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Introduction générale

Dans le cadre des réformes orientées vers |'efficience des soins, le réle du pharmacien se renforce
progressivement. Le développement de la pharmacie clinique principalement centrée sur le patient et
qui a pour objectifs de sécuriser et d’optimiser sa prise en charge a chaque étape du parcours de soins
s’inscrit dans ce contexte.

Portée depuis longtemps par les pharmaciens hospitaliers, la pharmacie clinique en établissement de
santé a été enfin reconnue par l'ordonnance 2016-1729 du 15 décembre 2016 et introduite
réglementairement dans les missions du pharmacien hospitalier.

Parmi les nouvelles missions, de I'analyse de I'ordonnance au plan pharmaceutique personnalisé, en
passant par le bilan de médication et la conciliation médicamenteuse d’entrée et de sortie, I'éducation
thérapeutique occupe une place privilégiée dans les activités du pharmacien.

En tant que pharmacien clinicien, j'ai particulierement développé cette activité en services cliniques
au sein d’équipes pluridisciplinaires adultes : médecins, pharmaciens, infirmiers, diététiciens,
psychologues... pour des patients atteints de pathologie chronique (VIH) mais aussi aigué (accident
vasculaire cérébral).

Dés mon arrivée a Robert-Debré (APHP, Paris), j'ai souhaité adapter mon expertise aux enfants et
m’intéresser a la conception de nouveaux formats d’éducation dans des services peu propices a ce
type d’activité. Cest ainsi qu’est né ce projet d’élaboration d'un modele d'ETP en situations
pédiatriques aigués dans le contexte des urgences hospitaliéres.

Selon d’lvernois, éduquer le patient représente aujourd’hui une pratique indissociable de Ia
thérapeutique. Il s’agit d’une véritable formation devant aboutir a un transfert de compétences du
soignant vers le soigné. Or, le patient est un apprenant particulier. Pour ces raisons, I'éducation
thérapeutique du patient nécessite une pédagogie spécifique. En pédiatrie, cette pédagogie est encore

plus complexe puisqu’elle doit s’adapter a la fois a I'enfant et a ses parents.

Dans le cadre d’une modélisation, il convient tout d’abord de formaliser les principaux aspects de la
pratique étudiée en vue d’énoncer un modele préliminaire, puis de déduire les conséquences et
prédictions issues de la mise en application de cette proposition, qu’il conviendra dans un troisieme
temps d’évaluer. C’est sous le regard d’une modélisation de I'éducation thérapeutique du patient pour

les situations aigués résolutives et potentiellement répétitives que nous avons structuré ce travail.
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Dans une premiére partie, nous présenterons le contexte de notre étude en développant les trois
concepts qui jalonnent ce travail : la maladie aigué, la place envisagée de I'éducation thérapeutique
du patient dans un contexte de maladie aigué puis les urgences pédiatriques, qui sont le lieu choisi

pour la réalisation de nos différentes études.

La deuxieme partie de ce travail est consacrée au design de I'étude : aprés un glossaire des mots
employés, la présentation du cadre de recherche et des objectifs de travail qui sous-tendent la
modélisation, nous présenterons I'organisation de notre recherche, structurée en 2 axes : un premier

axe relatif a la conception du modeéle et un second axe dédié a la mise en ceuvre de ce modele.

Chacune des quatre parties suivantes permettra de répondre aux objectifs de notre recherche.

Les 3 premiéres études sont constitutives du 1°" axe de notre travail. La premiere étude a pour objectif
d’évaluer la réceptivité des patients et leur entourage a une éducation thérapeutique en aigu. Plus
particulierement, il a s’agit de mesurer la satisfaction des parents et de leur ressenti vis-a-vis d’'une
éducation thérapeutique ciblée sur la prise d’antibiotiques buvables dans un service d’urgences
pédiatriques. La seconde étude a caractérisé plus particulierement le contexte éducatif en réalisant
une analyse de contenu des notes rédigées par les soignants-éducateurs ayant participé a I'étude
précédente dans |'objectif d’évaluer la faisabilité de la mise en place d’'une éducation thérapeutique
aux urgences pédiatriques. Au cours d’une troisieme étude, I'observation et I'analyse des attitudes
adoptées par les parents au travers d’entretiens semi-directifs individuels réalisés apres consultation
aux urgences pédiatriques a permis d’améliorer la formulation du modéele initial.

Dans le cadre de I'application de notre proposition de modele a la prise en charge de la fievre, la phase
préparatoire a permis de caractériser la fievre dans la population consultant aux urgences
pédiatriques, d’élaborer une séance relative a la prise en charge de la fievre et d’élaborer un
questionnaire d’évaluation des parents, original car proposant une mise en situation.

L'ensemble de ces 4 études concourent a la modélisation de I'éducation thérapeutique pour les
situations aigués pédiatriques résolutives potentiellement répétitives par lidentification des
principaux aspects de cette éducation.

En paralléle, les analyses de chaque étude ont permis d’affiner le modele et d’identifier des
conséquences et prédictions a notre proposition. La derniere étape de la modélisation de I'offre
éducative consiste en I'évaluation du modele. Cette derniére étape est en cours de réalisation et vise
a valider notre proposition sous le regard de la transférabilité en particulier.

Enfin, 'ensemble de ces résultats ont été discutés en particulier au regard des pratiques de I'éducation
familiale ou de la « Discharge Education » (éducation précédant la sortie du patient). Ces concepts loin

de s’opposer sont complémentaires de notre modele d’éducation thérapeutique et doivent s’intégrer.
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En particulier, notre proposition de modeéle est trés structurée mais sans doute plus chronophage que
I’éducation précédent la sortie du patient mais notre objectif est aussi de rendre ce dernier partenaire
de sa santé en prenant s’assurant vraiment de ses besoins réels.

Les perspectives de notre travail, présentées dans la derniére partie, sont nombreuses. Elles visent a
valider le modeéle pour d’autres pathologies aigues pédiatriques et le mettre en application dans les
hopitaux pédiatriques urgences, services de pédiatrie, maternité, les pharmacies et cabinets de

médecins généralistes de proximité, les PMI avec les différents acteurs spécifiques.
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Partie I: Contexte et problématique de
la recherche

La prise en charge médicale et thérapeutique de la population a beaucoup évolué depuis ces cinquante
derniéres années. Le patient est peu a peu devenu un véritable acteur de sa santé® et partenaire de
soins. De nouvelles pratiques se sont développées, telles que I'éducation thérapeutique du patient,
qui fait aujourd’hui partie intégrante du parcours de soins d’un patient atteint de maladie chronique?
: elle vise a aider le patient a vivre de fagcon optimale avec sa maladie, a vivre mieux en devenant acteur
de son traitement.>* Ces changements, ces nouvelles pratiques, ces évolutions bouleversent peu a peu
I'ordre médical établi et aujourd’hui ces patients jouent un réle majeur avec non seulement leurs
soignants mais aussi au travers de dispositifs dédiés 8 promouvoir leur engagement®. Le rdle du patient
comme acteur de sa prise en charge est aujourd’hui reconnu non seulement dans le cadre des maladies

chroniques, mais également pour les situations aigués.

Les affections de courtes durées sont toujours présentes : le recours aux consultations médicales ou
aux urgences dans ce cadre représente une proportion non négligeable de I’activité médicale en France
particulierement en pédiatrie.®” Des connaissances insuffisantes peuvent contribuer aux incertitudes
rencontrées par les parents concernant la prise en charge de leurs enfants dans le cadre de pathologies
aigués ; elles peuvent étre a 'origine d’une forte utilisation des services de soins pour les pathologies
communes de I'enfance.? Bien qu’autorisée en France spécifiquement pour des maladies chroniques,
il semble légitime de se demander si I'éducation thérapeutique du patient ou de ses aidants ne
répondrait pas aux besoins liés a la prise en charge d’'une maladie aigué, notamment en pédiatrie et

en particulier dans le contexte des urgences.

1. Maladie aigué : quelle définition ?

La maladie est une notion qui s’exprime au travers la définition de la santé, aujourd’hui acceptée par
le corps médical comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas

seulement en une absence de maladie ou d'infirmité ».°

Outre son caractere objectif défini par des normes biologiques, psychologiques telles que proposées
par la classification internationale des maladies de I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la

maladie doit également étre considérée selon ses dimensions sociales et culturelles : elle s’inscrit dans
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un continuum par rapport a I’état de santé. Dans ce cadre, chaque patient définit ses propres normes

de santé.

Au début du XX¢ siecle la distinction entre maladies chroniques et aigués s’opére avec I'’émergence de
nouveaux traitements, dont les antibiotiques : les patients atteints de maladies dites incurables ou
associées a une espérance de vie courte ont désormais accés a des traitements et soins leur
permettant d’étre traités ou d’apprendre a vivre avec leur maladie. L'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) a été parmi les premiers organismes a alerter les autorités publiques d’'un phénomene en
pleine expansion dans tous les pays, les maladies chroniques. Ces maladies recouvrent différents
probléemes de santé qui peuvent paraitre a premiére vue disparates. « Les maladies transmissibles
(VIH/SIDA) et non transmissibles (pathologies cardio-vasculaires, cancers et diabéte) persistantes,
certains troubles mentaux (dépression et schizophrénie), ainsi que les handicaps physiques permanents
(amputations, cécité et affections articulaires), s’ils peuvent paraitre différents, s’inscrivent tous dans
cette catégorie ». Cette modification rapide dans le poids relatif des problémes de santé aigus et

chroniques fait naitre des demandes nouvelles et différentes pour les personnels de santé°,

En 2006, il devient capital pour 'OMS que I'importance croissante des maladies chroniques puisse étre

anticipée, comprise, et que des mesures d’urgence puissent étre prises?!.

Si la notion de maladie chronique fait I'objet de nombreuses réflexions, le concept de maladie aigué
semble quant a lui moins bien circonscrit. Deux grands axes de définition se profilent malgré tout ; la
maladie aigué pourrait étre caractérisée soit au travers de la maladie chronique, son entité contraire,
soit de celui de la crise. Revenons sur ces 2 concepts avant de définir la maladie aigué dans le cadre de

notre recherche.

1.1.La notion de maladie chronique

Selon I'OMS, les maladies chroniques sont des « affections de longue durée qui en régle générale,
évoluent lentement ». Le terme de maladie chronique regroupe les maladies ayant une origine dans
I’enfance, qui ne s’installent qu’au bout de plusieurs décennies, pour lesquelles il existe des moyens
de prévention, qui nécessitent une approche a long terme et systématique pour leur traitement. Sous
cet angle, les maladies chroniques sont celles des dispositifs médico-administratifs « ALD » (Affections
de Longues Durées) ou « CIM » (Classification Internationale des Maladies). Ces définitions semblent
incompletes, car elles ne prennent pas en compte lI'individu dans sa globalité. Prendre I'individu dans
sa globalité c’est considérer en particulier les pathologies associée et les facteurs de risque
(psychologiques, psychosociaux, économiques, professionnels...) qui vont modifier le pronostic, la

nature et les modalités de prise en charge?. Ainsi, le ministére des Solidarités et de la Santé en France
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parle d’'une « maladie de longue durée évolutive, avec un retentissement sur la vie quotidienne », y
compris I'accés a un emploi et la participation a une vie sociale®>.

Le rapport 2009 du Haut Conseil de la Santé Publique précise qu’il vaut mieux parler de la notion de
maladie chronique et non d’une définition. D’ailleurs le rapport discute du choix du mot maladie :
d’autres termes ne seraient-ils pas plus adaptés : affection (comme pour les ALD) ? Etats chroniques,
issus de la littérature anglosaxone « chronic conditions » ? La notion de maladie chronique, également
reprise par le Collectif Impatients Chroniques et Associés, repose sur la présence d’un état
pathologique de nature physique, psychologique ou cognitive, appelé a durer, d’'une ancienneté
minimale de trois mois, ou supposée telle, avec un retentissement sur la vie quotidienne comportant
au moins I'un des trois éléments suivants :

- une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale,

- une dépendance vis-a-vis d’'un médicament, d’un régime, d’une technologie médicale, d’'un
appareillage ou d’une assistance personnelle,

- la nécessité de soins médicaux ou paramédicaux, d’une aide psychologique, d’'une adaptation,
d’une surveillance ou d’une prévention particuliere pouvant s’inscrire dans un parcours de soins
médico-social***>,

Ainsi la notion de maladie chronique est complexe. Ses caractéristiques évoquées, partagées par la
majorité des patients quelle que soit la maladie chronique, vont nous permettre de définir
comparativement la maladie aigué.

De facon schématique, les maladies chroniques évoluent selon quatre trajectoires différentes : la
maladie stable qui évolue peu dans le temps, la maladie dégénérative ol I'état de santé se détériore
progressivement, la maladie évoluant par poussée, par décompensation et la maladie évoluant par
phase de crise ou exacerbation. Nous nous arréterons sur ce dernier type d’évolution par crise qui, a

bien des égards, ressemble a la maladie aigué.

1.2.La notion de crise

Crise est aujourd’hui une expression trés courante qui met en évidence les notions de soudaineté et
de durée limitée (crise de colére, crise de larme...), plus ou moins longue (crise d’adolescence, crise
économique, culturelle...) pouvant entrainer un changement.

En réalité, la notion de crise est issue du grec « Krisis » qui signifie « décision » et ce dans un contexte
médical. Concernant le latin médiéval, « crisis » signifie alors « manifestation grave d’une maladie ».
La définition premiére d’une crise est donc issue du domaine de la santé. Selon le Centre National des
Ressources Textuelles et Linguistiques, le mot crise est un « ensemble des phénoménes pathologiques

se manifestant de facon brusque et intense, mais pendant une période limitée et laissant prévoir un
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changement généralement décisif, en bien ou en mal, dans I'évolution d’une maladie ».*” Selon le
dictionnaire Larousse, il s’agit d’une « manifestation violente d'un état morbide, survenant en pleine
santé apparente (crise d'appendicite, crise de goutte, crise d'épilepsie, crise de colique néphrétique ,
etc». 8

Plus tard, la notion de crise s’étend a de nombreux autres domaines : culture, finances, politique,
société... Une crise serait une situation pouvant étre qualifiée d’anormale — dans un contexte précis —
et dont les outils de régulation a disposition sont inadéquats'®. P. Escande-Gauquié donne le sens de
rupture au mot « Crise », qui renvoie au changement. Elle propose de classer les crises en 4 types,
selon les conséquences qu’elle entraine : crise de déséquilibre, crise auto-entretenue, crise de
changement ou crise catastrophe qui engage vers l'irréversibilité. Si la notion de crise revét différentes
définitions d’un domaine a l'autre, I'importance du facteur humain en reste un des points communs
majeurs®. Ainsi, Edgar Morin définit une crise comme « le moment décisif, dans I'évolution d'un
processus incertain, qui permet le diagnostic. Aujourd'hui crise signifie indécision. C'est le moment o,
en méme temps qu'une perturbation, surgissent les incertitudes »*'. Le terme crise, synonyme de
bouleversement majeur, implique une analyse, une prise de décision et une action. Concernant
Hermann, la crise entraine un changement non négligeable et il définit la crise comme « un événement
surprenant les individus et restreignant leur temps de réponse tout en menacant leurs objectifs
prioritaires »%2,

Concernant plus particulierement le facteur humain, nous retiendrons Thierry Portal qui écrit qu’« en
situation de crise, l'individu se trouve en effet directement confronté a ses comportements et a ses
choix cruciaux, a sa faculté (ou non) d’apprendre de ses erreurs passées, d sa double représentation de
ce qui le constitue (sa relation au monde et la confiance en soi), d la pérennité de ses croyances et d
I’émergence de ses doutes intimes et méme a sa propre physiologie. Les périodes douloureuses, qui
jalonnent naturellement I'existence comme les phases d’agitation ou qui sont provoquées par des
émotions violentes, sont autant de sujets de diagnostic, donc de décision »*3,

Les maladies chroniques évoluant par crises induisent un climat de menace permanent autour du
malade et de son entourage. Le risque vital a échéance indéterminée explique une tension constante
entre sécurité et insécurité existentielle. Le malade vit dans l'incertitude méme si comme pour la
maladie aigue, la prise en charge des crises est protocolisée dans un délai contraint nécessitant une

décision rapide par le malade et/ou son entourage?.
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1.3.Caractéristiques de la maladie aigué versus les notions de
maladie chronique et de crise

Si la maladie aigué est définie en prenant appui sur ce que la maladie chronique n’est pas, elle est une
pathologie de durée courte et d’évolution rapide.”* De nombreuses affections peuvent répondre a
cette définition, notamment des infections bactériennes, virales, des états inflammatoires, etc.
(bronchite, angine, thrombose veineuse profonde...). La survenue est généralement inattendue, la
durée variable mais courte (quelques jours a quelques mois)?® et I’évolution, rapide, dépendra des
ressources du patient, du systeme de soins dans lequel il évolue, de la prise en charge adéquate... Elle
sera alors généralement favorable, mais peut, dans certaines conditions, mettre en jeu le pronostic
vital.’* Le retentissement sur la vie quotidienne et sociale concerne a la fois le plan personnel et/ou
collectif.?’
Un certain degré de parallélisme améne a comparer I'événement aigu et la crise. L’adjectif « aigu »,
associé a une situation critique, exprime les notions de survenue brutale, d’évolution rapide et des
enjeux liés a la gravité, voire a la menace du pronostic vital : crise vaso-occlusive, péritonite aigué,
asthme aigu grave, pyélonéphrite aigué, etc. La maladie aigué devient la menace d’un équilibre donné,
de par sa soudaineté, sa rapidité d’évolution, sa potentielle gravité. La situation aigué peut étre
intimement reliée avec la maladie chronique : elle en est le facteur révélateur ou survient au décours
de la maladie chronique.
La prise en charge d’une situation aigué nécessite une prise de décision, de la part du patient ou de
son entourage (prise de médicament, appel d’'un médecin, mesure biologique...) ou d’un intervenant
extérieur (SAMU, urgences, consultation d’un professionnel de santé...). L'intervention extérieure
dépendra des ressources a disposition du patient (connaissances de la pathologie, de la prise en charge
médicamenteuse, du systéeme de soins, etc.) et de la gravité de la situation (infarctus, hypoglycémie,
accident vasculaire cérébral, hyperthermie ne cédant pas aux mesures physiques et médicamenteuses,
déshydratation rapide et intense...).
L'issue de la situation aigué est variable. Il peut s’agir d’'un décés. La gravité et/ou la prise en charge
entrainent :

- un retour au domicile, avec ou sans prescription,

- une surveillance rapprochée sur plusieurs heures aux urgences,

- une hospitalisation dans un service adapté aux soins nécessaires.
L'évenement aigu se caractérise par la focalisation sur un instant t et se limite trés souvent aux
conséguences immeédiates, ou aux perceptions (symptomatologie bruyante de la maladie). La
dimension du temps prend une valeur particuliére dans la prise en charge de la maladie aigué : la durée

de I'’événement sera courte, quels que soient la gravité, les risques et I'issue.
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En s’appuyant sur les définitions de la maladie chronique et de la crise et en se focalisant sur la prise
en charge d’'un patient et son entourage, deux types de situations aigués peuvent étre mis en
évidence :

o lasituation aigué résolutive (angine, grippe, otite moyenne aigué...) pouvant se répéter dans
le temps,

o lasituation aigué témoin d’une pathologie chronique, quel qu’en soit I'’évenement révélateur
ou qu’elle survienne au décours de sa prise en charge. C'est notamment le cas de la maladie
évoluant par poussée, (par exemple la sclérose en plaque), ou de la maladie évoluant par phase
de crise ou exacerbation (par exemple I'asthme et la broncho-pneumopathie chronique
obstructive).

Elles exigent I'une comme I'autre des soins dans un délai rapide, voire d’urgence.
La seconde s’inscrira par ailleurs dans I'ensemble des soins coordonnés et permanents nécessaires a

la prise en charge de la maladie chronique.

1.4.Attitudes du soignant et du patient dans le cadre d’une
situation aigué

Lors de la prise en charge des maladies aigués, le professionnel de santé est prét a agir en cas de
situation d’urgence. Les premieres hypothése diagnostiques sont ainsi formulées trés rapidement,
souvent méme a la lecture des premiers compte-rendu, avant la rencontre avec le patient ou pendant
les cing premiéres minutes de cette rencontre, selon une étude réalisée par Pelaccia et al.?® Le praticien
applique la prise en charge, généralement bien codifiée (tant sur le diagnostic que sur le choix des
prescriptions) selon des consensus nationaux ou internationaux.?® Il passe davantage de temps a
I'examen clinique et a I'analyse des résultats d’évaluation (biologie, etc) qu’a [I'historique
médicamenteux, 'adhésion thérapeutique, les actions de prévention ou d’éducation pour la santé...*
Selon I'étude d’Oldroyd, les praticiens ambulatoires considérent que la prise en charge d’'une maladie
chronique est plus compliquée, plus consommatrice de temps que les soins aigus.?' Le réle du médecin
est d’abord caractérisé au travers des qualificatifs relevant des compétences cliniques et techniques
puis par ceux relatifs a la communication ou aux relations soignants-soignés.>?

La prise de décision dans le cadre d’évenements aigus repose sur deux déterminants essentiels et ne
difféere pas de ceux de la prise en charge d’une maladie chronique : I'impact de la décision sur la qualité
de vie et |a satisfaction des patients.?

Les études sur la communication entre soignants et soignés en situation aigué présentent des résultats
variés et démontrent que cette derniere peut étre améliorée. En chronique comme en aigu, la relation

soignant-soigné est basée sur la confiance ; en situation d’urgence, il arrive que les médecins soient
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parfois amenés a s’assurer les données déclarées par les patients.3* Dans le cadre de pédiatrie, cette
relation de confiance « doit se faire de maniere quasi immédiate » entre les parents, les enfants et les
soignants®, bien que différentes études soulévent que I'enfant soit peu impliqué dans les échanges.3®
D’une fagon générale, les parents et médecins s’accordent dans prés de 80 % des cas sur les attentes
des parents. 3’ Mais concernant les 4 items suivants - motifs d’hospitalisation, diagnostic, traitement
recu et gravité de I’état de I'enfant -la concordance est exacte dans seulement 19 % des cas 3 pour des
parents interrogés lors d’une consultation aux urgences pédiatriques. Une étude plus récente réalisée
aupres de parents d’enfants hospitalisés dans les unités de soins intensifs de trois hopitaux
pédiatriques parisiens révele quant a elle une bonne compréhension des informations (en particulier
relatives au diagnostic, a I'organe |ésé, aux raisons de I’hospitalisation, aux pronostic) données a l'issue
du premier entretien entre les parents et le praticien, a I'exception de celles relatives au traitement®,
Le patient et/ou son entourage attend un soulagement immédiat ; de ce fait il accepte la décision
médicale et n’interfére que trés peu avec le médecin®. Les facteurs psychologiques ou le temps pris
pour explorer avec le patient son expérience de la maladie aigué (cystite, fracture) influenceraient
moins le rétablissement que lorsqu’il s’agit de pathologies chroniques ou récurrentes d’apres une
étude réalisée auprés de praticiens généralistes.®® La prise en charge du patient dans le cadre de la
maladie aigué semble ainsi plus proche du modéle biomédical, utilisé en médecine pour diagnostiquer,
comprendre et traiter des pathologies. La prise en charge est centrée sur la maladie au sens général et
non sur le malade comme un cas particulier.** Ces constatations sont synthétisées dans le Tableau 1

suivant.
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Tableau 1 : Aigu et chronique : différences et convergences

Consultation
(déroulement)

Facteurs

psychologiques

Roles du soignant

Roles du patient

Maladie Chronique

Historique médicamenteux
Evaluation observance

Négociation

Promotion de services de prévention

Influence majeure

Communication (qualité nécessaire
pour le médecin généraliste)
Relation « soignant-soigné »

Partenaire de soins
Relation a long terme

Maladie Aigué

Examen clinique
Evaluation (examens
radiologiques, etc)
Traitement codifié

biologiques

Pas d’influence si événement résolutif
Influence majeure si répétition dans le
temps

Compétences cliniques et techniques
Communication moins nécessaire ?
Mais pas de diagnostic ou prise en
charge sans dialogue

Patient souffrant
Besoin de soulagement immédiat

Passif / acceptant décisions médicales
Peu pris en compte dans la décision
Pas de suivi ultérieur

80 % de la pratique d’'un MG
Etudes peu adaptées a la prise en
charge

Pratique 10 % de la pratique

Formation du médecin

Références : 3,29,30,32,40

1.5. Mobilisation de compétences et connaissances par le
patient

Dans le cadre de la prise en charge d’une pathologie aigué, le patient semble en premiére intention
relativement passif : sa pathologie est diagnostiquée, il applique des décisions... en réalité il ne les
appliquera que s'il est bien informé. Et en pratique, en cas de pathologies aigués bénignes souvent

répétitives, type maladies hivernales, il devrait au contraire étre plus réactif et autonome.

La gestion de I'événement aigu par le patient et son entourage requiert la mise en ceuvre de
connaissances et compétences, générales ou spécifiques. Celles-ci ne sont pas nécessairement innées
et peuvent demander une acquisition préalable. La gestion de la crise prouve que des mesures peuvent
étre prises lors d’un tel événement, qu’elles peuvent méme étre préparées, prévues, laissant a penser
que les patients et leur entourage peuvent étre formés a la prise de décision.*? Les démarches requises
a la prise en charge immédiate d’'une maladie aigué sont facilitées ou compliquées selon un certain

nombre de facteurs (enjeux, pression, capital d’expériences et de connaissances, cultures, cohésion et
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résilience du tissu social). Parallelement, d’lvernois et Gagnhayre ont identifié¢ deux matrices de
compétences dont I'acquisition est nécessaire a un patient atteint d’une maladie chronique qui
souhaite devenir acteur de sa propre santé et atteindre un niveau d’autonomie lui permettant de vivre
mieux avec sa maladie : compétences d’auto-soins et compétences d’adaptation a la maladie,

présentées dans le Tableau 2 et le tableau 3.%

Tableau 2 : Compétences a acquérir au terme d’un programme d’éducation thérapeutique, quels que

soient la maladie, la condition ou le lieu d’exercice*

Compétences

Objectifs spécifiques ou composantes (exemples)

I- Faire connaitre ses besoins, informer son entourage

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses pro-
Jets, ses attentes, ses émotions (diagnostic éducatif)

2- Comprendre, s’expliquer

Comprendre son corps, sa maladie,s’expliquer la physiopa-
thologie, les répercussions socio-familiales.de la maladie.
S’expliquer les principes du traitement.

3- Repérer, analyser, mesurer

Repérer des signes d’alerte, des symptomes précoces, analy-
ser une situation a risque, des résultats d’examen. Mesurer
sa glycémie, sa pression artérielle, son débit respiratoire de
pointe, etc.

4- Faire face, décider

Connaitre, appliquer la conduite a tenir face a une crise (hy-
poglycémie, hyperglycémie, crise d asthme. . .).
Décider dans 1’urgence.

5- Résoudre un probleme de thérapeutique quotidienne,
de gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un pro-
bléme de prévention

Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline. Réaliser
un équilibre diététique sur la journée, la semaine. Prévenir les
accidents, les crises. Aménager un environnement, un mode
de vie favorables a sa santé (activité physique, gestion du
stress...)

6- Pratiquer, faire

Pratiquer les techniques (injection d’insuline, auto-controle,
glycémique, «spray », chambre d’inhalation, débitmetre de
pointe). Pratiquer les gestes (autoexamen des oedémes, prise
de pouls, etc.). Pratiquer des gestes d’urgence.

7- Adapter, réajuster

Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie (voyage,
sport, grossesse).

Réajuster un traitement, ou une diététique.

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion
de sa maladie et de son traitement.

8- Utiliser les ressources du systéme de soins, faire va-
loir ses droits

Savoir oit et quand consulter, qui appeler; rechercher I'in-
Jormation utile. Faire valoir des droits (travail, école, assu-

rances. . . )
Farticiper a la vie des associations de patients. . .
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spécifiques®

Compétences

Objectifs spécifiques ou composantes (exemples)

1. Informer, éduquer son entourage

Expliquer sa maladie et les contraintes qui en dé-
coulent ; former I'entourage aux conduites a tenir en
cas d’urgence.

2. Exprimer ses besoins, solliciter 1" aide de
son entourage

Exprimer ses valeurs, ses projets, ses connaissances,
ses attentes, ses émotions ;

Associer son entourage a son traitement, y compris
diététique, et a ses soins ;

Associer son entourage aux modifications de I’envi-
ronnement de vie rendues nécessaires par la maladie.

3. Utiliser les ressources du systéme de
soins — Faire valoir ses droits

Savoir ol et quand consulter, qui appeler ; faire va-
loir ses droits au travail, a I"école, vis-a-vis des assu-
rances, ...)

Participer & la vie des associations de patients.

4. Analyser les informations regues sur sa
maladie et son traitement

Savoir rechercher I'information utile et spécifique;
confronter différentes sources d’information ; vérifier
leur véracité,

5.Faire valoir ses choix de santé

Justifier ses propres choix et ses priorités dans la
conduite du traitement ; expliquer ses motifs d’adhé-
sion ou de non adhésion au traitement ;

Exprimer les limites de son consentement.

6. Exprimer ses sentiments relatifs a la
maladie et mettre en ceuvre des conduites
d’ajustement

Verbaliser des émotions ; se dire ; rapporter ses senti-
ments de vécu de sa maladie;

Exprimer sa fatigue de I'effort quotidien de prendre
soin de soi;

Mobiliser ses ressources personnelles, ajuster sa ré-
ponse face aux problémes posés par la maladie;
S’adapter au regard des autres ;

Gérer le sentiment d’incertitude vis-a-vis de I'évolu-
tion de la maladie et des résultats des actions mises
en ceuvre,

7. Etablir des liens entre sa maladie et son
histoire de vie

Donner du sens — S’expliquer la survenue de la ma-
ladie dans son histoire de vie;

Décrire ce que la maladie a fait apprendre sur soi-
méme et sur la vie.

8. Formuler un projet, le metire en oeuvre

Identifier un projet réalisable, conciliant les exi-
gences du traitement ;

Rassembler les ressources pour le mettre en ceuvre ;
Evoquer des projets d’avenir.

Tableau 3: Proposition de compétences d’adaptation a la maladie et exemples d’objectifs
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A la lecture de ces grilles, il semble que nombreuses de ces compétences pourraient étre mobilisées
par le patient lors de la prise en charge thérapeutique en situation aigué, en particulier la situation
aigué résolutive pouvant se répéter dans le temps. Ce postulat s’appuie sur différents exemples issus
des situations aigués résolutives. En reprenant les objectifs spécifiques proposés par R. Gagnayre et JF
d’lvernois, nous pouvons citer comme illustrations :

- Compétence « Repérer, analyser, mesurer » :

o « Repérer des signes d’alerte » comme par exemple repérer les signes de non
tolérance de la fievre, dans le cadre d’une infection de la petite enfance,

o « Repérer des symptdmes précoces » comme repérer les signes de déshydratation
dans le cadre d’une diarrhée,

o « Analyser une situation » comme par exemple analyser I'évolution d’un épisode de
diarrhée avec I'évaluation du nombre de vomissements, I'apparition concomitante ou
non des symptomes de déshydratation...

- Compétence « Faire face, décider » :

o Connaitre, appliquer la conduite a tenir : comme par exemple la conduite a tenir lors
d’une convulsion fébrile,

o Décider dans l'urgence : comme pour |'apparition de douleurs abdominales dans un
contexte de fiévre,

- Compétence « Informer, éduquer son entourage »

o Expliquer sa maladie et les contraintes qui en découlent, comme pour tout parent qui
confie la garde de son enfant malade,

- Compétence « Utiliser les ressources du systeme de soins — Faire valoir ses droits »

o Savoir ou et quand consulter, qui appeler; et c’est le cas dans de nombreuses
situations aigués comme |'apparition d’une fiévre,

o Faire valoir ses droits au travail ; cela concerne bon nombre de parents dont la garderie

ou la scolarisation ne sont plus assurées du fait d’une pathologie chez leur enfant?®.

Dans un contexte ou la place donnée au patient comme acteur de santé ne peut que s’améliorer,
soignants et soignés portent un intérét a la participation des patients a la prise en charge des situations
aigués, pour un véritable échange entre les deux parties. Participer a la décision médicale permettrait
au patient, d’améliorer le sentiment de sécurité, son engagement dans la prise en charge et la qualité
des soins. De nombreux facteurs influencent la participation des patients : sévérité de la pathologie,
age, différences culturelles, caractéristiques personnelles, manque ou non de compétences d’auto-

soins de la part des patients, disponibilité ou manque de temps du personnel médical... **
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La maladie chronique - dans sa globalité - et les situations aigués présentent 'une et I'autre leurs
spécificités. Ces particularités modifient profondément le vécu de la maladie par le patient, le réle des
soignants, I'organisation du processus de soins et la relation entre soignés et soignants, tant pour les

maladies chroniques que pour les maladies aigués.

2. Education thérapeutique du patient et
situation aigué

Selon la définition de I'Organisation Mondiale de la Santé, "/’éducation thérapeutique a pour but
d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique... Cette démarche a pour finalité de permettre aux patients (ainsi
qu'a leur famille) de mieux comprendre leur maladie et leurs traitements, a collaborer avec les
soignants... » 3
Le concept d’éducation thérapeutique est ainsi associé aux pathologies chroniques. Si 'OMS évoque
uniguement les maladies chroniques dans son rapport sur I'ETP, elle n’exclut pas la possibilité
d’intégrer les maladies aigués « Bien que la plupart des patients souffrant de maladies aigués puissent
bénéficier d'une éducation thérapeutique du patient, celle-ci semble constituer un élément essentiel du
traitement des maladies de longue durée »3.
Dés 1985, une revue de la littérature évoque le réle de I'éducation des patients dans les maladies
aigués avec I'exemple de l'otite.* Plus récemment, d’autres interventions a visée éducative en
situation aigué sont rapportées dans la littérature. Compte tenu du raccourcissement significatif des
durées de consultation comme de celles des hospitalisations, il est indispensable de s’assurer que le
patient a bien compris sa maladie et sa prise en charge. D’ou le développement de I'éducation
thérapeutique mais aussi d’autres formes d’éducation, moins structurées, et parfois de I'information,
du conseil, des recommandations... Parmi les méthodes utilisées, la « discharge education », encore
peu répandue en France a l'inverse des pays anglo-saxons : elle correspond a une éducation courte
ciblée sur la maladie et/ou le traitement sans lien réel avec les connaissances et compétences du
patient.
Les interventions en éducation concernent pour certains la phase aigué d'une pathologie chronique,
d’autres sont axées sur une maladie aigué a proprement parler :

o Les maladies infantiles, ou une intervention n’a pas montré son intérét en termes de

diminution des visites inutiles aux urgences.*®
o La douleur, ol les auteurs ont conclu a l'inefficacité d’'une information des parents sur la

gestion de la douleur de leurs enfants 24h apres la sortie du service des urgences (moyennant
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un livret, une brochure et I'échelle de la douleur) et ont suggéré qu’une intervention active
serait plus efficace.?’

La gastroentérite, ol la comparaison entre une intervention éducative réalisée aux urgences
puis complétée a domicile (pour les enfants ayant recu une réhydratation intraveineuse) et la
remise d’une brochure au groupe contréle qui recevait les instructions standards n’a pas
montré d’intérét a long terme sur I'augmentation des connaissances et la réduction des visites
ultérieures au service des urgences.*

La fievre comme le soulignent les trois études suivantes. L'étude de Baker et al avait pour
objectif de réduire les visites aux urgences et a conclu qu’une intervention de courte durée
utilisant une vidéo sur la fievre est insuffisante pour changer I'habitude de se rendre aux
urgences mais augmente les connaissances sur la fievre.*® A I’encontre, O’Neil-Murphy et al
ont démontré qu’une intervention éducative auprés des parents sur la fiévre avait des
résultats positifs quant a la réduction des visites inutiles aux urgences mais aussi sur la
réduction de I'anxiété des parents et I'augmentation des compétences de gestion de la
fievre.>® Broome et al ont montré que I'éducation des parents / grands-parents en utilisant des
supports écrits ou vidéo est efficace en terme d'amélioration des connaissances sur la gestion
de la fievre.!

Les antibiotiques dans le cadre d’infections respiratoires. La revue de la littérature d’Andrews
et al’? met en évidence que la plupart des interventions consistent en un apport d’informations
complété parfois par une breve éducation verbale. Les supports utilisés sont des vidéos ou des
supports écrits. Trois études ont visé aussi bien les parents que les enfants et ont utilisé des
dessins animés ou des livres de coloriage. Deux ont eu lieu dans un service des urgences. Les
principales conclusions de I'’étude sont que ces interventions (telles que des documents écrits
avec des informations ciblées pour les parents) peuvent réduire le nombre de consultations
pour les infections respiratoires aigués de 10 a 40 %, que I'utilisation d'antibiotiques peut étre
réduite de moitié sans diminution de la satisfaction des parents et que les interventions sont

plus efficaces lorsqu'elles sont offertes aux parents et aux enfants.

Les actions d’éducation dans un contexte aigu ne sont pas uniquement réalisées dans des services

d’accueil des urgences. Certaines interventions éducatives ont eu lieu dans d’autres services de

I’'hopital tels que des programmes d’éducation des patientes en pré-coloscopie et en préopératoire de

la chirurgie viscérale majeure, de 'amygdalectomie, de la chirurgie cardiaque

51,53-56 oy encore celui sur

la convulsion fébrile des enfants développé a Taiwan.”’

Notons néanmoins que la description de ces interventions manque parfois de précision et qu’il semble

alors difficile d’étre slr qu’il s’agisse ou non d’actions d’éducation thérapeutique telles qu’elles sont
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décrites par les référentiels en vigueur en France, empéchant toute comparaison et conclusion quant
a leurs efficacités et transposition au systéme francais.>°®

Parallelement, il est intéressant de constater que des expériences, relevant davantage de la prévention
primaire se mettent en place, dans des structures qui, a premiére vue, n’ont pas de lien avec la santé :
colléges, lycées, maisons d’arrét. Pour autant, ces formats de courte durée, permettent de promouvoir
des actions en santé chez un public ciblé. Ainsi, I’équipe de Lefevre et al a développé une intervention
éducative de courte durée, sur la santé en général et sans théme pré-défini, destinée aux jeunes de 15
a 35 ans, en garde a vue dans les postes de police. Ces expériences nous confortent donc qu’il est
possible de mettre en place des actions d’éducation dans des milieux ol de nombreux facteurs

pourraient laisser croire que cela est difficile®.

3. Les urgences hospitalieres

Les services d’urgences en France s’organisent autour des services d’aide médicale urgente (SAMU)

assurant la régulation des appels, des structures mobiles d’'urgences (SMUR) amenés a prendre en

charge les patients et les diriger selon leur état, aux structures d’urgences les mieux adaptées et les
AU H 60

plus proches, ol I'on peut par ailleurs se rendre par ses propres moyens.® Selon le rapport annuel de

2019 de la Cour des Comptes le recours aux services d’urgence hospitaliers est en constante

augmentation. Elle est estimée en moyenne a 3,6 % par an, et porte essentiellement sur les passages

non suivis d’hospitalisation®.

En 2014 s’est tenu le séminaire « Les urgences: un symptome des changements de la société »,
organisé par la Chaire Santé Science Po qui visait a s’interroger sur I’évolution des services d’urgence,
leur vocation et leur place dans notre systéme de santé et ainsi les relations entre les urgences et la
société®,

L'urgence c’est-a-dire « ce qui requiert une action, une décision immédiate®® » est définie en matiére
de santé par Claude Evin, Directeur général de I’Agence Régionale de Santé lle-de-France, comme « un
phénoméne qui survient de facon brutale et inattendue, qui surprend et inquiéte — a tort ou a raison —
I'intéressé et/ou son entourage ».

Marc Giroud, ancien Président de I'association Samu-Urgences de France, définit les urgences comme
un recours « par défaut, lié a la problématique des permanences dans les autres spécialités et a la
territorialisation de I'offre de nuit ». Mais c’est aussi probablement, parce que les patients y trouvent
« a tout moment une offre de qualité, structurée, avec une permanence de soins, adossée a un plateau

technique complet dans un laps de temps qui reste réduit par rapport a un parcours ambulatoire »
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(René Caillet, Responsable du péle de soin sanitaire et médico-social a la Fédération Hospitaliére de
France (FHF)).

Martin HIRSCH, Directeur général de I’Assistance Publique-Hbpitaux de Paris, déclare lors de ce méme
séminaire, que « s’intéresser aux urgences, c’est s’intéresser a l'ensemble du fonctionnement du

systeme de santé et au rapport de la population avec I’offre de soins ».

Ainsi, prés d’un frangais sur six ont été amenés a consulter aux urgences en 2016 : les services
d’urgences francais ont accueilli 21,2 millions de passages pour un colt de 3,1 Md€ a la charge de
I’'assurance-maladie et des autres financeurs (complémentaires santé et ménages)...

La majorité des passages se situe aux heures ouvrables et en début de soirée, avec des pics en milieu
de matinée et entre 18h et 22h.

Les motifs de recours aux urgences sont trés variables selon I’dge du patient® :

- jusgu’a 5 ans, les enfants sont pris en charge pour des pathologies variées et médicales :
sphéres oto-rhino-laryngo- logique (ORL) et respiratoire, gastro-entérologique, pathologies
traumatiques et probleéemes spécifiques aux nourrissons comme les troubles alimentaires, la
fievre, l'ictére néonatal, etc.

- Entre 10 et 14 ans, les motifs de recours sont liés aux chutes, accidents de sport ou
domestiques.

- A partir de 65 ans, 25 % des motifs de recours reléve de la traumatologie dont 18 % sont liés
aux chutes. Les problémes cardio-vasculaires représentent 17 % des recours.

La traumatologie reste la principale cause de venue aux urgences (36 %) ; 20 % des passages

débouchent sur une hospitalisation.

Selon le rapport de la Cour des comptes, environ 20 % des patients actuels des urgences hospitaliéres
ne devraient pas fréquenter ces structures®’. L'impact financier est considérable : en 2016, le co(t
moyen pour I'assurance maladie, quel que soit le degré de gravité de la pathologie du patient, d’un
passage aux urgences sans hospitalisation en Unité d'Hospitalisation de Courte Durée (UHCD), a été
de 148 € contre 23 a 25 € qui correspond au montant de la consultation en ville®®. Les services
d’urgences interviennent ainsi aujourd’hui en France pour une part non négligeable dans la prise en
charge de soins non programmés, faute notamment de réponse suffisante de la part de la médecine
de ville. Pour autant, la question relative aux passages « inutiles » doit étre traitée avec précautions. ||
reste bien difficile de distinguer I'urgence médicalement justifiée de |'urgence ressentie, ou
simplement de I'urgence constituée par |'absence de solution identifiée de prise en charge alternative.

Les services d'urgence jouent désormais souvent le role de centre de diagnostic rapide se substituant
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aux hopitaux de jour ou a la médecine de ville et aux centres d’accés a la médecine spécialisée ou a
I’hospitalisation®®.

Il'y a donc lieu de s’interroger sur une organisation du recours aux soins qui réponde de la maniére la
plus efficace et qualitative possible aux besoins des patients, qu’il s’agisse de I'urgence vraie générant
de I'hospitalisation ou de 'urgence relative. C’'est un objectif essentiel qui nécessite d’adapter les
prises en charge de fagon raisonnée et différenciée, tant aux urgences que sur le secteur ambulatoire :
une médecine de ville mieux organisée et dotée d’outils appropriés devrait étre en capacité d’accueillir
une proportion plus importante de ces patients.

Les urgences demeurent trop sollicitées ; le sous-effectif médical suscite des tensions dans un nombre
croissant d’établissements, en témoigne le fort taux d’absentéisme et les violences au guichet de plus
en plus fréquentes. De nombreux postes sont vacants ou occupés par des personnels a statut précaire.
La crise aux urgences débutée mi-mars 2019 s'étend ; plus de 200 services sont en gréve en France
actuellement®’,

Il faut noter des avancées notables en termes de recueil de données sur les patients (généralisation
des résumés de passages aux urgences, enquéte « un jour donné) et d’organisation. La majorité des
établissements disposent d’une fonction d’accueil et de triage des patients a I'entrée, généralement
assumée par un(e) infirmier(e) d’accueil et d’orientation. Des « circuits courts » sont destinés a traiter
rapidement les cas légers. Des expériences de « gestionnaires de lits » visant a faciliter et a rationaliser
les hospitalisations en sortie d’urgences, se sont multipliées. De nombreux hépitaux mettent en place
des organisations locales : ainsi, ’hopital Robert-Debré (APHP, Paris) est engagé, depuis plusieurs
années, dans un partenariat avec le Centre Médical Europe, qui assure une présence de médecins de
ville dans deux bureaux de consultations eu sein de I’hdpital, a proximité du service des urgences, le

soir en semaine de 19 h & minuit ainsi que le week-end de 9 h a minuit®,

Le rapport d'information n° 685 (2016-2017) de Mmes et M. René-Paul SAVARY, fait au nom de la
Commission des Affaires sociales, déposé le 26 juillet 2017 au Sénat, aboutissait aux mémes
constatations.® Les auteurs développent le remodelage progressif de la mission des urgences et insiste
sur la dimension « hors soin » de plus en plus prégnante et d’une trés grande précarité. En effet, les
missions assurées par les services d'urgences ont fortement évolué. Il ne s'agit plus seulement
aujourd'hui d'assurer la prise en charge des urgences vitales et de la traumatologie grave en résultant.
Si cet aspect continue de constituer un élément important de la vie des services, les accueils effectués
semblent progressivement se tourner vers la prise en charge des complications liées a des pathologies
chroniques ou multiples, vers la confrontation a des problématiques socio-sanitaires, tandis que se
pose la question de la réponse a apporter aux nouvelles habitudes de consommation de soins, qui

tendent a valoriser I'immédiateté. De nouvelles priorités médicales apparaissent, avec d’une part, des
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pathologies cardiovasculaires et neurologiques, et, d'autre part, des complications aigués des cancers

et des maladies chroniques.

Le rapport signale une affluence tendant a devenir plus permanente que strictement saisonniére, a
I'occasion des pics épidémiques hivernaux qu’il faut replacer dans le contexte d'une tendance générale
a la fréquentation accrue des services d'urgences dans I'ensemble des pays occidentaux.

Il signale aussi, depuis plusieurs décennies, une concentration des patients des urgences aux ages
extrémes de la vie, qui tend a se renforcer. Selon I'enquéte de la Drees (Direction de la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistiques), les patients agés de 75 ans ou plus représentent 12 % des
passages (soit 2 millions de patients). Les moins de 18 ans représentent quant a eux 5 millions de
passages, soit 27 % d'entre eux. Le rapport met également en avant une difficulté excessive des
personnes a gérer I'angoisse associée a la maladie ou a la douleur, notamment lorsque des enfants
sont concernés®,

La pédiatrie médicale offre I'exemple démonstratif de la non organisation d'un bon nombre de
cabinets de ville pour accueillir les soins non programmés. Selon les responsables de services
d'urgences pédiatriques, cette situation estimputable a la fois a I'insuffisance numérique des pédiatres
exercant en ville face aux épidémies et a un volume important de demandes de prise en charge en
urgence, mais aussi aux horaires d'ouverture des cabinets, qui ne permettent pas aux familles d'y

conduire leurs enfants a l'issue d'une journée de travail.

La problématique des urgences se trouve ainsi au carrefour de nombreux enjeux de notre politique de
santé publique. Elle touche plus de 10 millions de nos concitoyens qui se rendent aux urgences chaque
année, pour certains d'entre eux a plusieurs reprises. Pour ces patients, les services d'urgences
constituent la garantie d'une prise en charge sanitaire de haut niveau, mais également un filet de
sécurité face a I'ensemble des situations de détresse, y compris, parfois, sur le plan social.

Depuis le rapport de 1993 du Pr. A. Steg, créant les services des urgences unifiés et médicalisés tels
gue nous les connaissons aujourd'hui, nombreux sont les rapports produits traitant cette question,
soulevant bien souvent les mémes interrogations, établissant des constats identiques, et avancgant des
propositions similaires’. Le plan « Ma santé 2022 » développe quelques pistes pour éviter le recours
aux urgences, en prévoyant I'essor de la télémédecine, en accélérant des alternatives aux urgences en
ville dont la construction de centres de soins de proximité, la prise en charge des soins non
programmés en ville mais aussi en réorganisant les prises en charge hospitaliéres avec la création du
métier d’assistant médical, I'arrét des fermetures de lits et en réformant la tarification’ . Si les causes

de surcharge aux urgences font régulierement I'objet d’études, il s’agit également s'interroger sur
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I'évolution des services d'urgence, en Europe et aux Etats-Unis, leur vocation et leur place dans un

systéme de santé en mutation ; et de poursuivre le travail de thése de A. Belaidi de 200972,

Les urgences hospitaliéres sont un lieu de prise en charge de patients pour lesquels I'accés aux soins —
curatifs mais aussi préventifs - est difficile, qu’il s’agisse d’accessibilité physique ou financiére,
d’acceptabilité du patient ou encore de I'accés aux droits’. Il parait alors nécessaire de considérer les

urgences comme un lieu possible - parfois le seul - d’éducation pour ces patients’.

4. Question de recherche

Une adaptation des pratiques actuelles de I'éducation thérapeutique du patient au contexte de I'aigu
doit étre réfléchie, en termes d’organisation, de continuité, de formalisation et d’offres auprés du
patient. Elle permettrait de donner aux patients et soignants un espace et un temps définis pour
partager leurs expériences et savoirs. Comme dans le cadre de la maladie chronique, cette éducation
thérapeutique devrait autant avoir sa place dans les milieux ambulatoires, du fait de leurs proximités
avec le patient, qu’en milieux hospitaliers. Les causes médicales d’origine infectieuse, aigués a priori
résolutives et parfois répétitives constituent de fréquents motifs de consultations.®’® Pourtant, peu de
séances éducatives sont actuellement mises en place dans ce domaine, qu’il s’agisse de situations
aigués relatives a une pathologie chronique sous-jacente ou de situations aigués résolutives. 767
Quelques études rapportant des interventions plus proches du domaine de la Santé Publique
(connaissances des familles pour gérer les pathologies communes de I'enfance) témoignent
néanmoins de résultats prometteurs.®?® La pratique de I'éducation thérapeutique du patient en
situations aigués résolutives n’est pas formalisée et son développement doit prendre en compte les
spécificités de la maladie aigué.

La prise en charge des situations aigués résolutives est en partie réalisée dans les services d’urgences
hospitalieres pédiatriques, qui depuis quelques années développent des actions d’éducation et
d’information pour leurs patients.”® La question se pose donc de réfléchir a I’élaboration d’un modéle
d’éducation thérapeutique du patient, spécifique a la situation aigué, résolutive et répétitive en

pédiatrie, aux urgences pédiatriques.
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Partie II : Design de la recherche

La mise en place d’'une éducation thérapeutique en situation aigué souleve différentes interrogations

permettant in fine de poser les objectifs de la recherche et de préciser son design.

Ces interrogations sont relatives a la méthode utilisée durant cette recherche, puisque s’agissant :

d’accéder a la connaissance et aux compétences, nous caractériserons les concepts liés a
I'apprendre

de proposer un format d’éducation thérapeutique, nous reviendrons sur des termes
communément utilisés en ETP pour en définir les contours dans le contexte de notre recherche
d’établir un modele, il parait ainsi indispensable de préciser ce que nous entendons par ce

terme mais aussi de définir ce qu’est la modélisation

Une fois ces concepts clarifiés par rapport au contexte de notre recherche, le cadre théorique employé

sera alors précisé.

1. Glossaire des mots utilisés dans le

contexte de cette recherche

1.1.Concepts cléfs en éducation : apprentissage,

enseignement...

Apprendre et enseigner sont deux concepts au coeur de la relation éducative. Différentes approches

éducatives existent et sont utilisées couramment, dans le milieu scolaire mais également en éducation

thérapeutique. Si cette derniere releve essentiellement d’un apprentissage par compétences, la

variabilité des formats proposés confirme que différentes pédagogies sont utilisées. Nous présentons

ci-dessous les principales approches.

L’approche transmissive : enseigner signifie transmettre des informations, en les expliquant
d’une fagon appropriée ; apprendre c’est donc recevoir ces informations, bien souvent par une
écoute attentive. Imitant le modeéle universitaire, cette pédagogie suppose qu’apprendre est
un processus de communication, comportant un décodage, puis une mémorisation... Le
soignant explique, montre, argumente, par un discours ou a l'aide d’outils (photos, schémas,

matériels d’observation, vidéos...) ou par un support informatique. Un dialogue peut se mettre
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en place, généralement pour s’assurer de la compréhension. Enseignant et apprenant doivent
avoir le méme cadre de référence.

- L’approche béhavioriste : enseigner consiste a « conditionner » a l'acquisition ou a la
modification de comportements®l. L’apprentissage s’effectue souvent par le renforcement de
la réussite. Cette approche peut étre efficace lors de I'apprentissage de gestes techniques par
exemple. Les apprentissages complexes en unités élémentaires et mettent en correspondance
chacune avec un stimulus externe®? .

- Les approches constructivistes puis socio-constructivistes : enseigner signifie transformer le
processus de pensée. Selon Piaget, apprendre consiste alors a construire ses connaissances
activement, en modifiant les connaissances antérieures, a y adosser les nouvelles et a
réorganiser 'ensemble®®. Dans les approches éducatives s’inspirant du socio-constructivisme,
on retrouve |'apprentissage par problémes, par projets, coopératif et expérientiel®®. La
connaissance se construit a partir des interactions entre le sujet et son environnement. Les
contextes sociaux et émotionnels sont pris en compte. Ainsi, selon I'approche socio-
constructiviste, toute personne est en continuel apprentissage qu’il s’agisse de :

o l'apprentissage formel (mis en place dans les lieux dédiés a I’éducation)

o mais aussi informel (réalisé dans les lieux non structurés et non pensés pour
I’éducation par exemple en famille, lors des divertissements et loisirs)

o ainsi que l'apprentissage non-formel (réalisé dans des structures dont l'intention

différe de ceux de I’école, telle que I'éducation religieuse)®.

Cette pédagogie favorise la motivation par le vécu de I'apprenant®, Apprendre ne consiste pas
seulement a réussir mais aussi a évaluer ses erreurs. Les besoins, attentes, valeurs, croyances,
attitudes, motivation et émotions peuvent avoir une influence sur les apprentissages®®.
A travers ces approches, il apparait que I’éducation est un processus complexe. G Bachelard souligne
que l'apprentissage est contre-intuitif ; puisqu’il s’agit selon lui d’apprendre contre ce que I'on sait
déja®’. Au travers des relations enseignant (soignant-éducateur) - apprenant (patient) — savoir
(connaissance, compétences a acquérir), d’autres facteurs tels que la motivation, le sentiment d’auto-
efficacité ou les émotions entrent en jeu®®. Les émotions influencent I’apprentissage, positivement ou

t88, Définir les émotions est complexe et les classifications sont nombreuses, par exemple

négativemen
celle de A. Damasio, qui distingue les émotions universelles (bonheur, colére, tristesse, peur, surprise,
dégot), sociales (comme I'embarras, la jalousie, I'orgueil) et « d’arriere-plan (bien-étre, calme,
tension par exemple)®. D’une facon générale, les émotions influent sur les perceptions, la

mémorisation, la créativité et la prise de décision. Les émotions sont « au coeur des apprentissage »,
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elles « soutiennent I'attention, la mémoire de travail, I’'encodage, la consolidation en mémoire ou
encore des processus liés au contréle exécutif »*°.

L'éducation thérapeutique, « vise notamment a la mobilisation ou I'acquisition de compétences
d’adaptation (compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent
aux personnes de maitriser et de diriger leur existence et d'acquérir la capacité a vivre dans leur
environnement et a modifier celui-ci). Elles s’appuient sur le vécu et I'expérience antérieure du patient
et font partie d’'un ensemble plus large de compétences psychosociales ». Les apprentissages réalisés
au cours des programmes d’ETP prennent ainsi en compte le patient dans sa globalité, avec sa charge
émotionnelle, sa motivation ou son sentiment d’auto-efficacité. Ces apprentissages sont structurés,

pensés et réfléchis.

1.2. Une multiplicité de termes pour décrire I’éducation
thérapeutique

Si la définition de I’éducation thérapeutique a été précédemment citée3, nous reviendrons sur des
termes communément utilisés en éducation thérapeutique, a savoir: programme d’éducation
thérapeutique, séquence éducative, séance, activité pédagogique et intervention éducative.
Un programme structuré d’éducation thérapeutique du patient est « un ensemble coordonné
d’activités d’éducation, animées par des professionnels de santé ou une équipe, avec le concours
d’autres professionnels et de patients. Il est destiné aux patients et a leur entourage. Il concourt a
I’atteinte de finalités (acquisition et maintien par le patient de compétences d’autosoins et mobilisation
ou acquisition de compétences d’adaptation, encore nommées psychosociales). Il est sous-tendu par
des approches et des démarches qui I'inscrivent dans une vision partagée entre les acteurs de ’'ETP. Il
est mis en ceuvre dans un contexte donné et pour une période donnée. Un programme structuré d’ETP
est un cadre de référence permettant la mise en ceuvre du programme personnalisé de chaque patient.
Il ne doit pas étre une succession d’actes, ni un moyen de standardisation de la prise en charge »*.
Ainsi, un programme d’éducation thérapeutique se structure autour de la mise en ceuvre de séquences
pédagogiques, chaque séquence pédagogique visant a I'acquisition, le maintien ou la mobilisation de
compétences par le patient.
Dans le cadre de ce travail, nous définirons les termes « séquence », « séance » et « activité
pédagogique » ainsi :
- Une séquence est un ensemble continu ou discontinu de séances, articulées entre elles dans
le temps et organisées autour d’une ou plusieurs activités en vue d’atteindre un ou plusieurs
objectifs permettant I'acquisition, le maintien ou la mobilisation d’une compétence. La durée

de la séquence est délimitée par I'atteinte de la compétence.
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- Une séance est un élément organisationnel constitutif d’'une séquence. Elle correspond a la
période de rencontre entre un (des) patient(s) bénéficiaire(s) du programme et le(s)
éducateur(s) animateur(s) pendant laquelle ces derniers vont réaliser des activités en lien avec
I"acquisition d’'une compétence. Une séance peut étre individuelle ou collective. Elle est définie
par une durée, un contenu (élaboration d’un diagnostic éducatif et/ou activités pédagogiques
et/ou évaluation des obijectifs, voire des compétences acquises — s’il s’agit de la derniére
séance d’une séquence). La séance est découpée en une ou plusieurs situations
d’apprentissage, selon les objectifs pédagogiques visés en fin de séance. Chaque activité
d’apprentissage correspond alors a une étape de la séance (c’est-a-dire un «temps
d’apprentissage »).

- Une activité pédagogique est la mise en forme « pratique » d’une situation d’apprentissage
visant |'atteinte d’un objectif pédagogique. Elle correspond ainsi a I'application d’'une méthode
pédagogique choisie pour permettre I'acquisition ou le maintien de I'objectif pédagogique. Le
choix de la méthode pédagogique dépend du public, de sa pertinence selon I'objectif
pédagogique choisi, du respect des principes d’apprentissage, du contexte de I'éducation, de
de sa facilité d’application et régularité d’utilisation. La méthode pédagogique est centrée sur
I"'apprenant et ses caractéristiques. Elle nécessite parfois des outils pédagogiques, qui font
correspondre I'intention éducative au processus d’apprentissage®. Elle assure la dispensation

de messages définis et validés par I'’équipe pédagogiques en lien avec I'objectif attendu.

Le terme d’intervention éducative a été utilisé dans ce travail de recherche pour désigner différentes
actions d’éducation mises en place dans des structures ou des situations qui n’appellent pas a premiere
vue l'apprentissage et/ou pour lesquelles la conception d’un programme d’éducation thérapeutique
au sens précédemment défini (dans le cadre d’une éducation thérapeutique en chronique) peut
nécessiter d’adapter ce programme en termes de structuration, dans le temps notamment. Selon le
Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, une intervention marque « /’action
d’intervenir » « l'action d’agir », « le réle déterminant » d’un tiers dans un moment lieu donné. Ce
terme fait appel aux notions de I'imprévu, voire de I'improvisation et d’'une courte temporalité. En
médecine, une intervention est une « action thérapeutique destinée a (..) modifier un état
pathologique »%. Selon Y. Lenoir, une intervention éducative est un « 'ensemble des actions finalisées
posées par des personnes mandatées, motivées et légitimées (légitimation a divers niveaux : politique,
qualifiant, culturel, idéologique , etc.), en vue de poursuivre dans un contexte institutionnellement
spécifique (...) les objectifs éducatifs socialement détermines, en mettant en place les conditions les plus
adéquates possibles pour favoriser la mise en ceuvre par les éléves de processus d’apprentissage

appropries ». |l s’agit d’'une notion centrée sur l'intervenant, fondée sur les interactions entre
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I"'apprenant, les savoirs et I'enseignant, selon un processus dialectique caractérisé par le principe de
bienveillance®.

La mise en place d’'une éducation thérapeutique en situations aigués pédiatriques aux urgences
hospitaliéres questionne le format que devra prendre cette action. A ce stade de notre recherche, nous
utiliserons le terme « séance d’éducation » pour toute rencontre d’apprentissage entre un soignant-
éducateur et un patient.

Les concepts liés a « I'apprendre », aux enseignements et leurs structurations en ETP étant définis,
nous abordons maintenant les concepts liés au modeéle et a la modélisation, que nous appliquerons a

I’éducation thérapeutique en situation aigué.

1.3.Modeéle et modélisation

Selon le Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, un modéle est une « chose ou personne
qui, grdce a ses caractéristiques, a ses qualités, peut servir de référence a l'imitation ou a la
reproduction ». Ce mot, régulierement employé dans le langage courant référe ainsi a un objet, une
personne visant I'imitation, la reproduction. Il peut ainsi s’agir d’'un dessin, d’'un prototype, d’une
maquette, d’une représentation a plus petite échelle®. Mais le mot modéle prend également un sens
plus figuré, ou «le réalisme ou la ressemblance du modéle avec la réalité physique n’est plus
recherchée » : il devient un « instrument d’interrogation des expérimentations complexes »%®.
G. Willett définit le modele comme « une représentat