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Résumé : Le programme d’Éducation Thérapeutique Personnalisé (ETP) auprès des patients obèses a débuté en 2014. C’est un programme ambitieux et unique sur la région Rhône-Alpes. Lors de cette intervention, il s’agit de revenir sur le montage de ce projet et de rendre compte des premiers résultats de ce programme. L’objectif de l’équipe pluridisciplinaire est d’accompagner le patient dans sa capacité à s’autonomiser face à cette maladie chronique encore mal connue en France. Dès lors, on repère un déplacement de la relation soignant/soigné vers Accompagnants/participants. Il s’agit de revenir sur les enjeux de ce déplacement des pratiques des professionnels de santé et d’évaluer les bénéfices pour la prise en compte des patients. Enfin, dans le cadre de ce programme ETP, une collaboration avec l’université jean Monnet a été mise en place pour développer une Recherche-Action originale. Celle-ci prend la forme notamment d’un atelier photographique exploratoire.  Ce dispositif numérique vise à permettre aux patients à mieux saisir leurs images corporelles par l’enregistrement et la fabrication d’image de soi.

Préambule : (Marielle prise de Parole)
Cette communication est animée par Nadia Blanc en tant qu’infirmière Bariatrique - c’est à dire spécialisée en Chirurgie Obésité - et coordinatrice des programmes Éducation Thérapeutiques Personnalisées Obésités (soit ETP Obésités) et moi-même en tant que chercheure à l’université Jean Monnet qui travaille depuis 18 mois avec l’équipe encadrante. Il y aura donc des échanges de parole durant notre communication qui rend compte de notre collaboration et de notre co-réflexion sur les programmes ETP Obésités.
I- introduction- Le parcours du patient en chirurgie avant chirurgie de l’obésité, pour qui ? Pourquoi ? (Prise de parole : Nadia)
L’obésité est une maladie reconnue comme telle par l’Organisation Mondiale De la Santé en 1997. Elle se définit par son Indice de masse corporelle (IMC) supérieur à 30. (L’indice de masse corporelle est le rapport du poids sur la taille au carré.) Sa prise en charge est complexe, multidisciplinaire (médecin généraliste, chirurgien, nutritionniste et/ou endocrinologue, psychologue ou psychiatre).C’est une maladie génétique aggravée par les modes de vie et notre comportement alimentaire. Le traitement de l’obésité n’est qu’un traitement palliatif. On fait perdre du poids sans traiter les causes. La prise en charge médico-chirurgicale du patient souffrant d’obésité est complexe. Le traitement est d’abord médical. La chirurgie ne peut être proposée en première intention. Elle s’envisage après échec des traitements médicaux traditionnels comme par exemple, le suivi diététique ou une prise en charge cognitivo-comportementaliste.
Actuellement il y a des recommandations par la Haute Autorité de santé sur la prise en charge médico-chirurgicales de l’obésité : IMC supérieure à 35 avec comorbidités ou supérieures à 40, obésité ancienne, échec de la prise en charge médicale. Chaque dossier est présenté en réunion pluridisciplinaire pour valider la prise en charge. 
2- Mise en place du programme ETP Obésité à la Maison des 7 collines 

Plusieurs professionnels appartenant à différentes structures mutualistes de la région stéphanoise, clinique Mutualiste de St Etienne, Soins de suite et de Réhabilitation des 7 Collines, Centre Médical d’Addictologie de  ST Galmier, ont mis en place en2013/2014 un comité de pilotage afin de réfléchir sur une prise en charge personnalisée des patients souffrants d’obésité. 
Nous sommes partis du postulat suivant : » la chirurgie ne fait pas tout » elle ne traite pas l’obésité c’est un traitement palliatif. Elle fonctionne bien mieux lorsqu’elle est associée à une prise en charge diététique, psychologique et activité physique. C’est le concept du tabouret, celui-ci repose sur les leviers d’actions suivants :
1. Une éducation à la diététique

2. Une sensibilisation à l’activité physique

3. Une prise en charge psychologique
Nous avons ensuite élaborés trois programmes ETP coordonnés par une infirmière bariatrique, soit spécialisée en chirurgie de l’obésité. 
Le  déroulement des programmes avant et après chirurgie est le suivant :

Les patients sont adressés pour la plupart par les chirurgiens de la clinique mutualiste, car il sont à l’origine de la demande création des programmes ETP Obésité.

Les chirurgiens leur proposent d’intégrer un programme d’éducation thérapeutique avant chirurgie et après chirurgie pour acquérir des compétences nécessaires pour optimiser l’efficacité de la chirurgie et prévenir les complications.

 Il est nécessaire de mettre en place des stratégies sur le plan diététique, psychologique et  Activité Physique.
Comment cela se passe concrètement ?
Les participant.e.s sont reçus par l’infirmière bariatrique coordinatrice en entretien individuel pour établir le bilan éducatif. Lors de cette séance elle  leur remet  la charte de confidentialité signée par tous les intervenants du programme ainsi que les différentes dates des ateliers. Les séances sont au nombre de cinq. Chaque séance est programmée toutes les quatre  à cinq semaines. Les séances sont collectives et fermées. La durée des séances est de 2h30 en moyenne. Les participant.e.s lisent et remettent le consentement éclairé d’entrée dans le programme.

Les ateliers sont sur 4 axes : axe médical, axe diététique, axe psychologique et l’axe activité physique. Tous les ateliers sont collectifs, même les ateliers psychologiques.
L’évaluation est continue, questionnaire de fin de séance. Lors de la dernière séance chaque participant a la possibilité de s’exprimer sur son ressenti par rapport à l’accompagnement et par rapport à son cheminement personnel. Actuellement ce bilan est effectué par l’infirmière bariatrique coordinatrice.

 Ces programmes ont été proposés à l’ARS en juin 2014, nous avons reçu l’accord de celle-ci en septembre 2014, ce qui nous a permis de mettre en place les premiers programmes en novembre 2014. Plus  de 400 personnes ont déjà bénéficié de ces programmes en ETP.
3- L’équipe pluridisciplinaire

La  prise en charge est pluridisciplinaire, effectuée par des paramédicaux. Ils ont tous suivi une formation en éducation thérapeutique.  

· deux diététiciennes : leur travail est d’amener le patient à s’interroger sur l’équilibre alimentaire, les équivalences/quantités, conseils culinaires, alimentation et chirurgie bariatrique, modalité alimentaire après chirurgie, découverte des différentes textures…
· deux éducateurs sportifs : sensibilisent à l’activité physique adaptée, mettent en place  des séances  pratiques, …
· d’un psychomotricien : sensibilise à la relaxation, travaille sur la représentation du corps… 
· deux psychologues : travaillent sur les ressources, les modifications sociales et psychologiques après chirurgie, l’image du corps …
· une infirmière Bariatrique : sensibilise les participants à la chirurgie, les amène à mieux connaitre la  chirurgie, son fonctionnement et ce que cela implique comme mode alimentaire en post chirurgie…

Tous les intervenants travaillent en co animation.

 Le rôle de l’infirmière bariatrique coordinatrice, en dehors de sa participation à la démarche éducative, est d’être un lien, un fil rouge dans cette prise en charge spécifique.
Dans la pratique, elle établit le bilan éducatif à partir d’une démarche structurée. Elle met en place des réunions de synthèse avec l’équipe. Elle planifie les programmes, détermine les différents groupes. Elle évalue le parcours en collaboration avec l’équipe ETP et les autres professionnels impliqués dans cette prise en charge. Enfin, elle transmet la synthèse du bilan éducatif, effectue le suivi et propose une ETP de suivi…
4- l’ETP, un programme en parallèle du parcours bariatrique
Parallèlement à ce que préconise la Haute Autorité de Santé, le programme avant chirurgie et le programme après chirurgie proposés aux 7 Collines, accompagnent les patients dans leur projet de chirurgie de l’obésité. Ces deux programmes permettent aux patients de s’approprier un savoir. Ils pourront identifier les complications et les facteurs de risques liés à la maladie obésité, apprendre à gérer leurs émotions, à modifier leur comportement alimentaire, l’adapter en fonction de  la chirurgie choisie. Ils pourront connaitre les inconvénients et avantages de la chirurgie, apprendre à pratiquer une activité physique….

  Par exemple le premier mois après l’opération est souvent une période délicate pour les patientes car, en sus de la convalescence et de se remettre des effets de l’opération, c’est là qu’elles doivent mettre en place un nouveau régime nutritionnel qui dans un premier temps est l’absorption d’une nourriture liquide.
L’avantage de la construction de ces programmes  est de permettre à l’équipe pluridisciplinaire d’échanger, d’accompagner, d’écouter, de ne pas être dans le jugement, et d’adapter son intervention paramédicale. L’équipe  est libre de son expression dans sa prise en charge des patients. On parle d’ailleurs plus facilement « d’accompagnement » dans les ETP et non pas de « prise en charge ». Les programmes avant et après chirurgie permettent à l’équipe paramédicale comme aux participants plus de liberté lors des séances.

 (Marielle-Prise de parole) 

Du point de vue de la recherche, ce que nous avons pu observer c’est que l’équipe est attentive à ne pas « surpathologiser » la surcharge pondérale des patient.e.s, ce qui est parfois le cas dans le parcours bariatrique. Pour exemple, Lors des entretiens menés avec des patients en cours de parcours bariatrique, ces derniers rapportent les difficultés éprouvées avec le suivi psychiatrique souvent vécu comme un jugement sur leurs aptitudes mentales à se prendre en charge. De même, la relation avec les nutritionnistes est parfois vécue comme infantilisante e la part des patient.e.s. Lors d’un entretien de groupe, plusieurs patient.e.s ont évoqué ce rapport inégal entre patients et soignants. Elles relatent que pour faire la preuve de leur bonne foi à vouloir maigrir et ne pas regrossir, le médecin leur demandait de perdre 5 à 8 kilos avant l’opération. L’aval qu’il donnerait à réaliser l’opération était donc évalué en fonction de leur capacité à perdre du poids. L’une des participantes s’emporte en disant « mais enfin, je ne suis pas plus bête qu’une autre ! Si j’étais capable de maigrir, je ne serais pas là ! Je ne suis pas une enfant ! » . Dans le cadre du parcours bariatrique, l’exposition de soi va bien au-delà d’une simple exposition d’un ensemble de symptôme, c’est tout l’être de la personne qui est engagé à se soumettre à l’avis médical. Non seulement, le ou la candidate doit être apte physiquement à subir une des procédure chirurgicale bariatrique, mais c’est également son comportement alimentaire et mentale qui sont évalués, faisant vivre l’ensemble de ces examens comme parfois une « surpathologisation » aux patient.e.s. C’est pourquoi, dans le cadre des programmes ETP Obésité, le but est que le malade devienne participant et acteur des soins qu’il reçoit. Il se donne enfin le droit d’exprimer un regard plus critique sur l’appareillage médical autour de l’obésité et de fait, à partir du moment où ils s’autorisent à être acteurs et critiques, ils s’investit également bien plus dans le parcours bariatrique. Entendons nous bien : le parcours bariatrique et les programmes ETP sont bien deux parcours parallèles et différenciés. De patient, ils deviennent participant et donc déplace la relation patient/soigné. Par contre, cela nécessite, de la part des soignants, d’accepter la décentralisation du regard et des pratiques expertes.
C’est particulièrement visible dans le choix de l’opération bariatrique avec le chirurgien. Suite à l’ETP, mieux informé, le patient/participant rentre dans le cercle de concertation via la réflexion qu’il a mené dans le programme d’éducation. Ils reviennent, ensuite, vers les professionnels du parcours en tant que patients experts avec des meilleures connaissances sur les différents actes médicaux, des questions précises pour les professionnels et souhaitent participer plus au choix du type d’intervention et de suivi. 
Autre exemple qui montre cette autonomisation des participants : suite au programme ETP, beaucoup de patientes décident de mettre  en place d’elles-mêmes un suivi personnalisé en fonction de leurs attentes. Certaines cuisinent des plats individuels variés et équilibrés qu’elles congèlent en prévention du moins post-opératoire, d’autres préfèrent se rendre dans des maisons de repos pour s’assurer de pouvoir récupérer dans de bonnes conditions. D’autres encore débutent une psychothérapie (extérieure au parcours) pour avoir le soutien psychologique nécessaire. Comme on le voit, cette mise en place post-opératoire est variée et singulière à chaque patient, il n’y a donc bien que lui qui peut savoir ce dont il a besoin et l’équipe est là, par la discussion, pour l’aider dans son cheminement. Souvent, durant les séances, les intervenants renvoient la parole vers les patients en demandant au groupe ce qu’ils en pensent (»panse ») plutôt que d’apporter une réponse « toute faite ». Le patient peut ainsi prendre appui, non seulement sur l’équipe des ETP, mais aussi sur les participants du groupe. Souvent des amitiés se créent durant les ETP et les premiers qui partent se faire opérer ne manque pas de donner aux autres de leurs nouvelles, très attendues par les personnes non encore opérées. 
Enfin nous pourrions citer pour bien montrer ce déplacement dans la relation soignant/ soigné, le changement de regard de la part  également des professionnels de la santé. Les diététiciennes sont généralement en « première ligne » dans la prise en charge de l’amaigrissement des patients. Or, ici, dans le cadre des ETP, elles deviennent une aide qui ne concerne pas tant l’amaigrissement, mais plutôt le rééquilibrage alimentaire sur le long terme afin de faire perdurer les bénéfices de l’opération.
5- un public stigmatisé ?

La richesse de cette prise en charge est sa pluridisciplinarité. Celle-ci permet un accompagnement plus adapté face à un public particulièrement stigmatisé dans nos sociétés actuelles. L’image du corps est devenue de plus en plus importante dans notre société, les critères de beauté et de minceur ont un impact important dans l’intégration et la socialisation des personnes. Par ailleurs, ces normes de beauté sont chaque jour très présente aussi bien dans les médias comme les affiches publicitaires, la télévision les icones de la mode ou de la musique ou encore du cinéma. Les personnes grosses sont montrées du doigt, marginalisées, mis au ban de la société. Ils subissent de plus en plus de discrimination quotidienne : que ce soit dans l’embauche (30% de moins), les espaces collectifs (le bus, la piscine, les bars ou les boites de nuit), le regard des autres (injures, dénigrement, mépris, moquerie)… Ces  discriminations rajoutent une souffrance déjà présente dans leur quotidien. Par ailleurs ce sont essentiellement des femmes qui se font opérée (80%) car la stigmatisation du poids n’est pas la même chez les hommes que chez les femmes. Alors, que les hommes en surpoids sont encore considérés comme des hommes forts ou bien portants, la femme grosse est très souvent dévalorisée. Elle est considérée comme une personne molle, sans personnalité,  voire indolente. Cette différenciation selon que l’on est en homme ou une femme peut s’observer dans les magasins de vêtements par exemple. Chez H&M, la taille XXL est rangé parmi les autres tailles dans le rayon des hommes, tandis que pour les femmes il vous faudra vous rendre dans un lieu à part et, le plus souvent accolé au rayon maternité (sous-entendu : seul moment de la vie, où la femme est autorisée à être grosse). Là encore cette différenciation de traitement des personnes grosses accentuent la désocialisation car la personne en surpoids a bien plus de difficultés pour faire du shopping avec des amies par exemple. 
Ces Représentations des personnes grosses produit donc des catégorisations et des stigmatisations qui ont une double conséquence : 

-Tout d’abord, c’est que cette image dégradée que leur renvoie la société et les médias est  Intériorisées par les patient.e.s

- D ‘autres part, ces représentations négatives des personnes grosses est également intériorisés par les professionnels de santé qui peuvent être amené à reproduire, à leur tour, des discriminations à l’encontre des patient.e.s. Pour Illustration, je rapporte là encore la parole d’une jeune femme lors d’un entretien: à une jeune femme sur le point d’accoucher, alors que l’anesthésiste qui, trois fois déjà, avait échoué à lui installée une péridurale, finit par s’agacer après après la patiente et s’exclame « si elle n’était pas si grosse ! ». 
6- Intégration aux programmes Obésités : le volontariat (Nadia-prise de parole)
Le rôle de l’équipe est d’aider le ou la participante dans son choix concernant la chirurgie bariatrique. Il ne s’agit nullement de le convaincre de réaliser cette opération mais de l’accompagner dans sa réflexion. Certains d’ailleurs, à la suite du programme en pré-opération décident de ne pas se faire opérer mais demande à poursuivre le programme car celui-ci leur a permis soit de maigrir, soit de mieux vivre avec leur surpoids ou tout du moins de l’envisager différemment. Nous lui donnons la possibilité de s’approprier les changements et de devenir acteur de sa prise en charge en identifiant les complications liées à la maladie, à la chirurgie, d’apprendre à gérer ses émotions, apprendre à adapter son comportement alimentaire, se sentir capable de pratiquer une activité sportive…Le processus  de cette prise en charge est double : accompagnement et apprentissage, s’adaptant à la réalité vécue pour chaque participant, s’ajustant en permanence permettant ainsi de donner du pouvoir sur sa vie.
Cela afin de favoriser l’acquisition de compétences et de ressources dont ils ont besoin pour négocier, contourner, dépasser les difficultés propres dans l’expérience avec la maladie. L’obésité est une maladie complexe ou sont étroitement liés les aspects physiologiques  psychologiques, comportementaux et émotionnels (diabète et obésité déc. 2015 vol 10 n°93)
Pourquoi ? L’objectif est d’initier un changement profond du patient pour une réussite à long terme.
Comment ? En cheminant ensemble, en se rencontrant et en s’accordant. D’abord au sein de l’équipe pluridisciplinaire des programmes ETP Obésités, mais également en faisant appel à des collaborations inédites avec des chercheurs en anthropologie de la communication de l’université de Saint-Etienne, comme c’est le cas avec Marielle Toulze.
7-Évaluation des ETP et retours sur les pratiques des patients mais aussi des soignants (Marielle PdP)
Deux programmes sont actuellement en cours entre la Mutuelle de la Loire et l’université Saint-Etienne. Le premier est une étude qui évalue de manière indépendante, le bénéfice des etp sur les patient.e.s. Un tiers des patients sont actuellement suivi par des chercheurs en entretiens pour avoir un retour qualitatif sur leur ressenti des etp (soit environ 50 patient.e.s), à cela s’ajoute un questionnaire envoyé au 400 premiers patient.e.s qui ont déjà suivi un des programmes ETP, plus un audit pour suivre la transmission de l’information concernant les programmes ETP de la consultation chez le chirurgiens à la prise en charge par l’équipe paramédical de la Maison des 7 collines. L’objectif de cette évaluation est d’affiner encore d’avantage les programmes ETP envers les participantes.
Quels sont les objectifs de cette recherche ?

1- Evaluer le dispositif d’une ETP comme préconisé par la loi de 2009 et les circulaires de 2007 portant sur l’évaluation des programmes d’éducations thérapeutiques

2- Restituer l’expérience des patients par le biais d’une évaluation externe à l’équipe de soins et des intervenantes
3- Mesurer les résultats des séances d’ETP en termes d’application dans la vie quotidienne, en comparaison avec les objectifs initiaux des ateliers

4- Améliorer la prise en charge des patients dans le système de soin global et dans les futures séances d’ETP

5- Développer des outils de comparaison avec d’autres équipes et d’autres programmes d’ETP à la suite de ces évaluations

6- Créer des synergies de recherches entre les universités et les acteurs du soin dans le domaine des ETP

7- Elaborer des préconisations en vue de l’amélioration de la prise en charge et la poursuite de recherches en équipe

8- Former les professionnels de santé et les sensibiliser au public avec lesquels ils travaillent
 Second projet de recherche : la recherche-action via des ateliers photographique :
Il s’agit donc d’étudier comment les personnes grosses se perçoivent-elles avant et après l’opération ? Quelles images fragmentées de leurs corps ont-elles ? Comment s’adaptent-elles aux modifications corporelles mais également d’images de soi ? Notre réflexion se focalise sur les modalités de perception de soi qui sont rendus particulièrement saillants dans le cadre d’une transition corporelle liée à une opération bariatrique. Cette étude se situe ainsi à la croisée de l’anthropologie de la communication, des usages numériques, mais aussi de la santé. L’image numérique est ici le vecteur pour venir saisir les changements qui s’effectuent autours des façons d’être avec son corps dans les sociétés contemporaines. Ces ateliers numériques sont évolutifs et se déroulent sur trois séances. Ils prennent place dans le programme des ETP Obésité et sont encadrés par Nadia Blanc  et moi-même. L’objectif de ces ateliers consiste à accompagner le patient dans sa prise de conscience de l’image de soi. L’hypothèse de départ est la suivante : il y a une disruption de l’image de soi chez les patients obèses. Par disruption, ce que nous entendons c’est un décalage entre image de soi et perception de soi. Nous ne sommes pas dans une rupture de liens entre perception du corps et image de ce dernier, mais plus dans un glissement de perception, où la personne se reconnaît difficilement sur les photos, son image interne est autre par rapport à celui projetée par la photo. 
7_Conclusions

Glissement de la relation Soigné/ soignants, quelles conséquences ?

Le métier de soignant :
Le métier du soignant a évolué et tend à donner aux patients/participants les outils et les ressources pour s’approprier un savoir et tendre  vers l’autonomie. Les professionnels ont su s’adapter et innover en mettant en place de nouvelles formes d’accompagnement
Dans le cadre du protocole bariatrique, on passe ainsi d’une prise en charge médicale vers le para-médicale. Intérêt de cette « démédicalisation » est de rendre le patient non seulement autonome mais aussi acteur dans la mise en place d’un « care environnemental » propre à sa pathologie. Cela peut être par exemple identifier les acteurs et les réseaux extérieurs au secteur de la santé auquel il peut faire appel (comme les associations d’anciens patients), voire même de créer, lorsqu’elle n’existe pas ou pas suffisamment, les dispositifs dont il a besoin. C’est l’un des résultats obtenu dans le cadre de ce programme où d’anciens patients viennent de créer leur propre association.

L’alliance thérapeutique (Nadia PdP)

La relation de confiance instaurée par les professionnels favorise « une alliance thérapeutique ».Dans cette relation le soignant permet  l’implication du patient dans les décisions et les actions relatives à sa santé. On passe de celui qui »sait pour l’autre «  à celui qui doit découvrir avec l’autre ce qui est le mieux pour lui » Sandrine Berthon _ patient et soignant _ qui éduque l’autre ?

Ainsi, les patients adhèrent bien mieux par ricochet au programme bariatrique et reviennent dans ces programmes plus informés mais aussi plus motivés. Cela permet d’émanciper le participant, le rendant maitre de son savoir. Le professionnel passe de « conducteur »  à celui de «  passager ». 

Les professionnels ont su s’adapter et innover en mettant en place de nouvelles formes d’accompagnement

Les métiers de la santé nécessitent de faire appel à des collaborations originales qui font peu à peu place à l’interdisciplinarité. Elles permettent notamment :

· une restitution de l’expérience du patient et sa mise en valeur

· une réflexion sur les pratiques corporelles des patients

· Enfin, une réflexion sur les pratiques professionnelles de l’équipe encadrante

Questions : 
1- Quelle est la dynamique de groupe au sein des patient.e.s qui participent aux programmes ETP ?

2- Pouvez-vous détailler un exemple d’atelier numérique que vous menez avec les patients ? 

3- Pouvez-vous revenir sur la distinction que vous faites entre programme ETP Obésités et parcours bariatrique ?
� Quelques textes 


Décret n° 2010-514 du 18 mai 2010 relatif au projet régional de santé 


Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l'hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires ( inscrit dans son article 84 l’éducation thérapeutique dans le parcours de soins du patient. 


Circulaire DHOS/E2/F/MT2A no 2008-236 du 16 juillet 2008 relative au financement de la mission d’intérêt général (MIG) « actions de prévention et d’éducation thérapeutique relatives aux maladies chroniques » et portant sur la mise en place d’un suivi de l’activité d’éducation thérapeutique dans les établissements de santé –





PAGE  
8

