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CHRONIQUE PEDAGOGIQUE D’UNE INFIRMIERE ET D’UN PATIENT

L’accompagnement est un processus indispensable dans [’éducation thérapeutique de la personne, et fait
partie intégrante des soins infirmiers.

L’histoire que je souhaite partager avec vous est celle d’une rencontre entre une infirmiére et une
personne en désarroi. C’est aussi 1’histoire d’une alliance thérapeutique entre un professionnel soignant et
une personne soignée. Et comment des liens se tissent et agissent positivement dans 1’évolution de
chacun.

CONNAISSANCE DE LAURENT...

Dans le cadre du réseau de santé ville-hépital en néphrologie, une possibilité est offerte aux soignants et
aux personnes soignées : celle de rencontrer un professionnel formé a I’Education Thérapeutique. Ce
dernier est un accompagnateur de santé pour aider la personne a avancer face a une difficulté rencontrée
dans son parcours de vie et de soins.

Le médecin néphrologue avec qui je travaille propose a un patient qu’elle consulte : Laurent, une
rencontre avec cette infirmiere que je suis.

Je contacte donc Laurent et ensemble nous convenons d’un rendez-vous.

En prenant connaissance de la synthése du néphrologue, je constate qu’un fort lien de confiance existe
entre le médecin et le patient. Concernant la vie de Laurent : il est divorcé depuis 2005. Il vit seul et a
deux jeunes enfants qu’il voit un week-end sur deux. Il travaille en tant que cadre dans une banque.

Ses antécédents médicaux mentionnent une hypertension artérielle traitée, un diabete de type 2 équilibré,
une insuffisance rénale chronique sévére (stade 4 : son rein fonctionne a environs 26%) sur un rein unique
découvert récemment. Il a cessé de fumer en 2000, et il fait du sport trés régulierement. Il s’applique a
suivre son régime alimentaire strict pauvre en sel et sucre.

lére Consultation en décembre : UNE RENCONTRE... LA CONFIANCE

Une fois les présentations terminées, Laurent aborde d’emblée le sentiment de honte qui est le sien : de
n’avoir qu’un seul rein.

Je suis attentive a cette marque de confiance des les premiers instants. Nous échangeons sur son vécu du
moment, son ressenti. Peu a peu, Laurent prend confiance et raconte son histoire.

Il «vit avec son diabéte depuis 2003 ». En 2006, il est hospitalisé pour un bilan complet et pour
réequilibrer son diabete. A ce moment, les examens révelent 1’existence de son rein unique. Laurent regoit
cette annonce « de plein fouet ». D’autant qu’il traverse une période difficile de sa vie : divorce et déces
de sa mere. Il est en colére envers son médecin traitant, a qui il reproche de ne pas avoir détecté plus tot
son probléme rénal. Il rompt définitivement tout contact avec celui-ci.

Suite a cette aventure hospitaliere, il a perdu du poids en redoublant ses efforts. Laurent est content de lui.
Son diabete est mieux équilibré grace a sa pratique du sport et a I’observance d’un régime alimentaire
strict.

Cependant, le moral ne suit pas. Il a une amie depuis quelques mois. Ils se voient de temps a autre, ¢ca se
passe plutét bien. Mais, il ne sait pas comment s’y prendre pour lui parler de son insuffisance rénale.

Je lui propose un outil pédagogique : un jeu de role dans lequel je serais son amie a qui il annoncerait sa
maladie. Je plante le décor : nous sommes au restaurant, lieu choisi par Laurent, et a la fin du repas il
commence a parler d’un air triste, m’annonce qu’il est malade. Il n’a qu’un seul rein mais il est suivi par
une néphrologue.

Pendant qu’il me parle, je suis concentrée et saisie par les pensées de mon personnage : « quoi, il n'a
qu’un rein, mais ¢a veut dire qu’il est gravement malade. En plus il me dit ¢a d’un air désespéré et géne.
Est-ce que je vais rester avec lui, est-ce que je ['aime suffisamment pour affronter cela ?... ».

Nous arrétons la le jeu et nous échangeons sur notre vécu réciproque de la mise en situation.

Laurent exprime son ressenti, la peur que son amie le quitte. Qu’il se retrouve a nouveau seul. « C’est si
dur de trouver quelqu’un... ».



Je lui fais part a mon tour de ce qui c’est passé pour moi au cours de ce jeu de réle et des pensées qui
m’ont troublées. Le fait qu’il parle de sa sant¢ de maniére peu rassurante, peut induire chez I’autre
personne un comportement négatif. Laurent prend alors conscience qu’il n’est pas prét a faire cette
annonce. Il manque de confiance en lui. Il a peur de la solitude. Il se rend compte que ce n’est peut-étre
pas encore le bon moment dans leur relation débutante d’aborder cela.

Il repart satisfait de notre entretien, avec le soulagement d’avoir pu exprimer sa situation et il est apaisé.

2éme Consultation en janvier : LA DEPRIME... ET L’ESPOIR

Laurent a peur, il est inquiet car un de ses amis a été dialysé en urgence suite a une insuffisance rénale
aigué causée par un médicament.

Il a regardé sur des forums Internet des témoignages de personnes dialysées. Il ne trouve cela vraiment
pas réjouissant ! Il se pose des questions : « Et moi, si ¢a m’arrive demain, qu’est-ce que je vais devenir ?
Comment je vais faire pour travailler ? Ma vie va étre bouleversee ! »,

Il exprime aussi sa solitude, se retrouvant seul le soir avec « ses mauvaises pensees ». Il grignote devant
la télévision et il n’arrive plus a faire son sport régulierement. Il n’est plus avec son amie, leur liaison
s’est effilochée. 1l a des difficultés & dormir. Son médecin lui a prescrit du Lexomil®, mais il ne ’a pas
pris par peur de devenir dépendant. Il a méme peur de faire sa prise de sang car il appréhende les
résultats. Nous parlons de toutes ces croyances et peurs, avec un peu d’informations que je lui délivre.

Par ailleurs, il a pour projet d’aller vivre au Canada. Nous discutons longuement de ce projet, mais je sens
Laurent confus dans son désir : partir ou rester ? Pour ’aider a y voir plus clair dans ses choix, nous
utilisons la balance décisionnelle (Cf. Figure 1).

Cet outil permet de poser les avantages et les inconvénients percus par la personne, de la situation
actuelle et celle désirée. Le professionnel note sans influencer et explore les valeurs de la personne, ce
qui lui tient le plus a coeur en ce moment dans sa vie par rapport a ce qu’elle vient d’énoncer.
L’ambivalence est normale et souvent confondue avec la négation ou le déni. Elle doit étre explorée et
non confrontée, car tenter de convaincre une personne de faire quelque chose a souvent [’effet contraire.

Figure 1.

I: Balance décisionnelle
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Je I'invite a se rendre a I’ambassade du Canada de Paris pour trouver des informations, car celle-ci
organise des réunions d’informations régulierement pour les personnes ayant des projets de vie 1a-bas.



Avec cet outil, Laurent repart en plein questionnement.
Entre temps, Laurent me contacte par courriel et me demande de 1’aider a trouver un nouveau médecin
géneéraliste parmi ceux adhérents au réseau. Je lui donne les coordonnées de médecins pres de chez lui.

3éme Consultation en mars : LA FATIGUE S’INSTALLE... LES PROJETS EMERGENT

Laurent est content : il a réussi a surmonter sa peur en faisant son analyse de sang, et les résultats sont
stables. Il a aussi choisi un nouveau médecin traitant.

Sa décision est prise : il reste en France. Malgré tous les avantages offerts par le Canada, il reste au plus
pres de ses enfants.

Il dort mieux (sans le médicament). Avoir pu exprimer son angoisse, et le travail fait ensemble lui ont
permis d’améliorer la qualité de son sommeil sans thérapeutique.

Il prend du Kayexalate®, prescrit par la néphrologue, car son taux de potassium sanguin a augmenté. 1|
surveille, de fagon plus rapprochée, ses glycémies a I’aide de son lecteur. Il est sujet aux hyperglycémies
matinales. Son équilibre alimentaire vacille, et il a arrété sa pratique sportive se sentant vraiment trop
fatigue et essoufflé. L’agressivité et le stress « restent bloqués » en lui et cela ne lui convient pas.

Avec son amie, ils ne se voient plus donc il est soulagé de ne pas avoir a aborder sa maladie rénale.

4eme Consultation en mai : L’HOSPITALISATION... UNE PRISE DE CONSCIENCE

Laurent raconte son hospitalisation d’une journée suite a son hyperkaliémie persistante. Il a eu trés peur !
Il est de plus en plus fatigue. Il se retrouve avec des difficultés de sommeil. Il constate également des
difficultés de concentration au travail.

Laurent prend conscience qu’il a un besoin vital de se reposer, de mettre un frein a ce rythme de vie car
son corps et son moral ne suivent plus. Il sait que « ses batteries sont épuisées et qu’il fonctionne sur sa
réserve ! », Malgré cela, il hésite et n’ose pas demander un arrét de travail a la néphrologue qu’il consulte.
Cette derniére a abordé le sujet de la transplantation rénale. L opération en elle-méme ne lui fait pas peur,
mais il appréhende les impacts que la dialyse peut avoir sur sa qualité de vie, de se retrouver seul a y faire
face, et de paraitre faible aux yeux de ses enfants.

Une fois I’entretien terminé, je prends la décision de partager avec la néphrologue les inquiétudes de
Laurent. Je demande a celle-ci si une interruption momentanée de son activité professionnelle ne serait
pas une aide pour que Laurent puisse reprendre des forces tant psychologiques que vitales.

5eme Consultation en juin : SAUTORISER A PRENDRE SOIN DE SOI...

Laurent évoque la consultation diététique prise a son initiative. Il est content d’avoir eu de 1’aide dans ce
domaine. Il lui était devenu difficile d’organiser ses repas, ses courses. Par ailleurs, Laurent pratique sa
religion et cela lui pose un probléme dans 1’organisation des déjeuners avec ses collégues. De ce fait, il se
sent encore une fois seul. Il a abordé cette difficulté avec la diététicienne lui donnant des pistes pour y
pallier. 1l reconnait maintenant les aliments riches en potassium, en sel, et en énergie pour mieux adapter
et équilibrer son alimentation a ses besoins.

Il exprime un sentiment de culpabilité de ressentir le besoin de faire une sieste tellement il est fatigué,
«j’ai 'impression d’étre un petit vieux ». La néphrologue lui a prescrit un arrét de travail, mais il hésite a
I'utiliser. Il me remercie d’étre intervenue aupres de celle-ci a ce sujet. La fatigue est toujours présente.
Depuis son hospitalisation il dit : « je n’arrive pas a admettre que c’est en partie a cause de la maladie ».
Nous parlons de ce qu’il souhaite pour lui-méme, de sa prise de conscience de récupérer des forces, de sa
fatigue. Nous explorons les éventuels projets qu’il pourrait mettre en ceuvre pendant cette période de
récupération. Laurent imagine comment il pourrait investir ce temps: se reposer, programmer les
examens médicaux qu’il avait reporté jusqu’a présent, reprendre une activité physique, peut-étre du vélo,
reprendre contact avec son frére.

6eme Consultation en ao(t : OBJECTIFS ATTEINTS... LE MIEUX ETRE

Laurent a le sourire, il est content car il a pu profiter de son arrét de travail pour prendre soin de lui et
faire ce qu’il avait décidé au terme de notre entretien précédent. Les résultats de ses examens sont stables.
Il m’a remis 1’appareil d’auto mesure tensionnelle prété par le réseau avant notre rencontre.

Il décide de perdre 10 kg. Il a repris une activité physique en douceur en courant une fois tous les deux
jours apres le travail pendant 20 minutes. Méme s’il dit : « Le plus dur c¢’est d’enfiler mes baskets, mais



aprés je suis content d’y étre ». Il a retrouvé sa respiration initiale et se sent beaucoup mieux
physiquement et moralement.

Il a repris son histoire affective avec son amie, et il a réussi a lui parler de ses soucis de santé. Cela c’est
tres bien passé !

Il me remercie chaleureusement pour mon aide et mon soutien.

Nous décidons de reprendre contact par courriel ou téléphone dans trois mois.

QUELS AVANTAGES DANS LA RELATION SOIGNANT/SOIGNE ?

Nous voyons bien la tout le chemin parcouru par Laurent !

Il a réussi a faire ses choix et prendre les décisions lui permettant d’avancer. De prendre soin de lui et
d’améliorer sa qualité de vie. Il a développé ses compétences d’auto Soins et psychosociales en prenant
conscience de ses capacités, en développant sa confiance en lui et en renforcant son sentiment d’auto-
efficacité : croyance de la personne en ses capacités a faire quelque chose dans une situation spécifique.
Il réussit a réduire son anxiété : « l’expérience anxieuse amene ou s ‘accompagne de tensions physiques et
psychologiques en relation avec la perception d’un danger et de la peur de ce danger™ ».

Il a repris confiance envers les professionnels de santé. Se maintenir en santé n’est pas simple, car il y a
des moments dans la vie ou I’envie de tout lacher et baisser les bras est tentante.

En tant qu’infirmiére d’accompagnement et d’aide a la santé, 1’histoire de Laurent permet de réfléchir au
processus d’alliance thérapeutique : relation soignant/soigné qui se crée dans un esprit de collaboration
avec une intention et une implication sinceres pour atteindre les buts recherchés. Cela me conforte dans
ma pratique clinique infirmiére.

Dans une relation d’aide infirmiére, il ne s’agit pas de faire passer des messages « a tout prix » et « pré
congus », ce que les professionnels ont tendance parfois a vouloir faire malgré leurs intentions
bienveillantes. Mais étre centré sur la personne dans une attitude d’écoute active et efficace. Ce n’est pas
non plus chercher a convaincre la personne, ni a juger ce qu’elle est, ce qu’elle pense ou la fagon dont elle
agit, mais plutét de comprendre sa vision du monde en ayant une attitude empathique. C’est aussi
accepter de partir de ce que la personne sait, aimerait savoir ou ne veut pas savoir. L’aider a conduire ses
premiéres actions éclairées de choix réalistes en maintenant sa liberté.

Différentes techniques et outils sont utilisés par les professionnels pour aider la personne a cheminer dans
la compréhension et le développement de ses capacités en 1’aidant a évoluer, et se réaliser dans ses projets
de vie et de santé.

LA PROPOSITION D’ACCOMPAGNEMENT ET D’AIDE A LA SANTE POUR LES PATIENTS
ADHERENTS DU RESEAU

La prise en charge présentée dans le paragraphe précédent se nomme, en terme médical, un
Accompagnement et une d’Education Thérapeutique du Patient (AETP).

Cette démarche fait partie intégrante des soins infirmiers dans une prise en charge personnalisée. Elle est
proposée a tous les patients et leurs proches vivant avec une maladie rénale chronique et adhérents a un
réseau de santé.

Les patients en insuffisance rénale sévere (stade 5) sont invités a étre pris en charge par leur centre de
référence. Des partenariats entre ces structures et le réseau doivent étre mis en place pour faciliter la
communication au service de la santé des patients.

La Haute Autorité de Santé recommande la réalisation de I’AETP avec une mise en ceuvre en impliquant
les patients individuellement ou leurs associations et les professionnels de santé formés a 1’éducation
thérapeutique (notamment aux techniques de communication et pédagogiques?®). Il existe plusieurs
courants de pensées dans ce domaine, et certains préférent une approche plus qu’une autre.

La philosophie de la méthode (s’appelant MOTHIV) que j’utilise m’a été enseignée, en théorie comme en
pratique, par I’équipe de Comment Dire (Paris), organisme de formation développant des actions aupres

! Graziani P. (2008). Anxiété et troubles anxieux. Paris, Ed Armand Colin.

2Pauchet-TraversatA-F.(2007).St ructuration d'un programme d’' éducation thérapeutique
guide méthodologique. Ed. HAS-INPES



des professionnels de santé et des personnes soignées®. J’ai aussi bénéficié de I’enseignement des
infirmieres cliniciennes canadiennes.

Cette approche (Cf. Figure 2) provenant des sciences humaines est le fil conducteur de tous mes
entretiens enrichis également par ma formation de sophrologue. Cette derniére me permet d’utiliser
d’autres techniques comme : la relaxation.

MOTHIV* est un modéle d’accompagnement et d’éducation thérapeutique invitant les soignants a
s’engager dans une approche centrée sur la personne, a développer un style d’intervention empathique et
a soutenir I’estime de soi et I’auto-efficacité des patients. Ce modele permet de prendre en compte et
d’explorer pas a pas avec tout patient, les 4 composantes en jeu dans son rapport a sa santé, a sa maladie,
et a ses traitements : cognitive (ce que le patient sait, croit, se représente), comportementale (ce qu’il fait
et met en ceuvre concrétement, par exemple routines, organisation de son planning thérapeutique, ...),
sociale (conditions économiques, degré de soutien de 1’entourage, qualité de la prise en charge sanitaire et
sociale, conditions de vie,...), émotionnelle (estime de soi, états émotionnels négatifs, espoir...).

Figure 2.

FACTEURS COGNITIFS FACTEURS SOCIAUX
Motivations, ottentes Conditions économiques
Degré d'informotion Degré de soutien de I'entourage
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Projet de vie '_ _' Conditions de vie
FACTEURS :
FACTEURS EMOTIONNELS
COMPORTEMENTAUX

Solitude, Culpabilité
Estime de soi
Anxiété, dépression
Espoir

L’AETP peut étre proposée au patient et/ou a ses proches s’il le souhaite (Cf. Figure 3) par les
professionnels medicaux et paramédicaux en fonction des besoins d’aide formulés par les personnes elles-
mémes ou évalués par les soignants comme : incertitudes, inquiétudes, annonce de diagnostic,
changement dans 1’état de santé, gestion difficiles d’un traitement, événement de vie perturbant, manque
de connaissance sur son ¢état de santé et/ou 1’évolution de sa pathologie, ...etc.

3 C. Tourette-Turgis, C. Isnard Bagnis, L. Pereira-Paulo, L éducation thérapeutique dans la maladie rénale chronique — le
soignant pédagogue, Paris, Ed. Comment Dire, 2009.

* C. Tourette-Turgis, La consultation d’aide a I’observance des traitements de I'infection a VIH — L approche MOTHIV
accompagnement et éducation thérapeutique. Paris, Ed. Comment Dire, 2007.



Figure 3, Détection d’un besoin d’aide
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L’accompagnement en éducation thérapeutique peut étre proposé soit dans le cadre de consultation
individuelle, soit en atelier de groupe avec plusieurs personnes. Ce dernier peut prendre plusieurs formes :
Information ou éducation (compétences d’autosoins et d’adaptation) ou groupe de paroles si les
personnes le souhaitent. Les thémes seront définis lors d’un groupe de travail avec les personnes en
fonction de leurs attentes (participation de « patient ressource » nécessaire).

« Un diagnostic éducatif » en individuel n’est pas forcément la premiére étape et pourra étre proposé a la
fin d’un atelier.

La prise en charge en AETP pourra avoir lieu dans les centres de santé, dans des associations ou en
cabinet, notamment d’infirmicres libérales.

Pour plus de facilité, un accompagnement par téléphone peut étre également proposé aprés avoir
rencontré au moins une fois la personne.

Une prescription médicale n’est pas nécessaire, la demande d’AETP peut se faire par tous les moyens :
plan de soins dans un dossier patient (Néphro-Kit) ou demande écrite ou par courrier électronique ou par
téléphone.

Une fois la demande recue, la coordinatrice infirmiére appelle la personne et détermine avec elle, en
fonction de son domicile, ou elle peut rencontrer une infirmiére en consultation pour I’AETP, et lui
communique le programme des ateliers.

Des outils spécifiques sont créés pour accompagner les personnes. Les professionnels sont indemnisés
directement par le réseau.

Au cours de cette prise en charge, les professionnels transmettront au réseau et au patient les données le
concernant. Et un retour sera fait a ses correspondants médicaux.

Si vous le souhaitez, vous pouvez vous renseigner sur le réseau le plus proche de votre domicile.

EVOLUTION DES SOIGNANTS... ?

La législation francaise s’adapte a cette nouvelle révolution des pratiques professionnelles depuis le
dernier vote des sénateurs sur I’AETP. En effet, les pouvoirs publics vont mettre en ceuvre une
organisation pour assurer la qualité de celle-ci.

En pratique, cela demande une évolution de la prise en charge des différentes structures de soins et des
réseaux de santé. Une AETP de qualité requiere des compétences relationnelles, pédagogiques,
éducatives, organisationnelles et de communication.



L’AETP a cette force de rassembler les professionnels et de les centrer difféeremment autour des
personnes soignées pour améliorer la qualité de vie et des soins.

La nouveauté reside dans les partenariats qui se developpent officiellement entre les soignants et les
soignes pour avancer ensemble et atteindre des objectifs communs. Cela demande également une
évolution dans la fagon d’étre, de penser et de faire des professionnels.

Je remercie particulierement Laurent, qui contribue a cette évolution en acceptant de partager son
histoire, et pour son soutien dans [’avancée de la pratique clinique infirmiere.

Auteurs :

Mr Laurent ATTIA, personne soignée, adhérant au réseau de santé en néphrologie Rhapsodie depuis
sa création. Il est membre du Conseil d’Administration du réseau Rhapsodie. 1l accepte de cosigner cet
article en son nom propre et d’y laisser apparaitre son prénom, ce qui n’est pas la pratique habituelle, car
il estime important de valoriser la pratique de I’accompagnement et 1’éducation thérapeutiques.

Mme Laurence BOUFFETTE, infirmiére spécialisée dans ’accompagnement et 1’éducation
thérapeutiques du patient depuis 2003. Elle a développé sa pratique clinique infirmiére en accompagnant
des personnes atteintes par le VIH/sida pendant 7 ans, et elle assure depuis 2 ans les fonctions de
coordinatrice et chef de projet dans le développement et la prise en charge de I’accompagnement et
I’éducation thérapeutiques pour le réseau de santé en néphrologie Rénif. Elle est trésoriere de
I’ Association des aNimateurs d’Education Thérapeutique — lle de France. Elle participe au groupe de
travail de la Société de Néphrologie sur le théeme « Education Thérapeutique en Néphrologie » et
intervient dans les formations du Centre de Formation Continue du Personnel Hospitalier (Pitié-
Salpétricre). Elle termine sa formation de sophrologue a I’Institut de Sophrologie de Paris, et anime
depuis 2 ans des séances collectives de relaxation hebdomadaires.




