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1. Introduction

L’un des aspects les plus récents dans la prise en charge
de la dermatite atopique (DA) a I’hdpital est représenté par
I’éducation thérapeutique du patient (ETP). Les différents ate-
liers proposés sont au cceur d’une nouvelle maniere de prendre
en charge les patients atteints de DA, en complément des soins
locaux et généraux. Au-dela des définitions et du cadre régle-
mentaire [1], les équipes pédagogiques s’efforcent de faire
connaitre le dispositif et atteindre ainsi quelques buts majeurs :
intégrer ’ETP dans le parcours de soins des patients ato-
piques et améliorer leur qualité de vie [2]. A partir de notre
expérience dans les ateliers d’ETP de 1’hopital La Timone a
Marseille (observations non publiées), nous aborderons la ques-
tion du ressenti des patients, aussi bien les retours positifs
que les éléments a améliorer a 1’avenir. Ensuite, les rela-
tions avec 1’équipe soignante seront évoquées, afin de mieux
introduire les notions de patient expert et d’association de
malades.

Un patient inclus dans un programme d’ETP pour sa
DA peut étre d’age tres variable. Si c’est un nourrisson,
I’ETP s’adresse aux parents pour les déculpabiliser et leur
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expliquer les bons gestes. Si c¢’est un enfant, de nombreux jeux
éducatifs lui sont proposés afin qu’il puisse mieux compren-
dre, gérer et accepter son eczéma. Enfin, dans le cas des
adolescents et des adultes, les objectifs restent les mémes
avec des outils différents et adaptés a ces tranches d’4ge. Les
avis recueillis en fin d’atelier sont souvent positifs et vont
dans le sens des études publiées sur D’efficacité de I’ETP
dans la DA, en France [3] comme & l’étranger [4]. Les
patients se sentent écoutés, compris et surtout moins seuls:
I’échange avec les autres malades est souvent riche d’astuces et
d’anecdotes.

Mais plusieurs problemes peuvent surgir : différents niveaux
de gravité au sein d’'un méme groupe vont effrayer ou démora-
liser certains patients ; un malade peut monopoliser la parole,
exprimer une corticophobie catégorique, ou faire la promotion
des méthodes naturelles. De plus, les outils éducatifs, méme
s’ils sont validés et testés avec différents groupes de personnes,
sont parfois mal percus par les patients, tour a tour jugés trop
complexes pour les plus petits ou infantilisants pour les plus
agés. Chaque équipe devrait partir des éléments disponibles
puis créer ses propres outils en fonction de la réaction des
participants, afin d’aboutir a des programmes véritablement per-
sonnalisés. De la méme facon, les termes employés pour parler
de ’ETP peuvent étre mal vécus par les malades ; ceux-ci sont
atteints de DA (dermatose chronique et affichante par excel-
lence, a I’impact psychologique trés fort surtout dans notre
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société actuelle) depuis parfois de nombreuses années. Les diffé-
rents mots (école, éducation, consentement. . .) doivent donc étre
bien explicités, voire remplacés. Enfin, la remise de documents,
d’échantillons ou de jouets est tres appréciée des participants : ils
disposent ainsi d’un élément concret, parfois le point de départ
de nouvelles habitudes.

Les soignants impliqués en ETP sont motivés et a I’écoute.
Mais la relation soignant-soigné qui s’établit est mise & mal par
le cadre hospitalier et quelque peu rigide des programmes. Une
solution serait alors de développer 'ETP de la DA en libéral,
en complément du circuit existant. Ceci semble trés complexe a
mettre en place mais s’avere nécessaire dans 1’amélioration de
la prise en charge de la DA. Le cadre libéral permettrait en outre
d’optimiser 1’adhésion au programme (facilité d’acces, proxi-
mité avec le domicile, plages horaires plus adaptées ou variées,
soignants déja connus du patient. . .).

Enfin, il faut remarquer que les éducateurs ne sont pas
nécessairement des personnes atopiques : le patient, épaulé et
accompagné, ne se sentira jamais complétement compris. Le
patient expert entre alors en scene [5]; sa place a été récem-
ment réaffirmée et redéfinie par le ministere de la Santé, au
moyen de guides de recrutement et d’engagement [6]. Il s’agit
donc d’un patient «recruté» par 1’équipe pédagogique en rai-
son de sa capacité a prendre du recul vis-a-vis de sa maladie, a
prendre la parole en public, a s’adapter aux différents patients
des ateliers. .. Son expérience de la DA se double d’une for-
mation en ETP (40h pour passer de «patient ressource» a
«patient expert »). Son parcours doit étre utilisé a bon escient
pendant les ateliers, en évitant de trop se centrer sur sa propre
histoire.

A T’issue du programme, le patient peut se sentir abandonné,
seul face a sa peau; le lien est alors maintenu par téléphone
ou au travers de consultations de suivi et d’ateliers de ren-
forcement. Mais la solution la plus durable semble étre le
recours a des associations de patients. Ces derniéres années,
leur place est devenue plus grande au sein des programmes. Les
patients experts évoqués plus haut sont majoritairement issus
d’associations de patients, et ce pour éviter toute dérive: par
exemple, une incitation a abandonner les traitements conven-
tionnel. Dans la DA, c’est I’ Association francaise de I’eczéma
[7] qui joue ce role de relais: publication d’actualités et de fiches
pratiques sur la DA, participation a la création d’outils ETP
(Fig. 1)...

La encore, des difficultés apparaissent. Les associations de
patients ont du mal a recruter de nouveaux adhérents, car les
malades ne voient parfois pas bien I’intérét d’adhérer («de
toute facon, ca ne nous guérira pas »): de ce fait, les patients
experts ne sont pas présents partout, ou bien mal pergus par
les soignants. Ces bénévoles effectuent pourtant un important
travail d’animation. Une formation ETP plus accessible (notam-
ment a travers 1’«université des patients » [8]), une meilleure
intégration dans 1’équipe pédagogique (en commencant par
modifier les termes : « expert» devient « intervenant » dans les
derniers textes officiels [6]) et une rémunération (sous forme de
subventions pour 1’association ?) sont sans doute des pistes a
explorer.
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Fig. 1. Affiche de I’ Association frangaise de I’eczéma [7].

2. Conclusion

Les ateliers d’ETP dans la DA sont une grande richesse pour
les patients atopiques, d’autant plus si 1I’équipe propose des acti-
vités adaptées et comprend un patient expert. En parallele, ce
dispositif devrait se développer en libéral afin de toucher plus
de malades.
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