant de matérialiser, de rendre plus présent et par conséquent plus efficace
I'apprentissage (d'Ivernois J.-F. & Gagnayre R., 2011).

L'équipe se questionne quant a la pertinence de donner I'entier des messages ou d’en sélectionner les
principaux et est consciente des risques liés au fait de donner trop d'informations. L'équipe met en
ceuvre son ETP dans une salle dédiée a cet effet, a I'hopital ou a domicile, par les infirmiéres de santé
publique. Les séances se déroulent toujours de maniére individuelle, avec I'enfant seul, avec I'enfant
et ses parents ou avec les parents seuls.
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Ils ont conscience des différents potentiels d'apprentissage des patients qui différent d’'une famille a
I'autre. « La quantité a donner au patient ca dépend du patient, il y en a qui sont capable d’assimiler
beaucoup et d’autre un minimum, c’est trés variable », « On est en pédiatrie, on ne peut pas laisser
partir les enfants avant qu’ils aient tout vu ». Les soignants ont conscience que trop d'informations
dans un contexte de crise n’est pas toujours intégré par les patients ou adapté mais pensent aussi que
cela assure leur sécurité. « Tous les chapitres doivent étre traités au moins une fois et les médecins
sont la pour reprendre et au moins on est sir que tout a été vu », « certains chapitres ne sont pas a
discuter, il faut les voir, par exemple I'hypoglycémie il faut le faire, le patient ne sort pas sans avoir eu
ce cours mais il y aura peut-étre 2-3 chapitres ol on sera peut-étre tous d’accord pour redéfinir a voir
apres ».

L'équipe est capable de se centrer sur I'apprentissage du patient et identifier des méthodes pédagogiques spécifiques a ses
besoins pour qu'il puisse atteindre ses objectifs

o Identifier a quelle étape de la démarche appartient « la mise en ceuvre des séances d’ETP ».

e Savoir comment cette étape se structure, se planifie et se met en ceuvre.

o Identifier les contenus véritablement essentiels a dispenser aux patients lors des séances éducatives.

o Développer des techniques pédagogiques permettant au patient d’atteindre ses objectifs.

e Se positionner quant au choix du type de séance (séance individuelle ou collective) en regard des thémes
abordés.

o Identifier une technique de transmission a l'intention de I'équipe interdisciplinaire (orale et écrite) prenant
en compte les notions d’apprentissage du patient.

Tout ce qui concerne « L'usage de I'iBook » sera documenté dans le chapitre 5.2

Réaliser une évaluation individuelle correspond a la 4°™ étape de la mise en ceuvre du programme

d'éducation thérapeutique.

D'Ivernois J.-F. et Gagnayre R., (2011) mentionnent que I'équipe fait le point avec le patient sur ce
qu'il sait, ce qu'il a compris, ce qu'il sait faire et appliquer, ce qu’il lui reste éventuellement a acquérir,
la maniére dont il s'adapte a ce qu'il arrive. L'équipe propose au patient une nouvelle offre d'ETP qui
tient compte des données de cette évaluation et des données du suivi de la maladie chronique.

L'évaluation peut étre prévue au minimum a la fin de chaque séance éducative ou a tout moment du
déroulement du programme si le professionnel de santé le juge nécessaire ou si le patient la sollicite.

Objectifs d'une évaluation individuelle :

» Met en valeur les diverses transformations intervenues chez le patient et son entourage en
terme d‘acquisition de compétences d’auto-soins, d’acquisition et de mobilisation des
compétences d’adaptation, de vécu de la maladie, d'auto-détermination et de capacité d'agir.

> Actualise un diagnostic éducatif.

> Partage des informations et organise une concertation avec les professionnels impliqués dans
la prise en charge.

> Propose au patient une nouvelle offre d'éducation thérapeutique qui tient compte des
données du suivi de la maladie chronique et de ses souhaits.



L'évaluation d’ordre relationnelle (domaine psychoaffectif) est prise en compte comme faisant I'objet
d’'une évaluation mais pas de maniére formalisée et centrée sur l'acquisition des objectifs fixés au
préalable. « On évalue aprés un cours, qu'est-ce gu’ils ont retenu, dans quel état émotionnel ils sont
par rapport a ce qu’ils ont enregistré. »

L'évaluation n’est pas identifiée comme étant une étape formalisée de la planification d’'un programme
personnalisé d’ETP. « Ce sont des choses qu'on constate comme ca au quotidien ». Chacun a
développé sa propre méthode pour vérifier les compétences acquises des patients et pour s'enquérir
de sa sécurité et de son autonomie. Il n'y a pas de mise en commun, ni de partage avec le patient.
Elle est réalisée au bon vouloir du soignant et sans instrument de mesure (par exemple des grilles
d’observation).

L'évaluation fait partie intégrante de la démarche éducative et permet de déboucher sur une
actualisation du diagnostic éducatif et conduit a proposer au patient une nouvelle offre d’éducation
thérapeutique.

Cette étape est considérée comme complémentaire du suivi médical et aboutit, en concertation avec
les professionnels impliqués dans la prise en charge a proposer des offres complémentaires d’ETP.

Par le biais de méthodes développées de maniére intuitive, reposant sur I'expérience professionnelle,
chaque soignant cherche a s’assurer que les compétences apprises soient potentiellement mobilisables
par le patient.

Une évaluation informelle des apprentissages existe. Ils différencient I'évaluation des compétences du
patient en deux catégories : d'ordre intellectuel (cognitif) « On le fait reformuler ce qu’il a compris
comme ¢a on peut rebondir sur quelque chose ou il hésiterait ou il aurait un doute », en s'intéressant
au niveau de mémorisation du patient, de sa capacité a interpréter des données, a résoudre un
probléme (mises en situations) « Des petites questions, par exemple quand tu te léves le matin, t'es
en hyper... ¢a les met en situation », et de l'ordre de la gestuelle (domaine sensorimoteur- technique
de soins) en s'intéressant a la maniére dont le patient parvient a effectuer un geste technique
« Quand on supervise les soins on voit si c'est acquis. »

L'équipe est capable d’ évaluer les compétences acquises du patient en utilisant des méthodes et
outils spécifiques.

o Identifier a quelle étape de la démarche appartient « I‘évaluation ».

e Savoir quand cette étape se prévoit durant I'hospitalisation.

e Connaitre sur quels champs porte I'évaluation individuelle (point de vue du patient, diagnostic éducatif et
compétences acquises, vécu et adaptation a la maladie)

5.2 Utilisation de I'iBook auprées du patient de fagon a favoriser sa formation

Lors des entretiens, j'ai pu recueillir des données concernant I'utilisation de I'iBook uniquement sous
forme de « représentations » car I'équipe n’avait pas encore eu a ce moment-la I'occasion d'utiliser
concrétement ce support avec le patient. Pour cette deuxieme partie du cadre théorique, jai donc
choisi, de développer quelques considérations et questions générales en lien avec les nouvelles
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technologies de linformation et de la communication (NTIC) et leur application en matiére
d’enseignement, puis a partir des questions que se pose I'équipe en lien avec I'utilisation de I'iBook,
d'y ajouter mes propres questionnements. Enfin, j'essaie de déterminer si une vision claire du mode
d'utilisation de I'iBook peut se déduire des considérations théoriques, des représentations de I'équipe
et de ma pratique personnelle.

Denef J.-F. (2001) retrace I'histoire des moyens de communication. Durant des siécles, les personnes
elles-mémes ont été le réservoir et le vecteur des informations : c’est la tradition orale. Une certaine
information était également véhiculée par I'art (peinture, sculpture). Puis vint I'écriture, d’abord basée
sur des images puis sur un alphabet.

L'imprimerie : Seconde révolution, I'information peut alors étre reproduite a des colits acceptables. Le
savoir se disperse et est conservé dans les bibliothéques. En méme temps, linformation devient
tributaire de son support : les livres doivent se transporter, ils sont lourds et fragiles.

Le téléphone (1876), la radio (1901) et la télévision (1926) : Une autre étape est franchie lorsqu'il y a
dissociation de l'information et de son support.

Les ordinateurs : Une nouvelle évolution apparait dans les années 1970. Ils deviennent des outils
personnels puis s'organisent en réseaux. Le numérique remplace progressivement I'analogique. Les
documents deviennent totalement reproductibles de telle sorte que la notion d’original et de copie
disparait. Les documents deviennent compressibles et modifiables.

Internet (1992) représente le vrai « boum » des NTIC.

Les modalités de la formation médicale ont évolué parallélement a I'évolution des supports.

Actuellement Internet prend une place importante dans l'auto-formation des professionnels de la
santé. Internet est considéré par les soignants comme une grande bibliothéque facilement accessible.
Dans son article, Méadelu C. (2010) mentionne que les soignants trouvent les informations disponibles
sur internet globalement pertinentes. De l'autre c6té, l'auteur explique que son utilisation par les
patients s’est elle aussi avérée soutenue.

L'usage d'Internet s'est démocratisé, il s'est généralisé a la plupart des foyers. Toutefois, il faut
relever que cette généralisation ne rend pas tous les usagers égaux : les formes d’utilisation, le degré
d'approfondissement, les types d’applications et leur utilisation, la capacité a formuler les équations de
recherche ou a rédiger des messages sont directement influencés par le niveau d’éducation des
personnes et par leur age.

Quoi qu'il en soit, Internet est placé au rang des premiers informateurs des patients, le diagnostic
étant souvent établi avant la consultation avec le médecin et parfois dans le sens le plus
catastrophique. Il y a un risque que la relation médecin-patient en devienne compliquée si le médecin
ne partage pas, voire refuse ce que le patient lui rapporte de ses lectures sur internet.

Ceci implique aussi une inquiétude de la part des médecins au sujet d’'une perte d‘autorité que
provoque ce surplus d‘informations et de la détérioration éventuelle de la relation avec le patient, et
d'autre part, ils se posent des questions sur limpact sur le patient d'une information qu'ils voient
comme incontrlée et potentiellement dangereuse. Ils s'interrogent sur la qualité de l'information
trouvée sur internet, craignent les charlatans, les marchands ou les incompétents. Souvent les

18 Chapitre inspiré de Méadelu C. (2010)



soignants voient les patients comme des étres isolés, en situation d'incertitude et en quéte de
connaissances certifiées de l'evidence-based médicine, recherche de linformation sans savoirs ni
équipements préalables.

Or, le patient-internaute a-t-il vraiment besoin d'étre accompagné par une autorité médicale dans sa
quéte d'information ? Un constat est que nul ne peut s'opposer a ce que le patient recoive une
meilleure information. Le patient n'est en fait pas si isolé face a un océan d'informations qu'il anticipe.
Il trouve sur Internet un nombre d’individus qui ont exploré les mémes questions que lui, ont analysé
la documentation, ont comparé les traitements, les approches et les mettent en garde contre toute
extrapolation ou généralisation. Le caractere collectif du web assure un contrdle de qualité dont
I'efficacité a été démontrée, non seulement dans le domaine médical mais aussi plus largement pour
tout savoir électronique.

La littérature décrit qu'un meilleur niveau d'information améliore I'adhésion du patient, voire sa
participation aux soins et donc I'efficacité de sa prise en charge, et ce d'autant plus qu’il aura eu acces
a des espaces de discussion qui lui auront permis d’expliciter ses questionnements et méme d’aborder
des sujets sensibles. Son consentement n’en sera que plus éclairé. Certains auteurs ont relevé que le
temps de consultation devient plus efficace et mieux utilisé.

Pour pallier a ce que les soignants considerent comme les imperfections de I'Internet médical, les
soignants pourraient l'intégrer dans leur pratique en orientant le patient vers les sites ou les pages
gu'ils estiment de qualité ou utiles.

L'impact de la présence d'Internet dans la relation entre le patient et le médecin ne peut donc pas se
réduire a l'alternative perturbation-valorisation qui est souvent proposée. La relation n’est pas
bouleversée par lirruption d’Internet mais cette derniere s'avere complexe, la circulation des
connaissances et de la constitution d'expertise pouvant produire des effets trés différents selon les
configurations, les pathologies, les connaissances disponibles, les acteurs mobilisés.

Pour conclure, les auteurs précisent qu’il ne faudrait pas négliger une dérive possible de cette
disponibilité généralisée de linformation de santé : qu'elle devienne une norme obligée du
comportement attendu du patient. De libération ou ouverture qu’elle peut étre pour certains, elle
deviendrait des lors une lourde contrainte voire une épreuve insurmontable pour d'autres. Le patient
qui ne peut ou ne veut mener a bien ce travail d'information pourrait étre considéré comme moins
obéissant, moins compliant, avec une perte d’efficacité des traitements et un sentiment induit de
culpabilisation. Le patient doit avoir la possibilité de refuser ou d’assumer ce travail d’information qui
peut aussi conduire a rendre la maladie omniprésente dans son existence, sans qu'il ait la possibilité
de la cantonner a certains lieux ou moments. C'est toute I'ambivalence du cyberspace, a la fois
libérateur et contraignant.

Dés leur arrivée les patients nous révelent étre allé chercher des informations sur internet pour tenter
de comprendre et de mettre des mots sur les symptomes de leur enfant. C'est d‘ailleurs souvent suite
a cette recherche d'information, gu'ils prennent la décision daller consulter chez leur pédiatre. Dés
I'annonce du diagnostic, nous savons aussi qu’ils consultent certaines pages spécialisées du web en
recherche de compléments d‘informations ou pour confirmer ce gu'ils ont entendu ou compris lors des
toutes premiéres consultations, notamment en lien avec le choix du traitement (pompe, injections).
Lors de la suite du suivi, les patients, consultent internet pour s'intéresser aux nouveautés
technologiques dans la gestion du diabéte (nouvelles pompes, nouveaux capteurs de glucose en
continu, etc).
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Nous savons donc que les patients consultent le web pour s'informer avant leur hospitalisation, puis
par la suite. La question qui se pose maintenait, avec l'arrivée de I'iBook, est de savoir si ce support
d’'informations permettrait aux patients d’assouvir leur questionnement et de leur offrir des messages
validés par notre équipe, des messages de confiance qui remplacerait internet.

e Est-ce que I'iBook apporterait aux familles suffisamment de réponses a leurs questions ?

e Serait-il favorable de donner I'iBook aux familles des leur arrivée ou au contraire, est-ce qu’en
arrivant a I'hopital dans un état émotionnel trés fragile leurs besoins ne se situeraient pas
ailleurs ?

Les deux entretiens menés auprés de I'équipe avaient déja été I'opportunité d’aborder ces questions.
L'analyse des entretiens m’a permis de mettre en évidence le fait que I'équipe se questionne a ce
sujet et a conscience des enjeux sur I'apprentissage et le confort des patients selon le moment ou
I'iBook pourrait étre donné.

Dans une idée que les patients bénéficient directement d'informations validées et issues de notre
pratique, certains professionnels voient un intérét a fournir I'iBook au plus vite au patient. D’autres
sont plus modérés et pensent que nous pourrions attendre les premiéres séances éducatives.

Le patient ayant tous les droits a linformation peut se renseigner de son propre chef et nous ne
pourrons pas les freiner ou les retenir. En ayant conscience de cette nouvelle maniére de s'informer,
NOuS pouvons nous y préparer et ne pas le voir comme une concurrence en notre role mais comme
une ressource que le patient se donne et met a disposition de ses besoins. Internet Iui donne
effectivement la possibilité de s'informer mais aussi d'échanger avec des personnes au méme vécu et
s'intéresser aux recherches que d'autres ont fait sur le sujet. Ce sont des aspects que I'iBook ne
permet pas. Internet devient donc une source d’information complémentaire a I'iBook et a ce que
proposent les soignants. Or, pour éviter qu'ils soient confrontés a des sites qui pourraient leur fournir
de mauvaises informations, nous nous devons de les aiguiller dans leurs recherches. Par exemple en
leur indiquant des sites de références que nous validons.

Pouvoir parler librement de ce choix renforce le lien entre les patients et les soighants et permet, tant
aux patients, qu‘aux soignants de partager et de s'informer mutuellement au sujet d'informations
trouvées. L'alliance thérapeutique démarre lorsque le soignant fait confiance en les compétences de
son patient et dans ce cas, dans leurs compétences d'aller rechercher les meilleures informations pour
un sujet sensible.

Dans lidée qu'un patient mieux informé adhére mieux a son traitement et probablement a
I'acceptation de la maladie et que cela permette aux soignants de bénéficier de temps de consultation
plus efficace, pourquoi priver les patients de ces supports ?

Pour certains patients, bénéficier de I'iBook rapidement sera aidant et les déchargera du travail de
recherche sur internet, tandis que pour d'autres les recherches sur internet seront toujours un plus.
Finalement, limportant est de respecter leur choix d‘aller s‘informer la ou ils pensent trouver de
bonnes informations pour eux. Internet et IiBook en font partie, mais ce ne sont pas non plus les
seules sources d'informations. Les messages qui figurent dans I'iBook sont issus de notre pratique et
expertise professionnelle dans le domaine de la diabétologie. Sur internet, diverses sources informent
la population a ce sujet et sous diverses formes : textes, forums de discussions, publicités, etc.

En bénéficiant tout de suite de I'iBook, le patient s'auto-informera. Le réel apprentissage se fera
accompagné des soignants qui s'intéresseront a ce que le patient développe des compétences pas
gu’en terme de connaissances mais aussi de pratique réflexive, d’adaptation autour de cette nouvelle
maladie.



Au moment de I'annonce du diagnostic, ROCABOY C., LEBRUN C. (2016) précisent que, bien que la
famille soit en état de sidération, elle a besoin d’entendre quel sera le déroulement de I'hospitalisation
et les enjeux de l'apprentissage qui l'attendent. La contrainte qui en resurgi a l'objectif d'étre
structurante, car elle permet a la famille de réaliser la sévérité de la maladie et I'obligation de « faire
avec » les soins pluriquotidiens et un suivi médical régulier. Le choc de I'annonce, qualifié
« d'effraction psychique » est nécessaire pour permettre a la famille de supporter la charge de la
maladie chronique. Dés I'annonce plusieurs réaménagements familiaux doivent se faire, pour la
période de I'hospitalisation et pour la suite. L'état de sidération dans lequel les parents se retrouvent
suite a l'annonce du diagnostic nécessite que les soignants adoptent une fonction soutenante et
encadrante. Les conditions de l'annonce du diagnostic du diabéte sont primordiales car elles
s'avéreront déterminantes dans le vécu futur de la vie quotidienne avec celui-ci. A différents moments
de sa vie, la réminiscence des conditions de l'arrivée de la maladie chronique est généralement
réactivée, soit en tant que traumatisme, soit en tant qu’expérience réussi d'accompagnement par les
soignants et les parents.

Dans ce moment trés fragile et délicat, qui comme nous I'avons vu, peut avoir un impact sur le vécu
futur avec la maladie, il est d'autant plus important de ne pas « faire de faux pas ».

Dans l'idée qu'il puisse étre donné rapidement aux patients, il sera important de respecter les familles
qui ne le souhaiteraient pas immédiatement sans qu’elles aient le sentiment de ne pas répondre a nos
attentes. Si le soignant souhaite parler de I'iBook a ce moment, c’est qu'il utilise peut-étre ce support
comme un moyen stratégique pour annoncer a la famille la quantité d'informations qui sera abordée.
Ce qui permet de se rendre a I'évidence du besoin d’une hospitalisation et de légitimé sa durée. C'est
aussi dans l'objectif de leur faire savoir, sans rentrer dans les détails, que dés que ce sera le moment
pour eux, nous pourrons leur fournir une source d’informations qui leur permettra de ne pas s'épuiser
les nuits suivantes en allant chercher des informations incertaines sur internet.

Chaque famille arrive a I'hOpital avec un état émotionnel et un bagage psycho-social différent. Nous
devrons nous y adapter et c’est notamment grace a I'entretien de départ, au diagnostic éducatif, que
nous pourrons déterminer avec eux quel est le moment le plus opportun pour commencer, voire
poursuivre cette recherche d'informations. Parler de I'iBook dans ces instants particulierement fragiles
ou les familles sont vulnérables est délicat. A mon avis, il n'y aura pas un moment précis ou |'iBook
pourra étre donné. Les soignants devront prendre en compte plusieurs facteurs pour que les familles
ne soient pas heurtées dans leur fragilité du moment par ce support d‘information ou forcée a en
prendre connaissance pour répondre au besoin du soignant.

Un juste équilibre devra s'opérer dans l'objectif de construire dés que possible I'alliance thérapeutique.

Une information est un enseignement ou un événement que I'on porte a la connaissance d‘autrui, elle
suppose un contenu, communiqué entre deux personnes ou groupes, représenté sous une forme
compréhensible pour le « receveur ». Certaines informations sont volatiles : leur pertinence diminue
avec le temps, d’autres au contraire sont stables et leur importance grandit parfois progressivement.

Le savoir est I'ensemble des connaissances assez nombreuses plus ou moins systématisées acquises
par une activité mentale suivie. Acquérir un savoir suppose qu‘aprés avoir recu une information, la
personne « intériorise » cette information, la comprenne et la mémorise. Dans le domaine de la
formation, cette phase d'intériorisation correspond a I'apprentissage et doit mener une modification du
comportement de l'apprenant.

19 Inspiré de Denef J.-F. (2001)
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Dans un modéle traditionnel, I'enseignant est la source et le réservoir du savoir et le transmet sous
forme d'information a l'apprenant. Au moment de I'évaluation, il évalue le savoir de I'étudiant souvent
par le controle de la restitution de ce savoir.

Dans un modeéle plus moderne, dynamique, la relation est différente. Le savoir est stocké, sous forme
d'informations en dehors de l'enseignant. Enseignant et étudiant ont accés a linformation et
collaborent pour que I'apprenant transforme ces informations en savoir. Dans ce modéle, I'étudiant
devient plus actif et indépendant. Il prend lui-méme en charge sa formation.

Une premiéere étape dans I'élaboration efficace d'un savoir, dans un apprentissage efficace est sa
reconstruction par I'apprenant, son « transfert », son « appropriation » ou sa « restructuration ». Cela
suppose qu'il comprenne l'information et trouve sa maniére personnelle d'y faire référence et de
I'utiliser. C'est une phase importante de I'apprentissage. Une seconde étape dans I'élaboration des
savoirs est de créer des liens entre les informations, de maniére a développer de véritables réseaux
d'informations, mais aussi a développer de véritables réseaux de connaissances. Le développement de
ces liens, favorise non seulement la rétention d'un fait nouvellement appris, mais renforce aussi le
réseau avec lequel ces nouveaux liens sont créés. Cela suppose évidemment que l'apprenant ait les
capacités de créer ces liens, de comparer les nouveaux savoirs avec les savoirs antérieurs et de
donner sens aux liens.

Le développement des NTIC modifie fondamentalement le rOle de l'enseignant. Il devient
progressivement un facilitateur, un guide de l'apprentissage et plus uniquement un réservoir de
savoir. Il faut cependant noter que cette évolution n’est pas due aux nouvelles technologies elles-
mémes, mais a une évolution de la pédagogie moderne, centrée sur 'apprenant.

Les NTIC ne peuvent se limiter a l'introduction de nouveau support dans la formation. Elles doivent
nous amener a repenser notre role d’enseignant en regardant toujours mieux comment I'apprenant
apprend et comment nous pouvons devenir des guides des animateurs et non plus des réservoirs de
savoirs.

L'iBook présente des caractéristiques relatives a I'enseignement, au sens le plus traditionnel du mot :
présente des informations riches et variées, des moyens d‘accés a l'information sous de multiples
formes (textes, dessins, photos, vidéos) dans un cadre incitant et motivant. Contrairement aux
documents traditionnels, ce support informatique permet de rendre plus objectif, plus préhensible la
structure et les contenus de l'enseignant et plus loin, d'envisager des perspectives réellement
novatrices. Le contenu y gagne en clarté, en structure et en contextualisation.

Ce n’est toutefois pas suffisant pour garantir un apprentissage de qualité mais c’est une porte d’entrée
nécessaire pour autant que le cadre donné incite le soignant-formateur a aller plus loin et a migrer
doucement du pdle « enseignant » vers le pole « apprenant ».

La pédagogie, c’est le développement mutuel et dialectique de la théorie et de la pratique éducative
par la méme personne, sur la méme personne. Le pédagogue est un praticien-théoricien de I'action
éducative. Il cherche a conjoindre la théorie et la pratique de sa propre action et a obtenir une
conjonction parfaite de I'une et de I'autre (Ruano-Borbalan J.-C., 2001).

Selon Jean Houssaye (2007), tout le courant de la qualité d'éducation nouvelle depuis le début du
siecle passé milite depuis longtemps contre un apprentissage par émission-réception, qui privilégiait le
« processus enseigner » au détriment du « processus apprendre ».



Le triangle pédagogique de Jean Houssaye (cité par Ruano-Borbalan J.-C., 2001) cherche a définir
comment fonctionne la situation pédagogique et cela a travers plusieurs positions. La situation
pédagogique peut étre définie comme un triangle composé de trois éléments : le savoir (le contenu),
l'enseignant (le soignant) et /apprenant (patients).

SAVOIR-
CONTENU

A. ENSEIGNER B. APPRENDRE

Le triangle
pédagogique de
Jean Houssaye

APPRENANT-

ENSEIGNANT- PATIENT

SOIGNANT
C. FORMER

Le formateur qui adopte cette posture est partisan d’une théorie de la formation qu’il exprime comme
cela : « je travaille de maniére intime la matiére a enseigner, je cherche a la comprendre, je prépare
mon cours, j'envisage des enchainements clairs, des objectifs et des enjeux explicites (relation
enseignant-savoir). Il suffit qu’ensuite mon message soit clair et cohérent pour étre compris et appris
par I'apprenant (enseignant-contenu vers l'apprenant.) ». Le formateur congoit I'apprenant comme
I'écho plus ou moins investi par 'apprenant du processus « enseigner ». Au minimum |'apprenant sera
capable de répéter poliment, et libre a lui de faire I'effort de comprendre en prenant personnellement
en charge le processus « apprendre ».

En adoptant cette position, le formateur vit le processus « former » comme une soumission raisonnée
du processus « enseigner » au processus « apprendre », et c'est ce qui le conduit a se méfier de la
démarche explicative. Comparé a la posture précédente, le role du formateur s’en trouve sensiblement
transformé. Pour l'apprenant il ne s'agit plus d'apprendre en temps différé aprés avoir récolté du
savoir, mais d'apprendre en temps réel. Pour le formateur il ne s'agit plus d’expliquer quelque chose a
quelgu'un mais de mettre quelqu’'un en situation de s'expliquer quelque chose a lui-méme.
L'apprenant est au centre de la scéne. Le formateur souhaite dans ce cas-la étre percu comme une
personne ressource, un facilitateur et non comme un dispensateur de savoir. L'apprenant s’explique
quelque chose avec l'aide de ce qu’a préparé pour lui I'enseignant. Cette mise en situation a pour
objectif I'auto-formation avec pour environnement des apprentissages qui favorisent le travail
autonome, le projet d’apprentissage.

|
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Dans cette configuration, I'enseignant s’explique avec I'apprenant a propos du savoir. L'enseignant et
I'apprenant trouvent leur équilibre dans la tension produite par la relation entre des personnes a
propos du savoir et non plus dans la tension existante entre le savoir et une personne, que celle-ci
soit I'enseignant ou l'apprenant. Le dialogue s'instaure jusqu’a ce que les interlocuteurs aient la
certitude de s'étre accordés ou éventuellement jusqu'a ce qu’ils sachent sur quoi ils ne s’accordent
pas. Le formateur tient compte dans sa démarche, non pas de maniére intrusive en s'efforcant de
savoir avant 'autre ce qu'il ne sait pas encore, mais en découvrant avec lui ce qui peut étre su.

Certains sites internet concus comme des projets pour informer visent I'acquisition de connaissances,
tandis que les projets congus pour apprendre, visent l'acquisition de compétences. Ce dernier trouve
forme dans des outils dynamiques, tels que des simulateurs, interactions et évaluations on line.

L'iBook comprend un mélange des deux, avec un degré plus marqué pour I'axe « informer ». Tout
dépend de la maniere dont le contenu est transmis au patient. Le fait que la formule Ipad soit
interactive agrémentant les textes ne change pas grand-chose ; il permet seulement l'accés a
I'information ce qui ne garantit pas complétement I'apprentissage, la transformation de l'information
en connaissances et en compétences. Cependant, le fait d’accorder que le « savoir » soit délivré par
un média technique, fait que le soignant-formateur, n‘est plus le « seul gardien du savoir » et que le
patient puisse y accéder directement (il peut accéder seul au savoir) accorde déja une place nouvelle
a son implication et libére le soignant des taches répétitives pour qu’il puisse se consacrer a des roles
plus nobles (non réductibles technologiquement). Pour y arriver, ce chemin doit étre guidé et discuté
en équipe.

L'équipe na pas de vision claire et partagée sur la maniéere avec laquelle I'iBook sera utilisé.

Certaines personnes le voit comme un outil qui permet d’avoir des messages uniformisés « C'est juste
un support, rien d'autre », tandis que d'autres le considére comme un moyen d’uniformiser I'éducation
thérapeutique ou de la repenser « Ca va nous permettre d’uniformiser notre maniére de faire
I'éducation thérapeutique ». Certains s'imaginent I'utiliser avec le patient durant la séance d’ETP « Je
lirai IiBook avec le patient ou 'avoir coté. », tandis que d’autres pensent le lui fournir dans un second
temps « Moi je le vois comme un support pour apres, je parlerai d'abord et j'essayerai de voir ce qui
s'est passé et apres je lui expliquerai qu’on a des fiches, que ce soit la pour quand on n’est pas la ».

Certains y voient aussi un risque de distance entre le patient et le soignant « J'ai peur que cet outil
mette une distance mais a réévaluer avec le temps » ou de focalisation sur l'objet « Risque qu’on
reste figé sur le contenu, comme on a un texte figé devant nous ce n'est pas tout a fait pareil que
quand on est libre, c’est peut étre un écueil qui n’est pas si facile a éviter ». D'autres n’y voient pas de
changement a venir, tandis que d'autres relévent que les forts liens relationnels entre soignants et
patients ne peuvent pas étre perturbés par l'arrivée d’'un outil tel que l'ipad. « L'iBook reste un
élément technique, la confiance a créé se fait entre deux personnes ».

L'équipe ne se voit pas donner I'iBook tel quel aux patients de peur qu'ils ne sachent pas comment
I'utiliser a bon escient et qu'il les perturbe dans leur apprentissage. « On sait qu’on leur a expliqué
mais ils ont zappé car il y a trop d'infos », « Moi je pense qu’on devrait donner la moitié ou les deux
tiers de la totalité des informations. »



L'équipe utilise IlBook dans le cadre des séances éducatives en utilisant une technique pédagogique
décidée en équipe visant a favoriser la formation du patient tout en s'intégrant dans une démarche
structurée d’ETP.

e Support de référence complet

e Motivation de I'équipe a I'utiliser

e L'équipe a conscience de I'impact négatif que I'iBook donné tel quel aux familles fragilisées par
le choc de I'annonce du diagnostic pourrait engendrer.

e L'équipe se questionne quant a la pertinence de donner l'entier des messages ou d’en
sélectionner les principaux et est consciente des risques liés au fait de donner trop
d’informations.

e Conscience des risques potentiels en lien avec un contenu d‘information trop conséquent

o Conscience des risques potentiels sur 'apprentissage du patient et sur le lien thérapeutique
selon comment I'iBook sera utilisé.

L'équipe est capable de mettre en ceuvre des techniques éducatives spécifiques permettant d'utiliser
I'iBook comme un outil favorisant I'apprentissage des patients.

e Se positionner en interdisciplinarité sur un mode d’utilisation commun en s’assurant que la méthode
éducative favorise I'apprentissage du patient.

e S'adapter aux besoins et aux demandes des familles sans faire ressentir aux familles une pression de notre
part avec une mission de devoir lire le contenu dans un délai imparti.

e Respecter le libre choix du patient de s'informer sur la maladie la ou il pense que c’est le mieux pour lui.

6.Identification des besoins en formation

Se former, c'est acquérir des compétences, des possibilités d’action que I'on ne maitrise pas avant la
formation. En ce sens, la formation peut étre symbolisée par le passage d'une situation actuelle
(problématique) a une situation future souhaitée, idéale, grace a un dispositif pédagogique. Une fois
la problématique identifiée sur la base de I'analyse de situation construite, les objectifs a atteindre
peuvent étre formulés au regard des probléemes posés. Entre I'étape de la problématique et celle des
objectifs, certains auteurs, dont notamment les formateurs du DIFEP Genéve, recommandent la
formalisation des besoins éducatifs en faisant référence aux préconisations de J.-P. Martin et E.
Savary (2012). Ce concept de besoins éducatifs renvoie non pas aux manques ou aux difficultés ou
dysfonctionnements, mais prend le sens de « avoir besoin de ... ». Il représente ce qui est nécessaire
que l'équipe apprenne afin de résoudre sa difficulté. Cette étape de transition permet de mettre
I'accent sur les apprentissages nécessaires en lien avec les problémes de nature éducative
(Morichaud, A. 2014).

6.1 Besoins en formation de I'équipe interdisciplinaire

La mise en regard des problématiques et de la littérature a permis d'identifier des situations idéales,
souhaitées, de relever les compétences acquises par I'équipe et d'identifier les compétences a acquérir
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pour tendre vers la résolution du probleme. L'écart entre les compétences acquises et a acquérir pour
viser la résolution de la situation actuelle insatisfaisante représente les besoins en formation de
I'équipe. Les préciser équivaut a définir les objectifs recherchés (Martin J.-P. et Savary E., 2013). Ils
sont présentés ci-dessous dans la colonne de droite.

Compétences a
acquérir par I'équipe

Besoins en formation de I'équipe

L'équipe est capable
de définir 'ETP selon
ses valeurs et ses
conceptions, ainsi que
définir sa structure
selon une démarche
globale.

>  Apprendre ou revoir comment la démarche d’ETP se structure, de quoi elle est constituée.
>  Communiquer entre eux sur leurs différentes conceptions du terme « ETP ».

L'équipe est capable
de réaliser, au point
de départ de la
démarche, un
diagnostic éducatif sur
la base d'un entretien
spécifique.

Etre formé a la réalisation d'un diagnostic éducatif selon un cadre de référence officiel :

>  Apprendre a créer un guide d'entretien facilitant le recueil d'informations lors de cette étape
en considérant toutes les dimensions du dossier éducatif ?

>  Apprendre a structurer son dialogue auprés du patient pour accéder a ses connaissances, a
ses représentations, a son ressenti.

>  Apprendre que la formulation des compétences d‘auto-soins a acquérir, des compétences
de sécurité et des compétences d’adaptation a mobiliser ou a acquérir par le patient se
discutent et se négocient a lissue de cette étape.

L'équipe est capable
de déterminer avec le
patient les
compétences a
acquérir a l'issue d’une
séance éducative.

Etre formé a la réalisation d'un programme personnalisé d'ETP :

>  Apprendre a identifier pour chaque théme de IiBook quels sont les compétences a acquérir
du patient.

>  Apprendre comment formuler avec le patient les compétences a acquérir-priorités
d’apprentissage au regard de son projet.

>  Apprendre a identifier comment savoir ce que le patient comprend de sa situation et ce qu'il
attend et apprendre a reconnaitre les difficultés d’apprentissage et les ressources du
patient.

L'équipe est capable
de se centrer sur
I'apprentissage du
patient et identifier
des méthodes
pédagogiques
spécifiques a ses
besoins pour qu’il
puisse atteindre ses
objectifs.

Etre formé a la mise en ceuvre des séances d’ETP :

>  Apprendre a structurer les séances d’ETP et identifier pour chacune d'elles les techniques
pédagogiques adaptées.

>  Etre formé a une pédagogie centrée sur le patient.

>  Apprendre a créer des fiches pédagogiques pour chaque théme de I'iBook.

>  Apprendre a utiliser techniqguement I'iBook et connaitre ou se situent les informations.

>  Apprendre a structurer les différentes rubriques du dossier d’ETP.

L'équipe est capable d’
évaluer les
compétences acquises
du patient en utilisant
des méthodes et outils
spécifiques.

Etre formé a I'évaluation des compétences des patients :

>  Apprendre quel est l'intérét de I'évaluation et le moment le plus propice pour la réaliser.
> Apprendre a créer des outils pour évaluer les compétences des patients et a identifier des
temps pour le faire.

L'équipe est capable
de mettre en ceuvre
des techniques
éducatives spécifiques
permettant d'utiliser
I'iBook comme un outil
favorisant
I'apprentissage des
patients.

Etre formé a I'usage pédagogique de I'iBook :

>  Apprendre a développer une pédagogie d’apprentissage centrée sur le patient.

>  Apprendre a utiliser techniquement I'iBook et connaitre ol se situent les informations.

>  Apprendre les conditions pour que I'iBook devienne, au sein d’'une démarche structurée, un
outil au service de I'apprentissage des patients.




6.2 La formation comme réponse a un besoin

Le schéma®® présenté ci-dessous, compléte les explications mentionnées en début de chapitre et
permet de visualiser la démarche légitimant le projet de la mise sur pieds d'une formation destinée
aux professionnels de la DEDOP. L'hypothéese de solution étant que « si I'équipe interdisciplinaire de la
DEDOP développe des compétences pour pratiquer la démarche d’ETP selon des concepts reconnus et
qu’elle construit une vision claire du mode d’utilisation pédagogique de I'iBook, alors I'équipe utilisera
ce support de référence comme un outil contribuant a favoriser la formation des patients ».

20 Tnspiré du schéma « La formation comme réponse & un besoin » (J.-P. Martin et E. Savary, 2013)
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« La formation comme réponse a un besoin »

5. Les besoins en formation
ETP de I'équipe

Apprendre a porter un regard
critique sur sa pratique en
matiere d’éducation
thérapeutique et d’apprendre les
conditions méthodologiques pour
la réaliser de maniere structurée.

Apprendre les conditions pour
que I'Tbook devienne, au sein
d'une démarche structurée, un
outil au service de I'apprentissage
des patients.

1. Etat actuel insatisfaisant

N'ayant pas conscience ou connaissance de la
démarche compléte de I'ETP et faisant davantage
passer l'amélioration de ses pratiques par le
développement du contenu des messages, I'équipe a
de la difficulté a concevoir comment utiliser et
intégrer IiBook dans les séances éducatives. Le
risque est que I'iBook, une fois utilisé sur le terrain,
ne contribue pas a favoriser la formation des patients
et accentue le centrage des soignants sur
l'information a transmettre.

4. Compétences a acquérir par I'équipe

2. Etat futur souhaité

e Que I'équipe renforce ses connaissances
en matiére d’ETP et structure sa pratique
sur la base des concepts et cadres
théoriques reconnus.

e  Définir 'ETP selon ses valeurs et ses conceptions, ainsi que définir sa

structure selon une démarche globale.

e  Réaliser, au point de départ de la démarche, un diagnostic éducatif
sur la base d'un entretien spécifique. L'équipe est capable de
déterminer avec le patient les compétences a acquérir a l'issue d’une
séance éducative.

e Que I"équipe utilise IBook dans le cadre
des séances éducatives en utilisant une
technique pédagogique décidée en équipe
qui vise a favoriser la formation du patient
tout en s’intégrant dans une démarche
structurée d'ETP.

e  Se centrer sur l'apprentissage du patient et identifier des méthodes
pédagogiques spécifiques a ses besoins pour qu'il puisse atteindre

ses objectifs.

e Evaluer les compétences acquises du patient en utilisant des

méthodes et outils spécifiques.

e  Mettre en ceuvre des techniques éducatives spécifiques permettant
d'utiliser IiBook comme un outil favorisant I'apprentissage des

patients.

3. Compétences acquises
par I'équipe

Aisance dans la pratique des
entretiens de suivis individuels
Vision humaniste des soins
Expérience dans I'animation de
séances d'éducation

Expérience dans le champ de la
maladie chronique pédiatrique
Maitrise du contenu des
messages

6. Dispositif pédagogique

Création d’une formation destinée a I’équipe interdisciplinaire
de l'unité de diabétologie pour que :

i,

L'équipe développe des connaissances autour de la
démarche d’ETP pour permettre d‘améliorer, renforcer
'ETP actuelle et pour permettre d'identifier comment
I'iBook sera utilisé avec le patient pour favoriser sa
formation.

L'équipe interdisciplinaire développe une nouvelle
technique pédagogique en lien avec l'usage de I'iBook au
sein des séances d'ETP.



7.Réalisation du projet de formation

7.1 Ingénierie de formation

Pour répondre a la problématique éducative de I'équipe, le projet que je développe dans ce travail a
été présenté et négocié avec ma hiérarchie infirmiére et médicale. J'ai obtenu de pouvoir consacrer le
temps prévu pour des colloques d'équipe pour organiser la formation. J'ai choisi de mettre sur pieds
deux demi-journées d'ateliers formatifs, que j'ai nommé « ateliers ETP-iBook » destinés aux membres
de I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP. En dehors de ces deux matinées, plusieurs groupes de
travail simultanés sont prévus pour passer de la théorie a la pratique et s’approprier le contenu des
matinées.

Ils sont déclinés en deux thématiques distinctes :

Le 2 mai 2016 : « Comment utiliser I'iBook pour structurer notre ETP ? » et
Le 23 mai 2016 : « Comment former nos patients avec I'iBook ? »

Les objectifs sont que I'équipe pendant et apreés la formation soit en mesure de :

1. Porter un regard critique sur ses pratiques en matiére d’ETP, renforcer ses connaissances et
apprendre les conditions méthodologiques pour la réaliser de maniére structurée.

2. Utiliser I'iBook dans le cadre des séances éducatives en utilisant une technique pédagogique

décidée en équipe visant a favoriser la formation du patient tout en s'intégrant dans une
démarche structurée d’ETP.

JYillustre ce projet avec le schéma suivant :

1.
Documenter
Structurer

2. Décider
des
modalités
d'utilisation
de I'iBook

Mettre en
valeur notre
ETP

En équipe

Concepts théoriques
ETP

Utiliser I'iBook dans un
programme d’ETP
structuré
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Les matins des 2 et 23 mai 2016 ont été retenus. Le jour choisi est le lundi car il s'agit d’'un temps de
travail administratif pour toute I'équipe ou de colloque d'équipe ce qui permet de ne pas mobiliser
I'équipe sur des temps de consultations a reporter. Le temps de travail des participants aux ateliers,
ainsi que dans le cadre des sous-groupes de travail simultanés se fera sur les heures de travail des
collaborateurs.

Les deux demi-journées se dérouleront dans la salle de colloque de la DEDOP. La salle est assez
spacieuse pour y accueillir toute I'équipe de maniére optimale. Elle est équipée d'un écran blanc
interactif relié a un ordinateur, d’une grande table et d'un tableau Metaplan®.

Toute I'équipe soignante de la DEDOP est concernée par le projet, ceci représente 18 collaborateurs.

¢ 1 médecin associé responsable de I'équipe
¢ 1 médecin associé

e 2 cheffes de cliniques

e 3 médecins assistants

e 7 infirmiéres

o 3 diététiciennes

e 1 psychologue

Noyé D. et Piveteau J. (2016), relévent un nombre important d'avantages a se former en groupe.
Selon ces deux auteurs, le groupe stimule I'action, soutient I'effort et augmente la créativité, le groupe
est I'occasion d’une concertation, d’une correction mutuelle, la phase de travail en groupe améliore les
performances de l'individu, le travail de groupe est source de changement.

Le choix s’est donc orienté vers la formation de toute I'équipe interdisciplinaire car le projet dans sa
globalité concerne tous les membres de I'équipe. Certains plus directement que d'autres, selon s'ils
animent ou non des séances d’ETP. Mais au-dela de I'animation des séances éducatives, je souhaite
que toute I'équipe puisse s'impliquer au méme moment dans ce nouveau projet. D'une part car la
synergie au moment du changement peut se faire plus facilement si toute I'équipe se mobilise, et
d'autre part pour éviter de renforcer la représentation que ce ne sont que les professions
paramédicales (infirmieres, diététiciennes) qui « font » de I'ETP.

Travailler sur lI'implantation de liBook au sein de I'équipe interdisciplinaire est un bon levier pour
impliquer toute I'équipe dans le développement et le renforcement de notre ETP.

Les objectifs pédagogiques indiquent de fagon détaillée les aptitudes que les apprenants vont acquérir
au cours du cycle de formation et présentent ce qu'ils seront capables de faire sur le lieu de
formation.

Atelier du 2 mai 2016 Atelier du 23 mai 2016
Titre de la « Comment structurer notre ETP « Comment former nos patients
formaiton avec l'iBook ? » avec l'iBook ? »
Objectifs + Définir I'ETP et ses finalités. + Situer I'étape de la « mise en ceuvre des
pédagogique. | « Identifier quelles sont les 4 étapes de la séances d’ETP » au sein de la démarche et
. mise en ceuvre de la démarche d’ETP. identifier de quoi elle se constitue.
Alafindela | » Harmoniser nos pratiques et notre | + Définir les besoins en information des
matinée, expertise pour créer un guide d'entretien patients hospitalisés sur les modalités
I'équipe - Utiliser I'lBook pour s'initier au processus organisationnelles de leur programme




pourra....

d'identification des besoins en formation
des patients hospitalisés pour un DI.
Renforcer I'interdisciplinarité par
I'intermédiaire d’exercices et de mise sur
pieds de groupes de travail.

Décider de la maniére dont I'iBook sera
utilisé en lien avec chaque étape de la

d’ETP.

Développer en groupe des fiches
pédagogiques en rapport avec les chapitres
de I'iBook.

Initier la réflexion au sujet des rubriques du
dossier d'ETP.

Faire le point sur la maniére dont I'iBook

démarche d’ETP. sera utilisé pour chaque étape de la

démarche d’ETP.

La formulation des objectifs pédagogiques facilite I'évaluation et représente le point de départ
nécessaire de |'évaluation : évaluation de I'apprenant, de la méthode utilisée, de I'ensemble de la
formation. (Noyé D. et Piveteau J. 2016).

Ils aident a communiquer avec les apprenants et permettent de construire de meilleures actions de
formation. A partir d'objectifs, le formateur peut organiser rationnellement ses séquences de
formation, affecter du temps pour les différents sujets, rassembler le document, planifier ses
interventions. Avec I'écriture d’objectifs, I'attention du formateur s'éloigne des contenus et se focalise
sur les résultats pour I'apprenant. (Noyé D. et Piveteau J. 2016).

Les objectifs de formation, objectifs terminaux ou opérationnels, indiquent ce que I'apprenant sera
capable de faire dans son cadre de travail aprés avoir suivi une formation.

A la suite des deux matinées de formation et sur le terrain, I'équipe sera capable de :

> Relier ses actions en matiere d’ETP aux étapes de la démarche.

> Considérer I'identification des besoins du patient comme un temps de soin et structurer
cette étape a I'aide d’un outil (guide d’entretien).

> Enoncer avec le patient les objectifs d’apprentissage et les rédiger sur un document a
I'attention du patient. Ces objectifs serviront de guide au patient pour identifier ses priorités
d’apprentissage et sa progression, ainsi qu'informer le reste de I'équipe de la progression du
patient.

> Intégrer les notions d‘apprentissage dans les transmissions orales et écrites.

> Utiliser IiBook selon le mode d’utilisation défini au préalable en tenant compte d'une
pédagogie centrée sur le patient.

Voici quels seraient les bénéfices attendus a l'issue du projet global pour chaque groupe de personnes
concernées :

Bénéfices attendus en ce qui concerne le :
« développement des connaissances autour de la démarche d’ETP et d’une nouvelle technique éducative en
lien avec 'usage de I'iBook au sein des séances d’ETP. »

Bénéfices
attendu
pour :

Source d’amélioration :

Amélioration des prestations et acquisition de nouvelles compétences.

Pratique de I'ETP de maniére plus formelle, plus structurée.

Développement d'une approche centrée sur les besoin en formation des patients.
Evaluation des compétences du patient plus rigoureuse.

Valorisation et visibilité des activités éducatives de I'équipe.

Création d’outils de travail permettant de structurer et renforcer 'ETP actuelle.
Démontrer I'expertise des professionnels

Devenir une équipe de référence

les
soignants

Interdisciplinarité :
o Implication de toute I'équipe interdisciplinaire
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Développement de compétences en interdisciplinarité

Renforcement de la culture d'équipe, de la collaboration interdisciplinaire.
Renforcement de la cohésion de groupe autour du processus de changement
Valorisation de I'implication de I'équipe dans le changement et les prises de décisions

Vis-a-vis de I'iBook :

¢ Construction en équipe d’une vision claire du mode d'utilisation pédagogique de I'iBook
Utilisation de I'iBook de maniére a favoriser I'apprentissage des patients et a améliorer
I'offre en formation

e Renforcement de l'approche pédagogique en termes d'identification d’'une méthode
éducative appropriée a l'usage de I'iBook.

e Facilite I'intégration de nouveaux collaborateurs (structure de la pratique)

¢ Reconnaissance de la plus-value de I'application d'une démarche (d’ETP) structurée.

L'institution ¢ Valorisation et encouragement de la phase intermédiaire entre la finalisation d’'un support

-hiérarchie et sa mise en place sur le terrain.

e Ouverture a d’autres unités pour le développement de I'ETP ou la création et la mise en
place d'un outil d’'ETP.

e Etre acteur de son propre programme de formation.
¢ Participation active a la formulation de ses objectifs d’apprentissage
e Transparence sur le déroulement du programme d’ETP.
les e FEtre au bénéfice d'un support d’information complet gu'ils utilisent selon leurs propres
- besoins.
patients

Accompagnement dans |'appropriation de nouveau support.

o Etre au bénéficie de méthodes pédagogiques centrées sur ses besoins éducatifs.

¢ Concordance entre les membres de I'équipe sur les messages donnés et les attitudes
dégagées.

Cette rubrique représente la stratégie prévue pour le dispositif de formation.

La formation proposée dans le cadre de ce projet repose sur la planification de deux matinées et
pourrait, selon les résultats, se poursuivre avec un atelier supplémentaire dans le courant de
I'automne (Etape 4 : Evaluation). En paralléle des deux matinées de formation, la mise sur pieds de
plusieurs groupes de travail (3-4 participants) permettra le développement concret et la mise en
pratique des acquisitions issues de la formation.

L’espacement entre les deux matinées permettra a I'équipe de :

e Bénéficier d’'une vision globale de la démarche sans trop « perdre le fil » entre deux séances.
e Offrir en temps de réflexion entre les deux séances

e Rester motivée et investie

e Avoir le temps de concrétiser certaines décisions prise lors du 1 atelier, d'ici le 2éme.

o Utiliser I'iBook selon le consensus identifié durant les ateliers d'ici la fin de I'été.

Le projet va se poursuivre au-dela de ces deux matinées. Il s'agit d’un travail conséquent que I'équipe
doit appréhender progressivement. Pour le travail de DAS, je prends en considération uniquement ces
deux matinées, mais le projet s'étendra sur les mois qui suivront avec le déploiement d’autres
modules de formation en fonction de I'avancée de I'implication des participants et du soutien de ma
hiérarchie a sa réalisation. L'étape de I'évaluation sera donc traitée ultérieurement avec I'équipe. En
effet, le temps imparti pour mon projet ne permet pas d‘aborder tous les thémes et aussi, il s'agit la
d’'une étape importante qui nécessitera un temps de recul pour I'équipe vis a vis des compétences
acquises les 2 et 23 mai, et un temps consacré rien qu’a ce théme.



Mai et novembre 2015
Entretiens de
compréhension et
questionnaire

Janvier 2016
Communication a I'équipe
et a la hiérarchie de la
problématique

Février 2016

Développement de
l'ingéniérie de formation
sur la base des besoins en
formation de I'équipe

Mars 2016
Présentation du projet et
négociation avec la
hiérarchie d'un temps pour
former I'équipe

Lancement des groupes de
travail

Lectures individuelles

2 mai 2016
ler atelier

"Comment structurer notre
ETP avec I'iBook?"

Avril 2016

Diffusion de I'iBook en
format PDF a I'équipe

Mars 2016
Annonce et
communication du projet a
I'équipe

Mai 2016

Sythése aux personnes
non présentes le 23 mai

23 el 200 Automne 2016

2éme atelier .
" Suite des modules de
‘Comment former nos formations

patients avec |'iBook?"

N Septembre 2016
Lectures individuelles et ., i
poursuite des groupes de ., Présentationde
travail Ievaluat|on§ la hiérarchie
et I'équipe
Eté 2016 Eté 2016
1ére phase d'évaluation du Utilisation concréte de
projet I'iBook aupres des patients

L'analyse (ou la matrice) SWOT, ou FFOM en francais, est définie comme « un outil d'analyse
stratégique ». Il combine I'étude des forces et des faiblesses d'une organisation, d'un territoire, d'un
secteur, etc. avec celle des opportunités et des menaces de son environnement, afin d'aider a la
définition d'une stratégie de développement (Wikipédia, 2016).

Elle permet d'identifier les facteurs clés de succés a inclure dans une planification stratégique. Cette
analyse est subjective et qualitative car elle est fondée sur une perception individuelle du projet. Elle

représente une photo du projet a un moment donné.

Facteurs internes

Strengths- Forces

e Hiérarchie favorable au projet

e Confiance et soutien de la hiérarchie

e Equipe motivée et dynamique dans la perspective de cette

nouveauté

e Une infirmiére formée en ETP (CAS ~

e Une infirmiére formée en ETP (Df
e Equipe impatiente d'utiliser I'iBook

S

Opportunities- Opportunités O

Possibilité de développement
Amélioration des pratiques
Pratiquer I'ETP selon des concepts

l'interdisciplinarité

reconnus

Renforcer la cohésion entre les membres de I'équipe et

Développer un regard critique sur la pratique actuelle

e Travailler sur les représentations de I'équipe autour de

I'ETP

e Légitimer le rdle des soignants formateurs

T Threats- Menaces

Weaknesses- Faiblesses

e L'organisation des taches annexes pour libérer du
temps pour les journées de formation (toujours le
risque potentiel d'un patient hospitalisé durant les

jours de formation), ainsi que pol - le suivi des

e travail.

's de travail des le 2 mai .n avec
) d’équipe,

formatrice E .-, infirmiére.

e  Peu de temps a disposition pour les membres de
I'équipe qui participeront aux ateliers et groupe de

travail.

Mesures pour y remédier : organisation des formations sur
des matinées de colloque.

e  Risque de résistance au changement si I'équipe ne
comprend pas l'objectif de ces matinées.

e Dans le futur, transférer les compétences dans d’autres
contextes ou maladies chroniques (suivi régulier, suivi
approfondi, endocrinologie)

Facteurs externes
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7.2 Ingénierie pédagogique

Ce chapitre comprend la présentation sur le plan pédagogique des deux matinées de formation. Dans
un premier temps, je résume sous forme de tableau le contenu pédagogique des deux matinées, avec
en annexe®!, I'intégralité des fiches pédagogiques reprenant toutes les séquences des deux formations
sous forme de « fiches pédagogiques». Dans un deuxiéme temps, je définis plus précisément les
supports principaux choisis et les différentes méthodes pédagogiques utilisées.

Date 2 mai 2016 23 mai 2016
Titre "Comment structurer notre éducation « Comment former nos patients avec
thérapeutique avec I'iBook ? " I'iBook ».
horaire 8h-12h30 8h30-12h
Lieu Salle de colloque, DEDOP- HEL
e Saisir lintérét et la motivation des deux | e« Créer en équipe des fiches pédagogiques pour
matinées de formation. I'animation des séances éducatives avec I'iBook.
e S'accorder sur une définition commune de notre | e Initier la réflexion au sujet des rubriques du
ETP. dossier d'ETP.
Objectifs e Concevoir un nouvel outil de travail sur la base
L s des concepts reconnu en ETP : création d’'un
SIlEEE guide d'entretien.
o Définir les compétences a acquérir du patient en
regard des chapitres de I'iBook.
e Utiliser ''Book comme support de référence.
- Motivation du projet - Mise en ceuvre des séances éducatives
ST - ETP: défini,tion et finalité ) - Pédagogie centrée sur le patient
B - Structure d’un programme d'ETP - Rubriques du dossier d’ETP
- Diagnostic éducatif
- Programme d’ETP personnalisé
. Méthode magistrale
Te,chnlqu'es Méthodes de la découverte
pedagogiques Méthode interrogative
PowerPoint
Feuilles, Post-it, crayons
Support, Tableau blanc
matériel Trame vierge
iBook
Littérature
Intervenant SE
Inf : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU Inf : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Participants Diét : EG, CL Diét : EG, CL
invités Méd : TB, MTA, MS Méd : MH, FPH, EE, SS, TB, MTA, MS
Psy : NA Psy : NA

Il s'agit d'un outil performant sur le plan technologique, offrant une palette riche de modéles
préconcus, ainsi que des moyens de développer ses propres modeles de présentation. Il permet
d'intégrer des images, des vidéos, des tableaux et schémas. Il permet de dérouler, au fil des « dias »,
les éléments importants de I'enseignement :

- Concepts-clés
- Schémas explicatifs, séquences vidéo ou audio en lien avec un élément du cours
- Image a partir desquelles on peut développer une idée, une notion.

2 Annexe 3 : Ingénierie pédagogique du 2 et 23 mai 2016




Pour I'utiliser, il est important de comprendre que l'intérét réside dans sa capacité a renforcer,
appuyer un propos, une explication, un développement théorique et non le remplacer.
L'important est aussi de maintenir et d’entretenir le dialogue avec les apprenants pendant la
formation (Dirrenberger Y., Allin-Pfister A.-C., 2011).

Avant les ateliers, j'ai construit mes diapositives en respectant certains critéres (Diirrenberger Y., Allin-
Pfister A.-C., 2011) :

- Chaque dia porte une information significative par rapport au théme traité.

- Cette information est présente sous la forme d’'un minimum de mot, d'une image ou d’un
schéma

- Le nombre de diapositives d’une présentation est limité (1 élément visuel par période de 2-3-
minutes)

- Chaque dia répond a deux critéres : visibilité et lisibilité

Commentaire :

Dans le cadre de cette préparation de formation, créer les « dias » m‘a aidé, en paralléle de la
construction de lingénierie pédagogique, a imaginer I'enchainement de mes séquences. Les dias
venaient mettre en image l'intention pédagogique de ma séquence. Lors du déroulement concret, les
séquences de travail collectif permettaient de faire des « pauses » dans le défilement des dias tout en
profitant d’avoir les consignes sous les yeux pour tout le groupe.

Plusieurs supports imprimés ont été utilisés :

- Textes a lire, livres, articles.
- Trames vierges a faire remplir par les participants en sous-groupes
- Formulaire d'évaluation a remplir individuellement a la fin de la matinée

Les matinées de formation seront constituées de différentes activités :

o Exposés interactifs
Les exposés interactifs peuvent étre efficaces pour autant qu'ils respectent certaines regles, a savoir

notamment, qu'ils soient brefs et pas trop nombreux, qu'ils permettent I'échange entre le formateur et
le groupe, qu'il soit précédé ou suivi de travaux en sous-groupes.

e Travaux en sous-groupes
Les travaux en sous-groupes ont un intérét tout particulier pour les activités telles que les exercices

d’application, ou de réflexion, prévu pour les 2 et 23 mai. Le nombre de participants est restreint,
donc le temps de parole de chacun est plus grand, les échanges permettent de renforcer I'écoute
réciproque, la cohésion du groupe et les liens entre les participants. Les sous-groupes favorisent la
formation mutuelle et facilitent la prise de responsabilité. Les travaux confiés a différents sous-
groupes suscitent une émulation (Noyé D. et Piveteau J. 2016).

Il s'agit tant d’une co-formation parce qu’elle mobilise la réflexion collective, la discussion, I'échange
nécessaire aux modifications des représentations et a la construction de la compétence, que d'une
hétéro-formation parce qu’elle nécessite des contenus extérieurs par des théories qui apportent des
réponses aux questions des apprenants (Llorca M.-C., formation ETP Genéve, 2015).

Les méthodes pédagogiques choisies sont détaillées ci-dessous.
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Dans la méthode magistrale, le formateur transmet des connaissances, un savoir, sous la forme d'un
exposé. Elle permet de transmettre des contenus de tout type a un moment donné, de facon
structurée. Elle permet également aux participants d’acquérir des connaissances, de les rassembler et
de les synthétiser. Le choix de cette méthode offre I'avantage de transmettre un maximum
d’informations dans un minimum de temps et de s'adresser a tout le groupe. En contrepartie, le risque
est que les participants s'installent dans une passivité et ne s'approprie pas le contenu (Cauden I. et
Cuisiniez F., 2012).

Commentaire :

Dans le cadre du premier atelier (2 mai), j'ai choisi d'utiliser cette méthode en démarrage, pour
présenter le sujet de la matinée, puis en cours de formation pour faire le point sur ce que d'autres
méthodes ont permis de découvrir et s'acquérir.

A la fin des deux matinées, plusieurs articles et copies d’ouvrages ont été donnés aux participants. La
technique de la « lecture » est venue compléter la méthode magistrale. L'apprenant lit un texte pour
en prendre connaissance ou parcourt une documentation afin de rechercher une information (Noyé D.
et Piveteau J., 2016).

Exemple emblématique :

Dans la séquence N°4, de I'atelier du 2 mai « Définition et finalités de I'ETP », j'avais prévu d'utiliser
dans un premier temps la méthode transmissive pour faire part au groupe des définitions et finalités
issues de la littérature. Dans un deuxiéme temps, et pour faire participer le groupe, d'autres méthodes
pédagogiques ont été exploitées.

La méthode de la découverte s’'organise en plusieurs étapes (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012) :

- A partir de consigne et d'un probléme posé, les participants travaillent en petits groupes pour
profiter des questionnements et des réponses de chacun. Ils échangent et partagent leur
expérience et leur créativité. Dans cette phase, le formateur sert de personne ressource.

- Chaque sous-groupe restitue ensuite les solutions trouvées.

- Le formateur s'appuie sur ces restitutions pour synthétiser et faire les apports nécessaires.

- Cette méthode est basée sur la pédagogie du « faire découvrir » et sur la pédagogie de la
réussite.

Les apprenants sont acteurs, ils trouvent les solutions ou découvrent les contenus par et pour eux-
mémes. Ils sont impliqués et valorisés, ce qui permet une mémorisation forte a long terme.

Noyé D. et Piveteau J. (2016) utilisent la technique de « I'expérimentation ». L'apprenant s’engage
dans une activité en suivant certaines consignes ; I'analyse des résultats Iui permettra de tirer des
conclusions de cette expérience.

Commentaire :
Dans le cadre de mes ateliers, cette méthode a été mise en ceuvre dans les séquences intitulées
« ateliers réflexifs ». Tous les travaux initiés en sous-groupes lors des matinées ont permis aux
participants de mobiliser leur expérience personnelle et de la partager avec les autres pour résoudre le
probléme posé.

Exemple emblématique :

Dans la séquence N°4 de la matinée du 23 mai, « Atelier réflexif : création de fiches pédagogiques
(pendant la séance) », j'ai utilisé la méthode de la découverte. Le groupe était partagé en 4 sous-
groupes. Chaque sous-groupe, a l'aide d’une trame vierge et de I'iBook, « décortiquera » les temps de



la séance éducative d'un chapitre identifié a 'avance et nommera le déroulement d'une séance type
par écrit.

Les sous-groupes ont eu une période de 45 minutes pour échanger et créer des fiches pédagogiques.
Durant ce laps de temps, je suis passé dans les groupes pour répondre a leurs éventuelles questions
et j'ai été présente comme personne ressources et garante du temps. A l'issue des 45 minutes, le
groupe a été rassemblé pour présenter aux autres sous-groupes le fruit de leurs réflexions.

La méthode interrogative correspond a toute séquence pédagogique au cours de laquelle le formateur
s’appuie sur un questionnement par étape pour faire émerger le savoir du groupe (Cauden I. et
Cuisiniez F., 2012). Elle consiste a faire découvrir a I'apprenant ce que I'on peut enseigner. L'avantage
de cette méthode est qu’elle permet un feed-back permanent et suscite une certaine participation,
méme si elle est trés guidée (Noyé D. et Piveteau J. 2016).

Grace a ce questionnement en entonnoir, I'apprenant découvre peu a peu des savoirs et fait ressortir
ses idées.

Cette méthode sert a faire progressivement émerger des savoirs par les participants. Elle permet la
participation de tout le groupe et les questions et réponses des participants facilitent I'évaluation de la
progression de fagcon permanente.

Commentaire :

Dans le cadre de mes ateliers, jai souvent utilisé cette méthode en « allumage » pour démarrer un
sujet ou alors pour faire le point sur les acquis en fin de séquence. Elle aboutissait souvent a I'usage
de la méthode de la « discussion », ol les personnes échangent des informations ou des points de
vue sur un sujet ou un probléme afin d’arriver a des conclusions ou a des décisions.

La discussion peut avoir lieu au sein d'un groupe ou bien de sous-groupes ou encore entre le
formateur et I'apprenant (Noyé D. et Piveteau J. 2016).

Exemple emblématique :

Dans la séquence N° 5 de la matinée du 23 mai, « transmission de l'information (apres la séance), j'ai
choisi d'utiliser la méthode interrogative pour faire émerger leur représentations, connaissances et
savoirs par le biais de questions. « Suite a avoir réalisé une séance éducative sur la base de nos
décisions prises avec I'iBook, comment pensez-vous transmettre I'information aux autres membres de
I'équipe ? », « Comment linformation qui sera relevée traduira le niveau d’apprentissage du
patient ?».

7.3 Point de vue de la hiérarchie et de I'équipe

En vue du futur déménagement de I'Hel sur le site du CHUV (prévu pour 2020), et en paralléle d’'un
intérét grandissant a développer I'ETP au sein de I'Hopital de I'enfance, un groupe de travail « ETP »
s'est mis sur pieds. L'adjointe de I'ICS a constitué un groupe de travail comprenant trois infirmiéres de
I'nopital: une infirmiére du service de pneumologie et deux infirmiéres du service de diabétologie
(dont moi-méme.)
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Ce groupe a pour objectif de potentialiser nos forces en les réunissant, notamment en structurant
conjointement notre pratique en éducation thérapeutique du patient et de sa famille. Les différents
concepts, courants pédagogiques, valeurs, théories qui sous-tendent nos actions sont identifiés, et
ensemble, nous construisons une vision commune de notre éducation thérapeutique « révée ». Le
projet que je méne actuellement profite a ce groupe.

Mes responsables hiérarchiques partagent mes préoccupations qui m’ont amenée a m’orienter sur ce
projet. Ils portent un grand intérét a ce que l'activité infirmiére en terme d’activité d’éducation
thérapeutique réponde aux critéres de qualité, qu’elle soit visible et qu’elle légitime le temps imparti
pour sa mise en ceuvre. Ils soutiennent ce projet et m’accordent les ressources nécessaires pour le
développer.

Le médecin associé de la Division est a l'origine du projet de I'iBook. Il encourage ce projet
dimplantation en interdisciplinarité pour garantir une plus-value de l'utilisation de ce support. I
concoit l'importance d'une phase de préparation a l'implantation de I'iBook et s'intéresse a mieux
connaitre la démarche d’ETP. Il soutient ce projet dans sa globalité et me donne les moyens de réunir
I'équipe a deux reprises.

Durant les entretiens menés, I'équipe interdisciplinaire a pris conscience de par les questions qui leur
ont été posées, de certains manques de structure et de visibilité dans la démarche actuellement
exercée aupres des patients.

Ils ont saisi I'importance d’une étape intermédiaire entre la finalisation de I'iBook et sa mise en ceuvre
aupres du patient. Ils m‘ont toujours semblé intéressés et motivés a questionner leur pratique et a
I'améliorer, toutefois je les ai senti partagés entre I'envie d’un changement et le rejet d’une nouveauté
dans leur pratique. Il n‘a pas été facile pour eux d’entendre, lors de mes rencontres de communication
sur le projet, que notre ETP n’est pas structurée pour répondre aux recommandations (HAS).
Toutefois, I'envie d'aller de I'avant et de pouvoir utiliser I'iBook tout en ayant préparé ensemble cette
implantation, les motive.

7.4 Mise en occuvre de la formation

L'ingénierie pédagogique m’a permis de me préparer de maniere optimale pour I'animation des deux
matinées de formation. Dans ce chapitre, je présente les réalisations concrétes initiées ou créées en
équipe les 2 et 23 mai et commente le déroulement global des séquences en question.

L'évaluation des séguences et mon point de vue sur leur déroulement figurent au chapitre 8.

14 personnes

Infirmiéres : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Diététiciennes : EG, CL

Participants invités Médecins assistants : TB, MTA, MS
Psychologue : NA

Infirmier de pratique avancée : AD

11 personnes

Infirmiéres : MT, HT, CB, CL, MPA, SU
Participants présents le 2 mai 2016 Diététicienne : EG

Médecins assistants : TB, MTA, MS
Infirmier de pratique avancée : AD




Sur le temps de formation, I'équipe a travaillé sur la construction d'une définition commune de I'ETP.
Chaque membre de I'équipe a inscrit sur une feuille de papier la phrase ou I'image qu'il utilise pour
définir 'ETP : « 'ETP c'est.... », « c'est comme.... ». Chaque définition et image ont été affichées sur
un tableau et pour chacune d’elle nous avons fait ressortir en équipe un ou deux mots clés ou images
qui les représentaient. Les voici ci-dessous dans un ordre aléatoire.

Mots clés identifiés en équipe

Diabete Prendre soins Relation de soins
Maladie chronique Thérapeutique Créativité

Autonomie Famille Dynamisme
Individualisé Sécurité Partage d’expériences
Apprentissage Vie quotidienne Enseignement
Compétences Etapes Théorie-pratique
Gérer la maladie Vivre avec Transmettre

Le but était, qu’avec ces mots clés, une définition commune puisse émerger. Voici la définition issue
des mots clés de I'équipe. Pour nous I'ETP c'est...

«Une démarche éducative structurée faisant partie intégrante du suivi thérapeutique. Cette
approche pédagogique vise a considérer le patient comme l'acteur principal de sa maladie quel que
soit son age. C'est en partenariat avec le jeune et sa famille, que les professionnels spécialisés
construisent et planifient tout au long du suivi, un programme d’enseignement individualisé en
vue de les accompagner dans l'acquisition de nouvelles compétences d’auto-soins, d‘adaptation
émotionnelle et de sécurité pour mieux grandir/vivre avec le diabéte au quotidien, en toute
sécurité et de facon autonome.

Pour y parvenir, une succession d'étapes et de stratégies pédagogiques interactives
individuelles ou collectives (théoriques et pratiques) sont mises en ceuvre en
interdisciplinarité pour permettre au jeune et sa famille d’apprendre a gérer au
quotidien sa maladie chronique.

Pour favoriser I'apprentissage, un contexte bienveillant, créatif et dynamique prenant en compte
tant la dimension médicale, sociale, cognitive que psychoaffective du jeune et de sa famille est mis en
place tout au long du suivi.»

Le symbole du « nid » bienveillant et entourant est venu compléter notre définition, sous forme

dimage.

L'image d’un « trousseau de clés » a été employée comme symbole d’une métaphore.
Pour nous, I'ETP c'est comme... « Un trousseau de clés que les professionnels
spécialisés fournissent aux patients et leurs familles pour leur permettre de prendre
soins eux-mémes du diabéte ».

Utilité concréte :

Ces définitions vont étre utilisées dans le cadre de la présentation de notre division aux patients, ou a
d'autres personnes. Nous avons imaginé la diffuser sous différentes formes: plaquette de
présentation, site internet.
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Suite a I'approfondissement théorique de la premiére étape de la mise en ceuvre de I'ETP, j'ai orienté
I'équipe jusqu’a la création d’'un guide d’entretien servant a recueillir un maximum d'information pour
permettre la formulation avec le patient du projet éducatif.

En grand groupe, sur la base des dimensions du dossier éducatif (médicale, sociale, cognitive et
psychoaffective) nous avons listé les thémes a investiguer avec le patient. Cet exercice a permis a
I'équipe de confronter et échanger entre eux sur les questions propres aux dimensions qu'ils ont
I'nabitude d’aborder avec le patient ou celles avec lesquelles ils se sentent moins a l'aise.

Quatre personnes se sont portées volontaires pour poursuivre cet exercice entre |'atelier du 2 et du 23
mai. Voici leur proposition? a la suite d’une séance de travail d’une heure.

/ Dimension médicale: Dimension pycho-affective:
- Qu’est ce qui vous a amené a consulter votre pédiatre - Qu’est ce que vous avez ressenti a I'annonce du
(urgences)? diagnostic?
- Y a-t-il des antécédents dans la famille? - Comment a réagi votre enfant a I'annonce du diagnostic?
- Aviez vous déja entendu parler de cette maladie? - Avez-vous des inquiétudes?
- Connaissez-vous dans votre entourage quelqu‘un qui a le
diabéte?

Theme: diabéte inaugural
Guide d'entretien (parents)

Dimension cognitive: Dimension sociale:
- Qu‘avez vous compris de cette maladie? - Quelles sont vos professions? Taux d’activités?
- Est-ce que vous avez des questions? -Vivez-vous en couple? _
. - Quel est le degre scolaire de votre enfant? (fratrie)
- Pensez vous votre enfant capable de ... (soins)? - Quels sont les loisirs de votre enfants et de la famille?
Qomment pourriez vous m’expliquer ce qu’est le diabéte? - Quel est votre mode de garde?

Utilité concréte :

Ce guide d’entretien, une fois complété, servira a structurer notre approche auprés du patient pour
mieux comprendre ses besoins en matiére d’ETP. Un guide structuré permet d’aborder avec le patient
toutes les dimensions du dossier éducatif en vue de mieux cibler les interventions éducatives.

L'approche théorique de la deuxiéme étape de la démarche a permis de passer a I'usage pratique de
I'iBook pour la réaliser.

Quatre sous-groupes ont choisi un ou deux chapitres de I'iBook et s'en sont servi pour rédiger les
objectifs d’apprentissage « standards » du patient en regard de chaque chapitre. Pour ce faire, ils se
sont aidés d’une liste de verbes d’action issus de la taxonomie de Bloom?.

Ils avaient pour mission, en fonction de la situation fictive choisie, de poursuivre la phrase suivante :
« A lissue de I'hospitalisation, le patient devra étre capable de.... », ou « A l'issue de la séance
éducative, le patient devra étre capable de.... ». La notion de double temporalité rend complexe la
création d'un document standard. Elle a toutefois permis de mettre en évidence que les compétences

22 1| s'agit d’un « premier jet » que j'ai choisi de faire figurer « tel-quel » dans mon mémoire, il sera 4 retravailler pour
transformer ces questions en questions ouvertes permettant d’'obtenir d'avantage de renseignements sur la situation de vie du
patient.

2 Annexe 4 : Les 6 niveaux de la taxonomie de Bloom distribués au groupe le 2 mai 2016



a acquérir a la fin d'une heure d’entretien ou aprés une semaine d’hospitalisation ne sont pas les
mémes.

Ils avaient une trame vierge** qui reprenait les deux grands axes des chapitres de [iBook :
« Comprendre » (dimension cognitive) et « Agir » (dimension technique). J'ai ajouté sur cette trame
I'axe « Ressentir » (dimension émotionnelle).

Utilité concréte :

Formuler des objectifs « standards » permet de se positionner sur ce qui est attendu globalement du
patient. Choisir le bon verbe d’action demande de se concerter pour bien identifier le niveau de
compétence que I'on souhaite que la personne atteigne.

Voici ci-dessous, un exemple réalisé par un des sous-groupes a l'issue de la séquence. « Compétences
a acquérir par le patient au terme de son programme d’éducation thérapeutique pour le chapitre
insuline ».

Objectifs spécifiques

Dimensions
A la fin de I'hospitalisation, le patient sera capable de :

.

Expliquer le role de l'insuline

Citer les différents types d'insuline et leurs actions
Evaluer le moment adéquat pour faire l'injection d'insuline
Enumérer les sites d'injection/pose de cathéter

Citer les différents types de traitement

Identifier les facteurs influengant I'absorption d‘insuline

.

.

Dimension cognitive
« Comprendre »

.

.

.

Faire une injection d'insuline/un bolus dans sa globalité

Dimension - Bien choisir le site d'injection pour éviter les lipodystrophies
Technique + Lire le schéma
« Agilfq» « Adapter les doses d'insuline
« Changer la cartouche/poser le cathéter
« Conserver linsuline de maniére appropriée
Dimension

Accepter les injections

eémotionnelle Accueillir les émotions et les difficultés a mettre en pratique le traitement.

« Ressentir »

L'iBook a été utilisé dans I'exercice mentionné ci-dessus. L'objectif était que, par le biais d’un exercice,
I'équipe découvre davantage I'iBook et se familiarise avec ses spécificités techniques. Aussi, que
I'équipe puisse déja se projeter dans son usage concret aupres du patient.

18 personnes
Infirmiéres : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Diététiciennes : EG, CL
Médecin responsable : MH
Participants invité Médecin associé : FPH
QUEC BAlEMEES Cheffes de clinique : SS, EE
Médecins assistants : TB, MTA, MS
Psychologue : NA
Infirmier de pratique avancée : AD

16 personnes :
Participants présents le 23 mai 2016 Infirmiéres : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Diététicienne : EG

24 Annexe 5 : Compétences & acquérir par le patient au terme de son programme d'éducation thérapeutique
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Médecin responsable : MH
Médecin associé : FPH

Cheffes de clinique : EE, SS,
Médecins assistants : TB, MTA, MS
Stagiaire médecin : XX

Le 2 mai, I'équipe avait identifié les compétences du patient a acquérir pour Iui permettre de vivre en
sécurité avec son diabéte. Le 23 mai, ils ont repris leurs fiches « compétences a acquérir » et avec
l'usage de IiBook, ils ont imaginé en sous-groupes comment animer leurs séances éducatives en
s'assurant que la méthode pédagogique choisie permette I'axe « former » ou « apprendre » et non
seulement I'axe « informer-enseigner ».

Cet exercice a permis de compléter des fiches pédagogiques dont j'avais proposé un canevas® lié aux
principaux chapitres de I'iBook. Chaque sous-groupe a ensuite présenté au restant de I'équipe sa
proposition. Débat et échanges ont émergés.

Utilité concréte :
La création de « fiches pédagogiques » permet de structurer une séance d'ETP et de garantir que la

préparation avant et l'organisation pendant la séance permettent l'acquisition des compétences
souhaitées par le patient. Une pédagogie centrée sur le patient et non sur le contenu permet d'utiliser
I'iBook de facon a ce qu'il favorise la formation du patient et pas que l'information.

Voici ci-contre la « fiche pédagogique » initiée par un sous-groupe le 23 mai :

% Annexe 6 : Trame vierge « Fiche pédagogique pour I'animation des séances éducatives »



Titre de la

séance L'insuline dans la vie quotidienne
éducative
Type de séance X Individuelle - Collective Durée | 2 séances de 45 minutes
X Infirmiére [l Psychologue o
Intervenant(s) 1 Diététicienne [l Maitre d'activité physique Lieu Salle de cours 3°™ étage (DEDOP)
[ Médecin 0 Autre
Compétences cognitives Compétences techniques Compétences émotionnelles
« Comprendre » « Agir » «Ressentir »
Objectifs « Expliquer le role de l'insuline Faire une injection d'insuline/un bolus dans sa globalité « Accepter les injections
spécifiques « Citer les différents types d'insuline et leurs actions Bien choisir le site d'injection pour éviter les lipodystrophies « Accueillir les émotions et les difficultés a mettre en
(compétences & + Evaluer le moment adéquat pour faire I'injection d'insuline Lire le schéma pratique le traitement.
acqueérir) » Enumerer les sites d'injection/pose de cathéter Adapter les doses d'insuline

« Citer les différents types de traitement
« Identifier les facteurs influencants I'absorption d'insuline

Changer la cartouche/poser le cathéter
Conserver l'insuline de maniére appropriée

Thémes abordés

- Role de l'insuline
- Différents types d‘action des insulines

- Moyen d'injection
- Sites d'injection

- Mode de conservation
- Intégrer l'insuline dans la vie quotidienne

Ce que fait le soignant

Ce que fait le patient

Déroulement = Question a la famille sur le role de l'insuline, proposition de faire un dessin avec le patient 2 Compléter le dessin (clé, maisons etc) avec le soignant sur TBI?® ou papier)
= Sur TBI ou iBook, montrer le schéma physiologique de la thérapie pour injections et pompe = Construire le schéma individuel qui correspond a la vraie vie et au choix du patient
Et = Montrer le matériel et pratiquer devant la famille (déplacer curseur repas-bolus en fonction de son rythme de vie et de ses envies)
Techniques = Demander au patient ol les injections/pose de cathéter peuvent étre faites = Pratiquer sur la « fausse peau », puis « en vrai ».
éducatives = Donner l'information du mode de conservation = Placer les zones sur petit bonhomme de I'iBook
= Discuter avec les parents de comment ils imaginent s‘organiser au retour a la maison : = Proposer de dessiner ce que représente l'insuline
difficulté, appréhension, solution.
Matériel
nécessaire TBI, papier, crayons, iBook, pompe, stylo, « fausse peau », petit bonhomme injection Evaluation Cas concrets, mises en situation

26 Tableau blanc interactif
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Comment assurer que les transmissions d‘informations écrites précisent bien les compétences
abordées, les thémes couverts ? Comment améliorer notre tragabilité écrite? Ces thématiques ont été
abordées a la fin du temps imparti et ont donné lieu a un échange d’une quinzaine de minutes qui a
initié la réflexion sur ce sujet.

8.Evaluation de la formation

8.1 Objet de I'évaluation

Toute action d'éducation doit faire I'objet d'une évaluation. L'évaluation consiste a mettre un
jugement de valeur porté sur une mesure afin de prendre une décision pédagogique (d'Ivernois J.-F.
Gagnayre R., 2011). L'évaluation est porteuse de sens, elle permet de vérifier I'écart entre les
intentions et la réalité et si le sens donné a I'action n’est pas dévié (Bouquet et a/. Cité par Morichaud
A., 2014).

L'évaluation sert a mesurer limpact de la mise en ceuvre d’'un projet ou d’'un programme sur la
population ciblée et d'autre part le processus inhérent a cette mise en ceuvre (Morichaud A., 2014).

L'évaluation peut porter sur les différents éléments constitutifs du programme de formation (Gagnayre
R., 2015) :

- Les intrants, éléments que I'on peut observer avant les actions méme de la formation, aussi
appelée « évaluation initiale ou préalable ».

- Les processus, des éléments relevant des actions de formation, aussi appelée « évaluation
intermédiaire ou formative ».

- Les extrants, des éléments que I'on peut considérer comme la résultante de la formation,
aussi appelée « évaluation finale ou sommative »,

L‘@valuation initiale comprend l'analyse de la situation de départ. Lors de mes premiers entretiens
(questionnaires et focus-groupes), j'ai cherché a mieux connaitre les compétences de I'équipe et celles
a acquérir pour atteindre une situation souhaitée. Mes ateliers de formation sont considérés comme
une hypothése d'intervention qui infére que des nouvelles compétences acquises par les
professionnels au terme de la formation permettront d’améliorer la situation problématique.

L’@valuation intermédiaire a sa place durant le processus de mise en ceuvre de la formation. Elle va
porter sur :

¢ la qualité du processus de formation. Elle va permettre d'évaluer les compétences de
I'animateur, I'ingénierie pédagogique ainsi que I'ingénierie de formation.

o l'impact de la formation. Elle va permettre de faire le point sur I'atteinte des objectifs
pédagogiques, sur I'utilité percue pour les participants, ainsi que leur satisfaction globale.

L‘évaluation finale va porter principalement sur la validité de mon hypothése de solution pour
évaluer si « développer des compétences pour pratiquer la démarche d’ETP selon des concepts
reconnus, et avoir construit une vision claire du mode d'utilisation de I'iBook permet réellement a
I'équipe d'utiliser I'iBook comme un outil contribuant a favoriser la formation des patient ».



L'évaluation finale nécessite de s'appuyer sur I'analyse de la situation qui a conduit a la conception de
la formation en question. La transformation des compétences peut étre analysée en évaluant, au-dela
de la formation, les compétences mobilisées par les participants sur leur terrain professionnel. Cet
élément constitue l'attente implicite de ma hiérarchie et de I'équipe vis-a-vis de limpact de la
formation.

L'idéal serait de procéder a une évaluation en deux axes :

- Refaire une analyse des besoins de formation de I'équipe pour mesurer a distance I'impact de
la formation pour en vérifier les changements ou démontrer en quoi la situation s'est
améliorée pour considérer que la formation a contribué a la résolution du probleme ou
encore s'intéresser aux compétences professionnelles des participants.

- Interroger les patients sur leur apprentissage en lien avec I'usage de I'iBook. Est-ce que les
méthodes éducatives développées par les professionnels potentialisent |acquisition de
compétences ?

8.2 Présentation des outils d'évaluation utilisés

Le tour de table final permet, a la fin d’'une formation, ou a l'issue d'une séquence, de faire exprimer
chacun sur son état émotionnel, ses opinions, ses représentations en les résumant en un mot qui les
caricature et que chacun entende I'expression des autres. (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012). Le tour de
table peut étre complété par une dimension visuelle et ludique, comme l'outil que jai créé pour
I'occasion (cf. figure 2). Chaque participant choisi une icone qui image son état émotionnel du
moment et la partage, la commente avec le groupe. Cet outil permet d‘avoir rapidement une vue
d’ensemble de I'appréciation de la formation par les participants. Il permet au formateur de connaitre
en cours, ou a la fin de la formation, s'il y a une difficulté au sein du groupe ou en lien avec le
contenu présenté.

Cet outil est utile pour recueillir des informations orales sur la perception de I'impact émotionnel de la
formation par les participants afin d'en améliorer la qualité. Aussi, en laissant un espace aux
participants pour s’exprimer, l'outil invite a « briser la glace » et renforce l'alliance ; formateur et
participants nomment leur état émotionnel.

L'avantage étant de recueillir des informations complémentaires aux questionnaires car on ne dit pas
forcément les mémes choses oralement que par écrit. Par ailleurs, réalisé en cours de formation cet
outil peut permettre d'adapter la formation sur le champ en relevant des points sensibles ou en
précisant les attentes des participants par exemple.
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Le questionnaire « a chaud » (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012) est un des outils de I'évaluation de la
satisfaction des participants suite a une formation. Il mesure la fagon dont la formation est pergue par
les participants.

Le questionnaire utilisé comportait les rubriques suivantes : Atteintes des objectifs présentés, contenu
de la formation, qualité de I'animation, supports de formation, organisation matérielle, adaptation de
la durée, réponses aux attentes, satisfaction globale.

Le questionnaire a chaud est construit en fonction de I'exploitation que I'on veut faire des informations
recueillies.

Ce type de questionnaire est utile pour obtenir un retour individuel écrit sur I'appréciation de la
formation par les participants, pour en suivre la qualité et prendre des décisions pour I'améliorer.

Si le questionnaire est rempli a chaud, juste aprés la formation, il permet d'étre sir d’avoir le
guestionnaire rempli et permet donc un taux de retour tres élevé. Cette évaluation permet d’obtenir
un retour direct sur la formation et de garder une trace écrite de I'évaluation. En revanche, il arrive
que les participants aient un faible recul sur ce qui vient de se passer ; ils sont encore imprégnés de
I'euphorie ou de la déception de la fin de la formation, ce qui augmente la subjectivité de cette
évaluation.

Rempli quelques jours plus tard le questionnaire présente l'avantage d'obtenir une appréciation plus
objective car plus distanciée de la part du participant.

L'évaluation des acquis se fait généralement sous forme d’une grille a remplir; elle permet d'évaluer
I'atteinte des objectifs pédagogiques a la fin de la formation. Elle facilite I'évaluation par le participant
et par le formateur du niveau d‘appropriation des connaissances, savoir-faire et comportement
travaillés en formation (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012).

Dans le cadre des matinées de formation menées les 2 et 23 mai, j'ai opté pour évaluer les acquis par
une méthode orale tout au long de la matinée et écrite par le biais du questionnaire d’évaluation a
chaud.

Oralement :

Les objectifs ont été présentés clairement au groupe en début de matinée en leur indiquant que nous
y reviendront en fin de chaque séquence pour faire le point sur leur atteinte. Chaque objectif faisait
office de titre de chapitre. Au fur et a mesure de l'avancée de la formation, puis en fin de matinée, j'ai
proposé au groupe, sous forme de récapitulation de la séquence en question, de faire le point sur les
acquis. Nous avons pris un temps de discussion pour chacun d’eux pour estimer en groupe le niveau
d'atteinte : « nous savons compris, nous nous sentons capables de pratiquer », « nous avons compris
et nous nous sentons capables de pratiquer mais nous devons approfondir », « nous avons besoin de
revoir cet objectif ».

Créer cette grille en amont de la conception permet au formateur de se donner les moyens de vérifier
I'atteinte des objectifs pédagogiques (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012).

Par écrit (questionnaire a chaud) :
Les questions choisies étaient les suivantes.

e Quel a été pour vous le ou les points forts de la matinée ?
e Y a-t-il des themes qui vous ont paru superflus ou inadaptés ? Si oui lesquels et pourquoi ?



e Qu'est-ce que vous avez appris/revu qui vous sera utile dans votre pratique?
¢ Qu'avez-vous envie de développer, renforcer ? Avez-vous une demande, une proposition ?

Le support de I'évaluation a « froid » (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012) est un des outils utilisés pour
évaluer I'application des acquis de la formation par les participants en situation de travail, apres la
formation.

Il sert a suivre la mise en application des acquis de la formation par I'apprenant, a mesurer et
améliorer I'efficacité de la formation, a valider que la formation correspond aux besoins opérationnels
des apprenants et sert de trame lors des entretiens en amont et en avals des formations.

Il fournit une vue d’ensemble sur la mise en pratique des acquis de la formation. Il inscrit la formation
dans le temps et lui donne du sens.

Le risque étant toutefois qu'il soit différé car il n’est jamais vécu comme prioritaire et s'avere
consommateur de temps. L'implication du formateur est indispensable a la réussite de cette étape qui
facilite le suivi et la mise en ceuvre (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012).

On peut parler aussi dans ce cadre-la d'une évaluation dite sommative, par laquelle on fait un
inventaire des compétences acquises, ou un bilan, aprés une séquence de formation d’une durée plus
ou moins longue (Fréderic Rufin : 2004).

Commentaire :
Cette évaluation se fera lorsque I'équipe aura eu suffisamment de recul pour pratiquer sur le terrain
avec de nouvelles compétences et avec I'iBook.

Pour mesurer l'efficacité de la formation sur le terrain, je mettrai a disposition de I’équipe d'ici 6 mois
un formulaire d’évaluation du transfert des acquis en situation réelle. Ce questionnaire me permettra
de mesurer aprés la formation, sur le terrain, les actions mises en ceuvre a l'issue de la formation. Je
pourrai ainsi valider le fait que la formation corresponde bien aux besoins opérationnels des
participants.

Si la situation le permet, je ménerais aussi un entretien (focus-groupe) avec I'équipe pour agrémenter
mes données et permettre au groupe de partager ensemble sur le sujet.

L'évaluation portera sur :

- Comment définissez-vous I'ETP ?

- Quelles sont les étapes de la démarche d’ETP ?

- Comment identifiez-vous les besoins en formation de nos patients, avec quel outil
et dans quel but? Quelles sont les dimensions de la démarche qui sont
investiguées ?

- Comment individualisez-vous le suivi éducatif du patient ? Comment identifiez-vous
les priorités d'apprentissage du patient et comment les formulez-vous ?

- Quels liens faites-vous entre iBook et animation de séances éducatives ?

- A quoi servent les « fiches pédagogiques » ?

« Savoir »

- Les connaissances acquises lors de ces deux matinées ont-elles été mises en
pratique ?

- Quelles sont vos expériences en lien avec l'usage de I'iBook auprés des patients ?

- Comment I'iBook modifie-t-il le déroulement des séances éducatives.

- En lien avec l'usage de I'iBook dans votre pratique professionnelle, avez-vous une
demande, une proposition, un commentaire a faire?

« Savoir-
faire »
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« Savoir-
étre »

Comment l'arrivée de I'iBook dans votre pratique a-t-elle influencé votre relation
avec le patient.

Sur une échelle de 1 a 10, ou situez-vous l'effort que vous déployez pour vous
adapter a cette nouveauté ?

Qu'est-ce que les deux matinées de formation vont engendrer comme
changements, avantages et inconvénients ?

Certains de ces points pourront étre comparés avec les données recueillies lors des premiers
entretiens (mai et novembre 2015), notamment avec les données récoltées par lintermédiaire du
questionnaire. L'écart entre les compétences acquises et celles encore a acquérir permettront la
formulation de nouveaux besoins en formation.

8.3 Conditions d’utilisation de I'’évaluation

Evaluation du projet en plusieurs étapes

Avant la formation
« Intrant »

Pendant la formation
Ateliers des 2 et 23 mai 2016
« Processus »

Aprés la formation
« Extrant »

I'équipe et recueil des représentations.

Méthode : Questionnaire, focus-groupe de

Evaluation des connaissances de
départ en mai et novembre 2015
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Suivi et accompagnement des groupes de travail

A

Auto-évaluation et impact de la formation sur mon développement professionnel

Je développe ci-dessous de maniére plus concréte les résultats de I'évaluation de chacune des étapes
du projet : avant la formation, pendant la formation et aprés la formation - Intrants, processus et

extrants.



8.4 Résultats et discussion

Ce type d'évaluation prend en compte la relation formateur-apprenant, la méthode pédagogique, la
planification réelle et encore les modalités d’évaluation. Les premiers points ayant été développés en
premiére partie de travail par l'intermédiaire de I'analyse des données recueillies durant les entretiens
menés auprés de I'équipe, je me consacre ci-dessous aux différents modes d’évaluation utilisés durant
la formation, puis apreés la formation.

Les résultats®” de 10 formulaires restitués sur 11 distribués, traités de maniére confidentielle, m’ont
permis d'améliorer la qualité de I'atelier du 23 mai, il s'agissait d’'une évaluation formative.

Discussion :

Les résultats de I'évaluation de cette premiere matinée démontrent une satisfaction globale et une
envie de progression de la part de I'équipe.

La matinée s'est déroulée comme le prévoyait mon ingénierie pédagogique. Le temps imparti pour
chaque séquence était réaliste et les objectifs ont été atteints.

Du matériel concret en est ressorti et I'équipe a pu bénéficier tout au long de la matinée de temps
d'écoute, d'interactions et de pratique qui ont rendu la matinée interactive et I'atmosphére
dynamique.

L'évaluation de I'état émotionnel des participants (émoticones) réalisée a deux reprises, en milieu et
en fin de matinée, a permis de visualiser la progression de leur ressenti vis-a-vis du projet et de la
formation. La deuxiéme partie de matinée, axée davantage sur les groupes de travaux pratiques, a
confirmé que I'équipe, issue « du terrain », préfére apprendre par le biais de la pratique.

Quatre heures consécutives ont paru longues pour certains membres de I'équipe, notamment pour les
médecins, mais je ne regrette pas d'avoir obtenu que I'équipe ait pu s'étre libérée durant ce temps-la.
Il a fallu un moment pour que la dynamique se crée et que I'équipe se libére mentalement de ses
taches annexes. Une période plus courte n'aurait pas été aussi efficace pour cette premiére entrée en
matiere.

Une fois cette base acquise, je me verrai tout a fait organiser des séances plus courtes avec moins
d’objectifs a atteindre par séance et probablement tout aussi efficaces.

Au vu du déroulement de la matinée et de ses résultats, je considére que mes objectifs pour le 2 mai
sont atteints.

Ma mission pour |'atelier du 23 mai était principalement de rendre I'équipe encore plus actrice de la
formation et du changement a venir concernant I'utilisation de I'iBook.

Les objectifs du projet, ainsi que les raisons de cette matinée avaient été mentionnés a I'équipe en
amont de la formation, mais jamais de fagon aussi détaillée que le 2 mai. J'ai conscience qu’une étape
de communication intermédiaire sur le projet aurait pu se faire dans un autre contexte que celui de la

%7 Annexe 7 : Résultats de I'évaluation de la formation du 2 mai
I
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formation et aurait permis aux participants de se sentir plus vite concernés par la problématique. J'ai
toutefois choisi de consacrer une séquence a cette communication pour plusieurs raisons.

D’une part, car il est trés rare que toute I'équipe de la division soit réunie au complet et que je tenais
a parler a tous les membres de I'équipe de vive voix, plutdt qu’en amont par exemple par mail.
D’autre part, communiquer avec I'équipe demande d’avoir une vision globale du projet. Or, la période
durant laquelle j'ai posé les premiers jalons du projet ne m’a malheureusement pas donné l'occasion
de rencontrer I'équipe pour échanger efficacement avec eux sur le projet. Pour parler a I'équipe des
problématiques identifiées suite a I'analyse des données, il m’était important qu’un cadre propice pour
I'entendre soit créé. L'organisation de cette matinée du 2 mai représentait a mes yeux le bon moment
pour le faire.

Objectif a venir : Communiquer avec I'équipe a chaque nouvelle étape du projet

En ce qui concerne les mots identifiés par I'équipe, nous n‘avons pas eu le temps de rédiger une
définition commune le 2 mai. Au vu de I'implication de I'’équipe dans les groupes de travail qui allaient
suivre, je me suis proposée de rédiger la définition commune et de la lui présenter le 23 mai.
Quelques mots ont dii étre ajoutés, il s'agissait de termes employés durant la matinée.

Jai trouvé cet exercice particulierement efficace. En peu de temps, chacun a pu faire part de ses
compétences et représentations. Toutes ont pu étre prises en compte et ont permis de créer une
définition qui est devenue réellement propre a notre équipe. J'ai trouvé que c’était une bonne fagon
d’entrer en matiere dans I'objectif « structurer notre ETP » et de la rendre visible. Chacun avait une
définition en téte plus ou moins précise et de les mettre en commun a permis de mettre en lumiére ce
que chacun gardait pour lui-méme.

Il manque la référence a I'étape de I'évaluation. C'est un sujet qui devra étre travaillé ultérieurement
en équipe.

Cette définition a été présentée au groupe le 23 mai et a été validée par I'équipe.

Objectif a venir : Finaliser notre définition de I'ETP en y englobant la notion d'évaluation.

L'exercice consistait a poser par écrit des questions pour chacune des dimensions. Le laps de temps
entre le 2 mai et le 23 mai était court, mais a donné I'opportunité a I'équipe de se rencontrer une fois
durant une heure pour poursuivre la réflexion et lancer quelques pistes de questions.

A nouveau, les résultats sont satisfaisants, d’une part car I'équipe s'est mobilisée et avec plaisir pour
travailler sur cet objectif et, d’autre part, car l'interdisciplinarité dans la réalisation de cet exercice a
permis de toucher toutes les dimensions du dossier éducatif et rendu légitime ce travail.

Le manque de temps ne leur a pas permis de faire de méme pour d'autres thémes tels que la vie
quotidienne, les traitements, les projets futurs, etc.

Si I'exercice était a refaire, je les ameénerais plutot sur la réflexion autour de thémes préalablement
définis en équipe, puis a partir de I3, les ferais réfléchir sur les dimensions a explorer.

Obijectif a venir : Finaliser le guide d’entretien



J'ai trouvé cet exercice intéressant car il a permis a I'équipe de s’approprier I'iBook tout en structurant
les objectifs globaux d’apprentissage des patients. L'exercice n'a pas été facile pour tous les groupes.
Il était difficile pour certaines personnes de mettre en mots ce qu'elles font de maniére presque innée
avec le patient. Jai pu observer chez elles leur progression d‘apprentissage : « je ne suis pas
consciente que je ne sais pas », a « je deviens consciente de ce que je ne sais pas », ou « je ne
savais pas que je savais ».

Cet exercice représentait la premiére fois ou I'équipe utilisait I'iBook. Le contenu réalisé par chaque
groupe n‘a pu étre que rapidement présenté aux autres sous-groupes, sans avoir de temps pour les
valider.

Objectif a venir : Faire valider les « compétences a acquérir des patients » développées au sein
des sous-groupes par le reste de I'équipe, puis étendre |'exercice aux autres chapitres de I'iBook.

Utiliser I'iBook comme support de référence avant de I'utiliser avec le patient représente tant pour
I'équipe, que pour moi méme un aspect inattendu du projet. Cela a permis a I'équipe de s’approprier
I'outil et de mieux situer son usage dans le cadre de la démarche d’ETP.

Objectif a venir : Considérer I'iBook tant comme un support pour structurer I'ETP de I'équipe que
comme un outil pour former le patient.

Il s'agit d’une évaluation interne conduite par le sujet de sa propre action et de ce qu'elle produit. Elle
se traduit par un dialogue de soi a soi, une réflexion métacognitive (Cauden I. et Cuisiniez F., 2012).

Commentaire :

Construire une formation en étant en formation s'avére étre a la fois aidant, de par la méthodologie et
la théorie apprises, mais difficile dans la juste place a trouver entre les exigences des concepts et les
réalités du terrain. A force d’étre parfois trop centrée sur le contenu a préparer, jai eu de la difficulté
a savoir quelles activités pédagogiques étaient réellement en lien avec les vrais problémes a résoudre
de I'équipe. Deux sessions de 4 heures m'ont donné envie de « tout » leur dire dans une intention
que nous ayons rapidement le méme niveau de connaissance pour aller plus loin ensemble. La
réalisation concréte de cet exercice m‘a bien démontré la fonction du réle du formateur. C'est
ensemble que nous devons nous accorder sur le « savoir » pour garantir la « formation ».

En fin de matinée j'étais partagée entre plusieurs sentiments. Je me sentais a la fois soulagée que la
matinée se soit déroulée comme prévu, que mes collégues aient participé activement et a la fois
impressionnée de voir que toute I'équipe avait des attentes que je devais satisfaire lors du prochain
atelier. Ce qui a la fois était vecteur de stress mais aussi de plaisir et source de défi a relever. Jai
particuliérement apprécié la prise de conscience que, sans I'équipe, la formation et le projet ne sont
pas possibles.
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Les résultats® de cette évaluation, traités de maniére confidentielle, m’ont permis de situer la
satisfaction globale de I'équipe sur la matinée et vis-a-vis de leurs attentes autour de la réalisation
concréte du projet.

Discussion :

Globalement et proportionnellement au premier atelier, le score de satisfaction est moins élevé pour
ce deuxieme atelier. Pourtant, de maniére subjective, jai relevé que I'équipe était plus a l'aise, plus
enthousiaste et motivée au projet que le 2 mai. Leurs commentaires, attitudes et dynamisme tout au
long de la matinée, ainsi que les émoticénes choisies pour évaluer leur satisfaction m‘ont confirmé que
les activités choisies correspondaient bien a leurs attentes.

Ce qui a été difficile pour I'équipe, et principalement pour les médecins qui étaient plus nombreux
pour cette deuxiéme partie de formation, était d'avoir dii libérer du temps. Dégager une matinée
entiere représente pour ces collaborateurs un défi organisationnel qu'ils ne pourraient pas réitérer si
souvent. D’'un autre c6té, le fait que I'équipe au complet ait pu se libérer a permis une cohésion de
groupe rarement réalisée dans notre équipe.

Plusieurs remarques de I'équipe ont relevé I'importance pour eux de travailler sur ces thémes en
équipe interdisciplinaire.

Cette deuxieme matinée de formation a permis a I'équipe d’étre plus au clair sur les attentes du projet
et de les rendre proactifs a son suivi.

La premiére séquence a permis de revenir sur ce qui avait été entrepris lors de I'atelier du 2 mai, de
faire le point en équipe sur des décisions prises et, ainsi, donner du sens aux objectifs et a
I'investissement des sous-groupes ayant participé aux travaux : définitions de I'ETP, guide
d’entretiens, compétences a acquérir.

L'équipe a particulierement apprécié cette séquence. Jai senti les sous-groupes fiers de leur travail et
satisfaits de voir leurs travaux mis en page et présentés au reste de I'équipe par l'intermédiaire du
PowerPoint. Chacun a pu apprécier le travail des autres et découvrir 'avancée concrete des travaux.

De mon c6té, j'ai eu de la satisfaction a savoir que ce qui a été entrepris lors du permier atelier ne
s'arrétait pas a un stade d'ébauche, mais prenait forme et s'insérait dans une globalité.

Objectif a venir : Continuer de donner du sens au projet et au travail des sous-groupes.

Cette séquence représentait le point fort des deux matinées d’atelier, une séquence trés attendue par
I'équipe. En effet, elle était entierement dédiée a I'usage concret de I'iBook.

L'équipe s'est divisée en 4 sous-groupes de 4 personnes. Le choix des groupes s'est naturellement fait
en fonction des sous-groupes de travail du premier atelier. Chaque sous-groupe a repris le chapitre
pour lequel il avait formulé les objectifs d’apprentissage et s’est isolé des autres sous-groupes.

28 Annexe 8 : Résultats de I'évaluation de la formation du 23 mai



L'objectif de I'exercice était, a 'aide de la trame vierge, de se mettre en condition d‘animation de
séquence éducative.

La trame vierge comprenait plusieurs rubriques :

¢ Titre de la séance éducative

e Type de séance

e Intervenant(s)

o Obijectifs spécifiques (compétences a acquérir)
e Thémes abordés

¢ Déroulement et techniques éducatives

e Matériel nécessaire

e Evaluation

e Messages clés
Ils ont di conscientiser toutes leurs interventions et intentions et les inscrire dans la rubrique

« Déroulement et techniques éducatives ».

L'exercice a été tres riche en réflexion et en partage. L'interdisciplinarité et I'expérience de chacun en
matiére d’animation de séance éducative a permis des échanges de point de vue intéressants. Les
personnes moins habituées ont été créatives dans leur propositions, car moins emprunte d’habitude,
de routine. L'idée par exemple de I'utilisation des « jeux de r6le » comme méthode pédagogique a
beaucoup plu au reste de I'équipe, qui jusque-la n’utilisait pas ou peu cette méthode pédagogique.

Pour certaines des personnes initiées a I'animation des séquences éducatives, il a été plus difficile de
« décortiquer » leurs interventions. Il y avait confusion entre « objectif pour le patient », « objectifs
pour le soignant » et « méthode pour y arriver». Le chemin utilisé pour permettre au patient
d'apprendre a parfois été difficile a isoler du reste des interventions. Pour y arriver, les sous-groupes
ont du s'imaginer décrire tout leur savoir-faire et savoir-étre comme si un autre collaborateur devait
les remplacer au « pied levé ».

L'iBook a permis dans cette séquence de se questionner sur nos méthodes pédagogiques. A savoir :
est-ce que les vidéos sont présentées aux patients avant, pendant ou aprés avoir effectué la
démonstration du soin ? Quelle est la plus-value de la vidéo et du moment de la séquence sur
I'apprentissage du patient ?

Dans cet exercice, I'accent a été mis sur la visibilité de notre travail et sur le fait de s'assurer que nos
méthodes pédagogiques, notamment par I'utilisation I'iBook, favorisent réellement I'apprentissage du
patient.

L'iBook a été considéré comme un outil venant renforcer les messages donnés et selon la facon dont il
est utilisé, considéré comme un outil venant renforcer I'axe pédagogique choisi (enseigner, former,
apprendre).

Objectif a venir : Finaliser les fiches pédagogiques et les présenter pour validation au reste du
groupe.

A lissue de la séance éducative, un temps d‘analyse est nécessaire a la préparation des autres
séances. Pour cette séquence, j'ai ouvert une discussion avec I'équipe sur : « Comment assurer que
les transmissions d'informations écrites précisent bien les compétences abordées, les thémes
couverts? » et sur « Comment améliorer notre tragabilité écrite? »
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Cette séquence permettait de terminer le processus « avant, pendant et aprés la séquence
éducative ». Or, la fin de la matinée se rapprochant, il a été difficile d’obtenir de I'’équipe des points
prévus sur lesquels travailler. Les participants sont tous conscients du manque a ce niveau-la mais, a
ce stade de l'avancée du projet, il était en encore un peu tét pour en parler concrétement. Il s'agissait
la d’un sujet qui aurait pu faire office d’un atelier spécifique pour ce point.

Parallelement a notre atelier, le groupe « ETP » de I'hOpital travaille actuellement sur une « macro
cible » issue des transmissions ciblées infirmiéres, permettant de cibler l'objectif spécifique du patient
dans les dossiers de soins.

Objectif a venir : Organiser un temps spécifiquement dédié aux transmissions ciblées (orientée
ETP). Coordonner le travail avec le groupe ETP.

Le fait d’avoir rendu le deuxiéme atelier plus pratique a répondu aux réelles demandes et besoins de
I'équipe. A ce niveau-la, mon objectif a été atteint et je m’en suis sentie trés satisfaite.

Les objectifs de formation ont également été atteints et la matinée s’est déroulée comme le prévoyait
mon ingénierie pédagogique. Le rythme et le choix des activités ont fait que I'équipe a été active dans
I'acquisition de nouvelles compétences.

Jen viens toutefois a requestionner mon choix de départ. Est-ce que détailler les deux premiéres
étapes de la démarche pour enfin arriver a celle qui concerne le plus I'utilisation de I'iBook étaient
vraiment nécessaire ? Comment conjuguer apprentissage et structure de la démarche et utilisation
concréte de I'iBook ?

L'équipe a pu avoir une idée globale de ce qu’on entend par « démarche structurée d’ETP » grace au
choix de cette structure pour ces deux matinées. Ces deux matinées ont permis de mettre des mots
sur I'ETP existante et d'établir des ajustements pour améliorer la qualité de notre travail éducatif
aupres des patients.

Je ne regrette finalement pas le choix d’avoir abordé les deux premiéres étapes de la démarche avant
d'évoquer I'utilisation concréte de I'iBook dans I'étape de la mise en ceuvre des séances éducatives.

L’expérience acquise lors de la journée du 2 mai m’a permis d’entrer en matiére avec I'équipe sur le
sujet et d'identifier comment l'atelier du 23 mai pouvait s'adapter encore mieux aux besoins de
I'équipe. Ce qui a fait que le deuxieme atelier s'est déroulé dans une dynamique encore plus positive
et enthousiaste.

Pour I'atelier du 23 mai j'étais plus s(ire de moi, plus a I'aise dans ma posture de formatrice, ce qui a
permis d’optimiser I'atteinte des objectifs de formation. J'ai donc été satisfaite tant par le déroulement
de la matinée, que par le fait d'avoir observé le groupe devenir actif et enthousiaste dans le projet.

8.5 Apprentissages réalisés en tant que coordinatrice de projet

Les apprentissages réalisés tout au long de ce projet sont nombreux. Ils se situent a différents
niveaux, dans différentes phases du projet. Dans l'idée de « j'apprends si.... » d’André Giordan, j'ai
choisi d'illustrer mes apprentissages réalisés durant la réalisation de ce projet sous la forme d'un
schéma : « Jai appris a.... »
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Pour moi, étre coordinatrice de projet, c'est...

Pour faire I'analogie a la Roue de I'ETP, je retiens que I'essentiel dans une conduite de projet est de
« se rencontrer, partager ses points de vue ». Un projet ne peut pas se mener seul. Si c’était a
refaire, je confronterais davantage mes collégues a nos différentes conceptions des thémes abordés.
« S'accorder », paradigme fondamental pour le coordinateur de projet, qu'il s'agisse d’'un projet avec
le patient ou une équipe. C'est probablement par confusion des roles (fonction d’ICUS), manque de
visibilité du projet global dans certaines étapes du déroulement, aussi a cause de la contrainte
temporelle, que j'ai parfois manqué certaines étapes autour de la communication du projet. Le projet
a été « négocié » tacitement avec I'équipe, car c'est ce qu'ils attendaient de moi, mais chaque étape
n‘a pas été systématiquement ou officiellement négociée avec I'équipe.

Je réalise aussi, par le biais de ce travail, que mener un projet prend du temps, et que mobiliser toute
une équipe n’est pas simple. En tant que coordinatrice, j'ai di m’‘adapter aux impératifs de I'équipe en
trouvant les meilleurs moments pour les mobiliser, tout en m’adaptant aussi a ma charge de travail
personnelle (en lien avec mon poste de cadre et en lien avec l'avancée simultanée de ma formation).
Tenir un fil rouge et garantir le respect des délais implique la mobilisation de compétences
organisationnelles et motivationnelles. En effet, dans cette nouvelle posture, j'ai pu observer toute
une équipe a la fois se reposer moi, sur mes capacités a coordonner le projet et j'ai pu également
observer une équipe demandeuse et impatiente qu’on aille de l'avant.

La motivation de I'’équipe, ma propre motivation et les moyens mis en place pour respecter les délais
nous ont a tous permis de trouver les ressources nécessaires (motivationnelles et organisationnelles)
pour que le projet avance et surtout voie le jour. Chaque étape qui aurait pu étre « stressante » a
finalement été pour moi un « moteur structurant ».

Méme si bien des aspects ont été validés avec I'équipe, I'origine du projet et les bases ont été choisies
suite & des choix qui reposaient sur mes propres observations. Etre coordinatrice de projet c'est aussi
« prendre des risques », et étre préte a argumenter ses choix, ses opinions, auprés de I'équipe que de
sa la hiérarchie. C'est aussi avoir la capacité, aprés coup, de revisiter ses choix de départ et de se
donner le droit d’en étre fiere ou de réaliser qu’on aurait pu faire autrement. Aujourd’hui, je suis fiere
d’avoir été jusqu'au bout de la démarche et d’'avoir mobilisé mon équipe. Ce projet a été pour moi
I'occasion de « mettre en pratique » et de « m’essayer » en tant que coordinatrice de projet. De plus,
ce projet a été pour I'équipe I'occasion de se réunir et mettre I'ETP au coeur de notre pratique.

Etre coordinateur c’est oser « s'exposer ». Cette mise en avant a souvent été vectrice d’une certaine
forme de stress ou j'ai pu observer bien des similitudes de compétences a développer avec celles du
role de coordinatrice de projet.

« Cheminer ensemble » a toutefois été pour moi le point fort du projet. Réussir a mobiliser toute
I'équipe du début et tout au long du parcours pour que « mon projet » devienne « notre projet »,
représente a ce jour ma plus grande satisfaction. La suite reste a venir et a construire ensemble.



9. Conclusion et perspectives

Au terme de ce travail de DAS, je peux esquisser quelques réponses a mon hypothése de départ.
Est-ce que « si I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP développe des compétences pour pratiquer la
démarche d’ETP selon des concepts reconnus et qu'’elle construit une vision claire du mode
d'utilisation pédagogique de IiBook, utilisera-t-elle ce support de référence comme un outil
contribuant a favoriser la formation des patients ? »

Il est encore trop tot pour apporter une réponse objective a cette question. Je peux toutefois affirmer
que les temps de formation ont permis a I'équipe interdisciplinaire de se rapprocher de la « situation
souhaitée » en amont du projet.

> L'équipe interdisciplinaire a bel et bien renforcé ses propres connaissances en matiére d’ETP.
Cest-a-dire que par le biais du programme de formation, les professionnels ont pu re-
découvrir la démarche et se la représenter de maniére structurée. Quant a la pratique de
I'ETP proprement dite, il est encore difficile a I'heure actuelle de savoir si elle sera réellement
structurée sur la base des concepts et cadres théoriques reconnus. Les ateliers pratiques ont
permis de commencer a développer des outils concrets en utilisant I'iBook comme support de
référence (fiches pédagogiques notamment). Il est nécessaire que le projet se poursuive pour
que ces outils puissent étre développés, finalisés, validés et utilisés dans notre pratique afin,
qu'au final, soignants, institution et patients en bénéficient®.

> L'équipe soignante n’utilise pas encore IiBook dans le cadre des séances éducatives et il n'est
pas encore possible de mesurer son impact sur la formation des patients. Par contre, grace a
la formation, I'iBook a trouvé une place au sein de notre programme d’ETP existant. Les
membres de I'équipe ont eu, de par la formation, une vision globale de la démarche et ont
mieux saisi ou s’y insére I'iBook. Différentes techniques pédagogiques ont été discutées en
équipe grace a une mise en situation, avec toujours comme objectif que la méthode retenue
favorise la formation du patient.

En résumé, on peut dire que les deux matinées de formation ont permis a I'équipe de s’ouvrir a une
démarche conceptuelle et pédagogique et de s'investir dans des activités visant I'obtention des
objectifs de formation. Les professionnels ont aussi élargi leurs compétences en réfléchissant en
interdisciplinarité sur leurs pratiques a la lumiére des nouvelles connaissances acquises. Ceci dans
I'objectif de développer de nouvelles techniques pédagogiques, en intégrant l'usage de I'iBook, pour
favoriser I'apprentissage du patient.

Les deux matinées de formation ont emmené I'équipe a prendre un virage, celui du « quoi dire ? »
(Contenu) a « comment le faire ? » (Méthode). Cette prise de conscience collective du changement
d’orientation pédagogique représente un bon levier pour le suivi du projet et constitue l'occasion de
poursuivre la formation. L'équipe a pris conscience de limpact du choix de ses méthodes
pédagogiques sur I'apprentissage du patient. L'iBook a finalement été un catalyseur dans ce projet
trés global.

Mon travail de DAS se termine mais ce n’est pas pour autant que le projet s'arréte la. Deux matinées
de formation ne peuvent pas avoir la prétention de « régler » tous les problémes. Le chantier est
lancé mais les défis restent nombreux, on peut citer :

e Finaliser le guide d’entretien

29 pour rappel des bénéfices attendus du projet global v. chapitre 7.1.5 ci-dessus
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e Faire valider les « compétences a acquérir des patients » développées au sein des sous-
groupes par le reste de I'équipe, puis étendre I'exercice aux autres chapitres de I'iBook.

o Finaliser les fiches pédagogiques et les présenter pour validation au reste du groupe.

¢ Organiser un temps spécifiquement dédié aux transmissions ciblées (orientée ETP).

e Coordonner le travail avec le groupe ETP-HEL.

La réalisation de ces objectifs donnera lieu a d'autres rencontres avec I'équipe mais aussi de nouvelles
séances avec ma hiérarchie pour valider la nécessité ou la plus-value de la poursuite de ces objectifs.
L'engouement de I'équipe et son investissement durant la formation et au sein des groupes de travail
démontrent l'intérét de poursuivre 'amélioration de la démarche ETP existante. Il est des lors trés
motivant pour moi de faire vivre le projet.

Utiliser I'iBook comme support de référence avant de l'utiliser avec le patient représente tant pour
I'équipe, que pour moi-méme un aspect inattendu du projet. Cela a permis a I'équipe de s'approprier
I'outil et de mieux situer son usage dans le cadre de la démarche d’ETP. Pour la suite, I'iBook en tant
que projet commun, est, comme lors de sa conceptualisation, rassembleur pour I'équipe. L'aspect
attractif de I'iBook est certes intéressant mais ne fait pas de lui un outil d’ETP a proprement parler si
la méthode employée ne garantit pas l'accompagnement du patient dans son apprentissage. En
revanche, si les méthodes utilisées sont en adéquation avec les besoins identifiés chez le patient et si
elles lui permettent d‘atteindre ses objectifs, alors I'iBook potentialise la formation du patient et
représente réellement une plus-value dans l'individualisation des séances. Il sera trés intéressant de
découvrir I'accueil qui sera réservé a I'iBook par les patients et de pouvoir évaluer leur satisfaction, ce
qui concrétisera la fin du projet. S'intéresser a mieux comprendre comment les patients percoivent
I'iBook et quel est I'impact des méthodes déployées sur leur apprentissage permettra de poursuivre la
boucle d’amélioration concernant aussi bien le contenu des messages de I'iBook, que son utilisation
lors des séances d'ETP.

Je suis confiante pour la suite du processus. Suite a ces deux matinées de formation, I'iBook est
devenu un levier pour mettre en ceuvre la vision commune et I'ambition partagée de I'équipe qui est
de mettre a disposition des patients une pratique de 'ETP de qualité autour d’'un outil novateur
produit du savoir de I'équipe interdisciplinaire.

L'iBook « Grandir avec un diabéte de type 1 » est donc une opportunité pour structurer et renforcer le
programme d’éducation thérapeutique d’une équipe soignante.
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11. Annexes

Annexe 1 : Guide d'entretien et déroulement pratique de la rencontre du 5
novembre 2015

Etapes Horaires Objectifs Déroulement
a) Que l'équipe se sente accueillie et | - Accueillir et remercier I'équipe pour le
impliquée dans la suite du projet. temps dédié a cette rencontre.
b) Que I'équipe se sente valorisée et | - Présenter le déroulement des deux
reconnue pour le travail accompli heures : manipulation de ['iBook et
jusque-la. questionnaire a remplir (issu de

I'entretien du 12 mai)
c¢) Que l'équipe entende ma volonté

L Aclcuell, ) d'inclure toute I'équipe | - Faire passer le message que la suite du
presentation interdisciplinaire dans la poursuite projet appartient & toute I’équipe, d’ou
du 13h30- du projet. I'importance de linterdisciplinarité dans
déroulement 13h40 cette rencontre.
de la d) Que I'équipe comprenne quil ne
rencontre. s'agit pas de revenir sur son | - Préciser que je prendrai volontiers du

contenu de IiBook mais de récolter temps dans un autre cadre pour
leur point de vue sur la fagon idéale compléter ou modifier le contenu de
d'utiliser IiBook par la suite. I'iBook si besoin.

- Remercier I’équipe pour son

investissement lors de la premiére partie
de la réalisation de I'iBook.

e) Que l'équipe découvre lintégralité |-  Sur le tableau blanc interactif, montrer
de [liBook (chapitres théorique, les différents chapitres de IiBook en
pratiques, films, photos, illustrations m‘arrétant plus spécifiquement sur un
etc) chapitre emblématique.

L5 grels,%ntaltlon iiﬂgg f)  Que I'équipe comprenne | - Reporter volontairement les questions
e leey I'organisation de chaque chapitre. qui seraient liées au contenu.

g) Que l'équipe prenne connaissance
des thémes abordés dans I'iBook.

h) Découvrir et se familiariser avec la

2. Manipulation de | 14n00- manipulation de la tablette. - Ff)rmgr 3 groupes (cogstitué a l'avance)
la tablette 14h15 ) _ N d’environ 5 personnes .
i)  Se projeter et anticiper ses propres
besoins en matiere d'utilisation de la | - Les deux groupes pratiquent librement
tablette dans la pratique la manipulation de la tablette durant 15
professionnelle auprés du patient. min. (1 tablette par groupe).
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j)  L'équipe comprend ce qui a orienté Chaque personne recoit un
le choix des questions. questionnaire et prend 40 minutes pour
(problématiques identifiées lors de le remplir. Il me sera restitué en fin de
I'entretien du 12 mai) séance.

k) L'équipe se sent en confiance pour Les questions sont issues des
répondre librement aux questions et problématiques identifiées lors d’un
comprend  lintérét de  leur premier entretien réalisé auprés des inf
participation. et diét de I'équipe (12 mai 2015)

I)  La premiére partie du questionnaire
s'intéresse a mieux comprendre les
pratiques actuelles autour des
entretiens/consultations  proposés
aux patients dans le cadre de leur

14h15- formation initiale au diabéte de type
i 1
3. Remp.hssag.e du 14h40 .
questionnaire. . . ) )

m) La deuxieme partie du questionnaire
permet de se renseigner sur les
perspectives de changement
qu'apportera  IiBook dans les
activités de I'équipe afin
d’optimaliser son implantation.

n) Le questionnaire permet de récolter
leurs différents points de vue,
questionnements, besoins, attentes
quant a la future implantation de
I'iBook au sein de leurs pratiques
professionnelles.

0) Que chaque personne puisse Redéfinir les régles de communication
s'exprimer  librement sur ses (non jugement, confidentialité etc).
besoins, ressentis, représentations,
souhaits. Reprendre le  questionnaire et

approfondir, en grand groupe, avec les
4. Discussion en 14h40- p) Que _ I'échange suscite d'autres personnes _qui le souhaitent, les
15h20 questionnements. différents points de vue _de chacun. En
2lieels commengant par la question 15.
Enregistrer la séquence si accord de
tous.

q) Que I'équipe soit satisfaite des deux Faire une synthése des deux heures.
heures.

Demander l'avis de chacun sur les deux

r) Que I'équipe s'engage a continuer heures passées.

5 Cloture 15h20- de réfléchir au sujet et me )
: 15h30 transmette ultérieurement la suite Remercier I'équipe pour sa
de ses réflexions. participation.

s) Que I'équipe pergoive limportance Idéalement, récolter les fiches de

et l'intérét de sa participation active.

questionnaire.




Annexe 2 : questionnaire a l'attention de I'équipe interdisciplinaire, distribué
et partagé au cours de I'entretien du 5 novembre 2015

Votre point de vue m'intéresse...

Vous venez de découvrir I'intégralité de I'iBook et vous avez eu maintenant quelques minutes pour
expérimenter sa manipulation sur ipad.

Le travail de réactualisation des messages touche a sa fin et nous devons dés a présent réfléchir en
équipe a la maniére dont nous allons travailler avec ce nouveau support numérique.

Pour ce faire, jai besoin aujourd’hui de mieux comprendre les pratiques actuelles autour des
entretiens/consultations proposés aux patients dans le cadre de leur formation initiale au diabéte de
type 1. Je souhaite également m'intéresser aux perspectives de changement qu‘apportera I'iBook dans
nos activités afin d’optimaliser son implantation.

Ce questionnaire permet de recueillir vos différents points de vue et préoccupations qui viendront
enrichir I'échange qui aura lieu juste apreés. Les questions ont été créées sur la base des constats
recensés lors d’un entretien mené auprées des infirmiéres et diététiciennes de I'équipe en mai dernier.

Merci de répondre aux questions ci-dessous en toute honnéteté. Il n'y pas de bonnes ou de mauvaises
réponses !

Merci pour votre collaboration !

Fonction (facultatif): .......cooooeiie s Date : 5 novembre 2015

Pratiques actuelles dispensées par I'équipe interdisciplinaire au patient et
a sa famille dans le cadre de la formation initiale au diabéte de type 1

1. Est-ce que le patient connait vos attentes en début d’entretien, ainsi que le déroulement de la
rencontre, voire des suivantes ? Avez-vous pour habitude de les partager avec lui? Cochez ce
qui convient.

[0 Toujours
O Parfois
0 Non

2. Arrivez-vous a décrire la démarche sur laguelle repose vos interventions ? (cheminement de
réflexions, méthodes pour arriver au résultat attendu). Cochez ce qui convient.

(1 OUi (12 OU 1ESUEIIES ...t e e e sare e e naree s )
[1 Parfois (Ia OU 1€SQUEIIES :........oieiieee et )
[0 Non
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3. Quel est pour vous l'ordre « logique », « idéal » des thémes a aborder avec le patient lors du
diabéte inaugural? (glycémie, hypoglycémies, acétone etc.)

1. 8. 15.
2. 9. 16.
3. 10.
4. 11.
5. 12.
6. 13.
7. 14.

Sur quels critéres vous basez-vous pour identifier cet ordre ?

4. Actuellement, sur I'entier des messages a connaitre pour gérer de maniére optimale un diabéte
dés la sortie de I'hépital (dans le cadre d'un diabéte inaugural), a combien évaluez-vous la part
d’informations que nous devons dispenser au patient ?

- Selon vous, cela représente [ La totalité

[] Les deux tiers
[1 Un tiers

[ Aucune

- Merci de commenter votre réponse :

5. Dans le cadre d'une hospitalisation pour un diabéte inaugural, comment identifiez-vous le
sujet/theéme sur lequel vous allez travailler avec le patient ?

[1 Selon l'inspiration du jour

0J Selon une trame personnelle établie (individuelle ?/ collective ?)
0 Sur délégation de collégues

[1 Sur demande du patient

I U o =

- Merci de commenter votre réponse :



6. A lissue d'une consultation, d’'un enseignement ou d’une hospitalisation, comment savez-vous
que le patient a atteint les compétences attendues, qu'il a compris le message ?

7. Sur une échelle de 1 a 10, comment évaluez- vous la qualité de la relation (confiance,
humaine) que vous établissez actuellement avec votre patient lors d’un enseignement, d’'une
consultation? (1 étant le lien le plus faible et 10 le lien le plus fort.)

- Sila réponse se situe en dessous de 10, que manque-t-il pour s’en rapprocher ?

Perspectives de changement en lien avec I'arrivée de I'iBook dans nos
pratiques professionnelles

8. Toujours dans le cadre du diabéte inaugural, comment imaginez-vous utiliser concretement
I'iBook auprés de vos patients ?

- Pour y parvenir, de quoi avez-vous besoin ?

- Sivous avez des appréhensions particuliéres, craintes, lesquelles sont-elles ?
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9. Souhaitez-vous qu'il y ait une maniére commune de I'utiliser?
Si oui, laquelle ?

11. Selon vous, comment |'arrivée de I'iBook dans notre pratique va influencer la part
d’informations que nous devons dispenser au patient ?

[ L'iBook va I'augmenter
[ L'iBook va la diminuer

1 L'iBook ne va rien changer

12. Selon votre conception actuelle de l'usage de I'iBook auprés du patient, pensez- vous que ce
support renforcera :

] L'information donnée au patient
0 La formation donnée au patient

[J Les deux

- Merci de commenter votre réponse :

13. « Certains parents n‘ont pas de tablettes (ipad) a la maison ». Comment cette réalité résonne
en vous en vue du projet d'implantation de I'iBook auprés de nos patients ?



14. Sur une échelle de 1 a 10, comment évaluez-vous la qualité de la relation (confiance, humaine)
que vous pensez établir avec votre patient lorsque I'iBook sera utilisé dans vos enseignements,
consultations ? (1 étant le lien le plus faible et 10 le lien le plus fort.)

- Comment expliquez-vous cela ?

15. Jusque-la, vous avez développé votre propre maniére d’enseigner une matiére au patient ou
de Iui fournir de l'information. Selon vous, qu’est-ce que I'arrivée de I'iBook va engendrer
comme changements, avantages et inconvénients ?

16. Sur une échelle de 1 a 10, ou situez-vous |'effort que vous pensez devoir déployer pour vous
adapter a cette nouveauté ? (1 représente le moins d’effort et 10 I'effort maximal)

1 | 2 | 3 | 4 | s | 6 | 7 | 8 | 9 | 10

17. Qu’est ce qui pourrait vous aider a vous rapprocher du 1 ?

Merci pour votre participation !
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Annexe 3 : Ingénierie pédagogique du 2 et 23 mai 2016

Atelier du 2 mai 2016

l-étrrg:t?olr? "Comment structurer notre éducation thérapeutique avec I'iBook ? "
Date et horaire 2 mai 2016, 8h-12h30
Pause 10h-10h20
e Saisir les liens entre nos pratiques actuelles, les recommandations officielles en matiére d’'ETP et
I'iBook.
Objectifs e Nous accorder sur une définition commune de notre ETP.
o e Approfondir les 4 étapes de la mise en ceuvre de la démarche d'ETP.
generaux e Concevoir deux nouveaux outils de travail sur la base des comcepts d’ETP.
o Utiliser ''Book comme support de référence.
Plan de la matinée
Informations pratiques
Motivation du projet
Ressources et problemes identifiés dans notre pratique
Thémes Solution retenue
z Interdisciplinarité
abordes ETP : définition et finalité
Structure d'un programme d’ETP
Diagnostic éducatif
Programme d’ETP personnalisé
Groupe de travail
; Méthodes transmissives
T?ghmqu.es Méthodes de découvertes, réflexives, créatives
pedagogiques Méthodes interrogatives
PowerPoint
Feuilles, Post-it, crayons
SUPPO.rtI’ Tableau blanc
materie Trame vierge
Littérature
Intervenant SE
Inf : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Participants Diét : CL, EG
Méd : TB, MTA
lieu Salle de colloque, DEDOP- HEL

Séquence N°1

Accueil

Thémes abordés

Plan de la matinée
Informations pratiques

Horaire 8h-8h15

Obiectifs Informer les participants du programme de la matinée
,J - Créer un climat de confiance

pédagogiques

Nommer les comportements attendus des participants

Déroulement

e Annoncer les détails techniques : durée, heure de pause, type de formation (interactive),
attitude non jugeante, confidentialité.

e Sinécessaire, définir en groupe les regles de conduite pour instaurer un climat de confiance

e  Visionner la vidéo « The Marshmallow Test » pour faire un clin d’ceil a leur patience par rapport
a l'utilisation de I'iBook.

Technique Méthode transmissive
pédagogique
PowerPoint
3”pp°rt’ ; Vidéo
b Marshmallow !

Messages clés

Confidentialité, respect, participation active

Séquence N°2

Pourquoi ces deux matinées ?

Thémes abordés

Motivations du projet
Ressources et probléemes identifiés dans notre pratique
Solution retenue




Interdisciplinarité

Horaire 8h15-8h35
Démontrer l'intérét de la mise sur pieds de cette matinée
Objectifs Argumenter la raison de la constitution de ce groupe et connaitre le réle a jouer de chacun
z . Prendre connaissance des objectifs de la matinée
pédagogiques

Connaitre leur état d'esprit au terme de cette introduction (émoticOnes)

Déroulement

e Revenir sur les trois poles du projet : notre pratique de I'ETP, les recommandations et la création
de I'iBook

e Faire part au groupe des ressources et des problémes identifiés durant les entretiens.

o Définir les risques potentiels de I'usage de I'iBook si notre ETP n'est pas structurée, documentée.

Annoncer la solution retenue : 2 matinées de formation en équipe interdisciplinaire, théorique,

réflexifs, groupes de travail simultanés.

Définir les gains du projet

Parler de l'intérét de l'interdisciplinarité et préciser que mon projet va devenir « notre projet ».

Annoncer les thémes et les objectifs de la matinée

Les questionner sur leur état d’esprit au terme de cette introduction

Technique Méthode magistrale
pédagogique

Support, PowerPoint
documents

Messages clés

« Si nous développons ensemble, aujourd’hui et par la suite, des compétences pour pratiquer I'ETP
selon les recommandations officielles et que nous construisons en équipe une vision claire du mode
d'utilisation de I'iBook, alors nous pourrons utiliser ce support de référence comme un outil contribuant
a favoriser la formation des patients. »

« J'initie le projet et nous le porterons ensemble »

Séquence N°3

L'apprentissage comme source de changement et d’évolution

Thémes abordés

Les 4 étapes de |'apprentissage
La fenétre de Johari

Horaire 8h35-8h45
Objectifs Concevoir que le rythme d'apprentissage de chacun est respecté et non jugé.
pédagogiques Renforcer le lien de confiance

Déroulement

o Considérer le fait de faire part de ses connaissances et d'en acquérir d’autre par le biais de la
matinée comme un apprentissage et une opportunité de progression et d’évolution.

e Chacun avance a son rythme.

e Non jugement sur le stade de chacun

Technique Méthode transmissive
pédagogique

Support, PowerPoint
documents

Messages clés

Rythme d‘apprentissage individuel
Non jugement

séquence N°4

Définition et finalité de I'ETP

Définition OMS

Thémes abordés | Finalités
Intérét de notre propre définition
Horaire 8h45-09h00
Objectifs Nous .accorder sur une définition commune de I’E'I,'P. . ' o
p . Accroitre ses connaissances en revisitant ses représentations en lien avec la définition de 'OMS de
pedagogiques I'ETP et ses finalités.

Déroulement

e Questionner le groupe sur l'intérét potentiel de formuler notre propre définition de I'ETP.
e Donner des définitions de I'ETP et ses finalités.

Technique Méthode transmissive et interrogative (Brainstorming)
pédagogique

Support, PowerPoint

documents Tableau blanc

Messages clés

Buts, finalités, I'intérét d'avoir notre propre définition

Séquence N°5

Atelier réflexif : « I'ETP c’est...., c'est comme... »

Thémes abordés

Définition et finalités de I'ETP

Horaire

9h00-9h30
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Obijectifs
pédagogiques

Mobiliser ses connaissances et son expertise pour verbaliser sa propre définition de I'éducation
thérapeutique.
Nous accorder sur une définition commune de I'ETP.

Déroulement

o Exercice pratique individuel : Leur demander individuellement de poursuivre la phrase : Si je devais
expliquer a un patient: «Qu'est-ce que c’est que I'éducation thérapeutique?», je lui dirais en une
phrase que «c'est....» ou je lui dirais que «c'est comme....»

Les idées peuvent étre écrites ou dessinées librement.

Temps de réflexion et création individuelle

Rester disponible comme personne ressource

Organiser la restitution des post-its, dessins et les afficher, faire des regroupements d‘idées.
Questionner les participants sur leur ressenti vis-a-vis de I'exercice et les questionner sur leur
aisance et leur motivation a pouvoir annoncer au patient ce type de définition.

Discuter des avantages a ce que le patient connaisse ou non ce qu’est I'ETP.

e Trouver un consensus d’équipe pour créer notre propre définition.

Technique Méthode de la découverte, créative
pédagogique
Post-it
Support, Feuille de dessins
documents Crayons couleurs

Tableau Metaplan

Messages clés

Faire appel a ses connaissances théoriques et pratiques
Encourager, féliciter

séquence N°6

Les étapes de la mise en ceuvre de 'ETP

Thémes abordés

Mise ne ceuvre de I'ETP
Diagnostic éducatif
Retour sur notre pratique
Objectifs

Horaire 09h45-10h00
Objectifs Souligner que lidentification des besoins du patient fait partie de la démarche et représente le point de
pédagogiques départ de la mise en ceuvre de I'ETP

Déroulement

e Slarréter sur la premiére des 4 étapes de la mise en ceuvre de 'ETP

e Les faire participer en essayant de répondre a la question « en quoi consiste cette étape ? » et
« quel est I'outil a utiliser ? » « que faire des informations recueillies ? »

e Retour sur notre pratique : constats

o Nommer les objectifs du projet en lien avec ce sujet

e Indiquer les gains potentiels a la création d’'un guide d’entretien

Technique Méthode transmissive et interrogative
pédagogique

Support, PowerPoint

documents Tableau blanc

Messages clés

Guide d’entretien et ses recommandations

séquence N°7

Atelier réflexif : Créer un guide d’entretien

Thémes abordés

Quand prévoir I'entretien ?
Quoi demander aux familles ?

Horaire 10h00-11h00
Objectifs Mobiliser ses connaissances et son expertise pour créer un guide d’entretien spécifique a
pédagogiques I'hospitalisation d’un patient pour diabéte inaugural.

Déroulement

Par groupe de 2, les participants listent 2 a 5 questions par dimension du soin a poser aux parents de
Pierre, arrivé cette nuit pour un DI.

L'objectif des questions est de mieux comprendre le patient en vue de cibler de maniére optimale son
programme éducatif des prochains jours.
IIs répondront aux questions suivantes :

—  Quand allez-vous planifier cet entretien?

—  Quelles questions allez-vous leur poser?

— A quel moment faite vous intervenir la question au sujet du moment opportun
pour leur donner I'iBook?

Les aider en leur fournissant la matrice de compétences développée par d'Ivernois et Gagnayre.

Mise en commun et classification des questions par dimensions, commenter en groupe et déterminer
quand cet entretien pourrait se faire au sein de notre programme.




—  Quel regard portez-vous sur cet exercice?

—  Imaginez-vous concretement utiliser un guide?

—  Comment envisageriez-vous lidée de faire un entretien en binéme ?
—  De quoi auriez-vous besoin ?

Faire référence aux recommandations et finalités (confort, matériel etc) pour cet entretien

Initier des groupes de travail, donner les consignes.

Technique Méthode réflexive, créative
pédagogique

Banderoles papier, stylos
ST, Liste des dimensions
documents

Copie de la matrice de compétences

Messages clés

Encourager, féliciter

Séquence N°8

Définir un programme personnalisé d’ETP

Thémes abordés

Définition, but, déroulement de I'étape

Horaire

11h00-11h15

Obijectifs S'initier au processus de réflexions qui permet de passer d’une problématique identifiée au besoin en

pédagogiques formation du patient.
Définir de cette étape ainsi que le cheminement pour la mener.

Déroulement Revenir a notre pratique en indiquant les ressources et les problémes, ainsi que l'objectif actuel du
projet et les gains potentiels

Technique Méthode transmissive

pédagogique

Support, PowerPoint

documents

Messages clés

Formulation avec le patient des compétences a acquérir

séquence N°9

Atelier réflexif : Identification des compétences globales et spécifique du patient a
acquérir

Thémes abordés

Compétences globale et spécifiques
iBook

Horaire 11h15-12h00
Obijectifs Mobiliser ses connaissances et son expertise pour identifier les besoins en formation des patients
pédagogiques hospitalisés pour un DI.

Déroulement

Partager le groupe en deux.
«  Groupe N°1 travaille sur l'identification des compétences globales (emblématiques,
généraux) de Pierre
«  Groupe N° 2 travaille sur l'identification des compétences globales (emblématiques,
généraux) des parents
Leur fournir une trame vierge (Martin et Savary)
Retour en grand groupe et discussion.

Faire intervenir I'iBook en expliquant qu'il va étre un outil pour faciliter cette étape de développement.
Montrer un exemple de compétences spécifiques (glucagon)

Par deux, choisir un théme et identifier les compétences spécifiques des patients a acquérir.

Pour les aider:

- Utiliser les chapitres de IiBook

- Poursuivre la question suivante: «A la fin de I'hospitalisation, la famille X doit étre capable
de....»»

- Utiliser des verbes d‘action, (cf fiche annexe)

- Se référer a la matrice de compétences de d'Ivernois et Gagnayre.

- Parcourir les chapitres en question de I'iBook pour vous guider dans ce que le patient doit
impérativement étre capable de faire, de comprendre, d’expliquer, etc.

Donner les consignes pour les groupes de travail

Technique Méthode réflexive, créative
pédagogique

Support, une trame vierge est a disposition
documents

Messages clés

Encourager, féliciter
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Séquence N°10

Conclusion et évaluation

Thémes abordés

Récapitulatif des objectifs de la matinée
iBook

Programme du 23 mai 2016

Formulaire d’évaluation

Remerciements

Horaire 12h00-12h30
Objectifs Permettre aux participants d'évaluer la matinée et I'acquisition de leurs compétences
pédagogiques
e Reprise des obijectifs et refaire le point sur ce qui a été compris, fait, prévu
e Faire un récapitulatif des travaux de groupe « mis en route »
e Faire le lien entre ce qui a été vu la matinée et I'iBook
e Faire part du programme du 23 mai et de l'accent qui sera davantage porté sur I'iBook
e Donner des consignes pour le 23 mai + donner copies d'articles
Déroulement e Slintéresser a leur état d'esprit a l'issue de cette matinée (émoticones)
e Remercier pour l'investissement et celui a venir et leur participation
e Donner le questionnaire d’évaluation
e Avec quoi repartez-vous ? (sentiments, concret ?)
e Suggestion pour le 23 mai ?
Technique Méthode réflexive, interrogative
pédagogique
Support, Tableau de planification des groupes de travail
documents Questionnaire d'évaluation de la matinée et portant sur le niveau d’atteinte des objectifs

Messages clés

3 documents concrets mis en route :

- Définition de I'ETP

- Guide d'entretien

- Compétences a acquérir par les patients thémes par thémes
Satisfaction réciproque
Remerciements et encouragements

Atelier du 23 mai 2016

Titre de la formation

"Comment former nos patients avec I'iBook ? "

Date et horaire

23 mai 2016, 8h30-12h00

Pause

10h-10h15

Objectifs
généraux

e  Situer I'étape de la « mise en ceuvre des séances d’ETP » au sein de la démarche et
identifier de quoi elle se constitue.

o Définir les besoins en information des patients hospitalisés sur les modalités
organisationnelles de leur programme d’ETP.

e  Développer en groupe des fiches pédagogiques en rapport avec les chapitres de I'iBook.

o Initier la réflexion au sujet des rubriques du dossier d’ETP.

e  Faire le point sur la maniére dont I'iBook sera utilisé pour chaque étape de la démarche
d'ETP.

Thémes abordés

Plan de la matinée

Informations pratiques

Retour sur les activités du 2 mai
Séances éducatives

Pédagogie centrée sur le patient

Techniques
pédagogiques

Méthodes transmissives
Méthodes de découvertes, réflexives, créatives
Méthode interrogatives

Support, matériel

PowerPoint

Feuilles, Post-its, crayons
Tableau blanc

Trame vierge

Littérature
Intervenant SE

Inf : MT, HT, CB, CL, MPA, DB, SU
Participants Diét : CL, EG

Méd : TB, MTA
lieu Salle de colloque DEDOP- HEL

Séquence N°1

Accueil




Thémes abordés

Plan de la matinée
Informations pratiques
Retour sur le 2 mai

Horaire 8h30-9h00

Obiectifs Informer les participants du programme de la matinée
:J q Créer un climat de confiance

pédagogiques

Re-nommer les comportements attendus des participants

Déroulement

e Annoncer les détails techniques : durée, heure de pause, rappel sur le type de formation
(interactive), attitude non jugeante, confidentialité.
Si nécessaire, re-définir en groupe les régles de conduite pour instaurer un climat de confiance
Remercier le groupe pour leur investissement et leur présence
Indiquer les themes abordés
Indiquer que les groupes de travail vont continuer jusqu'en été.
Reprendre les objectifs du 2 mai :
o Lire la définition issue de leurs mots clés, valider aupres du groupe
e Revenir sur |'élaboration du diagnostic éducatif en théorie et comment le groupe désigné la
construit, valider auprés du groupe
o Discuter avec le groupe de I'organisation et avancement autour des GT.

Technique Méthode transmissive
pédagogique Méthode interrogative
Support, PowerPoint
documents

Messages clés

Confidentialité, respect, participation active, remerciement pour leur implication au projet

Séquence N°2

Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP

Thémes abordés

Séances collectives
Séances individuelles
3 étapes de la séance : avant, pendant et aprés

Horaire 9h00-9h20
Objectifs Situer la mise en ceuvre des séances d’ETP au sein de la démarche et identifier de quoi elle se
pédagogiques constitue

Déroulement

e situer cette 3°™ étape parmi les 4 étapes

e Refaire le déroulement de la démarche depuis la 1% jusqu’a la 3°™ étape en passant par le
schéma Martin et Savary

e  Evoquer les différents types de séances éducatives (collectives et individuelles)

e  Parler de la structure en 3 temps d’une séance

e  Sarréter sur « pendant la séance » et faire le point sur la pédagogie centrée sur le patient
(présenter el triangle de Houssaye)

Technique Méthode interrogative
pédagogique Méthode transmissive
Support, PowerPoint
documents

Messages clés

Enseigner-apprendre-former

Séquence N°4

Atelier réflexif : création de fiches pédagogiques (pendant la séance)

Thémes abordés

Objectifs d’une séance éducative
Méthodes pédagogiques
Déroulement d'une séance
Matériel nécessaire

Horaire 9h30-11h
Objectifs Mobiliser ses connaissances et son expertise pour développer en groupe une fiche pédagogique
pédagogiques

Déroulement

e  Le groupe est partagé en 4 sous-groupes.

e  Chaque groupe, a l'aide d’une trame vierge et de I'iBook, « décortique » chaque temps de la
séance éducative d’un chapitre identifié a I'avance et nomme le déroulement d’'une séance type
par écrit.

e  Passer dans les groupes pour répondre a leurs questions, relever les points a discuter en grand
groupe.

e Aprés 45 minutes, rassembler les sous-groupes.

e  Chaque sous-groupe présente au reste du groupe sa technique éducative en lien avec I'usage de
I'iBook. ‘

e Abordé la partie « aprés la séance », 3°™ étape de la séance éducative. Faire le lien avec notre
mode de facturation et légitimer le temps de soins hors présence paitent.

Technique

Méthode de la découverte, interrogative
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pédagogique

Support,
documents

Trame pédagogique vierge

Doc initié le 2 mai : « Compétences a acquérir par le patient en regard du chapitre choisi. »
iBook

Tableau blanc interactif

Messages clés

Pédagogie centrée sur le patient-axe former
Fiche pédagogique : Titre de la séance, durée, intervenant, thémes abordés, objectifs pédagogiques,
déroulement, méthode pédagogique-iBook, matériel nécessaire, évaluation

Séquence N°5

Atelier réflexif : transmission de I'information (aprés la séance)

Thémes abordés

Transmissions écrites
Transmissions orales
Base de données

Horaire 11h00-11h15
Objectifs Initier la réflexion au sujet des rubriques du dossier d’ETP
pédagogiques

Déroulement

Discussion libre sur le sujet, chacun s’exprime et donne son point de vue.

Chacun peut s’exprimer librement.

Récolter toutes les suggestions (brainstorming) sans prise de décision.

Si le groupe ne se prononce pas ou pas assez, proposer certains items (cf : Annexe 1, p. 62 HAS)
Pas de groupe de travail a ce sujet pour ne pas surcharger I'équipe et risque potentiels de
changement en lien avec un nouveau logiciel qui arrivera durant I'année : Soarian.

Technique Méthode interrogative, discussion, brainstorming
pédagogique

Support, Tableau blanc

documents Annexe 1, p. 62 HAS

Messages clés

Séquence N°8

« Conclusion et évaluation »

Thémes abordés

Récapitulatif de la matinée
Objectifs pour la suite ?
Formulaire d'évaluation
Remerciements

Horaire 11h15-12h00
Objectifs Permettre aux participants d’envisager la suite du projet et d'évaluer la matinée et I'acquisition de leurs
pédagogiques competences
e Reprise des objectifs de la matinée et refaire le point sur ce qui a été compris, fait, prévu
e Faire un récapitulatif des travaux de groupe « mis en route »
e Faire le lien entre ce qui a été vu la matinée et I'iBook
e Evoquer brievement la possibilité de prévoir une plquette d'information au paitent décrivant notre
programme d’ETP.
ST o Informer d'une évaluation qui aura lieu d'ici guelques\ semaines pour éyaluer I'atteinte des
objectifs, lister les changements, les difficultés suite a ces deux matinées.
e Remercier pour l'investissement et celui a venir et leur participation
e Prendre connaissance de leur état émotionnel a I'issue de cette matinée.
e Donner le questionnaire d’évaluation
e Avec quoi repartez-vous ? (sentiments, concret ?)
Technique Méthode réflexive, interrogative
pédagogique
Support, Tableau de planification des groupes de travail
documents Questionnaire d'évaluation de la matinée et portant sur le niveau d'atteinte des objectifs

Messages clés

3 documents concrets mis en route :

-Lister les items qui pourraient figurer sur une plaquette a l'intention des familles
- Création de fiches pédagogiques en lien avec les chapitres de I'iBook

- Identifier les critéres d'évaluation des compétences du patient.

Satisfaction réciproque

Remerciements et encouragements




Annexe 4 : Les 6 niveaux de la taxonomie de Bloom, document distribué au groupe le 2 mai 2016

Objectif cognitif Habileté

Connaissance

Compréhension

Application

Analyse

Synthése

Jugement Evaluation

Caractérisation de ce niveau
hiérarchique

Repérer de l'information et
s’en souvenir. Connaitre
des événements, des
dates, des lieux, des faits.
Connaitre de grandes
idées, des regles, des lois,
des formules.

Saisir des significations.
Traduire des
connaissances dans un
nouveau contexte.
Interpréter des faits a
partir d'un cadre donné.

Réinvestir des méthodes,
des concepts et des
théories dans de nouvelles
situations. Résoudre des
problémes en mobilisant
les compétences et
connaissances requises.

Percevoir des tendances.
Reconnaitre les sous-
entendus. Extraire des
éléments. Identifier les
parties constituantes d'un
tout pour en distinguer les
idées

Utiliser des idées
disponibles pour en créer
de nouvelles. Généraliser a
partir d'un certain nombre
de faits. Mettre en rapport
des connaissances issues
de plusieurs domaines.

Comparer et distinguer des
idées. Déterminer la valeur
de théories et d’exposés.
Poser des choix en fonction
d’arguments raisonnés.
Vérifier la valeur des
preuves. Reconnaitre la part
de subjectivité.

Capacité a

Mémoriser et restituer des
informations dans des
termes voisins de ceux

Traduire et interpréter de
I'information en fonction
de ce qui a été appris.

Sélectionner et transférer
des données pour réaliser
une tache ou résoudre un

Distinguer, classer, mettre
en relation les faits et la
structure d’un énoncé ou

Concevoir, intégrer et
conjuguer des idées en
une proposition, un plan,

Estimer, évaluer ou critiquer
en fonction de normes et de
critéres que I'on se construit.

appris. probléme. d’'une guestion. un produit nouveaux.
Mémoire Connaissance Connaissance Connaissance Connaissance Connaissance
. . Compréhension Compréhension Compréhension Compréhension Application
Habiletés requises N C
Application Application Analyse Analyse
Evaluation

Verbes d'action

Citer Décrire Définir
Enumérer Désigner
Nommer Sélectionner
Identifier, etc.

Expliquer Démontrer
Préciser Interpréter
Résumer Traduire Illustrer
Discuter Extrapoler, etc.

Appliquer Adapter
Employer Compléter
Calculer Résoudre Etablir
Mettre en oeuvre Poser
Représenter Schématiser
Traiter, etc.

Décomposer Extraire
Rechercher Choisir
Discriminer Comparer
Catégoriser Inférer, etc

Composer Construire Créer
Elaborer Inventer Mettre
en rapport Organiser
Planifier Réarranger, etc

Evaluer Juger Argumenter
Critiquer Décider Tester
Justifier Défendre
Recommander, etc.

Critére d'évaluation

La réponse donnée est
identique a celle qui devait
étre mémorisée.

La réponse donnée a le
méme sens que
l'information a reformuler.

La régle imposée ou
choisie a bien été
appliquée et le résultat est
juste (une seule solution
possible).

La réponse donnée est
juste et compléte.

Réponse pertinente, scientifiquement viable, et originale.

Exemple

Donner les 6 niveaux de la
taxonomie de Bloom.

Expliquer la taxonomie de
Bloom.

Classer plusieurs exercices
d'évaluation a l'aide de la
taxonomie de Bloom.

Identifier dans une
recherche les liens établis
entre I'utilisation de la
taxonomie de Bloom par
des enseignants et les
capacités d'auto-régulation
des apprenants.

Construire des exercices
d'évaluation en se servant
de la taxonomie de Bloom.

Donner les avantages et
inconvénients de la
taxonomie de Bloom.

Sources : http://wiki.univ-paris5.fr/wiki/Taxonomie de Bloom
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Annexe 5: Compétences a acquérir par le patient au terme de son programme
d’éducation thérapeutique

(@ 1= o[ o £SO REREPRRP
Dimensions Objectifs spécifiques
du soin A la fin de I'hospitalisation - de la séance, le patient sera capable de :

Dimension cognitive

« Comprendre »

Dimension
Technique

« Agir »

Dimension
émotionnelle
« Ressentir »




Annexe 6 : Trame vierge « Fiche pédagogique pour I'animation des séances éducatives »

Fiche pédagogique

Titre de la séance

éducative
z 01 Individuelle :
Type de séance 01 Collective Durée
0 Infirmiére - Psyichologug o )
Intervenant(s) 0 Diététicienne - I\A/Ialtre dactivite physique Lieu
0 Médecin - utre
Compétences cognitives Compétences techniques Compétences émotionnelles
« Comprendre » « Agir » «Ressentir »
Objectifs spécifiques
(compétences a
acquerir)
Themes abordés
Déroulement Ce que fait le soignant Ce que fait le patient

Et

Techniques éducatives

Matériel nécessaire

Evaluation

Messages clés
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Annexe 7 : Résultats de I'évaluation de la formation du 2 mai 2016

(10 formulaires restitués sur 11 distribués)

. Plutot | Plutot .
Oui uto uto Non Commentaires
oul non
Les objectifs de la matinée 10
sont explicités
Contenu de
la matinée o o
Les objectifs de la matinée
sont atteints 9 1
Les thémes abordés sont Un peu trop théorique
suffisamment développés 10 P P q
L'animation de la matinée Trés bien
est participative 9 1
Animation | Les méthodes pédagogiques 8 2
sont pertinentes
L'animateur sait s'adapter a
o 9 1
chaque participant
L'horaire est adapté 6 4
On aurait peut-étre pu aller un peu
Le rythme est adéquat 7 3 plus vite sur certains points, mais
pas sdr...
Contexte : -
Les informations regues
avant la formation étaient 9 1
complétes
La salle est agréable 10
La matinée a permis o
) L Nouvelles réflexions et
d’acquérir de nouvelles 3 7 " N .
e s ] positionnement a venir
Utilité de la | connaissances
formation | Le contenu de la matinée
peut étre directement 5 4 1
appliqué
. . Etes-vous globalement
Satisfaction satisfaits de la matinée ? 8 2
Matinée du 2 mai 2016
Quel a été pour vous le ou les points forts de la matinée ?
e Travail sur les objectifs a atteindre avec les patients pour chaque théme abordé
e  Diabéte inaugural : check liste des questions selon les 4 dimensions
e Interactivité
e  Travail en groupe
e Les ateliers réflexifs
e  Le travail interdisciplinaire
e Se retrouver pour se mettre s'accord sur un langage commun
e  Meilleure vision de la mise en place de I'iBook
e  Travail en équipe qui permet de renforcer les échanges et vision globale.
e  Présentation claire
e Faire les objectifs
e  Travail pratique en groupe
e Pouvoir aller concretement dans I'iBook pour pouvoir structurer notre ETP

Discussion sur le théme du diabéte inaugural

Les ateliers pratiques

Y a-t-il des thémes qui vous ont paru superflus ou inadaptés ? Si oui lesquels et pourquoi ?

Qu’est-ce que vous avez appris/revu qui vous sera utile dans votre pratique?

Amélioration de la collaboration interdisciplinaire lors de I'annonce du diagnostic de diabéte
Les articles sur le théme ETP et taxonomie

Découverte et partage autour de I'éducation thérapeutique

Diagnostic éducatif




e  Taxonomie de Bloom
e  Verbaliser et poser des objectifs
. Structurer notre travail
e  Mettre des mots et noms (programmes ETP/ diagnostic éducatif)
e  Evaluation a venir
. Organisation/programme de I'ETP
e  Faire un diagnostic éducatif
e  Formulation d’objectifs adéquats
e  Cibler notre premier entretien selon les 4 dimensions. Cela m‘aidera a cibler mes questions
e Le schéma de Martin et Savary
Qu’avez-vous envie de développer, renforcer ? Avez-vous une demande, une proposition ?
e Plus sur le développement des objectifs, planification individualisée
e Un résumé a donner a patient ou a la famille individualisé ex : hypo, nombre de sucre sous forme de carte postale
e  Comment aborder les différents aspects du patient et de I'ETP
e  Par la suite, structurer I'ETP pour le suivi des patients
e  Reprendre le diagnostic éducatif au fur et a mesure du suivi
e Utiliser la macro-cible de la pneumo, essayer de l'introduire chez nous en complément de nos doc.
Autre commentaire
e  Excellent
° Bravo
e  Merci pour cette matinée et le travail fourni a la préparation de notre rencontre
e  Belle matinée. Trés participative dans la bonne humeur, comme d’habitude, Merci !
e  Et maintenant « allons de I'avant » !
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Annexe 8 : Résultats de I"évaluation de la formation du 23 mai 2016

(16 formulaires restitués sur 16 distribués).

Oui PIUtf)t Plutot Non Commentaires
oul non
Les objectifs de la matinée
L 16
sont explicités
Contenu de
la matinee Les objectifs de la matinée 15
sont atteints 1
Les thémes abordés sont 3 Besoin de plus de temps pour les
suffisamment développés 13 ateliers pratiques
L'animation de la matinée
est participative 16
Animation Les methpdes pédagogiques 16
sont pertinentes
L'animateur sait s'adapter a
o 16
chaque participant
Un peu long, difficile de se libérer
L’'horaire est adapté 10 5 1 Un peu long pour la charge de
travail a coté
Le rythme est adéquat 11 5
Contexte - -
Les informations regues
avant la formation étaient 12 4
complétes
La salle est agréable 16 Merci pour les croissants !
La matinée a permis
d‘acquérir de nouvelles 7 9
Utilité de la | _connaissances
formation | Le coptenu.de = it Ca dépend et surtout nécessité de
peut étre directement 6 9 Py
S partager avec |'équipe
appliqué
. . Etes-vous globalement C'est bon de travailler en équipe
Satisfaction satisfaits de la matinée 14 2 Tres satisfait
Oui sur pratique avec I'iBook. Besoin
MU d'exercer, s'approprier I'outil
Futur ioaut?: ége:eé.r\;gi%sogzia: tre 8 6 1 Lors de l'introduction ou aprés
| Peut-étre pas une matinée mais 1-2
heures
Matinée du 2 mai 2016
Quel a été pour vous le ou les points forts de la matinée ?
e Mise en pratique sous forme d‘atelier, plus concret en vue de I'utilisation de IiBook
e Dynamique positive, évolutive
e L'interaction
e La pratique
e Travail en groupe
e Avancer vers |'utilisation concréte de I'iBook
e Mise en pratique, élaborer ensemble guide de pratique
e Echanges
o Implication pratique
e Retour des ateliers du 2 mai
e La participation de toute I'équipe
o Démarche participative
e Le fait que toute I'équipe interdisciplinaire soit la
e Exercices sur les fiches pédagogiques
e Bon esprit de collaboration, travail en équipe
e Enthousiasme de I'équipe
o Réalisation de fiches pédagogiques, ca devient vrai, on se projette dans I'utilisation de I'iBook
e L'enthousiasme
e La préparation




e Cours bien préparé
e Discussion en petit groupe

Y a-t-il des thémes qui vous ont paru superflus ou inadaptés ? Si oui lesquels et pourquoi ?

e Non (9x)
o Non tous les thémes sont pertinents
e Introduction un peu longue, sinon trés bien !

Qu'est-ce que vous avez appris/revu qui vous sera utile dans votre pratique?
Travailler plus avec le coté ludique, participation des enfants, familles, jeux de role et pourquoi pas cours en collectif.
Techniques pédagogiques en général
Ouverture vers les réalités des autres intervenants
La structure de I'ETP
Avancer notre programme selon les objectifs fixés (méme si déja fait avant mais moins formel)
Adaptation de la trame selon patient/parents
Comment intégrer I'iBook
Les idées des collégues en fonction des ateliers
Cela maide a structurer différentement les entretiens.
Faire plus participer le patient
Comment faire une séance d’ETP interactive
De nouvelles méthodes d’ETP (jeux de role, expérience avant les explications)
Préparer des fiches pratiques pour les séances avec les patients
Comment concevez-vous aujourd’hui le lien entre démarche d’ETP et I'utilisation de I'iBook ?
Complémentarité
Outil de support
La place de IBook dans I'ETP est plus claire, outil complémentaire
Plus de mise en pratique et d'image pour illustrer
Plus facile et pertinent avec support mais surtout avec des discussions durant la réunion
Lien plus clair, s'intégrant I'un a I'autre en permanence
Apporter des images, de la création a un théme défini
Beaucoup plus clair.
Aide pour structurer notre démarche d’ETP
L'iBook un outil ludique, visuel, révolutionnaire dans la démarche d'ETP
On pourrait intégrer I'iBook dans I'enseignement du diabéte et comme application pour un rappel théorique et pratique
en cas de besoin.
L'iBook est un support qui vient s'intégrer dans la démarche d’ETP de notre équipe
e Tres utile, pratique
o Utile
Qu’avez-vous envie de développer, renforcer ? Avez-vous une demande, une proposition ?
Travaux de groupe en attente «+ grille entretien + essai en direct pour soulever questionne et réflexion
Technique d'utilisation de maniére performante
Encore 1-2 ateliers communs, ensuite 1 fois par année « rafraichissement »
Besoin de pratiquer maintenant.
Apprendre a connaitre I'iBook, pouvoir le lire
Utilisation pratique de I'iBook
Cours sur I'utilisation optimale de I'iBook et pas juste « passer les feuilles avec son doigt »
Besoin d'un apprentissage technique pour I'utilisation de I'iBook.
Lors de la mise en route, éventuellement se rencontrer pour la partie pratique.
Connaissances informatiques
Je pense qu'il faudrait ensuite partager les fiches d'objectifs et les fiches techniques a chacun pour qu’on puisse se les
approprier
e Essayer de mettre en pratique
e Il faut attendre la sortie définitive de I'iBook

Autre commentaire

Super !

Merci (4 fois)

Super matinée, merci !
Tres utile

Trés belle matinée

Merci pour les croissants !
Merci pour ce bon travail
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Résumeé

L'iBook « Grandir avec un diabéte de type 1 » : une opportunité pour structurer
et renforcer le programme d’éducation thérapeutique d’une équipe soignante.

Entre 2013 et 2016, I'équipe interdisciplinaire de la Division d’endocrinologie, diabétologie et
obésité pédiatrique (DEDOP) de I'Hopital de I'Enfance (CHUV) a développé un livre numérique
(iBook) destiné aux jeunes patients atteints de diabéte de type 1 et a leur famille. C'est par le
biais de son implantation au sein des séances éducatives que la question de son usage
pédagogique aupres du patient s'est posée.

Une enquéte menée auprés de I'équipe interdisciplinaire a mis en évidence la problématique
éducative suivante : N'ayant pas conscience ou connaissance de la démarche compléte de I'ETP
et faisant davantage passer 'amélioration de ses pratiques par le développement du contenu des
messages, I'équipe a de la difficulté a concevoir comment utiliser et intégrer I'iBook dans les
séances éducatives. Le risque est que IiBook, une fois utilisé sur le terrain, ne contribue pas a
favoriser la formation des patients et accentue le centrage des soignants sur l'information a
transmettre.

L'hypothése de recherche est que si I'équipe interdisciplinaire de la DEDOP développe des
compétences pour pratiquer la démarche d’ETP selon des concepts reconnus et qu’elle construit
une vision claire du mode d'utilisation pédagogique de I'iBook, alors les soignants utiliseront ce
support de référence comme un outil contribuant a favoriser la formation des patients.

Des besoins éducatifs ont été mis en évidence et un dispositif de formation développé en
conséquence.

Deux matinées de formation ont permis a I'équipe interdisciplinaire de porter un regard critique
sur ses pratiques en matiere d’'ETP, de renforcer ses connaissances et d’apprendre les conditions
méthodologiques pour réaliser la démarche de maniére structurée. Elles ont également permis de
réfléchir et expérimenter concrétement I'utilisation de I'iBook dans le cadre des séances
éducatives. Ceci en employant une technique pédagogique décidée en équipe visant a favoriser
la formation du patient.

La satisfaction globale de I'équipe a avoir travaillé en interdisciplinarité autour de I'implantation
de I'iBook dans notre démarche d’ETP et I'enthousiasme qui s'est dégagé de ces deux ateliers
pour atteindre les objectifs de formation, ont rendu I'équipe proactive dans la réalisation concréete
du projet. L'équipe a désormais entre ses mains les bases nécessaires qui lui permettront
d'utiliser IiBook au sein de ses pratiques et de poursuivre I'amélioration et le renforcement de
I'ETP existante en vue de mettre en place un programme complet et structuré.



