Education Patient-Soignant :

La mucoviscidose de I'enfant a I'adulte

Qu’attendent les soignants de leurs patients ?
Qu’attendent les patients de leurs soignants ?
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Les précautions d’hygiéne liées aux risques de transmis-
sion microbienne au cours de la mucoviscidose sont un sujet
particuli¢rement sensible dans le cadre des relations soi-
gnants-soignés. En effet, méme si on peut se féliciter de dis-
poser de recommandations élaborées en concertation entre
professionnels et usagers [1], les différences observées et par-
fois non comprises d’une situation a une autre, l'existence
insuffisante de travaux répondant aux exigences de la méde-
cine fondée sur les preuves rendent difficile 'application de
telles recommandations.

Dans le cas de la mucoviscidose les soignants atten-
dent des patients qu’ils adhérent aux recommandations de
prévention.

Dans la vie quotidienne il sagit de 'hygiene corporelle,
de celle du domicile (sanitaires, cuisine...), de 'évitement du
tabagisme actif — mais aussi passif —, des modes de garde
individuels plutét que collectifs pour les nourrissons, de la
limitation des rencontres entre patients, ...

Pour les séances d’aérosolthérapie, une hygitne rigou-
reuse lors des séances est requise, avec une désinfection des
nébuliseurs lorsqu'ils sont réutilisables. A I'hépital, un isole-
ment est nécessaire lorsque le patient est porteur d’une bacté-
rie multirésistante.

Les soignés, que ce soient les patients eux-mémes ou leurs
familles dans le cas des enfants, veulent étre informés ; que les
regles d’hygiene soient expliquées: leurs fondements, leur
application. Ils insistent sur I'importance de la coordination
des professionnels (équipe hospitaliére, intervenants au domi-
cile...), sur la cohérence entre les mesures imposées au domi-
cile et celles appliquées & 'hdpital, sur le respect des mesures
démontrées comme le lavage des mains, par les soignants hos-
pitaliers et libéraux, enfin ils esperent une évaluation des mesu-
res appliquées qui génere les adaptations nécessaires.

Un autre aspect important a prendre en compte est la
reconnaissance des difficultés psychologiques que peuvent
générer les contraintes d’hygitne : limitations dans la vie sco-
laire ou sociale, culpabilisation de la famille, comportements
obsessionnels et compulsifs liés 4 la propreté.
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Si on élargit le sujet a la prise en charge globale d’un
patient, chaque professionnel a une réponse personnelle 2 la
question « quattendez vous de vos patients ». Cependant on
imagine que pour tous, l'objectif prioritaire des soignants est
de permettre aux patients de conserver ou de retrouver un
état de santé physique et psychologique le meilleur qui soit.
Dans le cadre d’une maladie chronique comme la mucovisci-
dose on attend donc quils se soignent et qu’ils soient com-
pliants. C’est en cherchant & améliorer la compliance que les
équipes se penchent sur I'éducation thérapeutique. Alinsi,
une meilleure compréhension de sa maladie au cours de
I'éducation thérapeutique permet au patient de prendre en
compte dans sa vie quotidienne les contraintes lides 4 ses trai-
tements, d’adapter son alimentation, d’entreprendre des acti-
vités de loisir et professionnelles pour une meilleure qualité
de vie.

Du coté des patients, une enquéte réalisée en 2001 [2] a
montré que patients et familles souhaitent avant tout trouver
un équilibre entre les soins et leur vie par ailleurs. Pour vivre
au mieux avec la maladie, ils développent des stratégies en
lien avec trois principaux objectifs : gagner du temps, éviter
la stigmatisation ou atténuer la visibilité sociale, assurer la
continuité sociale et familiale. Bien conscients de 'impor-
tance des soins et du suivi, ils souhaitent pouvoir compter sur
des professionnels qui connaissent la mucoviscidose, qui les
soutiennent et qui leur donnent la possibilité d’étre acteur et
les moyens d’agir pour participer aux décisions — Cest a dire
pouvoir avoir le choix entre plusieurs solutions. Les parents et
adultes évoquent la notion de soutien comme tout ce qui
peut contribuer 2 les rassurer et a les éclairer par rapport a
leurs inquiétudes, a la gestion de I'organisation pratique de la
prise en charge et  la résolution de leurs problémes éducatifs
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et financiers. Ils cherchent par ailleurs & rendre les soins
moins connotés médicalement en les « humanisant ».

Etablir un diagnostic éducatif, élaborer et négocier un
contrat d’éducation avec le patient, mettre en ceuvre les con-
ditions nécessaires a 'apprentissage du patient, tels sont les
objectifs de I'éducation thérapeutique du patient. Dans le
cadre d’'un groupe de travail pluridisciplinaire comprenant
des professionnels, des parents et des patients, des compéten-
ces en hygiene pour les patients atteints de mucoviscidose
ont été proposées : expliquer le role du pyocyanique (Pseudo-
monas aeruginosa) sur les poumons, analyser une situation a
risque d’infection croisée, s'orienter vers un métier compati-
ble avec sa maladie, appliquer les mesures d’hygie¢ne limitant
le risque de contamination et d’infection croisée, se laver les
mains (technique, moments clés...). Les réflexions sur ces
thémes se poursuivent en partenariat avec la Fédération des
CRCM.

En conclusion I'éducation a 'hygitne dans le cadre de la
mucoviscidose doit s'appuyer sur les objectifs de I'éducation
thérapeutique en général. Comme pour les autres themes, la
prise en compte de tous les aspects de la vie du patient — fami-
lial, relationnel, scolaire ou professionnel, financier — est
nécessaire 4 la cohérence entre le message transmis et le mes-
sage regu.
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