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Résumé :

La population des personnes affectées par une maladie rénale chronique
requiert une attention particuliere car elle est largement composée de
patients atteints par plusieurs pathologies qui ont un impact souvent
négatif sur leur qualité de vie. Elles exigent de leur part la prise de
nombreux médicaments, et le suivi de recommandations de soin. Or changer ses pratiques
alimentaires, faire de I'exercice, perdre du poids, prendre plus de 10 comprimés par jour nécessitent
d’'investir dans sa santé, d’avoir confiance dans ses propres capacités et d’avoir des projets de vie
permettant de renoncer a certains plaisirs de I'existence au profit du maintien d’'une santé promise.
Comment le patient peut-il en effet envisager de tels changements sans bénéficier d’actions
présentant pour lui un bénéfice immédiat, comme celui apporté par la qualité d'une écoute, et
linvitation a un recentrage sur soi? Pour répondre a cette question essentielle, les trois auteures
s’appuient sur la complémentarité de leurs compétences disciplinaires. La premiére partie de
'ouvrage démontre l'urgence a développer en néphrologie des programmes d’accompagnement et
d’éducation thérapeutique. La seconde partie décrit le modéle MOTHIV implanté par les trois auteurs
dans le service de néphrologie du Groupe hospitalier de la Pitié Salpétriere a Paris. Elle présente
I'histoire et les ancrages théoriques du modéle, la méthodologie de son implantation et ses outils.
L’explicitation des attitudes et des techniques permet aux soignants de conduire des entretiens
accordant une place privilégiée a I'écoute et a I'empathie. Ces deux attitudes de bases sont de
véritables déclencheurs chez le patient d’'une intention d’auto soin. Cette partie pédagogique de
l'ouvrage invite les lecteurs a saisir la complexité de ce qui se joue lorsque le soignant adopte la
position du pédagogue. Le cédérom qui accompagne cet ouvrage contient, dans un format
directement utilisable, tous les outils proposés.
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La néphrologie face a la problématique des ages de la vie
‘(f)rojet thérapeutique, projet de vie chez les personnes agées

e plus de 60 ans).

Les patients suivis en néphrologie comptent une part importante de person-
nes agées. En 2003, I'dge moyen des 30 882 personnes traitées par dialyse
en France était de 67ans®. Il est important d'intégrer le theme du vieillis-
sement dans tout programme d’éducation thérapeutique en néphrologie.
Dans les pays occidentaux, le fait de vieillir n’est plus forcément associé
ala peurde la mort mais a la crainte de 'émergence d’une maladie chronique.
Les adultes en vieillissant expriment leur sentiment de vulnérabilité face aux
maladies chroniques comme le diabéte, les maladies cardiovasculaires,
les maladies neurologiques, le cancer et les maladies rénales chroniques.
Au cours des quarante derniéres années, 'avancée des stratégies théra-
peutiques et des technologies de suppléance ont donné des années de vie
et de survie aux personnes agées mais les ont aussi amenées a devoir
s’adapter a une chronicisation du soin.

Les recherches conduites sur le développement émotionnel des personnes
agées comportent des contributions intéressantes pour la néphrologie.
Elles invitent par exemple a une refonte des outils des thérapies cognitivo-
comportementales qui ont été inventées pour traiter des stress aigus
et non pas des facteurs de stress chroniques causés par de réelles limitations
fonctionnelles apparaissant tout au long du processus du vieillissement.

Si 'on prend en compte les statistiques en gérontologie, il devient néces-
saire de développer le concept de maladie chronique comme un stade de
développement, voire une nouvelle modalité de vie. Se soigner est en train de
devenir l'objet d’'une activité a temps partiel pour certains, a temps complet
pour d’autres, pour ne prendre que I'exemple de la dialyse. Cette activité
nécessite de nouveaux apprentissages existentiels et pragmatiques non pré-
vus dans les systemes de prise en charge et dans l'organisation des soins.

* Projet thérapeutique, projet de vie chez les personnes dgées

Il est difficile pour les soignants de penser a la fois le projet thérapeutique
et le projet de vie chez une personne agée. La littérature a pourtant montré
que la perte du projet de vie, la solitude, le manque d'objectifs sont des facteurs
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fragilisantla santé et endommageant la qualité de vie. De nombreuses études
conduites en psychologie de la santé ont démontré que la solitude était
un facteur prédictif de mortalité chez les personnes agées”. Il est donc important
que les soignants puissent explorer les liens que les personnes agées font
entre leur projet de soin et leur projet de vie. Dans certains cas, le patient 4gé
ne s’autorise plus a se penser comme un étre créateur d’avenir.

Une étude de perceptions croisées conduite sous formes de “focus groupes™
auprés de médecins et de patients agés de plus de 60 ans®, cumulant une
moyenne de deux maladies chroniques, met en évidence les faits suivants.
Les obstacles a I'exploration des objectifs de vie du patient déclarés par les
patients et les médecins sont les mémes: durée trop courte de la consultation
médicale, centration de la consultation sur les symptomes. Dans la pratique,
ni le patient ni le médecin n'osent évoquer la question des objectifs de vie,
le premier parce qu'il n'ose pas, le deuxieme parce qu'’il pense qu'il ne saura
pas comment poursuivre le dialogue avec le patient si ce dernier évoque
certains objectifs comme avoir moins de douleur, se sentir moins fatigué.
Un médecin formule : “Si quelqu’'un me parle de la géne occasionnée par
ses symptémes, je vais en rester aux solutions existantes pour réduire
ce symptéme mais je ne vais pas aller plus loin !” Un autre médecin dit que
sa formation lui a appris a avoir des objectifs médicaux pour ses patients mais
ne I'a pas formé a explorer leurs objectifs personnels de vie. Un autre encore
dit qu’il aborde la question des projets de vie de ses patients en essayant
de voir comment ils peuvent nourrir leurs désirs d'autosoin. Il demande
par exemple a ses patients “Racontez-moi une journée typique. A quelle heure
allez-vous faire vos courses ? Qu’aimez-vous faire ? Que peut-on faire pour
vous maintenir dans vos capacités ? Est-ce qu’il y a quelque chose d’autre
que vous aimeriez étre capable de faire ? Essayons de voir comment on peut
travailler sur cela I”

Dans cette méme étude, on découvre que certains patients n‘arrivent méme
pas a imaginer que dans une consultation médicale, un temps soit consacré
a explorer leurs buts dans la vie. Un patient explique: “Les objectifs de vie
qu’on a, ce sont les mémes que ceux des médecins !I”

Lorsque dans le service de néphrologie du GHPS, nous avons commencé
a explorer les projets de vie des patients, nous nous sommes heurtées a
la peur des soignants d’aborder le projet de vie de la personne agée. Ceci est
vraisemblablement causé par les représentations sociales négatives liées

*Technique d’entretien de groupe, « un groupe d’expression”, qui permet de collecter des
informations sur un sujet ciblé. Elle est utilisée dans la recherche dans divers
domaines : éducation, santé publique, environnement et sciences sociales.
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auvieillissementvu comme un processus de perte, d’altération, de renoncement
et de résignation. Or, la chronisation des soins et ses répercussions négatives
sur 'organisation de la vie familiale ; sur la vie affective et sexuelle, et sur
la vie sociale, est souvent le premier obstacle a la poursuite du projet personnel.

Paradoxalement, c’est dans les refus ou les demandes de délais pour entrer
en dialyse que les personnes dgées mettent en avant leur projet de vie.
‘Ah non ! Je ne veux pas de dialyse, je vais devenir dépendant !I”, “Je veux
encore accompagner ma femme méme si je suis vieux et sourd”, “Je veux finir
de rédiger mon carnet de vie, je dois aller en Bretagne récupérer des photos
de famille”, “ Je suis en deuil, j'ai besoin de me reconstituer, ce n’est pas
le moment I”

A tout age de la vie une personne a des projets de vie. Quand elle n’en a plus,
elle décline et elle déprime.

Les métaphores utilisées en néphrologie :
éléments d’anthropologie médicale.

Le vocabulaire de la néphrologie est traversé par un langage oscillant entre
la protection et la prévention.

Le langage de protection se retrouve dans des énoncés qui mettent
en évidence le maintien de la santé rénale, comme par exemple “/l faut protéger
vos reins, vous avez 60 ans, vos reins sont encore jeunes et doivent rester
en bonne santé...”. “Vous allez avoir besoin de vos reins encore longtemps,
protégez-les !”

Le langage de prévention emprunte des métaphores du registre de la peur
et de la menace. “Si vous ne faites rien, vous le paierez trés cher.”

Lors d’'un congrés en 2005, le concept de néphroprotection a été présenté
comme devant étre associé a la cardioprotection afin de justifier la mise en
place d'un traitement précoce chez les patients atteints d’insuffisantce rénale
chronique.

Le terme de protection tend ainsi a remplacer celui de prévention de la dégradation
rénale méme si dans les supports d’information existant en direction des
patients, ce terme apparait peu. Il est essentiel en néphrologie de travailler
avec des groupes de patients pour repenser le matériel d’éducation.
Les brochures existantes sont écrites a l'intention des professionnels avec



CHAPITRE 1 -
Linsuffisance rénale chronique

1.9.

39

un vocabulaire mettant en scéne la détérioration, la dégradation et allant
méme jusqu’a utiliser 'image d'une poubelle pour expliquer l'importance
du rein dans son réle d’élimination des déchets.

La spécificité de la communication patient-soignant
en néphrologie: 'exemple de la dialyse.

En néphrologie, le patient se retrouve avec trois types de recommandations
qui n‘ont rien a voir les unes avec les autres dans les représentations qu'il a
de son corps et de sa santé (médicaments, programme diététique et activité
physique). La question qui se pose alors en éducation thérapeutique est
la suivante : “Quelle est la recommandation a suivre en premier ?”

Des études démontrent les différences observées dans la communication
patient soignant en fonction des pathologies®. En régle générale, dans les
maladies qui représentent la sanction d’un style de vie, comme celles liées
a la prise de poids ou a la consommation de tabac ou d’alcool, on observe
une forme de communication visant a blamer le patient. Chez les soignants,
elle s’exprime par 'appel a la raison, a I'effort, comme si le changement n’était
qu'une question de volonté ! Une telle communication expose le patient
a la culpabilisation, a la perte de I'estime de soi, et a la honte qui sont des
obstacles au changement. A linverse, lorsque le patient est atteint d’une
pathologie n’impliquant pas son style de vie, les soignants développent a son
égard de la compassion qui tend a le maintenir dans un état de résignation.
Dans linsuffisance rénale, le concept de contrle est un concept clef.
Cest peut étre 'une des raisons qui explique l'instauration d’'un climat conflictuel
entre l'équipe soignante et les patients en cas de discordance sur les objectifs
thérapeutiques. Les soignants préconisent le suivi intensif d’'un traitement
lourd pour atteindre au plus vite les objectifs thérapeutiques et éviter I'ag-
gravation de I'état clinique. Les patients cherchent a8 se maintenir dans
une vie leur apportant un degré minimum de satisfaction pour conserver 'envie
de se traiter.

La peur et 'anxiété sont prévalentes chez les personnes en dialyse. Elles
requierent une communication spécifique. Celle-ci doit a la fois aborder de
front la peur de la dépendance a la machine, I'impact de la fréquence des
séances de dialyse dans la vie quotidienne, leurs attentes et leurs espoirs.
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de faire face a la survenue d'états émotionnels négatifs qui paralysent
sa qualité de vie et compromettent son projet de soin .

Enfin, le travail sur les facteurs sociaux consiste a prendre en compte la qualité
de la vie sociale du patient, le degré de soutien social de son entourage en lien
avec sa santé et son bien-étre. “On présente aux patients les ressources
existantes en termes de groupes de paroles, d’ateliers de patients. En cas
de situation sociale nécessitant un recours immédiat, il est nécessaire
d'assister le patient a chaque phase du recours. Il s'agit aussi de mobiliser
les capacités des patients a élargir leurs ressources en termes de socialisation
etde soutien personnel, en les invitant a se penser comme porteurs d'un projet
de soin, mais aussi d'une histoire personnelle et sociale en mouvement.”®

Les théories au coeur de MOTHIV.

Les approches empathiques.

Le regard positif inconditionnel posé sur la personne et la croyance dans
son potentiel de développement sont des attitudes de base a développer
absolument chez les aidants impliqués dans ['accompagnement
des personnes malades.

“C’est ce pari ultime que nous faisons sur la personne qui fait qu'elle
nous autorise en retour a entrer en dialogue avec des parties d’elle-méme
auxquelles personne n’ose s’adresser et qui pourtant constitue son réservoir
de forces et d’énergie incommensurables. En pratique, ce postulat de base
suppose pour l'intervenant 'adoption d'un ensemble d’attitudes authentiques
et son engagementa:

- s'adresser a la personne comme a une personne en devenir et en projet
et non comme a une personne malade dont les intentions et les décisions
se limiteraient a la prise de ses médicaments,
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- mobiliser chez la personne un ensemble d’attitudes et de capacités
lui permettant de poursuivre son développement personnel. Souvent la maladie,
en endommageant les réles sociaux, professionnels, sexuels, familiaux,
confronte douloureusement la personne a une série de pertes qui, si elles
ne sont pas reprises en termes de ré-estimations, réajustements, réorganisation,
la laissent dans des deuils interminables qui bloquent sa croissance personnelle,
- s'intéresser activement aux conditions d’existence concrete de la personne,
dans la mesure ou toute stratégie de soin porteuse d’'une promesse théra-
peutique doit étre assortie d’'une promesse sociale. Par hypothése, on considere
qu’une personne prend ses traitements pour aller mieux dans son corps,
dans sa téte, dans sa vie. Et tout aussi paradoxalement, une personne doit
aller bien pour prendre soin de sa santé. Il s’agit donc de travailler a partir
de trois concepts : la santé physique, la santé psychologique
et la santé sociale.”™

Dans MOTHIV, comme dans les approches empathiques les attitudes
et les techniques sont au service de la relation qui s'établit entre le soignant
et le patient. Les attitudes de base sont I'écoute et le non jugement.
L’organisation du soin comporte des aspects dépersonnalisants qui sont
une cause de souffrance et d'épuisement professionnel chez les soignants*.
Introduire I'écoute comme une composante majeure de 'accompagnement
thérapeutique du patient a des effets déstabilisateurs a premiére vue pour
les soignants. Dans les premiers temps de leur pratique, ils ont du mal
a personnaliser une relation de soin dont ils s’étaient éloignés par
des mécanismes d’évitement et de mise a distance. En méme temps,
on ne peut pas faire de 'éducation ou de 'accompagnement sans se mettre
dans une position d’écoute.

“Les techniques ne remplacent pas la relation mais elles contribuent
au maintien de sa qualité dans la mesure ou elles améliorent le niveau
d'écoute et de communication dans les entretiens.”* Les techniques de base
sont les questions ouvertes, la reformulation, le recentrage, le reflet,
la re-contextualisation, la relance, la synthese, 'amplification.

* Presst Next Study, PRESST (Promouvoir en Europe Santé et Satisfaction des Soignants
au Travail) est le volet francais de I'étude scientifique européenne NEXT (Nurses’ Early
Exit Study] initiée par SALTSA, le programme suédois de recherche pour la vie au travail.
L’Union européenne a promu 'étude NEXT dans le cadre de son Programme “Qualité de Vie
et Gestion des Ressources Humaines”
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Les approches motivationnelles.

Dans les maladies chroniques, et plus particuliérement quand on s’intéresse
a la question de I'observance thérapeutique, il estimportant de savoir accueillir
des personnes déclarant une absence ou une perte de motivation dans
leur suivi de soin. Une éducation qui reste centrée sur les thérapeutiques
mise sur les apprentissages et les compétences du patient a les utiliser.
Elle sera inévitablement confrontée a des difficultés récurrentes, notamment
labsence apparente de motivation chez certains patients pour prendre
leurs traitements et suivre leurs prescriptions de soin.

La motivation, telle que définie par Miller et Rollnick™ et telle que nous
lenvisageons dans MOTHIV n’est pas un trait statique ou une disposition
qu’une personne possede ou non. Contrairement a ce qui a souvent été
énoncé, c’est un état dynamique qui se génére et se maintient sous certaines
conditions. La motivation est multidimensionnelle. Elle dépend notamment
du style d’intervention de lintervenant, du climat empathique, ou encore
de la valorisation de l'autonomie personnelle. Pour Miller et Rollnick,
c’estseulementdans un climatd’'empathie, centré surla personne a l'intérieur
d'un cadre structuré, qu’une personne va pouvoir tout d’abord envisager,
puis décider et enfin choisir de mettre en place un certain nombre d’actions
visant a la réalisation de changements et de ses projets.

Cette approche, et c’est un de ses points forts, intégre 'ambivalence
et les ratages comme faisant partie du processus de changement alors que
de nombreux courants théoriques les analysent comme des pertes de motivation*
et que les professionnels s’en servent pour rompre les contrats de soin’.

Les approches par les théories du bien-étre.
Elles présentent un haut degré de pertinence dans les pathologies
ou les patients, pour des raisons de santé, doivent modifier leur style de vie

(ex: habitudes alimentaires, activités physiques régulieres, habitudes sexuelles).

La théorie du bien-étre dans le champ de la santé ne se réduit pas a une vision
hédoniste centrée sur le bonheur, le plaisir et le bien-étre. Lorsqu’on interroge
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des patients confrontés a une maladie chronique comportant des soins
lourds ou un pronostic vital incertain, ils nous montrent assez vite
que ce qu’ils entendent par bien-étre se situe du c6té d’une réalisation
de leur potentiel* et de leur développement personnel, malgré - en dépit de -
au-dela de - leur condition médicale.

Cette composante importante se traduit dans la pratique de MOTHIV par
le souci d'un accompagnement du patient l'invitant a explorer certaines
de ses questions existentielles, comme par exemple : “Et si maintenant
jessayais de me réaliser en intégrant les modifications de ma santé”.

Cela suppose d’aider les soignants a pouvoir aborder avec les patients
le theme du développement personnel, de la réalisation de soi.

Il ne s’agit aucunement de développer une culture du “soyez positif” mais
au contraire de partir de la personne et de voir comment elle se sentdans une
adéquation émotionnelle face aux événements, y compris douloureux.
Ne pas pouvoir pleurer lors de I'annonce d'une maladie grave parce que
personne ne peut entendre ou supporter des pleurs chez une personne
bloquer son processus de motivation a tout soin ultérieur. Supprimer ses
émotions, les éviter, représente un codt en termes de santé psychologique
et peut aller jusqu’a empécher le patient de mobiliser son énergie pour
le maintien de sa santé.

Chaque patient construit ses propres représentations du bien-étre qui
sont explorées dans la pratique de I'entretien par des questions comme :
Pour vous, aller mieux, cela serait quoi ? Qu’est-ce que vous aimeriez réaliser
dans les semaines ou les mois qui viennent ? Qu’est-ce que vous faites pour
vous sentir mieux quand plus rien ne va plus ? Comment vous occupez-vous
de vous ? Racontez-moi une ou plusieurs maniéres que vous avez de prendre
soin de vous pour vous sentir mieux dans votre vie ?

Les théories du ‘coping’.

“Le coping se définit comme I'ensemble des activités cognitives

et des comportements a partir desquels l'individu répond et s’ajuste
aux pressions externes et/ou internes qui le mettent en danger et dépassent

* lIs 'évoquent en termes de potentiel restant en utilisant des expressions comme
avec «ce qui me reste a vivre autant le vivre au mieux !».
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ses propres ressources. Le coping a deux fonctions majeures : gérer
la situation qui est associée au stress et réguler les réponses émotionnelles
au probleme. En régle générale, il est préférable d'utiliser des stratégies
centrées sur la résolution de probléme face a des situations qui sont modifiables
(recherche de solutions, prise de décision, recueil d'informations, demander
de I'aide). Dans MOTHIV, comme dans les programmes d'intervention utilisant
les théories du coping, I'objectif est d’aider la personne a mieux comprendre
ses réactions face aux situations associées au stress, a identifier et a réduire
ses conduites d’auto-sabotage et a développer des stratégies d’ajustement
actives, appropriées et efficaces pour gérer le stress généré par la maladie,
les traitements, et les recommandations/préventions associées.”*

La théorie de I'incident critique ou 'apprentissage
par situations-problémes.

“La théorie qui sous-tend la technique de l'incident critique est en fait assez
simple : toute personne ayant acquis les compétences requises pour faire
face a un certain nombre de situations peut étre brutalement confrontée
a la survenue d’une situation dans laquelle ce qu’elle a appris ou ce qu’elle
sait n’est pas applicable. Théorisée par Flanagan (1954) cette technique est
tres utilisée dans les situations d’apprentissage et de formation. La réponse
consiste a aider la personne, par le biais d’anticipations ou de simulation
de situations, a développer des stratégies adéquates pour y faire face.
Ces situations sont reprises dans les entretiens sous une forme veillanta:

ne pas attaquer I'estime de soi de la personne,

- ne pas lui faire perdre son sentiment d’efficacité personnelle,
- la rassurer sur sa motivation,

- la former a 'acquisition de compétences complémentaires,

- la préparer a I'exercice de ses compétences dans le cadre

de situations variées.”™*
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Les guides d’entretien MOTHIV :

choix, partis pris et themes incontournables a aborder

de maniere intuitive dans les entretiens.

Construits a partir de la littérature existante mais aussi d’observations
de terrain, les guides d’entretien MOTHIV sont des outils visant a aider
les infirmieres dans leur pratique d’accompagnement et d’éducation
thérapeutique. lls s’inscrivent dans une approche dynamique permettant
a un patient d’avancer dans ses propres questionnements.

Notre pratique de formation des soignants depuis de nombreuses années
nous a conduites 3 COMMENT DIRE a ne pas laisser tomber cette idée
de guides d’entretien, car elle répond a leur demande et a leurs besoins.
Comme I'expriment les infirmiéres : “Le premier entretien, on fait un diagnos-
tic mais aprés on faitcomment ? On explore quoi dans les autres entretiens ?”

Il serait par ailleurs paradoxal d'isoler les facteurs protecteurs ou fragilisant
la santé et lI'observance des patients sans mettre & la disposition
des soignants des outils permettant de les explorer. Certains théemes
sont incontournables dans l'aide & apporter au patient pour formuler
son projet thérapeutique, son projet de vie, pour renforcer le soutien social
fondamental a sa qualité de vie, pour se préparer a un autre type de traitement,
pour envisager des changements, pour s’approprier sa problématique
de santé, pour acquérir des savoirs utiles. Or il existe une ou plusieurs fagons
de les traiter, nous avons donc choisi de les présenter et les rassembler
dans des guides d’entretien. C’'est un parti pris que nous assumons parce
que la formation médicale forme les soignants a la pratique de I'interrogatoire
médicale et que les idées que se font les soignants de 'éducation sont souvent
des idées d’'une délivrance d’informations délivrée dans un climat directif
laissant peu place a I'expression du patient. MOTHIV s’inscrit dans le courant
des pédagogies nouvelles ou I'on se préoccupe d’abord de ce que la personne
sait ou désire savoir en faisant attention de choisir avec elle le moment le plus
propice pour lui donner les informations qui concernent le cceur de son intimité :
sa santé ! C'estlaraison pour laquelle les guides MOTHIV proposent une forme
de progression misant sur différentes étapes comme la premiére rencontre
entre le patient et l'infirmiér, la création d’'un climat de confiance, la mise
en place d'un cadre, I'écoute du projet du patient, de sa demande y compris
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de sa non-demande. Ces entretiens visent la création d’'un espace commun
entre soignant et patient dans lequel deux adultes co-construisent ensemble
un projet thérapeutique et un projet de développement personnel.

En néphrologie, nous avons commencé a identifier des thémes récurrents
que les patients abordent dans les entretiens. Ces themes relévent du registre
de la qualité de vie et sont en lien avec : (1) les pertes multiples (la perte
de leur rein, du greffon, des capacités motrices, cognitives, la perte de poids
exigé...}, (2) la douleur (les douleurs articulaires, neuropathiques, osseuses,
aigués, chroniques, lombaires, gastriques, les poussées douloureuses...),
(3) rincertitude sur I'évolution de leur condition (manque d'informations,
fausses croyances, incertitudes sur leur devenir, attentes d'un greffon,
déménagements a prévoir en cas de mobilité restreinte causée par
des complications...], (4] la socialisation (manque d’entrain, éloignement
des enfants, problémes économiques, arrét dans les projets de voyage
ou professionnels, problemes conjugaux, troubles de la sexualité...),
(5) la fatigue (réduction du périmétre de marche, fatigue liée a I'évolution
de la maladie, états dépressifs, sommeil de mauvaise qualité, stress, ennui...),
(6) la trajectoire identitaire (hiérarchisation des pathologies, accrochage
a une identité principale comme celle de diabétique, refus des autres
pathologies, confusion dans les pathologies et les traitements, perte d’identité
médicale, errance thérapeutique , incohérence dans le trajet de soin).

Par ailleurs, un aspect non négligeable des guides d’entretien est de permettre
aux équipes récalcitrantes a l'idée de laisser des infirmiéres conduire
des entretiens de mieux cerner les contenus du travail d’'accompagnement
infirmier. Ils facilitent aussi la tache des équipes qui désirent évaluer
leur programme en se référant a des contenus de la consultation infirmiére

accessibles et explicites.

Méthodologie d’implantation de MOTHIYV : 'exemple
de 'implantation dans le service de néphrologie du GHPS.

L'implantation de MOTHIV* dans un service se déroule en moyenne sur
une période de 12 a 18 mois. Aussi, avant de I'implanter dans des services
volontaires, des rencontres sont organisées avec les membres des équipes

* Limplantion et la recherche développement de MOTHIV font partie des missions
de I'organisme de formation COMMENT DIRE.
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et une analyse transversale de l'institution est conduite pour évaluer
son degré d’acceptabilité du programme, anticiper les obstacles, et explorer
les besoins en formation. Les intervenants en charge de l'implantation,
y compris les chercheurs, commencent toujours par une phase d’'immersion
dans le service afin de conduire un diagnostic de faisabilité mais aussi
de saisir la culture et les valeurs propres a chaque service de soin.
L'immersion consiste a participer aux consultations médicales, a s’entretenir
avec les médecins, les infirmiéres, les personnels paramédicaux, les patients.
Le chercheur ou le consultant sur le site bénéficie de ce fait d'une phase
d’autoformation qui lui permet d’apprendre et de préfigurer déja quelques
contenus du programme spécifique a la pathologie.

Cette phase donne lieu a I'élaboration de recommandations stratégiques,
a leur présentation et discussion, avant la construction du programme
d’intervention. Ce dernier prévoit systématiquement un plan de formation
et un appui méthodologique.

La formation comprend plusieurs modules thématiques. Elle réunit dix
a douze participants qui s’engagent a participer a la totalité du programme.
Elle se déroule en discontinu sur six a dix journées (42 a 70 heures) en fonction
de I'expérience et du degré de formation des professionnels aux techniques
d’entretien. Elle privilégie un cadre empathique et une dynamique d’auto-
formation.

L'appui méthodologique que nous pratiquons se traduit par une présence
concrete sur le site de l'intervention. Il est donc créateur de relations inter-
personnelles qui se manifestent par des échanges constants (rendez-vous
particulier avec une ou deux infirmiéres, échanges de mail et réponses a
des questions, propositions de lectures, observations sur site partagées,
entretiens avec des patients, visites collectives dans les chambres, préparation
en amont des communications des infirmiéres...). Ce type d’appui métho-
dologique permet de renforcer les capacités des professionnels en situation
(aide a la construction d’outils de suivi et de communication entre soignants
ou en direction des patients, études de cas, animation d’ateliers thématiques
pour les professionnels assurant la consultation MOTHIV). Il permet aussi
un travail d’assurance qualité (adéquation entre la pratique des soignants
et la philosophie du programme]. Enfin, il prévoit une aide aux techniques



L'éducation thérapeutique dans la maladie rénale chronique
le soignant pédagogue

72

d’écriture (compte rendu d’entretiens, rédaction d’articles) et une formation
courte a la prise de parole en public pour que les soignants puissent présenter
le programme a l'intérieur de leur établissement mais aussi a I'extérieur.

C'est ainsi que Catherine Tourette-Turgis et Lennize Pereira-Paulo
ont pratiqué une immersion de plusieurs mois dans le service de néphrologie
de la Pitié Salpétriere.

Cette phase a été suivie par une phase de formation de I'équipe et
plus particulierement des professionnels volontaires et choisis pour animer
les consultations d’accompagnement et d’éducation thérapeutique.

La formation consistaita donner un temps aux infirmiéres pour se positionner
face au projet, en appréhender les contenus, les objectifs et la finalité.
Les différents modules de formation (six jours au total) ont porté sur
une actualisation des éléments clefs du suivi de soin en néphrologie y compris
les traitements et les déterminants de 'observance thérapeutique. Un module
entier a été consacré a la présentation du modéle MOTHIV et a la formation
aux techniques d’entretien par le biais de mises en situation et de jeux
deréles. Les cadres de santé ont assisté aux formations afin de voir comment
mettre en place une organisation de la consultation qui corresponde
a sa philosophie. La pharmacienne hospitaliere a formé les infirmiéres
a la compréhension des ordonnances thérapeutiques et a lancé un travail
de création de fiches de présentation des médicaments pour les soignants
et pour les patients. Le médecin responsable médical du programme
a participé aux formations, a apporté les éléments de base qui manquaient
aux infirmiéres sur le suivi médical en néphrologie et a étudié avec les cadres
de santé et les infirmiéres les procédures a mettre en place pour proposer
aux patients la consultation infirmiére.

La formation a été l'occasion pour les infirmieres d'une sensibilisation
a une approche des concepts en soin infirmier comme les théories du care.

Elle a été suivie par des séances intensives de travail en petits groupes
(ateliers thématiques de 2 a 3 heures) organisées a la demande des infirmiéres
sur une base mensuelle. Ces séances portaient sur la pratique de I'entretien,
les procédures d’orientation des patients vers la consultation infirmiére,



CHAPITRE 3 - Description du modeéle MOTHIV implanté dans le service de néphrologie du Groupe

hospitalier de la Pitié Salpétriére dans le cadre de la mise en place d’'une consultation infirmiére.

73

le suivi des consultations, les difficultés rencontrées dans la rédaction
des comptes rendus et le lien avec 'équipe médicale.

La question de la transmission des connaissances,
de P'acces au savoir et du désir d’apprendre.

Implanter un modéle comme MOTHIV nécessite de prendre position sur
la question des connaissances et des savoirs. En effet, la plupart du temps,
les soignants ne sont préparés ni a I'exercice d’'une fonction de transmission
de savoirs, ni a celui d’'une fonction d’'accompagnement (implication, se tenir
a coté, ne pas confondre accompagnement, assistance et compassion).

La transmission des savoirs de base, si on désire que ces savoirs remplissent
des conditions d’'opérationnalité - c'est-a-dire soient des savoirs que le patient
peututiliser dans sa vie quotidienne, comporte une multiplicité de dimensions.
Elles touchent a des concepts difficiles a apprivoiser comme les styles de vie,
les théories du changement et les théories du projet.
A la Pitié Salpétriére, les réunions de staff paramédical, organisées par
le cadre de santé, portaient sur le suivi pas a pas du programme du point de
vue organisationnel et pédagogique. Les infirmiéres présentaient les comptes
rendus de leurs entretiens, prenaient collectivement des décisions et
des initiatives par rapport au programme. Une partie était consacrée
aux procédures d'implantation du programme (problémes posés, recherche
collective de solutions, décisions entérinées en temps réel par le cadre de santé).
D’un point de vue psychosociologique, nous avons pu observer comment
chaque membre de I'équipe construisait, grace a l'interaction avec les autres,
son propre savoir et ses connaissances, tout en pouvant formuler ses certitudes,
ses doutes et ses interrogations dans un climat empathique de groupe.
Le courant d’éducation dans lequel s’inscrit la diététicienne du service était
par chance en résonance avec le courant pédagogique de MOTHIV. Le climat
ouvert du service, les modalités de gestion de I'équipe utilisées par le cadre
de santé, laissaient une grande place au développement de I'autoformation
des infirmiéres™.

* Accord autorisé pour participation a des DU, a des journées d'études, facilitation

des réunions de staff infirmiers, mise en place de formation complémentaire en urgence

par séquence de deux heures comme par exemple sur la reformulation quand

les infirmiéres ont fait part de leurs difficultés a utiliser cette approche, prét d’ordinateurs,

de bureau, achat de matériels, impression graphique des plannings thérapeutiques,

mise en forme du carnet du patient, photographie des 88 médicaments
les plus prescrits dans le service !
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L'approche pédagogique en équipe était assez proche de I'approche utilisée
dans les écoles Freinet, centrée sur la méthode naturelle. On arrive avec
une question et tout le monde apprend a tout le monde et de tout le monde !
Cette forme de travail est essentielle pour rendre vivant I'acte de transmission
de savoir. En effet, comme toute I'équipe a appris en méme temps et que
chaque personne possédait un fragment du savoir a transmettre, I'effet
groupe a pu éviter 'émergence d’une position savante se confondant avec
le pouvoir, soit vis-a-vis des autres membres de I'équipe, soit vis-a-vis des
patients. Nous accordons beaucoup d'importance au processus d’autoformation
des infirmiéres qui découvrent que la pratique d’écoute et d’entretien reléve
d’un apprentissage de type “learning by doing” qui se traduit par “on apprend
en faisant”.

Les sciences de I'éducation ont depuis longtemps démontré que travailler
la notion du rapport au savoir nécessite de préciser les modalités de transmission
spécifique de chaque type de savoir en fonction du contexte dans lequel
il est délivré. Le savoir transmis en urgence lors d’'une mise en dialyse sans
préparation n'a rien de comparable avec le savoir transmis lors d’une consul-
tation d’aide et de préparation au changement. La variété des contextes
de transmission nécessite une analyse complémentaire : celle des processus
d’apprentissage du patient dans leurs dimensions institutionnelles, sociales,
culturelles, familiales, subjectives.

La question de la gouvernance partagée.

MOTHIV ne peut étre implanté que sur des sites développant un modéle
de gestion démocratique des équipes. Le désir d'implanter une consultation
d’éducation thérapeutique doit étre partagé par des professionnels occupant
des fonctions institutionnelles différentes dans le service, ce pour éviter des
conflits de territoire (ex: les médecins contre les infirmiéres ou inversement).

La question de la gouvernance est une question fondamentale dans les services
de soin qui se dotent d'une consultation infirmiére consacrée a 'accompagnement
eta 'éducation thérapeutique. La plupart du temps, alors méme que tout semble
consensuel au sein de 'équipe soignante, les infirmiéres découvrent que
les médecins leur “ signalent” des patients qui ne comprennent pas trop
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“ce que c’est que cette nouvelle consultation”. Elles se retrouvent donc
avec des patients peu enclins a participer a cette nouvelle offre de soins.
Cette situation, apparue trés vite au démarrage de la consultation dans le service
de néphrologie de la Pitié Salpétriére, nous a amenées a rédiger un cahier
de procédures comprenant la rédaction de scripts d’appels téléphoniques,
de modeles de présentation de la consultation aux patients par les médecins,
parles personnes de I'accueil. Il a aussi été prévu de distribuer des affichettes
aux patients dans la salle d’attente de maniere a ce qu’ils disposent
eux-mémes de l'offre proposée.

Avec une gouvernance partagée, la diversité des compétences peut devenir
en quelques semaines une véritable richesse. Ainsi, une infirmiére a trouvé
que la prise de notes et I'éparpillement des outils de suivi des patients
rendaient la tache difficile pour tout le monde. Elle a donc congu un tableau
de bord qui permet de voir d'emblée le taux de participation des patients
a la consultation
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de la consultation, par exemple pouvoir aller chercher des enfants a I'école,
programmer ses activités. Si le patient na aucune idée de la durée d’une
consultation, il aura des difficultés a les introduire dans son “planning” de vie.
La peur anticipée que le patient ne revienne pas avant six mois est résolue
si le patient est satisfait de ce qui se passe au cours du premier entretien
et qu’'un temps est consacré a la fin du premier entretien 3 la prise du second
rendez-vous en prenant en compte les disponibilités du patient.

Je crée un climat empathique
et j utilise une méthode d’entretien.

Les attitudes et techniques que nous décrivons ci-aprés sont bien plus qu’un
ensemble d’outils faciles a apprendre. Un entretien est plus qu’un savoir-faire,
c’est une fagon d’étre avec les autres qui est souvent surprenante pour
les patients qui ne sont pas plus habitués que nous tous a étre écoutés sans
étre interrompus, a ce qu’on reste centré sur eux plutot qu’on ne les décentre
de leur propre monde qu'ils tiennent a nous faire connaitre. Inviter
une personne a s’exprimer sur ce qu’elle vit, ressent, désire ou regrette nécessite
de savoir conduire un entretien au cours duquel le rythme de l'autre est
respecté, et dans lequel les questions n’explosent pas dans tous les sens
comme dans un interrogatoire. Paroles entrecoupées de silence, allégement
du poids des émotions, rupture de l'isolement, rencontre chaleureuse,
croyance dans le potentiel du patient a pouvoir entrer a tout age dans
un processus de changement bénéfique pour lui et porteur de satisfactions,
sont les objectifs principaux de 'utilisation de techniques d’entretien. On peut
aussi les appeler I'éthique et les techniques de la conversation dans le soin.

J écoute.

L’écoute est le premier soin... L’écoute du soignant est dans MOTHIV
la premiére attitude d’'aide a développer ou a optimiser chez le soignant.
Et Ia encore, il est important de définir ce que nous entendons par écoute
dans notre approche. Ecouter, c’est essayer d’entendre, et entendre,
c’estexercer ses capacités a voir 'autre comme un étre unique qui ne se compare
aaucun autre. Cest aussi renoncer pendant le temps d’un entretien a la relation
asymétrique qui existe a la fois dans le monde de I'éducation et celui du soin.
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Cestrefuser de se retrancher derriere une barriére ou l'un saurait ce que l'autre
ne sait pas, ou I'un aurait le pouvoir par rapport a un autre qui serait pensé
comme démuni et réduit a sa plainte ou a ses symptomes !

Qu’est-ce que I'écoute ?

L’écoute n’est pas une technique mais une attitude, une compétence de base
qui peut étre développée ou renforcée.

“Il s'agit d’une forme d’engagement envers l'autre impliquant une sensibilité

et une attention 3 autrui.”™.

L’écoute pratiquée dans I'approche MOTHIV est I'écoute active. Ce type
d’écoute se centre sur la personne du patient et sur ce que celle-ci exprime
de maniére explicite ou implicite dans son langage verbal et non verbal.
L’écoute active n'est pas la recherche ou la confirmation d’une hypothése,
elle ne se situe pas sur un registre rationnel. Ecouter, c’est se mettre en travail.
Cela sous-entend que celui qui écoute activement I'autre, a des choses a faire
ou a tenir dans la durée de I'entretien comme 'adoption d’une attitude de non-
jugement, d’'une attitude empathique. Par ailleurs, le travail consiste a utiliser
des techniques comme des aides a I'expression de la personne (reformulation
recentrage, clarification, questions ouvertes, silences). L'écoute demande
a celui qui la pratique une discipline pour garder a une bonne distance de soi
ses réactions de jugement et ses opinions hatives. Elle exige aussi
le renoncement au plaisir de parler et a 'habitude de monopoliser la parole.
En retour, elle le délasse de lui-méme et lui apporte du plaisir et un sentiment
de bien-étre lié au lacher prise.

L’écoute active.

L'écoute active “est la compétence de base indispensable a I'exercice
d’autres capacités comme la capacité a reformuler les contenus d'un entretien,
les sentiments et les émotions exprimés.”

A quoi cela sert ?

Dans un entretien, I'écoute active aide le patient a éprouver le sentiment
d’exister dans le regard de l'autre. Grace a la position de facilitateur
du soignant, le patient s’approprie son vécu autrement. Elle participe a
la création d’'une relation soignant-soigné basée sur la confiance mutuelle,
elle est aidante car elle redonne au patient une confiance en lui. Le patient

* www.counselingvih.org
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se met alors a trouver lui-méme ses propres solutions a ce qui se présentait
comme un probléme insurmontable quelques minutes auparavant. L’écoute
active mobilise de nouvelles énergies chez le patient qui petit a petit se libére
dans I'expression de ses émotions tout en les maitrisant lui-méme s'il le sent
nécessaire.

Comment faire ?

Pour écouter, le soignant doit adopter une attitude physique de disponibilité.
Il explicite par des signes visuels et verbaux sa mise en écoute. Il doit refuser
dans la mesure du possible d’étre dérangé par des bips ou des appels
téléphoniques.

Il est important pour le soignant de faire un travail sur soi pour faire taire
ses idées préétablies et ses préjugés, afin de contenir son envie d'interpréter
ou d’intervenir trop vite et trop souvent. Pouvoir éloigner chez le patient
la peur d’étre jugé (par rapport a ses conduites alimentaires, son poids,
ses non prises de médicaments) est le pas fondateur de la consultation
elle-méme !

Les patients verbalisent souvent la peur d’étre jugés pour justifier le fait de
ne pas avoir envie de venir a ce type de consultation. Un médecin explique
comment il fait pour éloigner cette peur chez ses patients : “Je dis : elles
(les infirmiéres] ne sont pas la pour vous juger ou dire ce qui est bien ou mal !
Elles sont la pour vous aider parce qu'on sait que tout ¢ca peut ne pas étre évident I”

Cette peur se retrouve chez les personnes ayant a suivre des traitements
lourds ou des recommandations contraignantes. Elle comprend plusieurs
peurs : celle de se sentir jugées par leur entourage, par le corps soignant,
mais aussi par elles-mémes.

Pour maintenir un haut niveau d’écoute dans la durée, le soignant a intérét
a utiliser des questions ouvertes pour réduire les “allant de soi” dont on
se contente dans une conversation ordinaire. Par exemple, quand un patient
dit “cette maladie c’est difficile, vous ne trouvez pas ?”, on pourrait penser qu'’il
s’agit juste de manifester notre accord avec la pensée du patient. En fait,
la méthode consiste a relancer immédiatement le patient en lui demandant
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“Qu’est-ce qui est difficile ou quest-ce qui est le plus difficile dans cette maladie ?”
Cela évite au soignant de parasiter le patient avec son propre imaginaire
de la maladie forcément différent de celui du patient.

Difficultés rencontrées.

Les soignants ne sont pas habitués au travail d’écoute dans le soin. Dans leur
formation, le concept d’aide enseigné se réduit souvent a la recherche
de résolution de problemes a linitiative du soignant sans laisser place
au patient

“Jai peur que le patient commence & parler de lui... de toute maniére je ne sais
pas comment ['aider... et je me dis que moi, je ne pourrais pas vivre comme ¢a,
tous ces traitements... en plus il faut faire tout le temps attention a tout,
a ce qu’on mange, faire des activités physiques... je finis plutét par faire
un cours car c'est plus simple !I”

Solutions proposées.

La question qui se pose est : comment écouter sans se mettre a la place
de l'autre ? Se mettre a la place du patient provoque en général une rupture
dans I'entretien. Le patient accepte nos tentatives de compréhension, il tolére
un certain niveau d’identification, mais il attend de nous une aide dans
laquelle sa vie doit rester au centre du dialogue et non la nétre. Il nous
demande en quelque sorte de mettre en sourdines nos propres sentiments !
Le patient qui vit des choses difficiles a besoin d’'une personne qui puisse
I'entendre, car sinon a qui d'autres pourra-t-il dire par exemple que toutes
ces prescriptions sont difficiles a suivre ? On peut se mettre au travail avec
ce patient en reprenant de la fagon suivante : “ Quelle est pour vous
la recommandation la plus difficile & suivre ? Qu’est-ce que vous aimeriez
réussir en premier lieu ?”

Lorsque le soignant a peur que le patient parle de lui, il réduit en général
le champ de son écoute pour se protéger lui-méme ou pour ne pas se trouver
dans une position d’échec du type : “ Je ne vais pas savoir quoi lui répondre”.
Dans l'écoute active, c’est le patient qui nous apporte la solution en nous
disant souvent spontanément : “ Ne vous inquiétez pas, je n‘attends pas
que vous m’apportiez sur un plateau une solution a mon probléme. Mais le fait
de vous en parler me fait penser a autre chose. Voila...”
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Je reformule.

Qu’est-ce que la reformulation ?

La reformulation est une technique qui consiste a formuler de maniére plus
concise ou plus claire ce qu’une personne a exprimé comme étant sa pensée,
sa maniere de voir les choses, ses émotions.

Elle n’est pas un simple acte de répétition des paroles du patient (autrement
dit “technique du perroquet”) qui suscite souvent et a juste titre I'énervement
du patient qui demande alors : “Pourquoi répétez-vous tout ce que je dis ?”

A quoi cela sert ?

Pour le patient, entendre une autre personne reformuler ce qu’il dit lui permet
de se rendre compte qu’il est écouté, et de constater a quel point sa parole est
reconnue comme pouvant étre entendue. Il est essentiel de faire attention
ace que cette reformulation ne serve pas a mettre en évidence les défaillances
du patient. Reformuler en reprenant tout ce qui ne va pas, présente un effet
déprimant ! La reformulation que nous préconisons est celle qui s’attache en
premier lieu a mettre en valeur les forces et les capacités de la personne.

Pour linfirmiére, la reformulation lui permet de s’assurer qu’elle a bien
compris ce que le patient lui a dit et, si cela est nécessaire, de recentrer
I'entretien afin qu’il ne parte dans tous les sens.

Comment faire ?

Avant méme toute reformulation verbale, il est important d’adopter
une posture corporelle qui exprime d’emblée I'acceptation de l'autre et de tout
ce qu’il va nous dire. C’est ce que nous appelons le "oui postural”. En pratique,
cela revient a dire “oui” avec un mouvement de la téte oscillant du bas vers le
haut, accompagné d’expressions verbales d’assentiment comme : “Oui, oui»
montrant avec notre corps qu'on se sent prét a accueillir ce qu'il a envie
de nous dire. Il ne faut pas confondre ces expressions d’accueil de la parole
du patient avec les “d’accord, d’accord” qui sont souvent vécus comme
sous-entendant “0k, j'ai déja tout compris ce que vous dites !”. lls donnent
au patient I'impression qu’il doit raccourcir son discours, qu’il n’est plus
nécessaire qu’il continue de parler. Il s’agit au contraire de manifester
avec notre corps une véritable position d’écoute.



CHAPITRE 4 - MOTHIV en pratique

4.2.3.

89

La reformulation peut commencer par “Si jai bien compris, vous m'avez dit
que..”, “Vous me dites que..” ou encore “Pour vous, .."”. La reformulation
ne doit pas étre faite avec ironie, ou froideur, ni avec une intonation

de jugement ou de surprise dans la voix.

Difficultés rencontrées.

“Quand je cherche a reformuler ce que le patient me dit, je dois arriver a faire
taire cette voix qui n'‘arréte pas de me pousser a lui dire de faire ce qu'il vient
d’ailleurs juste de me dire qu'il n’arrive pas a faire I”

Cette réaction recueillie au cours d’'une séance de formation nous montre
exactement I'un des obstacles a I'écoute rencontrée par les soignants :
le désir de dire a I'autre ce qu'il faut faire.

Solutions proposées.

La reformulation est une technique qui aide I'intervenant a faire ses premiers
pas vers une écoute centrée sur le patient. Pour la pratiquer, il faut faire taire
son propre discours intérieur de désir de prise de contréle sur lautre.
Cette discipline de la reformulation présente donc un intérét majeur :
pour y arriver, il faut d’abord écouter car on ne peut pas reformuler ce que
l'on n’a pas écouté !

Je privilégie les questions ouvertes.

Les questions ouvertes sont des questions qui suscitent une autre réponse
qu‘un simple "oui” ou un simple "non". C'est une technique qui permet im-
médiatement de passer de I'interrogatoire a I'entretien.

A quoi cela sert ?

Les questions ouvertes permettent au patient d’entrer en contact avec
son propre univers. Elles mobilisent ses capacités a s’exprimeravec ses propres
mots, a explorer “ses attitudes, ses sentiments ses valeurs et ses comportements
sans étre influencé par 'univers de référence™- du soignant.

Poser des questions ouvertes, c’est oser dire a 'autre qu’on ne sait pas grand-
chose de ce qui se passe ou de ce qui s’est passé, et quon cherche
a comprendre en finesse ce qu'il nous dit.

* www.counselingvih.org
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Comment faire ?

Nous avons isolé, au fil de notre pratique, quatre grandes questions ouvertes
permettant aux soignants comme aux patients de progresser dans
un entretien d'accompagnement.

1. “Depuis quand avez-vous cette idée / pensez-vous cela ?” “Qu’est-ce qui
vous fait penser cela ?” (Construction du monde).

Comment le patient a-t-il construit sa perception ? Comment a-t-il construitun
raisonnement et a partir de quelles observations ou de quels évenements ?
Qu'est-ce qui lui fait penser cela et aboutir a ce type de conclusions ?
Qu’est-ce qui 'ameéne a se dire ceci ou cela ? Y a-t-il eu un événement déclencheur,
quelque chose qui s’est passé ayant pu 'amener a en conclure ceci ou cela ?
En permettant au patient de s’exprimer sur ce qu'il pense, le soignant lui permet
de prendre conscience de sa construction du monde et des raccourcis qu’il
fait dans ses raisonnements de cause a effet.

2. “€t vous, qu’est-ce que vous pensez de cela ?”(Le discours rapporté).

Le patient arrive avec des questionnements ou des affirmations qui lui ont été
suggérés par d’autres ou qu'’il a lus/vus/entendus quelque part. Face
ace discours rapporté, l'important n’est pas d’'emblée de valider, de contester
ou de corriger l'information que le patient apporte, mais de l'inviter a mettre
a plat ses interprétations et ses représentations face a une information
qui linquiete ou au contraire le rassure. En évitant de donner des réponses
au discours rapporté, en invitant le patient a expliciter son point de vue
personnel, le soignant peut prendre mieux conscience des inquiétudes,

des doutes, des croyances, des convictions, du systéme de valeurs du patient.

3. “Pu’est-ce qui est le plus difficile pour vous en ce moment ?” “Quel est
le traitement le plus difficile pour vous ?” “Quelle est la prise de médicaments
la plus difficile pour vous ?” “Quel est I'effet secondaire qui vous dérange
le plus ?” (Auto-evaluation).

Il n’est pas rare que le patient arrive avec plusieurs difficultés a la fois, qu'il
se plaigne de plusieurs dérangements. C’est comme s'il arrivait avec
un paquet olU tout est mélangé. Le soignant, en lui demandant d’établir
lui-méme une échelle de ses difficultés, I'aide a sortir du brouillard. Il est
préférable en effet que le patient établisse lui-méme ses priorités et non
le soignant car ce dernier risque de créer des résistances chez le patient
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qui ne se sentira jamais pris vraiment en compte. De méme, dans I'abord
de certains thémes comme par exemple celui des traitements ou des effets
secondaires, il est important d’éviter les généralités.

Selon le temps imparti a I'entretien, il peut s’avérer impossible de traiter tous
les points priorisés par le patient. Dans ce cas, le soignant pourra établir avec
celui-ci les themes a aborder dans les prochains entretiens. Par exemple :
“Yous me dites que vous avez 3 problemes en ce moment : Comment dire
a votre nouvelle amie que vous avez une maladie,; vous ne comprenez pas
vraiment comment vous pouvez avoir cette maladie et vous étes inquiet pour
votre vie financiére. Par ot aimeriez-vous que I'on commence aujourd‘hui ?”
Le patient sentira qu’il avance et que le soignant est un véritable aidant.

4. “Comment pourriez-vous faire ?” “Qu’aimeriez-vous faire par rapport a cela ?”
“Ou’avez-vous déja essayé ?” ( mobilisation des ressources).

L'objectif ici est de mettre en évidence et/ou mobiliser pour les renforcer
les ressources dont la personne dispose en elle-méme ou dans son environ-
nement. En invitant le patient & trouver ou & chercher par lui-méme
des solutions ou des idées, le soignant I'aide a améliorer son sentiment
d’efficacité personnelle.

En effet, a 'exception des consignes trés techniques ou d’apprentissage
des actes d’auto soin, si'idée ou la solution viennent du soignant, la personne
risque de ne pas se sentir capable de les utiliser ou de les appliquer. De plus,
dans le cas ou la personne échoue, elle va se sentir démotivée, voir honteuse
de ne pas avoir réussi.

A contrario, si la solution ou si 'idée vient du patient lui-méme, et non
du soignant, il se sent plus a méme de la mettre en ceuvre. De plus, dans le cas
ou la solution qu'’il a trouvée s’avéreraitimpraticable, il se sentira plus a méme
d’'improviser ou chercher d’autres solutions ou d’autres alternatives dés lors
ou il sait qu'il peut mobiliser ses propres ressources

[l est préférable pour la gestion des effets secondaires, de demander
au patient ce qu’il a déja essayé de faire, plutdt que de commencer par

lui donner des conseils, lesquels ne servent a rien si la personne a fait
plusieurs essais suivis d’échecs.



L'éducation thérapeutique dans la maladie rénale chronique
le soignant pédagogue

5.2.4.

138

Planche de classement des traitements.

Mes médicaments - A quoi cela sert ?
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53. Odutils de présentation de la consultation infirmiere
et de suivi des rendez-vous :

531. Script de présentation de la consultation par le médecin.

SCRIPT SUGGERE DE PRESENTATION ET DE PROPOSITION DE LA CONSULTATION INFIRMIERE

maladie chronique ont des difficultés a un moment ou a un autre a
prendre leurs médicaments. Parce qu'ils sont trop contraignants,
parce que les patients ne savent pas toujours a quoi servent tous
ces traitements. Nous-mémes, on s’est dit qu’on ne sait pas bien
expliquer les choses, qu'on n'a pas assez de temps dans nos
consultations pour discuter de tout cela avec le patient. Il y a aussi
Etape 1 toutes les recommandations a suivre, qui rendent les choses
compliquées, diminuer le sel par exemple, on peut manger ceci,
on ne peut pas manger cela.., pratiquer une activité physique
réguliere...
Pour aider les patients et les soignants, on a décidé d’ouvrir dans
le service une consultation infirmiére pour mieux connaitre
les besoins de nos patients, pour les aider, et aussi pour apprendre
avec eux comment on peut améliorer ou faciliter les choses.

r On sait que 50% des patientes et des patients traités pour une

Etape 2 Qu'en pensez-vous ?

Jaimerais bien que vous puissiez participer a cette consultation
infirmiere.

Elle se déroule sur plusieurs entretiens qui consiste a aider
les patients a trouver les solutions les plus adaptées a leur vie.
Cest le patient qui établit avec linfirmiére le rythme de ces
entretiens. Les themes abordés portent sur la vie quotidienne,
le maintien de la santé, la qualité de vie, les informations dont
vous avez besoin...

Etape 3

Voici ce que nous allons faire : Je vais vous orienter vers I'accueil
de la consultation pour que vous puissiez prendre un rendez-vous.
Sivous en avez besoin, vous pourrez demander des bons de transport
pour venir a cette consultation. Une fois que le rendez-vous sera
pris, vous recevrez une invitation confirmant le jour et I'horaire
de votre premiére rencontre avec les infirmiéres.

Etape 4

N /N AN

© 2008 COMMENT DIRE
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JUSTIFICATIF DES THEMES TRAITES DANS LE SCRIPT SUGGERE

Etape 1 - Le premier objectif de cette premiere étape est de déculpabiliser le patient
et lui montrer clairement que vous avez conscience des difficultés
d’observance rencontrées par tous les patients a un moment ou un autre
dans leur parcours de soin. D'ailleurs, l'utilisation du mot “patient[s]" ici,
permet d'introduire la consultation comme une réponse a un besoin général
etil a le mérite d’éviter que la personne se sente génée.

-Le deuxieme objectif est de montrer que ces entretiens ne parlent
pas que de médicaments, mais aussi des difficultés liées a I'adoption
des recommandations alimentaires ou a la pratique d’une activité physique.

-Le troisieme objectif est de montrer que le service se préoccupe
de l'amélioration de la qualité de vie de ses patients et qu’il est prét
a prendre en compte dans I'évaluation de la santé du patient d'autres
parametres que ses résultats bio-médicaux. Pour éviter I'émergence
de résistances du type “tout va bien, je n'ai pas besoin daide”, il est
important de dire : “pour apprendre aussi avec eux comment on peut
améliorer ou faciliter les choses”.

Etape 2 - Lobjectif est de solliciter ici le point de vue du patient et de le laisser
s’exprimer sur ce qui fait écho chez lui. Grace a cela, le patient peut
auto-évaluer ses besoins et il en vient souvent a s’auto-prescrire
la consultation que vous lui présentez.

Etape 3 -Le premier objectif est de montrer au patient que vous validez
la consultation infirmiére et que c’est un travail d'équipe. L'usage du verbe
“pouvoir” dans cette premiére phrase : “que vous puissiez participer”,
vise a montrer au patient qu'il a toujours sa liberté et que vous la respectez.

- Le deuxiéme objectif est d'informer le patient sur le fait que la consultation
comporte plusieurs entretiens qu'il organisera avec l'infirmiére. Votre action
en direction du patient va considérablement aider les infimiéres a proposer
ce nouveau service au patient et assurer un suivi par étapes (une seule
consultation infirmiére d'éducation ne suffit pas !)

-Le troisieme objectif est de montrer que lapproche utilisée est
une approche centrée sur la personne. Aussi, tout au long de cette troisiéme
étape le mot “patient(s)” est abandonné au profil de celui de “personne”
et de 'usage du “vous, vos”. Cela permet de prendre en compte le lien
que le patient a fait lors de la 2°™ étape entre ses difficultés éventuelles
et I'offre personnalisée de la consultation infirmiére.

Etape 4 - Lobjectif ici est que de préférence le patient sorte de I'hépital avec
un rendez-vous déja fixé et qu'il ne soit pas surpris par le courrier d'invitation
a la consultation.

© 2008 COMMENT DIRE
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Lettres de confirmation de rendez-vous

HOPITAL / SERVICE

Nom et adresse
de la Consultation infirmiére

Ville,le .../ .../ ...

M™ ou M. XXX
Adresse

Madame ou Monsieur,

Nous avons ouvert notre consultation infirmiere d'accompagnement
personnalisé des personnes suivies dans le service et nous sommes heureuses de pouvoir

VOuUsS recevoir pour une premiére rencontre le :

Lors de cette rencontre, nous pourrons parler de vos besoins en termes d’'information et d’ac-
compagnement mais aussi de vos projets et de tout ce qui peut participer au maintien de
votre santé et de votre qualité de vie. Si vous apportez vos ordonnances, nous pourrons aussi
vous aider a revoir le plan de prise de tous vos médicaments, et répondre a vos questions.

Au cas ou la date prévue ne vous conviendrait plus, vous pouvez appeler une des infirmiéres
a l'accueil des consultations et nous laisser vos coordonnées pour que nous puissions vous
joindre par téléphone.

Tél. :

N’hésitez pas a nous contacter pour toute information dont vous auriez besoin.

Sincérement,

L'équipe infirmiere
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HOPITAL / SERVICE

Nom et adresse
de la Consultation infirmiére

Ville,le .../ .../ ...

M™ ou M. XXX
Adresse

Madame ou Monsieur,

Nous sommes heureuses de vous confirmer la date et I'horaire prévus
pour notre prochaine rencontre,
le..a..H..

a..

Au cas oU cette date ne vous conviendrait plus, vous pouvez appeler une des infirmiéres
al'accueil des consultations et nous laisser vos coordonnées pour que nous puissions
vous joindre par téléphone.

Tél. :

Nous nous réjouissons a l'idée de vous revoir bientét.

Sincérement,

L’équipe infirmiére
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