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[>Résumé

Dans le cadre de I'éducation thérapeutique des personnes vivant
avecle VIH en Afrique, les outils d’éducation doivent étre adaptés
a leur contexte de vie.

Objectifs : Décrire la démarche de conception d’outils d’éduca-
tion pour les personnes vivant avec le VIH et évaluer leur utili-
sation par les soignants-éducateurs en Afrique.

Meéthodes : Une démarche participative et formative en huit
étapes a été menée pour concevoir des outils d’éducation. Vingt
et un soignants-éducateurs de neuf pays d’Afrique francophone,
répartis dans trois groupes de discussion focalisée, ont été inter-
rogés sur la facon dont les outils étaient utilisés.

Reésultats : Quatorze personnes ont été formées a la démarche
de conception des outils, et a former les soignants-éducateurs a
leur utilisation. Deux kits d’outils ont été élaborés, I'un pour les
adultes et 'autre pour les enfants et adolescents. Le classeur
imagier était I'outil le plus fréquemment utilisé. Dans tous les
pays, les éducateurs abordaient avec les outils les compétences
d’auto-soins et d’adaptation a la maladie. Les critéres de choix
des outils étaient liés a leur attractivité, leur facilité d’utilisation,
leur adaptation aux besoins et caractéristiques du patient, et
leur mattrise par le soignant-éducateur. Les outils ont permis de
structurer les séances d’éducation. Les freins a leur utilisation
étaient organisationnels et par manque d’habitude ou de
maitrise.

Conclusion : La démarche participative et formative a permis
I'appropriation des outils par les éducateurs exercant auprés des
personnes vivant avec le VIH en Afrique francophone. La
formation a été une étape déterminante pour permettre aux
soignants-éducateurs de maitriser les outils, les diffuser et d’en
concevoir de nouveaux.

Mots-clés : Education thérapeutique du patient; VIH; Outils
d’éducation ; Conception ; Evaluation.

[>Abstract

In the context of therapeutic education for people living with HIV
in Africa, educational tools must be adapted to their living
environment.

Objectives: To describe the process of designing education tools
for patients living with HIV and evaluate their use by African
caregivers-educators.

Methods: An eight-step participatory and formative process was
carried out to design educational tools. Twenty-one caregivers-
educators from nine French-speaking African countries in three
focus groups were interviewed on the way in which they used these
tools.

Results: Fourteen people were trained in the process of designing
the tools and training caregivers-educators in their use. Two tool-
kits were developed (adults and children/adolescents). The image
folder was the tool most commonly used. Educators in all countries
used tools to address self-care and psychosocial coping skills. The
criteria for choosing the tools were linked to their attractiveness,
ease of use, their adaptation to the patient’s needs and character-
istics, and the degree of mastery by the caregiver-educator. The
tools helped to structure the education sessions. Brakes to their use
were organizational and lack of experience or mastery.
Conclusion: The participatory and formative approach enabled
educators working with patients living with HIV in French-
speaking Africa to appropriate the tools. Training was a crucial
step in enabling caregiver-educators to master and disseminate
the tools, and design new tools.

Keywords: Therapeutic patient education; HIV; Education tools;
Design; Evaluation.
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Introduction

L'incidence de l'infection par le VIH tend a diminuer
dans le monde, cependant, en Afrique subsaharienne, on
note 25 % de nouveaux cas chez les adolescentes et les
jeunes femmes [1]. C’est avec 'acces a la trithérapie que la
survie des personnes vivant avec le VIH (vVIH) s’est
améliorée et que cette infection est devenue une maladie
chronique. L'objectif de la stratégie mondiale du secteur de
la santé contre le VIH propose plusieurs axes de ripostes
dont ceux « d’offrir un traitement de qualité a toutes les
personnes vivant avec le VIH », impliquant la mise en place
d’actions visant a renforcer 'observance et « préserver la
santé et la vie des populations graces a des soins complets
centrés sur la personne » [2]. De fait, la prise en charge des
personnes VVIH s’est complétée par différentes activités
telles que I'accompagnement psychosocial (le counseling)
et I'’éducation thérapeutique du patient (ETP) [3] visant
entre autres 'amélioration de I'observance thérapeutique
[4, 5]. Selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS),
I'éducation thérapeutique du patient devrait permettre au
patient d’acquérir et de conserver les capacités et compé-
tences visant a l'aider, ainsi que sa famille, a mieux
comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les
soignants, vivre plus sainement et améliorer sa qualité de
vie [6]. Il est question avec I'ETP de redonner un pouvoir
d’agir au patient « empowerment », afin qu’il prenne
des décisions concernant sa santé [7]. Cela nécessite des
soignants, entendus comme I'ensemble des acteurs de la
prise en charge (professionnels de santé, conseillers
psychosociaux, membres d’association de personnes
vivant avec le VIH, etc.), de développer des actions coor-
données et d’adopter une attitude éducative favorisant
I'apprentissage [8]. Au cours des activités éducatives, diffé-
rents aspects de la vie de la personne vivant avec le VIH
sont abordés, nécessitant de prendre en compte ses
besoins a différents moments de I'évolution de la maladie
[9, 10]. Cette centration sur la personne nécessite le
recours a une pédagogie différenciée [11]. Il s’agit
d’adapter 'éducation aux caractéristiques de la personne
vVIH et de développer une pédagogie du pas a pas, I'invi-
tant a utiliser son expérience, ses compétences dans la
résolution de situations concrétes (réelles ou fictives) et
proches de son contexte de vie. Cela exige que les soignants
disposent d’'un ensemble de ressources tel que des outils
d’éducation pour soutenir le patient dans ses apprentis-
sages et lui permettre d’acquérir des compétences pour
gérer au mieux sa vie avec la maladie.
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Dans plusieurs pays d’Afrique francophone, I'’ensemble
des acteurs de la prise en charge du VIH ont pu bénéficier
de formations a I'ETP avec le soutien de partenaires inter-
nationaux financiers et techniques, ces derniers ayant une
expertise dans le domaine de 'ETP. On les nomme ici
soignants-éducateurs. Des programmes d’ETP se référant
a des guides nationaux et aux recommandations des
Programmes Nationaux de Lutte contre le Sida (PNLS), se
sont développés et ont été intégrés au circuit de prise en
charge des adultes et des enfants vivant avec le VIH
en Afrique Sub-Saharienne [12-14]. Suite a un constat des
soignants-éducateurs sur l'inadaptation ou I’absence
d’outils d’éducation pour le développement de certaines
compétences ou pour certains publics comme les enfants
par exemple, un opérateur public de I'aide au dévelop-
pement, en collaboration avec une association experte en
ETP, a proposé de mettre a disposition de ces soignants des
outils d’éducation. Pour réaliser ce projet et s’assurer que
les outils prendraient en compte les particularités du
contexte africain (situations de vie, croyances, niveau de
littératie en santé [15]) et seraient utilisés, une démarche
participative et formative impliquant les acteurs de terrain
a été mise en ceuvre. Cinq pays africains (Bénin, Burkina
Faso, Cameroun, Mali, République Centrafricaine) ont parti-
cipé a I'élaboration de deux kits d’outils d’éducation : un
pour les adultes et I'autre pour les enfants et adolescents.
Les soignants-éducateurs de ces pays ont été guidés dans
la conception de ces outils. Ils ont été simultanément
formés a la méthodologie d’élaboration des outils
d’éducation et a la formation d’autres soignants-éducateurs
a l'utilisation des outils afin que ceux-ci soutiennent
I'apprentissage des personnes vVIH. Cet article a pour but
de présenter la démarche de conception des outils et une
premiere évaluation de leur utilisation dans les séances
d’ETP par les soignants-éducateurs.

Démarche participative et formative
d'élaboration des outils d'ETP

Principes sous-tendant la démarche

La démarche d’élaboration s’est appuyée sur trois prin-
cipes: (1) I'appropriation en permettant la conception des
outils par les futurs utilisateurs et par I'implication des
équipes soignantes et autorités sanitaires de chaque pays ;
(2) la pérennisation avec la formation des concepteurs afin
qu’ils soient en mesure de concevoir de nouveaux outils et
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de former les soignants-éducateurs a leur utilisation ;
(3) l'interculturalité et la mise en réseau par 'organisation
d’ateliers régionaux permettant les échanges de connais-
sances et de pratiques en ETP.

Constitution des groupes de travail

Cette démarche a nécessité la constitution d'un comité de
coordination chargé de superviser I'ensemble des étapes
de conception des outils et de créer un collectif pluridisci-
plinaire de quatorze soignants-éducateurs de plusieurs
pays africains (médecins, infirmiers, psychologues et assis-
tants sociaux), appelés « concepteurs ». Dans chaque pays,
un comité de suivi en lien avec le PNLS a accompagné les
étapes de réalisation des outils par les équipes, et a validé
leur contenu.

Etapes de la démarche d'élaboration des outils

La démarche d’élaboration des deux kits d’outils pédago-
giques pour I'éducation thérapeutique des personnes vVIH
s’est déroulée sur une période de deux années selon les huit
étapes définies au préalable pas le comité de coordination.
- Etape 1. Réalisation d’une pré-enquéte par I'association

experte en ETP. Son objectif était de recenser et analyser

les outils existants et disponibles pour I'ETP dans diffé-
rents pays africains. Elle a confirmé que certains outils,
élaborés par les pays du nord, comportaient des informa-
tions (dessins, textes) parfois difficiles a comprendre par
les patients et a expliquer. Les images présentées ne
donnaient pas la possibilité aux patients de s’identifier
aux situations et a la population présentée. D’autres
outils disponibles nécessitaient d’étre actualisés pour
prendre en compte les nouvelles données du VIH. Les
utilisateurs, s’ils avaient des idées pour créer d’autres
outils, ne possédaient pas de compétences spécifiques

pour les réaliser. D’ou la nécessité de les associer a

I’élaboration des outils, d’articuler cette phase avec

I'enseignement de la démarche de conception et, paral-

lelement a la diffusion des outils, a la formation des

soignants-éducateurs.

- Etape 2. Choix des outils a concevoir. Dés cette étape,
paralléelement a I’élaboration des outils, les concepteurs
ont été formés a la démarche de conception afin qu’ils
puissent la reproduire pour créer de nouveaux outils ou
adapter les outils ainsi créés en fonction de leurs besoins.
Apres avoir sélectionné avec les concepteurs les compé-
tences d’auto-soins et d’adaptation a la maladie estimées

N

indispensables a travailler avec les personnes vVIH,
plusieurs outils dont des jeux de société susceptibles
d’étre adaptés a'ETP ont été proposés. Suite a une séance
de découverte et d’entrainement, les concepteurs ont
choisi les outils qu'ils souhaitaient développer (deux par
pays). Les scénarios de chaque outil ont été préfigurés
selon le plan de travail suivant: mise en regard des
compétences et des objectifs contributifs, sélection
des contenus correspondants, description des situations
mettant en scene ce contenu pour que l'illustrateur
puisse faire des propositions, et selon les outils, rédaction
des questions a poser et des réponses attendues. Chaque
concepteur est reparti avec une trame commune lui
servant de guide afin de compléter les scénarios pour
chacun des outils avec les équipes de terrain.

- Etape 3. Elaboration des scénarios des outils dans chaque
pays au cours d’ateliers nationaux animés par les concep-
teurs avec le soutien du comité de suivi de chaque pays.

- Etape 4. Finalisation des scénarios lors d’un second
atelier sous-régional. Avec le soutien et la collaboration
de la directrice artistique, de I'illustrateur du Tchad et des
pédagogues, les scénarios ont été précisés et remaniés,
les modes d’emploi des outils créés. Cette étape a été
guidée par une recherche d’adaptation de tous les outils
a la culture des cing pays.

- Etape 5. Conception des prototypes par la directrice artis-
tique et l'illustrateur.

- Etape 6. Test des prototypes et des modes d’emploi des
outils auprés des personnes vVIH adultes, enfants et
adolescents sur une période d’environ deux a trois mois.

- Etape 7. Formation des concepteurs au cours du 3¢ atelier
sous-régional, leur permettant a leur tour de former
d’autres soignants-éducateurs a l'utilisation de ces outils
dans leur pays.

- FEtape 8. Finalisation et production des outils en France.

Description des outils d'ETP

Deux kits d’outils d’'ETP ont été élaborés : un kit pour
I'ETP des adultes comprenant cinq outils (tableau I), un kit
pour 'ETP des enfants et des adolescents comprenant huit
outils (tableau II). IIs permettent d’aborder des compé-
tences d’auto-soins et d’adaptation a la maladie afin que les
personnes vVIH puissent agir au mieux pour résoudre des
probléemes quotidiens [16]. Les compétences d’adaptation
a la maladie sont d’ordre personnel et interpersonnel et
reposent sur le développement de I'autodétermination
et de la capacité de chacun a agir. Elles soutiennent I'acqui-
sition des compétences d’auto-soins. Celles-ci recouvrent
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Tableau I : Présentation du Kit d'outils d'éducation pour I'ETP adulte en fonction des compétences visées et des conditions d'utilisation

) . Conditions
Compétences Outils dutilisation
Comprendre, s'expliquer sa maladie Un classeur imagier Individuel
Résoudre un probléme de vie quotidienne, Un planning thérapeutique Individuel
Compétences d'auto-soins de prévention
Auto-évaluer ses connaissances Le livret Vrai-Faux Collectif
avec degré de certitude
Compétences d'adaptation Exprimer ses représentations Une photo expression Collectif
a la maladie
Compétences d'auto-soins Résoudre des situations problémes de soins Un jeu de plateau Collectif

et d'adaptation a la maladie

et affectifs dans la vie quotidienne

Tableau Il : Présentation du Kit d'outils d'éducation pour I'ETP des enfants et adolescents en fonction des compétences visées

et des conditions d'utilisation

. . ~ , Conditions
Compétences Outils Age de I'enfant d'utilisation
Comprendre, s'expliquer sa maladie Un classeur imagier de 3 ans Individuel
a l'adolescence
Compétences Résoudre un probléme Un planning thérapeutique de 6210 ans Individuel
d'auto-soins de vie quotidienne, de prévention
Auto-évaluer ses connaissances Le livret Vrai-Faux avec degré de 8 ans Collectif
de certitude a l'adolescence
Exprimer ses représentations, émotions, Un livre de cing bandes Adolescence Individuel ou collectif
. et vécu de la maladie dessinées (BD) Collectif
Compétences
d'adaptation Un livre de contes et d'histoire de3al0ans
a la maladie .
La photo-expression de 8 ans
a l'adolescence
Compétences Résoudre des situations problémes Un jeu de plateau de 11 ans Collectif
d'auto-soins de soins et affectifs a l'adolescence Individuel ou collectif
! ; dans la vie quotidienne . _— N
et d'adaptation q Un cahier d'activités de 6410 ans

les connaissances que la personne vVIH possede sur sa
maladie ainsi que I'’ensemble des décisions qu’elle doit
prendre pour gérer sa maladie et son traitement. On
retrouve dans les deux kits des outils d’éducation centrés
principalement sur les connaissances générales concernant
le VIH (classeur imagier), sur I'expression des représenta-
tions et émotions du patient (jeu de photos: la photo-
expression), sur la gestion du traitement dans la vie
quotidienne (planning thérapeutique), sur le raisonne-
ment, la prise de décision et les émotions du patient (jeu
de questions-réponses : le jeu de plateau). Pour les enfants
le kit comprend : un cahier d’activité pour les premiers
apprentissages (marionnettes a découper, coloriages, jeux
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de ressemblance, etc.), des contes et histoires (sur la diffé-
rence, la séparation, le vécu de la maladie, etc.), et pour les
adolescents les bandes dessinées (sur la vie affective,
I'annonce, etc.). Ces outils, en faisant appel a 'imaginaire et
aux émotions, traitent principalement de compétences
d’adaptation a la maladie. Enfin, dans les deux Kkits, on
retrouve un outil d’auto évaluation utilisable en groupe, le
livret de questions vrai-faux permettant au patient de
préciser la certitude qu’il a dans sa réponse [17].

Pour faciliter I'appropriation et 'utilisation des outils par
les soignants-éducateurs, un manuel de I'éducateur a été
rédigé et joint dans chacun des kits. Il présente briévement
les outils et précise les modes d’emploi. De méme, un
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CD-ROM contenant les modes d’emploi et les fichiers PDF
de chaque outil était joint.

Les Kits finalisés ont ensuite été reproduits et distribués
dans neuf pays d’Afrique francophone : Bénin, Burkina Faso,
Cameroun, Cote d’Ivoire, Mali, Niger, République Centre
Africaine, Tchad et Togo. Cette diffusion était accompagnée
d’'une formation des soignants-éducateurs a l'utilisation
des outils, assurée par les concepteurs.

Aprés une année d’utilisation des outils par les soignants-
éducateurs, il est apparu important de conduire une
premiére étude dans le but d’évaluer leur utilisation lors
des séances d’éducation thérapeutique des personnes vVIH
en Afrique francophone.

Evaluation de l'utilisation des outils
par les soignants-éducateurs

Méthode

Une étude qualitative a été menée al'occasion d’un atelier
régional sur I'éducation thérapeutique du patient organisé
par l'opérateur public de I'aide au développement. Il réunis-
sait trente soignants-éducateurs des neuf pays ayant recu
les kits d’outils.

Il a été proposé aux personnes présentes de participer a
des entretiens de groupe. Les critéres de sélection étaient
les suivants : étre volontaire, étre formé en ETP et a I'utili-
sation des outils d’éducation des kits, avoir utilisé au moins
deux outils lors des séances d’éducation menées avec les
personnes vVIH.

Les soignants-éducateurs ont été répartis en trois
groupes pluridisciplinaires de discussion focalisée (sept
par groupe). Un guide d’entretien a été concu et les ques-
tions posées ont porté sur: la fréquence d’utilisation des
outils éducatifs, les critéres de choix d’utilisation, leur
impact sur l'organisation des séances d’ETP, les compé-
tences traitées par les outils d’éducation. Les entretiens ont
duré environ une heure. Ils ont été enregistrés, retranscrits
et une analyse de contenu a été réalisée.

Résultats de I'évaluation de I'utilisation des outils

Les 21 répondants exercaient dans neuf pays d’Afrique
francophone : huit prenaient en charge des personnes vVIH
adultes uniquement, trois des enfants uniquement et dix a
la fois des adultes et des enfants. Ils constituaient un groupe

pluridisciplinaire : médecins, pharmaciens, infirmiers,
sage-femme, assistant social, psychologue et socio-
anthropologue. Tous les répondants avaient une expérience
dans I'ETP et parmi eux, quatorze avaient participé a
I'élaboration des outils d’éducation. Tous avaient utilisé les
outils d’éducation mis a leur disposition apres avoir parti-
cipé a une formation a l'utilisation des outils.

Fréquence et préférence d'utilisation des outils d'éducation

Tous les outils des kits ont été utilisés mais de fagon diffé-
rente, en termes de fréquence et de préférence, en fonction
des pays (tableau III).

Chez les adultes, ce sont le classeur imagier et la photo-
expression qui étaient utilisés par le plus de pays. En
revanche le planning thérapeutique utilisé dans cinq pays
seulement était préférentiellement choisi par les soignants-
éducateurs. Chez les enfants et adolescents, quatre outils
étaient plus fréquemment et préférentiellement utilisés :
classeur imagier, planning thérapeutique, contes et
histoires, bandes dessinées.

Tant chez les adultes que chez les enfants et adolescents,
les outils pour I'apprentissage des compétences d’adapta-
tion a la maladie étaient utilisés secondairement aux outils
pour les compétences d’auto-soins.

Critéres de choix des outils d'éducation

D’une maniere générale, les soignants-éducateurs ont
reconnu l'utilité des outils notamment pour motiver et
favoriser l'interactivité lors d’'une séance: «les outils
attirent les patients qui viennent plus volontiers aux
séances et les aident a poser des questions ». Les critéres
sur lesquels ils se sont appuyés pour choisir les outils
d’éducation dépendaient de I'outil lui-méme, du patient et
de I'éducateur.

Concernant les outils, certains comportant des images (le
classeur imagier, les contes et histoires et les bandes dessi-
nées), étaient choisis plus facilement car, selon les répon-
dants, ils facilitent la compréhension, la mémorisation des
connaissances et I'identification des situations de vie par le
patient : « I'image interroge le patient, le fait réfléchir et lui
permet d’approfondir ses connaissances, représentations,
et certains patients retiennent les informations au travers
des situations présentées dans les images », « C’est en
associant I'image et le son c’est-a-dire, 'image avec notre
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Tableau Il1 : Fréquence et préférence d'utilisation des outils d'éducation des patients adultes et enfant par pays

Outils utilisés

Préférences d'utilisation*

Fréquence par pays
1 2 3 4 5

Classeur imagier 7 7
Outils adultes Photo.—exprelssion | 2 1 1 6
Questionnaire Vrai-Faux 4 1 5
7 pays Planning thérapeutique 5 5
Jeu de plateaux 1 3 4
Classeur imagier 4 4
Planning thérapeutique 4 4
Outils enfants Contes et histoires, BD 1 3 4
adolescents Cahier d'activité 2 1 3
6 pays Jeu de plateau 3 3
Photo-expression 1 1
Questionnaire Vrai-Faux 1 1
(*) Les outils sont classés par ordre de préférence d'utilisation : 1= utilisé en premier, 2 = en deuxiéme et ainsi de suite. Par exemple : 7/7 pays utilisent en premier

le classeur imagier adulte.

accompagnement oral, que le patient retient mieux ». Par
ailleurs, le classeur imagier était aussi utilisé pour son
attractivité, sa facilité de manipulation, sa simplicité
d’utilisation et la possibilité d’aborder de nombreuses
connaissances en facilitant I'interaction : « C'est le classeur
imagier qui a le « Hit Parade », il est pratique, attrayant,
facile a manier et adapté a la population et a notre réalité
africaine » ; « on a tout sous la main, les images, les ques-
tions a poser et les réponses ». Il était aussi considéré
comme souple, adaptable en fonction du public, de I'age des
patients et des objectifs du contrat d’éducation : « sij’ai des
personnes d’'un certain age face a moi, je ne vais pas leur
montrer les images de 'homosexualité, je ne veux pas les
choquer mais leur permettre d’apprendre ce qui corres-
pond a leur situation ». Pour I'enfant ou I'adolescent, les
outils comme les contes, histoires et bandes dessinées
étaient choisis parce qu'ils leur offrent la possibilité de
s'identifier aux situations proposées tout en facilitant
I'expression de leurs émotions : « Les enfants partagent
certaines situations avec les héros ». Les bandes dessinées,
avec des séquences narratives sur le vécu de I'adolescent
suite a 'annonce de la maladie ou évoquant la vie affective
etles comportements a risque, ont permis aux adolescents
de s’exprimer sur ces aspects souvent occultés. Elles ont
permis d’engager une relation avec les adolescents comme
I'a exprimé un répondant : «'ado est plus ouvert ». Un
autre critere de choix d'un outil d’éducation était son utili-
sation possible en groupe comme pour le jeu de plateau, le
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questionnaire vrai-faux et certitude et la photo-expression.
Ce dernier outil semblait principalement sélectionné pour
les échanges qu'’il impliquait entre les patients : « la photo-
expression favorise les échanges entre patients qui
repartent avec quelque chose de plus ». Le jeu de plateau,
qualifié de ludique et adapté tant aux adultes qu’aux adoles-
cents, était également choisi pour sa capacité a proposer
des situations concretes mélant décisions et émotions : « il
permet de voir les compétences pour résoudre un probléme
de prévention et de prise en charge de la maladie, faire face
- réagir » et d’adaptation « exprimer ses émotions, faire
valoir ses droits ». Le choix des questions étant aléatoire,
leur diversité permet selon les répondants de balayer « un
ensemble de connaissances et de comportements face a la
maladie ». Le questionnaire vrai-faux explorant la certitude
du patient sur ses réponses, bien que peu utilisé chez les
enfants (tableau III), était considéré comme « un excellent
outil pour évaluer les connaissances du patient » ; son utili-
sation en groupe permet, selon les répondants, « d’évaluer
plusieurs patients en méme temps » et « de poser des ques-
tions en fonction des objectifs pédagogiques prévus dans
la séance d’éducation et de s’adapter ».

Quel que soit'outil d’éducation, il était choisi en fonction
du patient, de ses besoins et des compétences a développer,
mais aussi en fonction de son age et de ses capacités cogni-
tives : « notre choix dépend des objectifs du patient »,
«'outil véhicule une information et on les choisit si I'infor-
mation correspond a l'objectif pédagogique », « Lorsque
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que j’ai un patient qui n’a pas fait de hautes études, je vais
éviter de faire appel a des connaissances trop théoriques,
je vais utiliser un outil (le classeur imagier) qui présente
des situations simples, que le patient rencontre au quoti-
dien, dans sa vie de tous les jours ». Le planning thérapeu-
tique était choisi par les répondants pour aborder la
planification du traitement, I'anticipation et les adaptations
lors d’'un événement imprévu (un voyage), ainsi que les
difficultés d’observance : « on l'utilise systématiquement
pour tous les patients en instance de traitement », « c’est
une aide a 'observance », « il est adapté pour des patients
qui ont des problemes avec les horaires de prise de médi-
caments ». Chez l'enfant, il facilite la compréhension des
contraintes liées au traitement (régularité, horaires etc.) :
«ilaideI'’enfanta mieux comprendre le respect des horaires
et on l'utilise quotidiennement ».

Enfin, les répondants ont précisé choisir les outils en
fonction du type de séance (individuelle ou de groupe), de
leur niveau de maitrise de I'outil et de son attrait : « avant
I'arrivée des Kits d’outils on utilisait déja le classeur
imagier, c’est une question d’habitude » ; « on prend celui
qu’'on comprend le mieux, ou on se sent plus a l'aise » et
«on utilise plus facilement un outil attirant ». D’autres
critéres de choix ont été énoncés par les répondants: la
ressemblance d'un outil avec un jeu traditionnel, sa rapidité
d’utilisation etlorsque I'outil ne nécessite pas trop d’espace
ni de matériel complémentaire.

Avantages et freins a l'utilisation des outils
d'éducation

Les répondants ont signalé que les outils leur permet-
taient de structurer leurs séances d’éducation individuelles
et collectives. Ils ont qualifié les outils de motivants et
rassurants : « les outils nous motivent et nous rassurent
pour mener une séance ». Selon eux, les outils les aident a
structurer leur séance, a orienter la réflexion du patient en
fonction de I'objectif pédagogique poursuivi, et a lui laisser
du temps pour s’exprimer : « Sans les outils il faut faire des
recherches alors qu’avec les outils, tout est capitalisé, cela
aide vraiment a I'organisation », « cela évite qu’on s’égare
qu'on fasse une séance de counseling ou d’information »,
«on laisse du temps au patient pour parler, poser des
questions ».

Outre le fait que dans certaines équipes I'ETP n’était pas
encore vraiment mise en place limitant l'utilisation des
outils, plusieurs freins a leur utilisation ont été évoqués par

les participants. Concernant les outils eux-mémes:
I'absence d’image ou d’illustration pour le questionnaire
vrai-faux et le jeu de plateaux; le fait qu'un seul outil ne
permette pas de couvrir 'ensemble des objectifs du contrat
d’éducation comme c’est le cas avec le classeur imagier ; les
difficultés de recrutement des patients pour l'utilisation
des outils en groupe « il est difficile de constituer un groupe
d’adolescents ou d’adultes avec les mémes besoins » ; les
problémes organisationnels et de place pour utiliser
certains outils comme la photo-expression : « il faut étaler
les photos sur une table pour que les patients en choisissent
une ou deux », et le cahier d’activité pour les enfants
« quand il faut découper et utiliser une photocopieuse c’est
difficile ». Enfin, un autre frein évoqué concerne I'absence
de maitrise de l'outil par les éducateurs en particulier
concernant les nouveaux outils : « pour aborder I'’éducation
et utiliser le jeu de plateau, il faut changer ses habitudes »,
ou encore un défaut de compétence : «je n'arrive pas a
utiliser la photo-expression parce que je n’arrive pas a gérer
mes émotions ».

Pour finir les répondants ont signalé le manque d’outil
concernant la prévention de la transmission mére/enfant
(PTME). IIs souhaiteraient « disposer d’'un imagier qui
présente des situations permettant d’évaluer la capacité
des femmes enceintes a résoudre un probleme lié a la gros-
sesse ou I'accouchement », pour la pose de préservatifs, ou
encore des vidéos (scénettes) avec des situations vécues
par le patient. Ils ont aussi signalé I'importance d’actualiser
régulierement le contenu des outils en tenant compte de
I’évolution des connaissances scientifiques de I'infection
a VIH.

Discussion

Cette premiére étude d’évaluation de I'utilisation d’outils
d’éducation dans le cadre des programmes d’ETP implantés
dans différents pays d’Afrique francophone témoigne de
I'intérét et de la qualité de la démarche participative et
formative mise en ceuvre pour la conception et I'utilisation
des kits d’outils. Une enquéte préalable a permis de
confirmer que les outils éducatifs existant en Afrique fran-
cophone étaient peu ou pas utilisés, comme c’est souvent
le cas dans d’autres pays [18]. Les raisons principales
invoquées étaient la non adaptation des outils aux publics
et la difficulté pour les soignants-éducateurs de se les
approprier. Plusieurs facteurs semblent avoir été détermi-
nants pour la diffusion et l'utilisation des nouveaux outils
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au cours des séances d’éducation. On reléve la conception
des outils par les soignants-éducateurs africains de diffé-
rents pays (choix des situations de vie, des personnages mis
en scéne et des illustrations), la formation a leur utilisation
et leur implication pour diffuser les outils par la formation
d’autres soignants-éducateurs. Ceux-ci ont estimé que les
outils d’éducation des Kkits permettaient d’aborder de
nombreuses compétences tant d’auto-soins que d’adap-
tation a la maladie (méme si ces dernieres ne sont pas
abordées en premiére intention), ce qui est aujourd’hui
reconnu comme essentiel pour permettre a la personne
VVIH de gérer au mieux sa vie avec la maladie [19]. Ils ont
évoqué de nombreux avantages a leur utilisation (attrait,
facilité d’utilisation, structuration des séances, motivation),
mais aussi certains freins liés a des problémes d’organi-
sation, de matériel, de recrutement ou encore de maitrise
de 'outil par les soignants-éducateurs. Les outils préféren-
tiellement utilisés sont ceux qui portent sur les connais-
sances générales du VIH (classeur imagier) et le traitement
(planning thérapeutique) tant chez les adultes que chez les
enfants. Ceci s’explique par le fait que ces outils s’inscrivent
plus naturellement dans les habitudes des soignants-
éducateurs et qu'ils répondent a leurs préoccupations
concernant la transmission des connaissances sur la
maladie et I'observance thérapeutique. L'observance dans
le VIH reste un enjeu pour la santé du patient, méme s'il
faut savoir s’en distancer dans 'ETP pour obtenir un
résultat chez le patient [20]. En revanche, I'utilisation de
certains outils, qualifiés de nouveaux comme la photo-
expression ou le jeu de plateau, exigeait de la part des
soignants-éducateurs de modifier leurs habitudes, les
mettant parfois en difficulté quand il s’agissait par exemple
de faire face aux émotions (avec la photo-expression par
exemple). Le travail sur les compétences émotionnelles des
patients nécessite de la part des soignants-éducateurs
d’étre en capacité de gérer les émotions exprimées par les
patients. Or, dans les formations des professionnels de
santé ces compétences sont peu traitées [21-23]. Il est
probable qu’'un accompagnement des soignants-éduca-
teurs au cours de séances d’éducation avec les patients leur
permettrait de dépasser leurs appréhensions et de déve-
lopper des compétences émotionnelles. L'utilisation des
outils des Kits a fait émerger de nouveaux besoins comme
des outils pour la prévention de la transmission mere/
enfant. Les concepteurs des différents pays ayant été formés
a la création d’outils, devraient pouvoir en concevoir de
nouveaux et se charger de l'actualisation des outils exis-
tants avec le concours d’experts scientifiques et de divers
partenaires. Cette premiére évaluation s’est limitée a I'ex-
posé par certains soignants-éducateurs de leurs modalités
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d’utilisation des outils. Elle pourrait étre complétée par une
étude aupres des patients afin de mettre en évidence leur
point de vue.

Conclusion

La démarche participative et formative a montré son effi-
cacité. Les outils adaptés aux contextes africains étaient
utilisés dans le cadre de séances d’éducation dans les diffé-
rents pays concernés. Ils participent au développement de
I'empowerment des patients et a 'amélioration de I'obser-
vance par une compréhension du fonctionnement de la
maladie et une meilleure gestion de leur traitement. Dans
cette démarche, la formation est une étape déterminante
pour permettre aux soignants-éducateurs de maitriser les
outils, de les diffuser et d’en concevoir de nouveaux.
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