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And if new educational
strategies would lead to a
better integrated care of
patients ?

From the new educational
approach at the Faculty of
Medicine to that of therapeutic
education of patients

Treatment of patients with
chronic diseases is far from
satisfactory. One of the major
reasons is the lack of therapeu-
tic education of patients who
are rarely trained to understand
the characteristics of their
disease and the practical
aspects of management of their
treatment. WHO has described
80 different chronic diseases
where education of patients
appears mandatory and where
specific training programmes
have to be developed. Several
factors are involved in the
success of therapeutic patient
education :

1. Coping with the disease.

2. Interactive educational
process.

3. Helping patients to learn.

4. Teaching and planning by
short, intermediate, and long-
term objectives.

Med Hyg 2002 ; 60 : 1791-800

Et si une certaine pédagogie
conduisait a une médecine plus

globale ?

De la nouvelle pédagogie en faculté de médecine
a I’éducation thérapeutique des malades

Si les patients atteints de maladies chroni-
ques ne bénéficient pas d’un traitement et
d’une prise en charge satisfaisants, c’est en
grande partie en raison de I’absence d’ensei-
gnement sur leur maladie et sur la gestion de
son traitement. L’Organisation mondiale de
la santé a recensé quatre-vingts maladies
chroniques différentes pour lesquelles I'édu-
cation des patients apparait impérative et ol

1. Le «tableau noir» envers et
contre tout

Aider lautre a mieux comprendre et a mettre en pra-
tique ce qu’tl a appris afin de mieux affronter la com-
Dplexité de la vie.

Les guerres en Afghanistan et dans les pays
limitrophes ont détruit I'organisation des soins
et le systeme scolaire. De nombreuses écoles
ont été bombardées: plus de batiments, plus de
tables et de bancs. Les enfants errent et jouent
a la guerre. Les enseignants ne sont plus payés
et n’ont plus de lieu ou travailler. Et voila que
de nombreux maitres d’école parcourent leur
région avec sur leur dos un tableau noir qu’ils
placent sur une place de village ou sous un ar-
bre. C’est leur mani¢re d’assurer a ces enfants
une formation qui les aidera pour le lendemain.
Ces expériences ont été relatées par la jeune
cinéaste iranienne Samira Makhmalbaf dans «Le
tableau Noir» ol elle a filmé ces enseignants
qui travaillaient dans les décombres des villages
bombardés. Ce témoignage illustre le sens su-
préme de la responsabilité sociale de certains
enseignants.

La pédagogie s’est souvent développée lors
de conflits sociaux ol des individus particuli¢re-
ment intuitifs, animés d’un sens social poussé
pour les déshérités, ont développé des appro-
ches de formation permettant a ces minorités
défavorisées de s’affranchir de leur dépendance,
de leur pauvreté et de devenir ainsi plus auto-
nomes. Heinrich Pestalozzi (1746-1827) a forgé
son approche en s’occupant au début de sa car-
riere de quatre-vingts orphelins victimes d’une
guerre civile. Ces enfants, fils de paysans, vi-
vaient dans des faubourgs pauvres et ne profi-
taient pas de I'enseignement qui n’était destiné
qu’aux bourgeois.! Maria Montessori (1870-
1952), premi¢re femme médecin italienne en-

des programmes d’éducation ont été dévelop-
pés. Plusieurs facteurs sont impliqués dans le
succeés de I’éducation thérapeutique du patient :
1. Acceptation de la maladie.

2. Processus interactif d’éducation.

3. Aider les patients a apprendre.

4. Enseigner en incluant des objectifs a court,
moyen et long terme et les planifier avec le
patient.

voyée en début de carriere dans un orphelinat
pour en assurer ’hygiéne a découvert I'impor-
tance «d’animer» ces petits et celle de structu-
rer progressivement l'activité de ces enfants.
Ces expériences ont donné licu aux program-
mes des Ecoles Montessori répandus encore
aujourd’hui dans le monde entier. Paulo Freire?
(1921-1997), brésilien, ayant vécu la grande pau-
vreté de la crise de 1929 s’occupa de I'alphabé-
tisation de populations misérables de paysans.
Sa démarche fut celle d’une conscientisation de
ces paysans: vaincre ’analphabétisme leur per-
mettrait de devenir des citoyens «a part enti¢-
re». Sa méthode se basait sur I'utilisation des
mots significatifs utilisés quotidiennement par
ces paysans, des mots directement liés a leur vie.
Cette démarche fut diamétralement différente
de celle des programmes classiques d’alphabéti-
sation souvent tres ¢loignés des besoins locaux.

En fait, ¢’est la nécessité, lurgence sociale de
groupes humains défavorisés par la pauvreté qui
fut le moteur de ces grandes démarches pédago-
giques.

Pédagogie et pédagogues : quelles
définitions ?

La pédagogie est une connaissance si vaste,
elle occupe des fonctions si nombreuses et com-
plexes que la métaphore aide souvent mieux a
en cerner les dimensions. Au temps des Grecs
anciens le pédagogue était un esclave «chargé
d’accompagner I'enfant dans ses déplacements,
de le conduire a I’école et de lui apprendre ses
lecons a la maison».3 Ce role de pédagogue
pourrait étre transposé dans le domaine médi-
cal. La formation des étudiants en médecine
nécessite un accompagnement transversal per-
mettant un lien entre les différents secteurs de
connaissances. La formation est trés vaste, 0s-
cillant entre des notions techniques biologiques
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et des dimensions psychosociales, celles du rap-
port médecin-malade, un secteur interpersonnel
qui ne peut s’apprendre une fois pour toutes
mais qui se développe dans une continuité rela-
tionnelle assez intime entre un éléve et un ainé;
c’est un peu 'exemple de la maison dans I'exem-
ple grec. On trouve dans les livres de pédagogie
des mots qui en décrivent la fonction: par exem-
ple, assemblage, comparaison, croyance, défini-
tion, évaluation, identité, jeu, langage, méta-
morphose, objectifs, pertinence, preuve, etc.
Voici quelques mots ou verbes utilisés dans les
métaphores sur le role de la pédagogie : étre I’ar-
tisan de soi-méme, assimiler, le compte bancai-
re et ses intéréts, féconder, la clé de I’avenir, sui-
vre un sentier, digérer, déstabiliser, les étapes a
franchir, terre glaise et potier, jardin et jardinier,
goutte-a-goutte, pilote, point d’appui, tailler,
transformer, etc.#

Pédagogie médicale des étudiants en médecine

Plusieurs écoles de médecine ont modifié
la formation des étudiants en médecine. A Ge-
néve un vaste programme a été mis sur pied
sous la direction du professeur N.V. Vu.s Il a
consisté a supprimer la plupart des cours ex-
cathedra, cours frontaux, et a les remplacer par
de multiples petits ateliers de six a huit étu-
diants qui se déroulent avec un modérateur.
Les étudiants évitent ainsi la passivité induite
par les cours classiques. La gestion des ateliers
est la suivante: avec la présence d’un profes-
seur de la faculté qui n’enseigne pas directe-
ment mais qui assure une présence structuran-
te, les étudiants élisent 'un d’entre eux
comme secrétaire qui note les discussions sur
un tableau noir, un autre assure 'avancement
du travail du groupe, d’autres ont préparé des
documents qui se référent au théme a écudier.
Ces derniers sont analysés de maniére trans-
versale, ¢’est-a-dire que les étudiants ne doi-
vent pas rester uniquement dans un des sous-
secteurs de la spécialité. Prenons I’exemple du
diabete sucré de type 1. D’abord une vignette
clinique: par exemple, un jeune adulte ayant
perdu beaucoup de poids, fatigue intense, dé-
mangeaisons cutanées, avec soif intense et de-
vant beaucoup uriner. Les étudiants doivent
décortiquer cette situation au niveau phéno-
ménologique et symptomatique. L’analyse des
problemes (problem based analysis) : pourquoi la
soif, comment expliquer la fatigue, la polyurie.
Quelles pourraient étre les causes de ces diffé-
rents symptomes ? Plus tard, apres avoir cerné
la perte de la sécrétion d’insuline et lu des arti-
cles de biochimie, les étudiants structurent un
enchainement physiopathologique qui peut
mener au diabete de type 1. Le professeur qui
n’est pas nécessairement un spécialiste de la
séerétion d’insuline peut soit aider a la lecture
d’articles spécifiques soit organiser une réuni-
on avec un expert de I'insuline de la Faculté
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de médecine. Dans cette perspective transver-
sale, la pédagogie est de faire circuler le theme
— le diabéte sucré de type 1 — dans une arbo-
rescence de sous-systémes: physiopathologie,
clinique, traitement, complications a long ter-
me et controle glycémique, vécu du patient par
rapport aux injections quotidiennes, savoir-
faire que le patient doit apprendre pour gérer
son traitement, roles du médecin depuis le
temps du diagnostic, de 'intervention initiale
avec le réglage des doses d’insuline jusqu’au
transfert au malade de la responsabilité de gé-
rer son traitement. A I'intéricur de chaque em-
branchement peuvent s’élaborer d’autres dé-
marches telles que résolution de probléemes
qui s’adaptent bien a la dimension thérapeu-
tique. Cette approche pédagogique globale a
I’avantage d’éviter le morcellement des con-
naissances, de former le futur médecin 2 une
réflexion simultanée de ’approche causale,
diagnostique et thérapeutique de la maladie
ainsi que de la prise en charge de la personne
malade.¢

Pédagogie thérapeutique des patients

C’est principalement pour améliorer la qua-
lité du traitement et améliorer le bien-étre et
I’autonomie des patients, que la formation des
personnes atteintes de maladies chroniques a
été développée. Comme avec Pestalozzi,
Freire et Montessori, ¢’est aussi a partir de col-
lectivités défavorisées, mais cette fois-ci celle
de patients, des Mexico-américains de Los
Angeles dont la moitié étaient au chdmage et
ne savaient pas lire, que I'effet de I’éducation
thérapeutique a pu étre montré par une femme
médecin, Leona Miller en 1972.7 Cette péda-
gogie s’est développée pour aider des minori-
tés accablées par la maladie et surtout abandon-
nées par la médecine officielle trop pressée et
trop chére. Grice a une approche pédagogique
du malade, ce médecin a pu controler leur dia-
bete sans consommer plus de médicaments et
aider ces patients a devenir ainsi plus autono-
mes.

La pédagogie thérapeutique du malade est
une pédagogie globale, technique d’une part et
humaniste de I'autre. Elle intégre le savoir-faire
pour le traitement et la psychologie de la per-
sonne malade. Le succeés d’un traitement a long
terme est intimement lié¢ au degré d’acceptation
de la maladie ainsi qu’au type de croyances et
de représentations que le patient a envers sa
maladie et son traitement.

La grande différence par rapport a la péda-
gogie nouvelle dans notre Faculté de médecine
n’est pas dans l'interaction et la dynamique de
groupe, elle est du méme ordre, mais bien dans
le fait, pour les soignants, de devoir tenir comp-
te du vécu du malade et d’intégrer cette dimen-
sion psychosociale dans la planification et le
suivi du traitement.



2. Quelques exemples de I'effet
de I’éducation thérapeutique des
malades

e traitement a 'insuline représente un mo-

dele historique pour la prise en charge des

malades chroniques en général. Des 1921,
date de la découverte de I'insuline, le traite-
ment du diabéte est passé par différentes étapes
qui en ont amélioré Iefficacité. Cette améliora-
tion thérapeutique fut liée a trois facteurs : 1) la
pharmacologie avec I'insuline et les antibioti-
ques; 2) la pédagogie thérapeutique qui aide les
malades a apprendre a gérer leur traitement et
3) Porganisation des soins afin d’améliorer le suivi
a long terme des patients.

La premic¢re grande étude est celle de
Leona Miller en 1972 dans un collectif de 6000
patients ou I'effet thérapeutique de I’enseigne-
ment a été évalué au Los Angeles County Hos-
pital. Apres deux ans d’enseignement aux ma-
lades, la morbidité baissa fortement. Les diabé-
tiques, au courant de la maladie et de son traite-
ment, ont vu la durée de leur hospitalisation
tomber de 5,7 a 1,4 jour par an, contre 1,2 jour
pour la population générale, les décompensa-
tions acidocétosiques passérent de 200 a 100 par
année, les consultations pour lésions aigués des
membres inférieurs (cellulite, mal perforant, gan-
gréne) de 320 a 40 par semaine, les urgences
diminuérent de 80%. De son cOté, I’assistance
téléphonique augmenta de vingt fois. A 'Hopi-
tal cantonal de Geneve, la fréquence des infec-
tions et des gangrénes au niveau des pieds a été
notablement diminuée. Les amputations ont
baissé de 75% chez les diabétiques. Ce résultat
a pu étre atteint en organisant pour les diabé-
tiques: 1) des cours hebdomadaires sur les soins
des pieds, la détection et le traitement précoces
des Iésions des membres inféricurs et 2) une
consultation ambulatoire pour diabétiques a
haut risque orthopédique atteints de Iésions aux
pieds (consultation pendant laquelle 'enseigne-
ment de la prévention se poursuit).8

3. La qualité d’un traitement a
long terme dépend de quatre
facteurs

urore un malade chronique est une activité com-

Pplexe. 1] faut que le médecin maitrise au moins

quatre secteurs. Dans la durée, un des plus
importants est la communication, d on la place cen-
trale de la communication thérapeutique dans la
palette des diverses fonctions nécessaires au médecin.’
Plus largement, on peut imaginer que le bon praticien
est celui qui maitrise la maladie et la relation avec le
malade et qui gere le plus simultanément possible les
quatre dimensions suivantes'\: 1) dimension médica-
Je qui comprend diagnostic, choix thérapeutique
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et contrdle biologique de la maladie; 2) dimen-
sion pédagogique, avec I’éducation thérapeutique
du malade qui comprend la formation pour qu’il
apprenne a se traiter, le soutien a I’effort qu’il
fait, I’aide au laisser aller de son traitement et
I'adaptation du traitement en fonction des aléas
de la vie quotidienne; 3) dimension psychologique,
avec le soutien a I'acceptation de la maladie et
du handicap, la discussion des croyances et re-
présentations concernant la maladie et son trai-
tement, le soutien a la motivation du malade
pour gérer sa maladie. Toutes ces approches doi-
vent contribuer a 'autonomisation du patient et
4) dimension de la gestion du suivi a long terme. Elle
comprend les différentes stratégies pour éviter
la monotonie et la répétition lors des consulta-
tions médicales, le choix avec le malade d’'un
theme a discuter en commun a la prochaine
consultation (voir sous 5) et I’évaluation des dif-
férentes interventions faites dans ce type de
suivi a long terme (gestion du traitement, accep-
tation psychologique, attitude du médecin dans
la dynamique du suivi, etc.).

4. Le projet OMS concernant la
formation thérapeutique du
malade

[’Organisation mondiale de la santé définit
I’éducation thérapeutique comme suit:

«Léducation thérapeutique du patient devrait
permettre aux patients d acquérir et de conserver les
capacités et compétences qui les aident a vivre de ma-
niere optimale leur vie avec leur maladie. 11 s°agit par
conséquent d’un processus permanent, intégré dans les
soins, et centré sur le patient. L éducation implique
des activités organisées de sensibilisation, d’informa-
tion, d’apprentissage de ['autogestion et de soutien psy-
chologique concernant la maladie, le traitement pres-
crit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les infor-
mations organisationnelles, et les comportements de san-
1 et de maladie.

Elle vise a aider les patients et leurs familles a
comprendre la maladie et le traitement, a coopérer
avec les soignants, a vivre plus sainement et a main-
tenir ou améliorer leur qualité de vie».!!

5. La dualité entre la réalité
biomédicale de la maladie et les
dimensions humaines et
psychosociales du patient

e Département de médecine interne de
I’Hopital cantonal universitaire de Geneve a
choisi son logo sur Internet : il s’agit d’'un
«écorché», un corps sans peau et sans vie, une
construction anatomique par plans transparents
alors méme que ce département traite en per-
manence des individus qui souffrent. Acte man-
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qué ou illustration d’un lieu ol la personne
passe apres le corps ? Ceci illustre la dichotomie
profonde entre I'organique et le psychosocial. Il
existe  Milan un hopital universitaire qui, a son
entrée, présente en frontispice «un ospedale per
i medici»... Ces exemples illustrent bien la dis-
tance qui existe entre le médicocentrisme (mé-
decine centrée sur la maladie) et la démarche
médicale centrée sur le patient.

II est certain que la maladie impose le diag-
nostic, donc une maitrise rigoureuse de la mé-
decine biologique. La formation des jeunes mé-
decins dans ce domaine est nécessaire et im-
plique beaucoup de rigueur de leur part. Mal-
heureusement cet effort les détourne trop sou-
vent du porteur de la maladie. Des soins de qua-
lité et surtout les soins a long terme imposent au
soignant un professionnalisme dans chacun de
ces deux mondes différents (fig. 1). Le bio- et le
psychosocial sont formés chacun d’une série de
sous-sytemes avec comme interface /individu,
Pétre le plus complexe du systeme biologique
et en méme temps ’'élément le plus simple du
systeme social.
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Fig. 1. L'individu et les sous-systéemes dont il dépend.

Approche intégrée et communication avec
le patient

L’entrée par les sous-systemes de ces deux
mondes peut étre utilisée par le médecin lors de
ses consultations médicales pour aborder les dif-
férents secteurs qui sont concernés par la mala-
die et son vécu par le malade. A chaque consul-
tation deux ou trois de ces themes peuvent étre
discutés avec le malade. L.a meilleure solution
est de les choisir pour la consultation suivante
en demandant au malade de se préparer en ins-
crivant dans un petit cahier quelques notes ou
questions pour le médecin. Presque tous les ma-
lades adhérent a cette approche et 'apprécient.
Ils préparent la discussion, mais pratiquement
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aucun n’évoque spontanément les notes qu’il a
prises, comme s’il croyait que son médecin ne
prendrait pas le temps de les discuter. Par expé-
rience personnelle, la plupart de ces thémes
peuvent étre abordés dans un premier temps en
cinq minutes chacun, surtout s’ils ont été prépa-
rés avant la consultation par le patient. Ces the-
mes ouvrent ainsi souplement, par petites tou-
ches, la porte a I’éducation thérapeutique, a la
gestion du traitement, a la résolution de proble-
mes, a 'histoire de vie, aux croyances de santé,
a la vie familiale, professionnelle et sociale en
toute pertinence avec la gestion de la maladie.

«Naviguer» parmi ces sous-systémes offre
au médecin une possibilité de réaliser finale-
ment ce que 'on entend par ce terme galvaudé
d’approche «globale» ou d’approche «humanis-
te». En plus cette démarche supprime la mono-
tonie des consultations surtout lorsqu’il faut sui-
vre pendant de longues années un patient dont
la maladie est sans symptomes (hypertension,
dyslipidémie, diabéte, etc.). Le détail de ces
activités a été revu ailleurs.’? Voici quelques
suggestions concernant des activités possibles
en fonction des différents sous-systemes.

Sous-systéme biomédical (8 thémes)

1. Explication de ce qui va étre entrepris lors
de I'examen médical. 2. Bilan de laboratoire,
radios, etc. 3. Explication des résultats au pa-
tient. 4. Parler de la raison du traitement. 5. De-
mander au patient s’il a éprouvé des difficultés
a suivre le traitement et trouver, si nécessaire,
des solutions que le malade pourra gérer. 6.
Evaluer Peffet du traitement avec le patient. 7.
Expliquer comment le médecin évaluera lui-
méme 'effet du traitement. 8. Expliquer au pa-
tient ce que lui-méme peut évaluer comme
effet du traitement.

Sous-systéme psychologique (6 thémes)

1. Discuter avec le patient de la fagon dont il
s’adapte a la maladie (acceptation). 2. Comment
le patient trouve-t-il I’énergie nécessaire pour
poursuivre le traitement jour aprés jour?
(responsabilisation). 3. Comment réagit-il a son
diagnostic ? 4. Comment réagit-il au type de trai-
tement qu’il regoit? Aurait-il d’autres proposi-
tions? (croyances de santé). 5. Pourrait-il parler
de ses attentes et de ses craintes concernant sa
maladie? 6. Pour la prise en charge de la mal-
adie, comment le patient définit-il son role et
celui du soignant? (lieu de controle).

Sous-systéme de la famille et/ou personne la
plus proche (3 thémes)

1. Comment la famille ou la personne la plus
proche réagit-elle a la maladie? 2. Ces person-
nes ont-elles regu des informations ou une for-
mation sur la prise en charge de la maladie? Si



non, comment cela pourrait-il étre effectué? 3.
Quel rdle jouent ces personnes dans la prise en
charge de la maladie ?

Sous-systéme professionnel (3 themes)

1. Qui est au courant de la maladie au lieu de
travail ? 2. Quelles dispositions ont été prises, le
cas échéant, avec Pemployeur? 3. Comment la
maladie interfére-t-elle avec activité profes-
sionnelle ?

Sous-systéme socioculturel (2 thémes)

1. Comment la maladie et/ou son traitement
affectent-ils la vie sociale? 2. Selon le patient,
quel type d’attitude la société adopte-t-elle lors-
qu’elle est confrontée a cette maladie ? (croyan-
ces concernant la santé sociale)

Education thérapeutique (3 thémes)

1. Comment la formation a-t-elle été donnée
pour la gestion du traitement? 2. Comment le
patient gere-t-il les activités de la vie quotidien-
ne avec sa maladie et son traitement ? 3. Quelles
solutions propose-t-il pour une meilleure prise
en charge de son traitement ?

6. Former les soignants pour
améliorer la qualité de la prise
en charge des malades

fin d’intégrer dans la continuité des soins les

notions d’interdisciplinarité, de centration sur le

malade et d’approche globale, notions la plu-
part du temps mal utilisées, nous avons créé différents
programmes de formation.

a) La division d’enseignement
thérapeutique pour malades chroniques de
I’Hépital cantonal de Genéve

En 25 ans quelque 15 000 malades, principa-
lement des patients avec un diabéte, ont béné-
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Fig. 2. Effets de la formation pédagogique d'un médecin sur I'enseignement thérapeutique des malades
entre informer le malade et lui apprendre a se traiter.
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ficié de ces activités. Chaque année, pres de 700
heures d’ateliers interactifs leur sont données.
La formation en pédagogie médicale des médecins et
du personnel soignant est un des axes d’activité de
cette division. Cette formation est supervisée
chaque semaine par vidéo.!3 Pourquoi donner
une telle importance a cette supervision péda-
gogique? L’éducation du malade étant une
démarche strictement thérapeutique, elle doit
étre gérée avec autant de rigueur et de profes-
sionnalisme que tout autre aspect de la théra-
peutique. [’ expérience montre que la sensibili-
sation du malade et son information sur la mala-
die n’ont que peu d’effet sur sa capacité a gérer
correctement son traitement. Il est surtout né-
cessaire de donner une formation au malade qui
lui permette de comprendre, d’intégrer et fina-
lement d’adapter son traitement aux aléas de la
vie de tous les jours. Grice aux sciences humai-
nes, la pédagogie et la psychologie surtout, nous
avons développé une grille d’analyse qui per-
met d’observer si les soignants qui donnent un
cours aux malades se contentent de les informer
ou si au contraire ils les conduisent a apprendre,
4 maftriser un savoir-faire pour mieux gérer leur
traitement, voire résoudre les problémes qui sur-
gissent dans la vie quotidienne. La figure 2 illust-
re Ieffet de la formation d’un assistant en mé-
decine qui donnait des cours aux malades avant
formation et trois mois plus tard. On observe
que sa formation lui a permis de maitriser des
techniques d’enseignement permettant réelle-
ment aux patients d’apprendre.!* L’enseigne-
ment thérapeutique impose que les malades
apprennent, il faut donc développer des ateliers
sur I'autogestion de la maladie. L effet de cette
pédagogic peut s’évaluer de différentes manie-
res: un meilleur controle de la maladie en géné-
ral, une activité plus précise lorsqu’il s’agit de
contrbler une crise intercurrente comme dans
I’asthme, une évaluation de la qualité de vie, de
I'indépendance sociale. Un autre type d’évalua-
tion, visant davantage le niveau cognitif que le
niveau affectif, est I’évaluation des réseaux con-
ceptuels.!’> On observe en particulier des liens
entre 'apprentissage des notions et la présence
de verbes d’action conjugués a la premiere per-
sonne: «s’il m’arrive ceci, je peux prendre cette
mesure, et évaluer dans un deuxi¢éme temps
si...». Un autre probléme important pour I’édu-
cation thérapeutique est 'effet des représenta-
tions personnelles sur le vécu de la maladie et
sur le succes de son traitement. Certaines idées
regues ou certaines représentations sociales peu-
vent fortement freiner 'adhésion du malade a
son traitement. 10
Changer d’attitude comme par exemple arré-

ter de fumer ou reprendre une activité physique
réguliere!” est un processus de changement com-
plexe. On comprend aisément que tous les cours
centrés sur I'information du malade donnent
bonne conscience au soignant mais n’ont que
peu d’effet au niveau thérapeutique ou préventif.
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Lors du traitement d’une maladie chronique le
médecin sous-estime souvent la complexité du rapport
thérapeutique entre lui-méme et son patient. La mé-
connaissance de cette situation peut étre a 1’ori-
gine de conflits qui pourraient aussi expliquer la
faible adhésion des patients a leur traitement.
D’un c6té il y a 'identité professionnelle du soi-
gnant et de l'autre, le désir «expérimental» du
patient. L figure 3 propose une explication.
Pour le patient, tout nouveau traitement ne
peut étre suivi que s’il revét un sens bien précis
pour lui-méme. Du c¢6té du médecin la pres-
cription incarne la connaissance et la logique
médicale qui, elle-méme, a fagonné son identi-
té. Il n’y a pas nécessairement de corrélation
entre la logique médicale et la logique du pa-
tient. Afin de faciliter 'acces du malade a la rai-
son médicale, les soignants ont développé tou-
tes sortes de documents, de brochures explicati-
ves pour les patients, mais toutes toujours cen-
trées sur la logique médicale. Chez le malade
qui doit accepter un traitement de longue du-
rée, il se passe un processus tres différent, celui
de la «preuve»: se convaincre personnellement
que le médicament qui a été prescrit est effica-
ce. La seule possibilité qui s’offre alors au ma-
lade est d’arréter de se traiter ou de modifier les
doses afin «de voir si...». Combien de patients
pris comme peu compliants sont peut-&tre dans
cette phase expérimentale! C’est a ce niveau
qu’'un dialogue ouvert avec le médecin peut
jouer un role déterminant dans 'adhésion du
malade a son traitement. Pour le malade, accep-
ter un traitement et pouvoir le suivre pendant
des mois ou des années est un probleme de con-
frontation, de questionnements, d’étonnement
avant que ’accord profond du malade ne se ma-
nifeste. Le livre «Apprendre!»> de Giordan!$
n’est pas un livre de médecine; il le devient

Apprendre et savoir gérer un nouveau

Patient -

probléme de santé

La nouvelle situation
doit avoir un sens

Besoin de comparer avec
I'expérience précédente

> Soignant

+ Connaissance médicale
mn_ L7 Ay

Aides pédagogiques: pour
----- savoir faire et résolution
de problémes

nouvelles connaissances

pour la gestion de la maladie

et savoir faire

Besoin d’un climat positif d'apprentissage

Fig. 3. La complexité de la communication entre soignant et patient dans le domaine du traitement

medical a long terme.
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lorsque l'on transfert dans le domaine médical
les concepts que nous inculque la pédagogie.

Les observations et la supervision vidéo
ainsi que cette dialectique de pédagogic théra-
peutique entre soignants et patients sont les
deux éléments que nous utilisons quotidienne-
ment dans la formation des médecins.

b) Les séminaires de Grimentz

Ces séminaires universitaires d’été sont or-
ganisés depuis quinze ans en collaboration
avec le Dr A. Golay; ils durent une semaine
dans un petit village des Alpes suisses avec
chaque fois 50 a 90 participants. Prés de 3500
soignants sont venus de plus de 60 pays diffé-
rents. A ce jour, 45 séminaires ont été donnés a
une population toujours mixte d’environ 50%
de médecins et 50% d’infirmicres ou autre per-
sonnel soignant. Les themes généraux sont liés
aux maladies chroniques, a ’éducation théra-
peutique des patients, aux stratégies de suivi a
long terme. Trois dimensions sont favorisées:
Pinteraction permanente entre soignants afin
de renforcer les activités interdisciplinaires, les
difficultés rencontrées par les soignants dans
leur pratique quotidienne et 1’élaboration en
commun de solutions applicables a leur lieu de
travail avec les patients. Une attention particu-
liere est donnée a la pédagogie expérientielle.
Il s’agit de mettre les soignants dans des situa-
tions proches de ce que leurs patients vivent:
expérimenter le handicap de 'amputation d’un
membre, de la cécité, de la perte de moyens,
de la peur, du stress, etc. Dans ces séminaires
une attention est aussi donnée au coté créatif.
En effet Plactivité professionnelle renforce
chez le soignant la pensée opératoire, une pen-
sée d’action rapide dont le but est I'efficacité
directe. Ce type d’activité interfere progressi-
vement avec la réflexion, avec la créativité, le
jeu et la distanciation par rapport a sa pratique.
A chaque séminaire une journée est consacrée
a une activité créatrice (musique, danse, théat-
re, sculpture, calligraphie, etc.) toujours ani-
mée par des artistes professionnels accomplis.
Cette décentration permet aux soignants de re-
découvrir en eux des capacités créatrices qui
ont souvent été masquées par la routine pro-
fessionnelle.

Les programmes n’ont jamais été répétés
d’une année a 'autre. Le programme de 'année
suivante dépend souvent des demandes expri-
mées par les participants lors d’un séminaire.
C’est ainsi que s’est construit la continuité des
séminaires de Grimentz.

Ces séminaires offrent aussi un espace ol
des problemes interdisciplinaires peuvent &tre
abordés sans pression institutionnelle alors que
dans les structures classiques de médecine ou
de soins infirmiers chacun fonctionne encore
selon la logique de son propre corps profession-
nel.
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c) Le diplome en éducation thérapeutique
des patients de la Faculté de médecine de
Genéve

Faisant suite a notre expérience a ’hopital
cantonal, et dans le prolongement des recom-
mandations de ’OMS, la Faculté de médecine,
en collaboration avec le Département de I’action
sociale et de la santé, a créé un diplome d’édu-
cation thérapeutique pour médecins et autres
soignants impliqués dans le suivi de patients
atteints de maladies chroniques. Il s’agit d’un
dipléme de formation continue, en cours d’em-
ploi et eurocompatible. Il dure trois ans et con-
siste en dix modules d’une semaine chacun sui-
vi d’un travail personnel sur la prise en charge
des malades au lieu de travail. Il y a deux modu-
les de pédagogie du malade, deux de psycholo-
gie du patient chronique, deux sur la prescrip-
tion et la compliance, deux sur les stratégies de
suivi a long terme et deux sur la mise en place
et I’évaluation au lieu de travail d’un program-
me de formation de soignants et/ou de malades.
Le dipléme n’est accordé qu’a ceux qui ont pu
mettre en place un programme d’éducation, offi-
cialisé par l'institution. Ce programme doit se
répéter régulierement. Patients et soignants doi-
vent pouvoir y participer facilement.

La finalité¢ de cette formation continue!* est
de permettre au soignant «’étre capable d’aider
les patients atteints d affections chroniques a acquérir
la capacité de gérer leur traitement afin de prévenir
les complications résultant de leur propre maladie,
tout en conservant ou améliorant leur qualité de vie» .\

Selon le Rapport d’experts de ’'OMS (1998)!1
les compétences nécessaires aux professionnels
de santé pour améliorer la prise en charge des
malades sont les suivantes:

e adapter leur comportement professionnel aux
spécificités des maladies chroniques;

e communiquer avec le patient;

e comprendre le patient;

e tenir compte du vécu du patient;

e aider le patient & apprendre;;

e aider le patient a gérer son traitement et son
mode de vie;

e accompagner le suivi a long terme du patient;
e évaluer les progres et les difficultés du pa-
tient;

e planifier et évaluer un programme d’ensei-
gnement destiné aux patients;

e organiser les activités d’un service intégrant
simultanément soins et éducation thérapeutique.

Conclusions

n Occident, la thérapeutique est malade
d’elle-méme. Plus les performances médi-
cales sont techniques, plus les interven-
tions sont rapides, plus la médecine est admirée
voire consacrée. Les crédits de recherche, ceux
liés au développement suivent ce mouvement
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d’action rapide dont les objectifs doivent étre
définis et évalués dans un temps record, bien
souvent trop court, planifié de un a trois ans,
une durée classique pour les projets de recher-
che, le marketing des médicaments et les man-
dats politiques. Ce temps court favorise la pen-
sée opératoire, I'action immédiate. Mais ol en
est-on sur le plan du processus de développe-
ment des individus, sur cette croissance interne
qui se développe lentement et qui a son rythme
propre ? Pestalozzi disait du plus grand des ché-
nes que personne ne I’avait vu grandir d’un jour
a l'autre et que pourtant il se développait en
permanence.

Dans nos pays industrialisés, la médecine
aprés avoir remarquablement traité 1'urgence,
ne fait pratiquement rien pour aider ces malades
a prévenir les crises. En ce sens, la médecine
abandonne ces patients, crée sans s’en rendre
compte ses propres orphelins de traitement et
finalement s’éloigne de son engagement éthique.
La pédagogie thérapeutique du malade offre dans
cette réalité préoccupante une issue de secours a la
médecine.

Pour le soignant, améliorer des soins aux
personnes souffrant d’une maladie chronique,
c’est se diriger selon quatre axes:

1. Vouloir vraiment partager: une garantie de pou-
voir se décentrer sur le malade.

2. Etre créanf afin de se protéger de la routine.
3. Maitriser son propre pouvoir de soignant afin de
laisser le plus d’espace possible au malade.

4. Sutvre une logique pédagogique pour avancer pas
a pas. Ceci aidera le malade a maitriser progres-
sivement son autonomie thérapeutique.

S’orienter a partir de ces quatre points cardi-
naux, de ces quatre attitudes, est partagé par
beaucoup de soignants qui ont repensé leur role
comme thérapeutes. Ce sont peut-étre eux qui
portent ces «tableaux noirs» dont a besoin la
médecine.

«Je savais a quel point la misere et les néces-
sités de I'existence contribuent a éclairer ’hom-
me sur les rapports essentiels qui existent entre
les choses» écrivait encore Pestalozzi.20 La vraie
pédagogie ne peut se développer que dans des
situations de nécessités vitales. Cette pédagogie
est donc urgente a intégrer en clinique ou la
qualité des soins chez les patients chroniques
laisse a désirer.

La pédagogie thérapeutique des malades est
un travail commun. Dans notre division elle a
été lentement élaborée; elle est entretenue par
des colloques interdisciplinaires hebdomadaires
ot participe I’ensemble de I'équipe: Alain Go-
lay, médecin-adjoint, les chefs de clinique et
médecins assistants, les infirmiers et infirmié-
res, les aides-infirmieres, le diététicien, le grou-
pe de psychologues, celui des spécialistes en
éducation et les secrétaires de la division. Toutes
et tous participent au maintien et au développe-
ment de la prise en charge globale des malades.
Sans lintelligence, la motivation, I'attitude de
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chaque membre de 1’équipe soignante cette
pratique des soins n’aurait pas pu se réaliser.
Le respect profond des besoins individuels
des personnes malades, ’enseignement théra-
peutique et le soutien psychologique a celui qui
est atteint d’une maladie chronique sont des va-

leurs centrées sur I’humain.

«lndividus et groupes ne peuvent éooluer que s’ils
sont mis dans une situation on ils n’ont plus a se

défendre de faire ou d’étre ce qu’ils sont. Etant accep-
s inconditionnellement, ils peuvent s’essayer dans
des rdles nouveaux, sans anxiélé excessive. Des ni-
veaux d activités supérieures leurs deviennent alors
accessibles». Cette pensée de Jean Cardinet s’est
avérée aussi valable pour I’évolution des soi-
gnants que pour celle des personnes vivant avec
une maladie chronique. |

Le Journal de la vache folle (100)

Le dilemme du gouvernement

francais

Il'y a trois ans — comme le temps
passe! — le gouvernement fran-
cais décidait de ne pas suivre la
disposition européenne concernant
la levée de I'embargo sur les vian-
des bovines britanniques. Au nom
du principe de précaution et sur la
foi des conclusions de ses ex-
perts, Paris narguait ainsi, depuis
septembre 1999, les belles ames
fonctionnarisées de la construction
européenne et de la libre circula-
tion des marchandises sur le sol
du Vieux Continent. Cette situation
vatelle durer? Rien n’est moins
sQr. A I'heure automnale ou nous
écrivons ces lignes, rien ne per-
met de prédire ce que sera in fine
la décision francaise. Pour autant
une série de symptdmes conver-
gents nous autorise a prendre les
paris et a postuler que les temps
du maintien de I'embargo sont
révolus. Le changement majeur ré-
side ici dans le texte que vient de
rendre public Martin Hirsch, direc-
teur général de I'’Agence frangaise
de sécurité sanitaire des aliments
(Afssa). Cette agence estime que
depuis 1999 la situation britanni-
que s’est améliorée sur trois points.

«Le taux d’incidence a continué
a diminuer. On observe une baisse
réguliere du taux d’incidence
depuis 1999 pour ce qui concerne
les cas cliniques au sein de la
population bovine agée de plus de
24 mois, peut-on lire dans le texte
de I'Afssa. En effet, ce taux passe
de 650 cas par million en 1999 a
262 en 2000, 156 en 2001 et 59
au 30 aolt 2002. Si I'on cumule
les cas cliniques et les animaux a
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risque détectés positifs qui, dans
les deux cas, sont exclus de la
chaine alimentaire, les taux d’inci-
dence passent de 219 cas par
million en 2001 a 127 du 1€ jan-
vier au 30 aolt 2002. Des pro-
grammes de surveillance relatifs a
la sécurisation de I'alimentation
animale ont été renforcés. Les au-
torités britanniques ont en effet mis
en place depuis 1996 un program-
me de surveillance spécifique de
|"alimentation animale dont les mo-
dalités ont été renforcées en jan-
vier 2001. C’est ainsi que sur I'an-
née 2001, les résultats des con-
tréles montraient un taux de non-
conformité assez bas pour ce qui
concerne la présence de protéines
animales transformées interdites
dans cette filiere. Toutefois, les con-
clusions de la derniére mission de
I'Office agricole vétérinaire en Gran-
de-Bretagne ont souligné que le
systéme de contrble officiel n’était
pas en mesure d’assurer I'appli-
cation effective de l'interdiction des
protéines animales transformées
en alimentation animale. Les auto-
rités britanniques se sont enga-
gées a remédier aux différents
points de faiblesse identifiés.»
L'Afssa observe d’autre part qu’on
dispose aujourd’hui de davantage
de recul pour apprécier le bien-
fondé des mesures britanniques
de lutte contre I'épidémie bovine.
En pratique, les animaux qui se-
raient concernés par la levée de
I’embargo sont des animaux nés a
partir de janvier 2000, c¢’est-a-dire
nés a une date postérieure d’au
moins trois ans et demi a celle

Médecine&Hygiéne 2407, 2 octobre 2002 « www.medhyg.ch

correspondant au renforcement
des mesures de sécurisation de
I'alimentation animale en juillet
1996. «Ce recul supplémentaire
est un des éléments a prendre en
compte dans I'évaluation du niveau
de risque qui peut étre faite pour
les animaux britanniques et les
produits qui en sont issus, suscep-
tibles d’étre exportés vers la Fran-
ce» souligne I’Agence. Pour autant
elle ajoute : «les données des pro-
grammes de dépistage sur les dif-
férentes catégories d’animaux de
plus de 30 mois sont encore trés
fragmentaires et le retard qui a été
pris dans leur mise en ceuvre dimi-
nue la qualité et la précision de
I'information.»

En ce qui concerne les taux de
prévalence des cas d’ESB dans
I’ensemble du cheptel, il convient
de rappeler que I'écart était d’un
facteur 300 en 1999: il y avait 650
cas par million de bovins au Royau-
me-Uni en 1999, contre 2 cas par
million en 1999 en France. Il faut
préciser que, pour les deux pays,
les seules données disponibles
étaient celles issues de la surveil-
lance des cas cliniques, en I'ab-
sence de programme de surveil-
lance active jusqu’a cette période.
En 2002, cet écart s’est trés sen-
siblement réduit puisqu’il est d’un
facteur compris, selon les données
observées, entre 7 et 10.

Outre le décalage temporel, le
resserrement de I'écart est, selon
I’Afssa, lié a deux phénomenes: la
poursuite de la diminution du nom-
bre de cas détectés au Royaume-
Uni, (consécutive a I'application de
mesures destinées a sécuriser I'a-
limentation animale et a la pour-
suite des programmes d’élimina-
tion d’animaux a risque) et I'amé-

lioration de I’épidémiosurveillance
en France, liée a la mise en ceuvre
de programmes de dépistage, et
qui contribue a un accroissement
du nombre de cas détectés. On
ajoutera que depuis 1999 la mise
en place de programmes de tests
a modifié trés nettement la vision
de I'épizootie qu’il était possible
d’avoir dans les différents pays
d’Europe. La détection de cas est
cohérente avec I'analyse qui a pu
étre conduite par la Commission
européenne sous I'égide du comi-
té scientifique directeur, sur les
facteurs de risque géographiques,
au regard des pratiques d’élevage,
de la circulation des animaux et
des aliments pour animaux dans
les années a risque.

Conclusion: «En I'absence d'in-
formation nouvelle pouvant remet-
tre en cause les données et les
raisonnements proposés ci-dessus,
I'agence considérerait que, désor-
mais, la possibilité d’importer des
viandes britanniques ne serait pas
de nature a remettre en cause le
niveau de sécurité actuellement
garanti au consommateur en Fran-
ce». On appréciera ici le recours
au conditionnel. Reste le dilemme
du gouvernement tricolore qui
dispose désormais de ce feu vert
des experts mais qui redoute I'im-
pact sur une opinion désormais
habituée au discours sur le princi-
pe de précaution et révant du ris-
que zéro. Que feront ceux qui gou-
vernent I'Hexagone ? Réponse dans
quelques jours.

J.-Y. Nau
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