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INCONNU «—— PEUR
INJUSTICE

RESPONSABILITE
DESTABILISANT

ABATTEMENT, DETRESSE « je suis SOLITUDE

foutu » ou COMBAT
DEFI

POIDS DE LA SOLITUDE Cas intéressant

Recherche:
Littérature,
examens

-’
w
« Comment je vais
lui dire »

« Qu’est-ce que je vais lui

Vont-ils trouver
comment me
guérir?

Est-ce que
cela se

soigne? Vite
sur Internet

Obligé de faire
confiance aux
soignants.

dire? »



« De docteur en docteur, de professeur en
professeur, je suis passe a la Salpetriere pour un

séjour de 15 jours en neurologie, examens 0
ponction lombaire, biopsie (nerf, muscle) et,

IVErs,
e pire

pour I'époque, I'électromyogramme. Ce fut

Deut-

étre une des periodes les plus difficiles de ma vie.

Je refusals ce qui m’arrivait. »



Parcours oblige du patient

atteint de maladie rare
Vie rythmée en fonction des besoins médicaux

Apprentissages standardisés du patient centres sur




Enseignement au patient atteint de

maladie rare
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.. Et le patient fait, parfois, souvent.. ’@/@

ou pas du tout !



Beaucoup d’investissement pour des
resultats parfois decevants

. Peu de changements de comportements
. Mauvaise gualite de vie

. Frustration

. Peu de chemin vers l'autonomie

. Isolement

. Famille, entourage épuiseés...

Les problemes et les besoins des patients
ne sont pas toujours la ou I'on croit



<o
Oul mais...




La méthodologie : le parcours educatif




Comment s’approcher d’'une
personne qui souffre ?

Adopter une posture educative pour acceder au
Vécu du patient

Nous décentrer de nos préoccupations de soignants.

Rencontrer la personne, s’ajuster peu a peu jusqu’a se sentir
« sur la méme longueur d’ondes ».

Accueillir parfois une souffrance insoutenable : entendre, écouter au-dela
des mots, aider a mettre en mots



Comment s’approcher d’'une
personne qui souffre ?

Adopter une posture educative pour accéder
au vécu du patient

Technigues de communication (questions ouvertes, reformulation)

Ouvrir la parole sur les différents aspects du vecu: la realité au quotidien,
les émotions, les conceptions, les liens

Se sentir vraiment concerné
Légitimer

Partager cette compréhension avec le patient






Vivre avec ...




Vivre avec ...




La méthodologie : le parcours educatif




Elucider les besoins éducatifs

« J'al I'impression d’étre dans un film d’horreur »
_ « Je ne me reconnais plus, je ne veux plus me voir »
Besoin de: . comprendre les raisons de

son refus de se regarder

«Jen’al plus de sensation corporelle,
comme si j’étais détachée de mon corps »

= Comprendre le mécanisme de sa
transformation

Un changement
de I'image
gue j'ai de moi

« Le miroir m’a confronté a la realité, je ne peux
plus faire comme si ; et je n'ose méme plus
me toucher »

= Elucider ce qui I'aiderait
= Apprivoiser sa nouvelle peau par le toucher,
la vue

« J'al peur que ma famille me rejette, ne
m’accepte plus. »

= Reconstruire son identité sociale
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La méthodologie : le parcours educatif




Objectifs et stratégies educatives

S’expliquer les obstacles a en parler
Que la personne puisse :

= évoquer son vecu

= repérer ce qui empéche de dire

Résoudre son ambivalence
Que la personne puisse
= clarifier son choix
= entretien motivationnel
» groupe de partage

Parler de sa maladie
Que la personne puisse :
= envisager des conditions
acceptables
= penser aux réactions possibles
= s’entrainer a dire
= préparer le suivi




La méthodologie : le parcours educatif




Favoriser et soutenir la motivation

Aider la
personne a:




La place de I'’education
thérapeutique

& B

D’apres Hakima Ouksel, médecin pneumologue
Difep 2009



Accompagnement sur le chemin
sinueux de I'autonomie

Mercl de votre attention
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