S. EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT MONTRANT
UNE EPILEPSIE SEVERE

Construction ou gageure ?
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L'association de familles EPI et des professionnels du foyer Les Quatre Jardins se sont rencontrés pour tenter de donner

corps @ une “éducation thérapeutique du résident”, en cernant objectifs et outils adaptés, aprés quatre années de fonc-

tionnement de I'établissement et une certaine connaissance des personnes accueillies.

ccéder aux informations
concernant sa santé,
prendre les stratégies théra-
peutiques, bref, étre acteur de sa santé
est un défi particulier dans un établis-
sement médico-social accueillant des
patients handicapés par une épilep-
sie sévere. Comment devenir “sujet de
soins” quand, en vous voyant, I'urgen-
tiste parle a votre accompagnant? Les
résidents du foyer Les Quatre Jardins
ont une épilepsie ancienne, des repré-
sentations corporelles altérées, des ca-
pacités abstraites faibles, des émotions
fortes; qui, plus qu’eux, se soumet a sa
maladie et aux traitements? Qui, plus
qu’eux, vit en compagnie de “grands
épileptiques”, avec la peur de cet “im-
promptu permanent”?
Léducation thérapeutique, de structu-
ration récente, soutien a 'expression
du vécu de la maladie, a la compréhen-
sion des traitements, améliore connais-
sances et compétences, et ne peut étre
négligée pour des jeunes institution-
nalisés a cause méme de leur maladie
chronique. De quels moyens, quelle
adaptation des outils de 'ETP, a-t-on
besoin pour reconnaitre les question-
nements et représentations des pa-
tients qui ne peuvent bénéficier d'une
ETP classique?
La question ayant été posée, 'associa-

com-

" FAM les Quatre Jardins, St-Etienne-de-St-Geoirs
2 Association EPI, en faveur de personnes handicapées par une
épilepsie sévére

tion de familles EPI et quelques pro-
fessionnels des Quatre Jardins se sont
rencontrés pour tenter de donner corps
a une “éducation thérapeutique du
résident”, en cernant objectifs et outils
adaptés, apres quatre années de fonc-
tionnement de 1'établissement et une
certaine connaissance des personnes
accueillies. Ce cahier ETP est I'occa-
sion d’échanger avec des équipes plus
aguerries, malgré ce travail débutant.

HISTORIQUE

Lanalyse de textes de I'’éducation thé-
rapeutique, de Deccache en 1989 aux
avancées de I'OMS de 1998, des lois du
4 mars 2002 a celles, “portant réforme”
de 2009, ne donne pas de limites quant
aux déficiences associées, en regard
de typologies de malades chroniques
concernées par 'Education Thérapeu-
tique du Patient (ETP).

Le foyer accueille des résidents dont
la vie est bousculée par une épilepsie
sévere, un syndrome fréquent corres-
pondant a I'encéphalopathie de type
Lennox-Gastaut. La définition de I'épi-
lepsie sévere - schéma des handicaps
rares 2009/2013 -, associe pharmacoré-
sistante et non-stabilisation a des crises
et troubles associés, réduisant la possi-
bilité pour la personne de mobiliser ses
compétences; avec, surtout, un risque
vital pour lequel la personne ne peut
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prévenir les secours. Il s’agit pour les
40 adultes accueillis, de vivre a longue
échéance dans un “lieu de vie” ou pra-
tiquer ateliers, loisirs, choix d’adultes;
mais aussi de vivre avec une présence
infirmiére de 24 heures par jour, et une
surveillance importante. Léquipe de
soins s’'est donc initialement voulue
discrete.

Malgré les difficultés psychiques et co-
gnitives (35 % des résidents sans acceés
efficace al’oral, 73 % sans acces al’écrit,
45 % avec aide neuroleptique associée
aux antiépileptiques), avec du temps,
de l'organisation, un parti pris de sin-
cérité dans les échanges, les résidents
ont montré des capacités a se mobiliser
a propos de leur maladie. Il s’agit de ne
pas préjuger de leur incapacité, quelles
que soient leurs déficiences, et de se
donner les moyens d’entendre leurs
représentations et questionnements.
La question de 'ETP est devenue celle
de la réflexion a sa mise en place.

LA METHODE

Un groupe de travail a été constitué
entre parents de l'association EPI et
soignants du foyer, afin de définir les
incontournables d’'une action d’Edu-
cation Thérapeutique a destination du
“Résident” (ETR), de cadrer un projet
durable d’ETR. Le résultat est de don-
ner les lignes d'un atelier.
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Figure 1 — L'Ordo-Phot.

> Trois régles incontournables
sont retenues pour un projet
d’“ETR”

Trois directives particulieres a une
éducation thérapeutique du résident
s’ajoutent ou dominent les recomman-
dations “normales” de I'ETP (travail par
objectifs, planification, évaluation), et
concernent le temps - a structurer -, les
échanges - a concrétiser -, et la parole -
a valoriser.

La structuration du temps doit éfre

méticuleuse

Il s’agit de “prendre le temps” de pré-
parer une action concertée : d’'une part
entre professionnels du foyer, dont les
compétences couvrent un large champ
de disciplines; d’autre part, pour pro-
poser en parallele aux familles une ré-
flexion sur I'éducation thérapeutique,
grace aux membres de l'association
formés a 'ETP. Les membres, parents,
r’interviennent pas au foyer, mais sou-
tiennent la réflexion et les projets. Pour
le temps de l'action pratique, il faudra,
a l'inverse, “boucler” avec une rapidité
relative les ateliers, pour respecter I'im-
patience des résidents. Les alternances
de suivi individuel et groupal sont clas-
siques, les durées sont réfléchies au vu
de la fatigabilité.

Tout échange doit étre concrétisé
Chaque atelier doit donner lieu a réa-

20

Figure 2 — La représentation des traitements, en “bouquet".

lisation des outils individuels ou col-
lectifs, comme 1'Ordo-Phot (figure 1) et
le bouquet (figure 2). Chaque séance
doit permettre 'usage d'un outil de
communication pratique. Chaque ren-
dez-vous doit étre identifié. Autant que
possible, les objets renvoient a d’autres
objets connus au foyer.

Des invités, plus ou moins experts et/
ou des visites en extérieur permettent
des acquisitions, mais pour un objectif
ala fois.

C’est la volonté d’échange

du résident

qui doit étre valorisée

Quelles que soient les connaissances et
compétences de la personne, la ques-
tion est celle de 'ouverture du résident
dans un projet permettant de mieux
accepter lamaladie : 'estime de soi doit
étre renforcée systématiquement.

> Deux écueils @ mesurer pour
un projet durable d’ETR

Deux attentions particulieres sont a
porter :

e d’'une part sur la place et les engage-
ments de chacun, en particulier au vu
des besoins de formation, de concerta-
tion, de suivi et d’évaluation;

e d’autre part a la difficulté de consti-
tuer, lors d’entretiens courts, un dia-
gnostic des demandes et des besoins
des résidents concernant leur santé.

En institution, la mise en
responsabilité de chacun doit étre
définie

A la direction de valider les orienta-
tions du travail et les échanges avec
l'association EPI et les partenaires,
d’articuler avec les activités du foyer. A
elle aussi I'épineuse question des for-
mations, d'une part, en épileptologie,
d’autre part, en animation de groupes,
consommatrices de temps et de rem-
placements - réduisant les autres
missions soignantes et les formations
nécessaires a 'autonomie de I'équipe
d’'un petit centre, en prise a des situa-
tions graves, inopinées, chez des sujets
jeunes.

Al'ensemble des professionnels la mis-
sion d’accompagner les échanges sur
les axes et themes retenus, de trans-
mettre
chaque
lisé d'un résident pouvant s'impliquer
davantage si celui-ci le désire.
ATéquipe soignante la mise en place de
I'action. Répondre de la permanence
du groupe doit étre étayé par les aides
soignantes, avec des outils :
individuels de suivi”, “journal ETR” et
des restitutions internes. La pertinence
des informations doit étre assumée par
les infirmiéres, également en charge de
ces outils de diagnostic initial - actuel-
lement “Fiche santé” - et du diagnostic
des besoins et demandes.

informations et réflexions;

“.z

référent” du projet personna-

“carnets
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Au cadre et au médecin de donner une
dynamique globale, y compris dans des
liens externes, avec pour tache partagée
la validation des projets d’éducation
thérapeutique du résident. Lorganisa-
tion des effectifs nécessaire a la bonne
tenue des ateliers reste un role majeur
pour le cadre de santé.

Le diagnostic éducatif,

des besoins et des demandes,

est long et difficile

Etablir un recueil d’'information sur les
représentations, la demande, I'émotion
liée a la maladie et aux traitements -
avec I'expression du fardeau de la ma-
ladie -, nécessite une mise en commun
avec I'équipe, pour esquisser a chacun
un projet de soins et de prévention.

Des entretiens semi-directifs, réalisés
en individuel, abordent trois champs
(encadré 1) :

e I'épilepsie et soi;

¢ la place et le poids des soins;

¢ le corps et sa protection.

Les soignants finalisent la grille d’entre-
tien, mais la comparaison entre “Fiche
santé” (encadré 2), fiche utilisée actuel-
lement pour cerner un nouvel arrivant
et la trame d’entretien ETR montre
I'étendue des changements de posi-
tionnement nécessaires.

Lautre question de ce diagnostic est le
moment ol le proposer, le concret a ap-
porter : nous avons choisi de 'intégrer
comme objectif d'un premier atelier.

UNE POSSIBII.I'I"E D’ATELIER
D’ETR: “DES MEDICAMENTS
AU LONG COURS”

> Les objectifs

e Réaliser un recueil d'information
sur les représentations, la demande,
I'émotion liée a la maladie et aux trai-
tements : construire le “diagnostic édu-
catif”, a comparer aux évaluations de
I'équipe.

* Faire en sorte que le résident soit ca-
pable d’'informer un intervenant ino-
piné (un professionnel remplacant, un

ENCADRE 1 - DIAGNOSTIC DES BESOINS ET DES DEMANDES
THEME D’ENTRETIEN 1 “EPILEPSIE ET SOI”.

Echanger sur...

* La maladie épileptique en général (plutot celle des autres)
Qu'est-ce ? Quelles sont les tentatives de maftrise ?

« Les représentations

Existe-t-il des inquiétudes, éventuels dénis, voire des bénéfices ?

* Les traumatismes

Quels poids au quotidien ? Quelles stratégies ? Quelles prises de risque acceptables ?

Quels soutiens ?

« Les troubles associés, les ruptures, les difficultés d’expression et de

compréhension des émotions

Améliorables ? Tristesse et colere :incontournables ?

« Quelles aides humaines et techniques (picto) restent possibles ?

« Le regard des autres, la norme, la question de la fragilité
Fragilité utile a soi ? Aux autres ? Attirer I'attention : comment, pourquoi ?

 Nos singularités, la description d’un soi avec des pathologies, la question du
soutien, de I'échec, des dépassements, de I'estime de soi

« Les connaissances théoriques et les références
Avec qui en parler ? Comment chercher de l'information ?

« L'organisation du cerveau, les neurones, les médiateurs chimiques

Intéressant ? A développer ? Trop abstrait ?

stagiaire, un professionnel de santé lors
d’une consultation, etc.) de I'existence
d'un traitement, d’exprimer, si pos-
sible, les molécules en cause, d’avoir
quelques notions d’interactions et d’ef-
fets secondaires. Exercer une réflexion
sur la distribution (horaires, médica-
ments) et signaler les effets secondaires
d’'un changement thérapeutique.

* Faire en sorte que le résident s’auto-
rise a parler de sa capacité a prendre
des risques et a défendre la 1égitimité
de celle-ci aupres des soignants et des
familles... et 'utiliser a minima... pour
rechercher des comportements favo-
rables a un équilibre et proposer au
foyer des activités en regard.

> Le calendrier

La préparation et I'entrainement aux
entretiens cadrés, la mise en place du
journal et des carnets de suivi de 'ETR
se déroulent sans les résidents.

Une proposition de l'atelier est effec-
tuée dans le cadre du groupe maison
de 10 personnes, parmi lesquelles
nous espérons 4 personnes intéres-
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sées. Avec ce petit groupe volontaire,
il faut présenter programme et outils,
échanger a propos de médicaments —
avec des boites vides, des piluliers — et,
pour certains, apprendre l'utilisation
de réglettes simplifiées, pour s’évaluer
et comparer ses ressentis avec ceux de
I'équipe ou des voisins.

Le travail individuel d’expression et de
réalisation est un second temps, éva-
lué a 3 séances par personne; il doit
ébaucher le diagnostic des besoins et
demandes, mais aussi réaliser I’Ordo-
Phot (figure 1) et le “bouquet de médi-
caments” (figure 2) de chaque résident,
avec lui. Une seconde réunion de
groupe permet l'utilisation en collec-
tif de ces créations, avec des échanges
a propos de médicaments :
variabilité, circuit, sécurité. Des inter-
venants extérieurs peuvent étre invités
selon la demande (pharmacie). Latelier
est clos avec une restitution au groupe
maison, puis un bilan écrit (évaluation,
impact, perspectives). Le calendrier
prévu de cette phase est inférieur a 6
semaines par groupe.

nombre,
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DOSSIER

ENCADRE 2 - LA FICHE SANTE.

Estimer ...

« Le type de communication du résident
Lefficacité de celle-ci

La capacité a I'expression de la douleur en particulier, des émotions plus généralement

¢ Le poids de I'épilepsie

Rythme, périodes des crises, durées, risques, et caractéristiques du “post-crise”

¢ Le mode de fonctionnement psychique souvent présenté
Traits dépressifs, anxiété, fonctionnement théatral, dépendance psychique

Les événements possiblement débordants

¢ L’autonomie, au sens grille AGGIR, dans le quotidien ; les besoins, habitudes alimentaires

¢ Le besoin en surveillance

Aux plans : de la peau, du transit, mais aussi du sommeil et de I'alimentation

¢ Les appareillages

Les casques (13), les SNV stimulateurs du nerf vague (12), les fauteuils (4), le matériel
orthopédique (8), la VNI, les amovibles dentaires (5)

¢ La compliance habituelle face aux contraintes du traitement ou du casque
Le mode d’'acceptation des passages hospitaliers

> Les réalisations

Il s’agit de reconstituer, selon les
échanges et les envies, d'une facon re-
connaissable par les résidents - photo
du comprimé, morceau de boite du
médicament avec calligraphie propre
- soit son ordonnance, soit sa fiche trai-
tement ou un assemblage en “bouquet”
de son traitement. Ces Ordo-Phot, qui
peuvent étre constituées assez rapide-
ment par le résident dans 'atelier, sont
faites pour étre support de discussion
en atelier, et d’échanges sur l'extérieur,
avec les neurologues, les urgentistes
par exemple.

> L’évaluation

Une évaluation d’'impact est rele-
vée dans “journal de I'ETR” avec le
nombre de résidents intéressés par
I'atelier; et avec les perdus de vue
(hors hospitalisation) apres la pre-
miere séance. La satisfaction des rési-
dents, AS et IDE peut étre demandée
a 30 jours d’'un atelier. La demande
éventuelle de nouveaux ateliers serait
relevée.

Pour la réalisation du travail de pré-
vention au foyer, le nombre d’entre-
tiens menés sur I’ensemble des items,
le nombre de projet d’accompagne-
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ment en santé et soins seront inscrits
dans les carnets du résident.
L'évaluation de I'objectif d’échanges
médicaux “plus actifs” peut étre es-
timé par le nombre de résidents uti-
lisant ses créations pour échanger, a
15 /45 jours et 45/90 jours, enregistré
soit chez le médecin du foyer, soit par
I’AS accompagnant la consultation
extérieure. Le nombre de demandes
de mises a jour des Ordo-Phot est
aussi un indicateur.

Enfin, la question de I'apprentissage
de l'usage des réglettes graduées doit
étre évaluée (douleur ++).

> Les moyens

¢ Besoins techniques : une photoco-
pieuse couleur et ses recharges, des
transparents préparés, quelques com-
primés, le découpage de boites de mé-
dicaments. Un peu de papeterie pour le
journal, pour les carnets.

e Formation : chaque journée de for-
mation pour I'équipe entiere IDE ou
I'équipe AS “colite” approximativement
65 heures de travail au foyer.

¢ Besoins humains pour [latelier,
estimation pour 4 groupes de 4 per-
sonnes sur 2014 (hors structuration,
formation).

e Temps infirmier : 100 a 150 heures
(72 en direct avec les résidents). Temps
aide-soignant : 50 a 70 heures (40 direc-
tement avec les résidents).

EN CONCLUSION

Léducation thérapeutique du patient,
lorsqu’elle devient celle d'un résident
souffrant d'une épilepsie sévere, risque
d’étre particulierement lente et col-
teuse. Mais la “Loi” indique fermement
la direction a suivre, dans le souci de
protéger les personnes de complica-
tions de leurs maladies chroniques; les
résidents du foyer ont toutes les raisons
d’étre inclus dans ce travail. Une décli-
naison de 'ETP s’avere possible, éva-
luable et réajustable, sous réserve d’en-
cadrement et de formation, car I'équipe
de soins doit prendre au sérieux les
actions préventives et non les réduire a
des activités ludiques.

Un premier atelier test, permettant des
entretiens autour de la situation de
maladie et de handicap, permettrait
la création par les résidents intéres-
sés d'une ordonnance adaptée a des
caractéristiques de “non-lecteurs”, ren-
forcant leur capacité d’échange et leur
statut d’acteur malgré le handicap. Ce
serait aussi 'occasion de fabriquer,
avec les résidents, un diagnostic par-
tagé orientant l'aide et le soutien de
I’équipe dans leur handicap. o
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