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En France, plus d’un habitant sur trois aura plus de 60 ans en 2030 contre un sur cing actuellement (soit
50% d’augmentation des plus de 60ans) (1,2). Les progres médicaux (techniques, traitements, dépistage)
contribuent a 'augmentation du nombre de personnes atteinte de pathologie chroniques(3). Cellesci
représentent 15 millions de malades en 2008 en France avec 200000 nouveaux patients par an(4). Le
nombre de patients bénéficiant du dispositif ALD est de 8,3 millions, avec une augmentation de 5% par
an(5). La part des dépenses de santé engagées pour ces patients atteint les deux tiers des dépensestotales

des régimes d’assurance maladie(s).

La prise en charge des maladies chroniques, au dela des soins, nécessite une prise charge plus globale et
plus transversale de la part des professionnels de santé(6), d’oti I’enjeu de "Education Thérapeutique du
Patient (ETP).En Pays-de-Loire, par exemple, seulement 20.000 patients bénéficient de séances d’ETP sur
400.000 patients en ALD (7) . Le déploiement de I’ETP en France représente dans ce contexte un enjeu
capital dans la prise en charge des patients souffrant de pathologies chroniques.La loi portant réforme de
I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires (Loi HPST) de 2009(8), par 'article 84, a permis

d’inscrire ’ETPdans le droit francais, témoignant de la volonté du Iégislateur de développer I’ETP en France.

Surtout pratiquée en milieu hospitalier, en réseaux ou en centres de soinsen France, I’ETP commence a se
structurer également au sein d’équipes de professionnels de soins de premiers recours libéraux.En effet, ce
sont ces professionnels de soins primaires que les patients porteurs de maladies chroniques rencontrent au
quotidien et sur le long terme pour le suivi de leur pathologie chronique. Or, seuls 10% des programmes
validés par I’ARS sont mis en place par des professionnels libéraux, alors que 80% des patients porteurs de

pathologies chroniques sont dépistés et suivis par leur médecin traitant.

Dans son rapport au premier ministre en juin 2010 (4), le député Jacquat souligne que « pour développer
’offre ambulatoire, les maisons et péles de santé seront un lieu de référence de ’ETP en ambulatoire. Ils
présentent 'avantage de disposer de professionnels ayant I’habitude de travailler en transversalité ». Avec
’Expérimentation des Nouveaux Modes de Rémunération (ENMR) des ARS (9)depuis 2011, de plus en plus
de maisons et poles de santé pluridisciplinaires (MSP/PSP) élaborent et/ou mettent en ceuvre des
programmes d’ETP structurés. En effet, la possibilité de financement par forfaits permet une meilleure
intégration des professionnels libéraux au sein de tels programmes, comme on a pu le constater dans les

expériences étrangeres(10).

Nous avons donc des exemples en France de programmes d’ETP qui fonctionnent en libéral mais la tache

est ardue pour les professionnels qui rencontrent de nombreux freins dans leur mise en place(11).
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OBJECTIF DE L’ETUDE
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Il existe a notre connaissance trés peu de travaux évaluant I’organisation de ’ETP pratiquée au sein de

structures pluridisciplinaires en France. Deux thésesd’exercice de médecine générale (M.Vileyn 2011 (11) et

E. Gavignet-Thomas (12) )décrivent et évaluentdes programmes de ce type en France. Elles mettent déja en

évidence des freins et leviers dans I'organisation des programmes. Les pistes de réflexions et propositionsy

sont trés intéressantes, mais restent assez larges pour étre adaptables directement par les professionnels

sur le terrain.

Les objectifs de notre étude était :

PHASE 1 = identifier les facteurs entrant en jeu dans la mise en place d’un programme d’ETP,par
une équipe de professionnels libéraux, dans leur MSP/PSP: nous avons pris I’exemple du PSP de
Clisson

PHASE 2 = observer d’autres programmes d’ETP en MSP/PSP

comparer les facteurs entrant en jeu dans la mise en place du programme de Clisson avec
ceuxentrant en jeu dansla mise en place des autres programmes étudiés

résumer des éléments de méthode pour la mise en place d’un programme d’ETP structuré avec des

professionnels libéraux en MSP/PSP, potentiellement reproductibles.

11
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L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU
PATIENT : ASPECTS THEORIQUES
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l. QU’EST-CE QUE L’ETP?
A. Définition

L’organisation mondiale de la santé (OMS) a défini ’ETPdans un rapport publié en 1998 (13) : ’éducation
thérapeutique du patient « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir lescompétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle faitpartie intégrante et de facon permanente de
la prise en charge du patient. Elle comprend des activitésorganisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients etinformés de leur maladie, des soins, de I'organisation et des
procédures hospitaliéres, et descomportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi
que leurs familles, a comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité

de vie ».

Cette définition a été reprise par ’'HAS et 'INPES, et fait la référence dans de nombreux travaux sur
PETP(14).

B.  Origines de ’ETP

L’approche de I’ETP s’est inspirée des techniques du « Disease Managment » (DM) qui s’est développé aux
Etats-Unis dans les années 90. C’est une démarche globale qui cherche a intégrer toutes les étapes de la
prise en charge de la maladie chronique, de la prévention a I’éducation pour la santé. Le suivi dans le DM est
fondé sur 'observance du patient.En France, le DM est défini par 'lGAS comme un modele d’intervention
auprés des malades ayant une pathologie chronique : « Le DM a pour objectif principal de favoriser une
meilleure prise en charge par les malades eux-mémes de leur pathologie. Il développe une démarche

d’éducation thérapeutique visant a améliorer les connaissances et compétences des patients. » (10).

Aux Etats-Unis, le DM se traduit dans sa mise en ceuvre par le concept de « Medical Home ». En Allemagne,
cette démarche se traduit par des contrats incitant les médecins généralistes et les caisses de sécurité
sociale a prendre en charge les patients atteints de pathologies chroniques. Au Royaume-Uni, ce sont des

dispositifs favorisant la délégation de taches et la coopération entre professionnels des soins primaires (15).

Le systéme de santé en France tend a s’inspirer désormais de ces autres modéles d’organisation des soins
primaires. Ses orientations intégrent, entre-autres, une approche impliquant certains des principes du DM
développés a I’étranger. Cette nouvelle démarche cherche a donner les moyens au médecin traitant de
mieux assurer son réle d’initiateur de la prise en charge du patient et de coordinateur entre les différents
professionnels intervenant dans cette prise en charge. Elle va ainsi dans le sens du développement de ’'ETP

dans les soins de premier recours (15).
L’expérimentation ASALE (Action Santé Libérale en Equipe) en France, est un exemple de mise en ceuvre de
cette nouvelle démarche s’inspirant des principes du DM. Une récente étude a démontré I’efficacité de ce

travail en équipe entre des infirmiéres et des généralistes (16). C’est un exemple de délégation de taches.

L’expérimentation SOPHIA par I’'assurance maladie, est aussi une démarche s’inspirant du DM, avec des

13
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interventions et des conseils téléphoniques.

C. Finalités de ’ETP : 'autonomie du patient

L’éducation thérapeutique n’est qu’un ensemble de méthodes et d’outils au service d’un projet,

’autonomie du patient.

L’éducation thérapeutiqueest une « formation qui vise a acquérir des compétences d des patients » (17).Elle
différe de I’éducation a la santé par le fait que le patient est déja porteur d’'une pathologie dont le
diagnostic a été posé(18) et a laquelle il va étre confronté au quotidien. Il ne s’agit pas non plus de conseil
en santé ni de coaching, et ne se résume pas a un accompagnement psychosocial. Elle ne peut pas se
réduire au seul processus d’information de savoir et de savoir-faire, mais s’attache a I’appropriation de ces
derniers. Elle permet au patient de devenir autonome et responsable dans la gestion de sa maladie par des
comportements adaptés. Elle vise également la connaissance de soi du patient dans son environnement
social quotidien : c’est ’'approche biopsychosociale qui intégre a ’ETP les facteurs organiques,
psychosociaux et environnementaux qui influent sur I’évolution de la maladie chronique (19). En
développant I’estime de soi, la confiance en soi, le sentiment d’efficacité personnelle, ’ETP permet au
patient d’étre maitre des décisions au sujet de son projet de santé, de son projet de vie : c’est

I’ « empowerment »(20,21) ou prise de pouvoir, dans le sens d’une autonomie accrue, dans le but de

prendre soin de lui-méme.

Concrétement, ’ETP permet au patient de mieux se comprendre lui-méme ainsi que sa maladie, de prévenir
et de faire face aux crises aiglies avec parfois risque vital, de retarder les complications de sa pathologie,
d’améliorer son observance, de gérer sa vie et sa maladie, et de développer ainsi une « citoyenneté de

santé » (17).

D. Les compétences du patient et du soignant

Le patient peut atteindre ces objectifs grace a I’acquisition et surtout le maintien de compétences
particulieres. Une compétence « constitue un but a faire atteindre au patient pour qu’il puisse gérer sa
maladie et son traitement »(19).1l existe des compétences communes aux patients d’'un méme programme,
et d’autres spécifiques a chaque patient et correspondant aux besoins identifiés préalablement. Tout
programme d’ETP destiné a tel patient est fondé sur les compétences a acquérir, approfondir ou a

maintenir, identifiées pour ce patient.On peut les classer en 2 groupes :

- les compétences d’auto-soins : « décisions que le patient prend avec I'intention de modifier I’effet de la
maladie sur sa santé ». (WorldHealthOrganization,CentreforHealthDevelopment.Aglossaryoftermsfor
communityhealthcareandservicesforolderpersons.Kobe:WH0;2004)

Exemples : soulager les symptémes, prendre en compte les résultats d’une auto surveillance, adapter des

doses de médicaments, réaliser des gestes techniques...
- les compétences d’adaptation a la maladie : « compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives

et physiques, qui permettent aux personnes de maitriser et de diriger leur existence, et d’acquérir la

capacité a vivre dans leur environnement et a modifier celui-ci.

14
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Ellesfontpartied’unensemblepluslargedecompétencespsychosociales».
(WorldHealthOrganization.Skillsforhealth.Geneva:WHO;2003).
Exemples : se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi, savoir gérer ses émotions, prendre des

décisions...

Le soignant doit également posséder certaines compétences pour délivrer I’ETP, compétences que I’'on
peut retrouver en miroir par rapport a celles du patient(cf annexe 1).Les compétences du soignant sont
acquises lors de sa formation qui est indispensable préalablement a ’ETP. Ce fondement de ’ETP que sont

les compétences « modifie profondément la relation soignant-soigné »(19).

Il. COMMENT SE PRATIQUE L’ETP ?

A. Techniques d’ETP

Le mécanisme d’ETP est basé sur une approche centrée sur le patient ou approche biopsychosociale qui
prend en compte: les besoins de santé mentale et sociale du patient, sa qualité de vie, ses compétences
d'autogestion du traitement et d'adaptation psychosociale, et enfin les facteurs cognitifs, psychologiques,
psychosociaux, sociaux et contextuels influant les comportements de santé du patient.

Le mécanisme d’ETP reléve d’une démarche éducative systémique en 4 étapes(19):

- le diagnostic éducatif : [l permet de mieux connaitre de la patient au sujet de sa maladie, ses
acquis, sa vie personnelle et sociale, son état mental, ses projets. Il identifie par le méme temps les
besoins du patient sur tous ces points, et en particulier au sujet de sa maladie. Il n’est jamais
exhaustif et peut-&tre ré-ajusté. Il constitue « le fondement du programme d’ETP » (19) qui va

suivre.

- le projet thérapeutique : il est constitué du contrat d’éducation ou alliance thérapeutique, négocié
entre le patient et les soignants o le patient doit atteindre des objectifs de sécurité (compétences
communes a tous les patients atteints de la méme maladie), et des objectifs particuliers a sa
situation et ses besoins. Ces objectifs d’apprentissage ou objectifs pédagogiques sont en fait les
compétences. Elles sont formulées par le patient. L’équipe soignante formule également des
objectifs thérapeutiques ou de soins, correspondant aux objectifs et au contrat d’éducation du
patient. La non-réalisation du projet thérapeutique doit se faire questionner le patient au sujet de

difficultés d’apprentissage et se faire questionner I’équipe au sujet de ses qualités pédagogiques.

- lamise en place de I’'ETP : séances individuelles, séances collectives. Les techniques pédagogiques

mise en jeu dans le programme d’ETP sont centrées sur les mécanismes cognitifs d’apprentissage.

- Pévaluation : elle est primordiale et se fait a 4 niveaux : I’évaluation du patient par les éducateurs,
I’auto-évaluation du patient, I’évaluation du programme par le patient, I’évaluation du programme
par les soignants ou un évaluateur externe. Il s’agit de chercher la qualité et I’efficacité de
I’éducation, sur plusieurs axes :

» évaluation pédagogique : acquisition des compétences

15
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» évaluation biomédicale : amélioration des paramétres biologiques, cliniques, diminution des
complications et de la fréquence des situations de crises.
e évaluation psycho-sociale : amélioration de la qualité de vie, du fonctionnement social.

* évaluation du processus d’ETP en terme d’organisation, de coordination et de co(t
B. Définitions

1. ETP séquentielle du médecin généraliste au cabinet

Comme le préconise la HAS, I’ETP est découpée en 4 phases qui constitue une séquence:
- Elaboration d’un diagnostic éducatif
- Définition d’un programme personnalisé d’ETP avec priorités d’apprentissage
- Planification et mise en oeuvre des séances d’ETP

- Réalisation et évaluation des compétences acquises et du déroulement du programme(14)(22)

Beaucoup de généralistes déclarent étre préts a réaliser I'ETP dans leurs consultations a leur cabinet(23).En
pratique, le médecin (ou le professionnel de santé) fait un repérage des patients en difficulté et nécessitant
une démarche d'ETP, en adoptant une approche centrée sur le patient a chaque consultation avec chaque
patient. Lorsqu’il a repéré un patient potentiel, il programme les temps éducatifs sur plusieurs
consultations courtes mais fréquentes. Le principe est d’établir un micro-diagnostic éducatif sur un
probléme identifié, un micro-projet et des micro-objectifs a chaque consultation d’ETP. Un micro-objectif
est une tache a réaliser, dont on en tire un enseignement a la consultation suivante qui constitue une micro-
évaluation(24). Le médecin généraliste réalise des séquences successives dans le suivi d’un patient porteur

de pathologie chronique.

2. ETP intégrée aux soins

L’ETPestconsidéréecommeintégréeaux soins sielleest

« complémentaireetindissociabledestraitementsetdessoins,dusoulagementdessymptdmesenparticulierdela
douleur,etdelapréventiondescomplications » et

« sielletientcomptedesbesoinsspécifiques,descomorbidités,desvulnérabilitéspsychologiquesetsocialesetdes

prioritésdéfiniesaveclepatient » (14).

L’ETP de premier recours telle que décrite ci-dessus est intégrée aux soins. Les séquences peuvent
nécessiter chacune une consultation dédiée, mais le plus souvent une partie de la consultation de suivi

habituel est suffisante pour faire le point sur un probléme précis (22).

L’ETP délivrée par des équipes multidisciplinaires est intégrée aux soins dans la mesure ou le médecin
traitant, informé réguliérement de la participation de son patient au programme d’ETP et de son
cheminement concernant son projet thérapeutique, intégre dans ses consultations de suivi habituel un

point sur ’ETP, sur un probléme précis de sa maladie, en adoptant une approche centrée sur le patient.

3. ETP structurée

Unprogrammestructuréd’ETPselon la HAS
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estun« cadrederéférencepourlamiseenceuvred’uneéducationthérapeutiquepersonnalisée ». Il est

« construitparlessociétéssavantesetorganisationsprofessionnellesmédicalesetparamédicales,desgroupesdeprof
essionnelsdesantéencollaborationaveclespatientsetleursreprésentants »,

« llestmisenceuvredansuncontextedonnéetpourunepériodedonnée ».

« Diversformatsdeprogrammed’ETPpeuventétredéfinis »(25).

Ce type d’ETP peut se pratiquer a I’hdpital, en réseau, en centre de soins, ou en structure pluridisciplinaire
libérale.Elle se déroule au sein d’une méme structure ou peut étre itinérante, par exemple le réseau

Gentiane en Franche-Comté(26).

C’est le type d’ETP le plus connu habituellement, car le modeéle hospitalier de ’ETP s’en inspire largement. Il
est plus accessible a un financement global, et a une évaluation de son déroulement et de son organisation.
C’est le modéle autorisé par les HAS : les programmes doivent correspondre a un cahier des charges
national qui définit un programme structuré.Mais ce type de programme est plus complexe et plus lourd a
mettre en place, compte-tenu du « cadrage » institutionnel et de la nécessité d’une bonne coordination

entre les professionnels.

L’ETP structurée comporte les 4 étapes d’une séquence d’ETP. Elle peut étre continue et intégrée aux soins
selon les modalités décrites dans les parties ci-dessus. Le programme du PSP de Clisson délivre ce type
d’ETP.

4. ETP continue

Le mécanisme d’ETP doit étre continu pour étre utile au patient dans la durée. Le programme constitue une
premiére étape de mise en place des compétences. A chaque consultation avec son médecin ou le
professionnel de santé, on peut refaire le point sur les problemes identifiés par le patient dans sa vie
quotidienne, sur ses ressentis, ses connaissances. On 'incite a noter entre chaque consultation, les
questions qu’ils se pose, les problémes, le ressenti, afin d’en discuter avec son médecin (ou le
professionnel) a la rencontre suivante (22).Elle peut se faire avec des moyens « a distance » (téléphone,
courrier...). Enfin, lors de situations de crises, d’apparition de complications, d’événements de vie, la reprise
éducative avec une séquence en 4 étapes est nécessaire pour adapter ou approfondir les compétences

(24).

Les programmes d’ETP structurés sont la plupart du tempsen apparence une ETP discontinue. En effet, le
programme est défini par un début et une fin, avec un nombre de séances plus ou moins modulable mais
défini, car sous-tendu par un financement extérieur qui n’est pas extensible. Il existe souvent un manque de
suivi apres le programme. Sauf si ce programme est relayé par une participation du patient a un réseau, ou
par le médecin traitant (ou un autre professionnel de santé) qui poursuivra la démarche d’ETP instaurée

avec une ETP séquentielle et continue.

5. Séances individuelles ou collectives ?

Deux approches existent pour la mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique : I'individuelle ou le groupe.

Chacune des deux présente des avantages et des inconvénients :

17



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

* |’approche individuelle :
C’est le choix le plus naturel chez les professionnels qui, en libéral, ont I’habitude du colloque singulier de la
consultation en face a face. Chez les diététiciennes et les infirmiéres, la séance en groupe semble mieux
s’adapter au patient (27). La HAS prévoit bien une ETP individuelle plus adaptée pour les patients ayant une
« dépendance physique, sensorielle ou cognitive ou des difficultés a se trouver en groupe. Elles permettent

dans certaines situations une meilleure adaptation a la réalité de vie du patient et a son rythme »(14).

* L’approche en groupe:
Cette méthode est en plein essor actuellement. Elle est parfois préférée pour des raisons de disponibilité et
de temps (27). Les organismes financeurs privilégient également I"approche collective qui est plus
intéressante économiquement que celle proposée en individuel. Elle est aussi considérée par certains
comme la méthode de choix et alors proposée comme intervention de premiére ligne, en particulier pour le
diabete ou I’'asthme. Selon Mensing et Norris(28), les modéles de groupe d’aujourd’hui en ETP ne
ressemblent plus aux groupes pédagogiques traditionnels d’autrefois : la réunion est interactive, 'expert
est plus facilitateur qu’enseignant, le patient participe activement et apprend, des échanges se créent, les

personnes-ressources peuvent étre invitées également et sont actif pendant la séance.

Tableau Il : Avantages et inconvénients de I'éducation en individuel et en groupe. [D'aprés Anne Lacroix, 11].

Education

Individuel Groupe
Thérapeutique
Echanges d'expériences entre patients
Personnalisation Confrontations de points de vue
Permet d'aborder le vécu du patient Convivialité
Meilleure connaissance du patient Rupture du sentiment d'isolement
Avantages Possibilité de cerner les besoins spécifiques du patient Emulation, interactions
Respect du rythme du patient Soutien y compris émotionnel
Meilleur contact Stimulation des apprentissages
Relation privilégiée Apprentissages expérientiels par « situations problémes =
Gain de temps
Pas de confrontation avec d'autres patients Enseignement impositif (vertical)
Absence de dynamique de groupe Patients trop hétérogénes
Risque d'enseignement peu structuré Difficulté a faire participer les patients
Inconvénients Risque d'incompatibilité avec un patient difficile Inhibition des patients & s'exprimer
Risque d'emprise du soignant sur le patient Difficulté d'accorder de I'attention a chacun
Lassitude due & la répétition Difficulté & gérer un groupe
Prend trop de temps Horaires fixes des cours

Tableau n® Lacroix A.Pédagogie de groupe ou individuelle. Diabéte Education 2007;17 (numéro spécial):6-8.

6. L’ETP « incorporée aux soins »

Au congrés AFDET de février 2012, Eric Drahi est intervenu sur une présentation intitulée avec provocation
« L’ETP ¢a n’existe pas ou ¢a ne devrait pas exister ». Il explique dans ce titre que plutot que de parler d’ETP

intégrée aux soins, il faudrait plutot parler d’ETP « incorporée aux soins ». C’est-a-dire qu’elle est tellement
intégrée dans les attitudes et les discours des professionnels qu’elle ne se distingue plus dans la prise en

charge des patients, I’ETP sort du simple champ des maladies chroniques.

L’approche et les techniques d’ETP peuvent se pratiquer en dehors du champ des maladies chroniques,dans

bien d’autres pathologies ou prises médicamenteuses nécessitant un suivi au long cours. Par exemple : la
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contraception. Il est possible, chez une patiente qui rencontre des difficultés avec la prise de sa pilule
oestro-progestative par exemple, de lui faire mettre en lumiére ses difficultés, ses représentations, les
solutions et objectifs qu’elle peut formuler et mettre en place dans sa vie quotidienne jusqu’a la prochaine
consultation.Les principes de développement de I’'autonomie du patient, mis en ceuvre dans ’ETP,

devraient pouvoir étre utilisés en routine dans toutes les consultations.(29)

C. Critéres de qualité d’un programme et formation a ’ETP

Dans leur ouvrage « Apprendre a éduquer le patient », D’lvernois et Gagnayre (19,30)décrivent des critéres
de qualité d’un programme d’ETP(cf annexe 2). On peut retenir en particulier qu'’il est indispensable de
réaliser des entretiens avec le patient, au début pour le diagnostic éducatif et la négociation du contrat
d’éducation, et a la fin pour son évaluation. Il doit exister plusieurs temps de synthése et de coordination
entre les soignants, au sujet du patient, mais aussi au sujet du programme lui-méme et de son évaluation. Il
est indispensable de planifier la formation continue des soignants et de participer a des travaux de
recherche en ETP. Lors des ces différents temps de réunions et entretiens, il est nécessaire d’utiliser des
outils pédagogiques adaptés et validés pour les séances, et des supports techniques pertinents et validés,
que ce soit pour le dossier ETP du patient destiné aux soignants et au patient lui-méme, pour le recueil des
données des évaluations du patient et du programme, pour la coordination, pour 'information des

soignants et du médecin traitant.

L’HAS compléte tous ces critéres (cf annexe 2)en ajoutant que 'ETP doit étre intégrée aux soins,
étreunprocessuspermanent et
continu,étrescientifiquementfondéeetenrichieparlesretoursd’expériencedespatientsetdeleursprochespour
cequiestducontenu, étre accessible
aunevariétédepublics,entenantcomptedeleurculture,origine,situationdehandicap,éloignementgéographiqu
e,ressourceslocalesetdustaded’évolutiondelamaladie,étreréaliséepardesprofessionnelsdesantéforméseten
gagésdansuntravailenéquipedans lacoordinationdesactions,
étremultiprofessionnelle,interdisciplinaireetintersectorielle,intégrerletravailenréseau,

inclureuneévaluationindividuelledel’ETPetdudéroulementduprogramme (14).

La formation des soignants a la démarched’ETPetauxtechniquespédagogiquesest un des aspects
fondamentaux de la qualité de 'ETP délivrée au patient. L’'OMS-Europe a défini en 1998 les niveaux de
formation et les compétences a acquérir par les soignants (19,30)selon leur implication dans un programme
d’ETP(13):

- niveau 1= 40 a 100 heures. Sensibilisation intensive a la démarche de ’ETP, aux méthodes
pédagogiques (organisme IPCEM par exemple) destinée aux professionnels participant au
programme d’ETP.

- niveau 2 =120 a 200 heures. Formation approfondie a ’ETP (dipléme universitaire des facultés de
médecine) destinée aux responsables des programmes.

- niveau 3 = 800 heures. Formation d’expertise en ETP (Master universitaire Paris-13 Bobigny,
université catholique de Louvain Bruxelles, université de Genéve) destinée aux coordinateurs de
programmes d’ETP en particulier des réseaux ou hospitaliers, et aux responsables de formation de

professionnels a ’ETP.
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Ill. LES ACTEURS DE L’'ETP EN FRANCE

Sans pouvoir étre exhaustif faute de bilan national, les « promoteurs » des programmes d’ETP sont a ce jour

nombreux et diversifiés, mais tous ne sont pas représentés de fagon aussi importante en France.

La majorité des programmes d’ETP sont mis en ceuvre dans des structures ou les professionnels sont

salariés :

- établissements de santé pour la plupart: essentiellement publics mais aussi quelques établissements

privés et quelques structures d’hospitalisation a domicile (20% environ) (17)

- Centres de santé gérés par des collectivités territoriales ou des organismes de protection sociale

(CNAMTS, RSI, MSA, mutualité francaise) (20% environ)

Ensuite, en soins ambulatoires, les programmes d’ETP s’organisent autour de plusieurs types de
« promoteurs » (31) :
- lesréseaux de santé : sont largement majoritaires
- les professionnels de santé libéraux : ils intégrent ’ETP dans leurs consultations. Il y a aussi les

pharmaciens (article 38 de la loi portant réforme et relative a HPST(8))

- les organismes de protection sociale (CNAMTS, Mutualité sociale agricole, RSI, Caisse des mines,

Mutualité Francaise...)
- Les organismes privés spécialisés dans I’éducation thérapeutique du patient et/ou
d’accompagnement

- Les prestataires de santé a domicile

- Les associations de patients : devenus experts, réalisent eux-mémes des programmes d’ETP, aprés

formation aux techniques pédagogiques et a la démarche d’ETP.

- les structures pluridisciplinaires réunissant plusieurs professionnels médicaux et/ou paramédicaux

libéraux (Maison de santé, Pdle de santé)

Les entreprises pharmaceutiques ne sont plus autorisées a étre promoteur de programmes d’ETP, comme

I’interdit la loi HPST. Mais elles peuvent aider au financement d’outils, de matériel, ou interviennent dans

I"accompagnement des personnes (8).

Parmi les professionnels libéraux de soins primaires ambulatoires, voici ceux qui pratiquent

PETP (selonlalisteduCodedelasantépublique):

- Les professionnels de santé : les professionnels paramédicaux ( infirmiers, diététiciens, podologues,

kinésithérapeutes, orthophonistes... ), les sages-femmes, les pharmaciens, les dentistes,
lesmédecins spécialistes en médecine générale ou autres spécialités.
- D’autres professionnels intervenant dans le champ de la santé : les psychologues, les

travailleurssociaux, les éducateurs médico-sportifs, les pédagoguesdelasanté.

Les professionnels les plus nombreux a s’impliquer dans I’ETP sont les infirmiers et les professionnels

paramédicaux.

20



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

Les professionnels impliqués dans la prise en charge d’un patient porteur d’une maladie chronique peuvent
intervenir dans la démarche d’ETP a différents niveaux d’implication(14). Le professionnel peut :
- Informerlepatientdelapossibilitédebénéficierd’uneéducationthérapeutiqueetlaluiproposerentenantc

omptedesressourceslocales

Réaliserl’éducationthérapeutiqueavecl’accorddupatient, par ce professionnel d’emblée ou par une

équipe formée a ’ETP dont le professionnel fait partie.

Aborderaveclepatientlevécudesamaladieetdesagestion,I’aideramaintenirsescompétencesetsoutenirs
amotivationetcelledesesprochestoutaulongdelapriseenchargedelamaladiechronique
- Proposeruneréponseadaptéeauxdifficultésdupatientoudesonentourage:psychologue,travailleursoci
al,éducateur médico-sportif,pédagoguedelasanté... A noter que ces derniers peuvent tout-a-fait
étre intégrés directement a la démarche d’ETP.
Ces différents niveaux d’intervention nécessitent dans tous les cas une coordination et une transmission

d’informations.

IV. L’ETP DANS SON ENVIRONNEMENT : ASPECTS
REGLEMENTAIRES ET INSTITUTIONNELS

(cf annexe 3)

En France, la promotion et le développement de '"ETP se sont faits dans un contexte de mise en forte
tension du systéme de soins : problématiques de vieillissement de la population et d’augmentation du
nombre de patients atteints de pathologies chroniques, de démographie médicale(32), d’inégalités d’offre
de soins, de conjoncture économique peu favorable, d’équilibre financier de la Sécurité Sociale.
L’inscription de I’éducation thérapeutique dans les lois de santé publique et dans les recommandations
professionnelles a favorisé son développement dans les programmes de formation, dans les pratiques

professionnelles et dans les travaux de recherche(31).

Les points phares :

- la Loi HPST de 2009, inscrit ’'ETP dans le droit francais(8)

- Les décrets d’application de 2010(33,34), définissent les modalités de conception et de mise en
ceuvre des programmes d’ETP. Le cahier des charges national qui y est décrit permet "autorisation
des programmes par les ARS.

- Laloi Fourcade de 2011, et le décret d’application de mars 2012(35), concernent la SISA, nouvelle
structure juridique officielle pour recevoir et redistribuer les subventions versées par I’ARS.

- Les guides méthodologiques de la HAS et de 'INPES en 2007, permettent de guider les
professionnels souhaitant mettre en place un programme d’ETP(14,25,36)

- Le guide HAS 2012 pour I"auto-évaluation d’un programme d’ETP par les professionnels(37)
D’autres rapports et textes institutionnels marquants dans le développement de ’ETP en France sont a

signaler : le rapport Jacquat, le rapport Saout, le rapport Hubert, le rapport du HCSP etc...). Nous avons

détaillé ces points en annexe 3.
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V. POURQUOI PRATIQUER DE L’ETP EN AMBULATOIRE?

A. Définitions

Une définition des Soins primaires ou Soins de premier recours pourrait étre la suivante (38) selon celle

reprise aux Etats généraux de la santé en 2008:

« Le systéme de santé garantit a tous les malades et usagers, a proximité de leur lieu de vie ou de travail, dans
la continuité, 'acces a des soins de premier recours. Ces soins comprennent :

-la prévention, le dépistage, le diagnostic et le traitement des maladies et des affections courantes ;

-la dispensation des médicaments, produits et dispositifs médicaux ;

-en tant que de besoin, I'orientation dans le systéeme de soins;

-I’éducation pour la santé.

Les professionnels de santé habilités a raison de leurs compétences a exercer tout ou partie de ces activités
concourent, par I’exercice de ces compétences dans le cadre de coopérations organisées, et en collaboration
avec les établissements de santé, sociaux, médico-sociaux et réseaux de santé, a I’offre et a la permanence des
soins de premier recours. Cette définition de I'offre de soins de premier recours n’exclut aucun des
professionnels de santé, méme si doit étre précisée la définition du réle particulier du médecin généraliste de

premier recours en tant qu’acteur pivot, le plus souvent, choisi comme médecin traitant. »

Le terme de Soins Ambulatoires s’oppose aux Soins hospitaliers. Ces derniers sont exercés en
établissement de santé (publics ou privés), dans des hépitaux locaux. Les soins ambulatoires regroupent le
reste des soins : en centre de santé et dispensaire, dans des réseaux, associations, dans les cabinets
médicaux, paramédicaux et des professionnels intervenant dans le champ de la santé, dans les officines des
pharmacies etc... Les soins ambulatoires peuvent étre des Soins de premier recours, mais aussi des Soins

de second recours (dans les centres de santé par exemple).
B. Efficacité dans le champ des maladies chroniques

1. Prise en charge spécifique de la maladie chronique

Les prises en charge des maladies chroniques sont complexes car elles s’inscrivent dans la durée, doivent
étre adaptées a la maladie, au patient et au contexte de soins, et doivent tenir compte de toutes les

particularités du patient dans son entourage biomédical, social et psychologique.(24)

Les patients porteurs de pathologies chroniques ont déja des représentations sur leur maladie, un savoir et
des pratiques. Ainsi, la prise en charge de ces patients ne peut pas se résumer a des conseils, de
’information sur des savoirs, pour espérer des changements de comportement et une meilleure « maitrise »
de I’évolution de la maladie. La démarche est plut6t de tenir compte des comportements et des savoir-faire

déja existants. C’est la que ’ETP peut prendre sa place, par ses méthodes et ses techniques.

Le « Plan pour "'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007 2011 »

oriente la prise en charge de ces pathologies vers ’ETP en particulier.
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2. Impact positif et efficacité de 'ETP

L’efficacité de PETP dans le champ des maladies chroniques n’est plus a prouver. De nombreuses études
scientifiques et méta-analyses nous démontrent que I’ETP, qui s’est progressivement développée depuis
une vingtaine d’années, est un facteur significatif d’amélioration de la prise en charge des patients atteints

de maladies chroniques, en France et a I’étranger(39-41).

Dans une analyse de 53 études sur ’ETP publiées entre 2004 et 2007 (42), les auteurs constatent qu’il existe
une efficacité de ’ETP sur plusieurs niveaux :

- amélioration des critéres bio-cliniques

- amélioration des critéres pédagogiques

- amélioration sur le plan psycho-social

- co(t économique de la prise en charge des maladies chroniques diminué (études a court terme)

C. Enjeux économiques sous-jacents

Dans le contexte actuel ’ETP semble étre une des perspectives intéressantes du systeme de santé sur le
plan économique.En effet, certaines grandes problématiques rentrent en jeu dans la forte mise en tension
du systeme de santé francais actuel (43)(38):
- le vieillissement de la population associé au poids en augmentation constante de la prise en charge
des maladies chroniques.
- une pénurie de I'offre de temps-médical et de I'offre des professionnels de soins (multiples départs
en retraite, féminisation, nombre de professionnels formés insuffisant... ), associée a une
répartition inégale de cette offre de soins de premier recours, avec des territoires en déficit

important de professionnels de santé.(44)

La diminution de la durée des séjours hospitaliers accentuant les besoins de prise en charge des
patients par le secteur ambulatoire.
- Une conjoncture économique durablement difficile avec un systéme de santé endetté a qui on

demande malgré tout une performance et une efficience toujours plus grandes.

Il est donc vital pour le systéeme de santé actuel, face a cette forte tension, de trouver des modeéles
d’organisation des soins alternatifs, en particulier dans les soins de premier recours. Dans son rapport de
2010(4), le député Jacquat soutient que « le développement de ’ETP devrait permettre de diminuer le co(t
total de prise en charge d’un malade chronique ». S'il s’agit d’améliorer le rapport co(t-efficacité des soins
fournis, en limitant les épisodes aigus, donc en diminuant les co(ts d’hospitalisation, I’enjeu est aussi de
ralentir I’évolution de la maladie, éviter ou retarder la survenue des complications, donc une consommation
de médicaments moindre et un nombre de professionnels prenant en charge le patient moindre

également(45)(46)(47)

Selon 'IGAS, le co(t hospitalier de la prise en charge des maladies chroniques est trés important.(10) Lors
de la réunion de la commission des comptes de la sécurité sociale en juin 2012, qui affichait les résultats 2011
et les prévisions 2012, la ministre de la Santé Mme Touraine affirmait a propos du parcours de soins et de la
médecine de proximité : “Il s’agit de la clef de voute du systéme, nous suivrons les préconisations du haut

conseil pour ’avenir de I’assurance maladie” . En effet, il s’est avéré que les dépenses de la médecine
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ambulatoire ont été moins importantes que celles des établissements de soins, et les économies plus
importantes, signe que la médecine de proximité a probablement un co(it moindre que I’hdpital public.
Suite a cette réunion, des moyens supplémentaires devraient étre donnés aux ARS pour permettre une

“meilleure offre de soins de proximité”.(48)

Cependant, il convient de rester prudent sur le long-terme car aucune étude médico-économique n’a été

conduite sur plusieurs années.

D. Répondre aux attentes des patients

L’ETP, en particulier délivrée en ambulatoire, et lorsqu’elle est de qualité bien s{r, permet de répondre a
une grande partie des attentes des patients souffrant de maladie chronique. Quand elle est évaluée, la

satisfaction des patients qui bénéficient d’'une éducation thérapeutique est toujours trés élevée (31).

1. Etre autonome et améliorer sa qualité de vie

Selon une étude d’opinion réalisée par téléphone en février 2011 a la demande de I’ARS des Pays-de-Loire,
depuis la plate-forme téléphonique de G et A Links auprés de 1002 Ligériens représentatifs (45), les
patients ont le sentiment de ne pas avoir assez de temps pour exprimer avec un professionnel leurs
préoccupations concernant leur qualité de vie et leur santé autour d’une pathologie chronique : « lls
souhaitent pouvoir bénéficier d’une réponse individualisée[... ]. Ils attendent une approche globale en

particulier dans les situations [... ] de maladie chronique. »

Que ce soit a titre individuel ou a travers leurs associations, de plus en plus de personnes souffrant de
maladie chronique demandent a comprendre leur pathologie et leur traitement, a étre associées aux
décisions thérapeutiques (31). Ils souhaitent également pouvoir mener le plus possible une vie normale en
suivant un traitement tout en gardant une activité professionnelle et/ou sociale importante. Il est
fondamental pour eux de préserver une qualité de vie qui soit la plus optimale possible. lls souhaitent
recevoir des informations qui leur permettent de pouvoir discuter avec les professionnels des choix qui les
concernent, et ainsi pouvoir participer activement a la prise en charge et au suivi de leur maladie dans son
évolution. lls ont envie de partager leurs expériences et leurs ressentis avec des personnes confrontées aux

mémes réalités (43).

2. Proximité géographique avec les patients

L’un des problémes actuels de 'ETP est I’accessibilité de ’ETP en terme de proximité géographique vis a vis
du domicile des patients. Il existe des barriéres socio-économiques et géographiques qui freinent les
patients qui auraient besoin d’ETP a participer a des programmes souvent hospitaliers(49) ou en centres de
soins.Selon I’état des lieux de I’ARS des Pays-de-Loire paru en 2012, « les patients qui désirent s’inscrire dans
une démarche d’ETP ne souhaitent pas se déplacer sur des dizaines de km pour participer a des entretiens ou
des ateliers dont la durée n’excéde pas 2 a 3 heures. Il est donc nécessaire d’adapter I'offre d’ETP a cette
exigence de proximité, notamment dans les départements a forte ruralité de la région, pour remporter

'adhésion des patients »(7).
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E. Intérét croissant des professionnels-soignants

Les professionnels de santé d’aujourd’hui et les médecins généralistes aspirent a un exercice professionnel
différent de celui pratiqué autrefois par leurs ainés. Ils souhaitent notamment « des formes d’exercice
professionnel moins solitaires, plus mutualisés, favorisant un exercice partagé communautaire de nature
tant a améliorer les conditions de la pratique médicale que les conditions de vie »(38). Ils sont plut6t pour
un exercice mixte associant exercice libéral et autres formes d’exercice, notamment salariées. D’ailleurs le
paiement a ’acte n’est pas percu comme le seul modele de rémunération acceptable, et peut étre associé a

une rémunération au forfait ou salariée(50).

Selon Eric Drahi, ’'engouement pour ’ETP aujourd’hui, et en particulier des jeunes médecins, est le signe de
'importance donnée a I’approche de la décision partagée avec le patient : « 'ETP n’est qu’un épiphomene de
la décision partagée avec le patient. L’ETP n’est qu’un moyen de pratiquer I’'approche de la décision partagée
avec le patient ».Par ailleurs, la médecine centrée sur le patient, concept remontant aux années 1950, avec
Balint, fait partie a présent des préoccupations des médecins généralistes. Elle s’intégre bien souvent dans
les dimensions biopsychosociales de la consultation (22). Lorsque I’on interroge des médecins généralistes

sur ce theme, ils déclarent pour beaucoup la volonté de réaliser une médecine centrée sur le patient.

La communication et la singularité de la relation médecin-patient est un théme trés fréquent de formation
continue, et les étudiants en médecine générale, au cours de leurs stages en médecine générale et pour la
validation de leur Dipléme d’Etudes Supérieures, doivent faire ressortir qu’ils en ont compris 'importance,
qu’ils ont réfléchi comment I'intégrer dans leur pratique et qu’ils s’en sont saisis dans leurs expériences de

terrain(22).

Selon une étude téléphonique de ’ARS-PDL en février 2011 auprés de 1691 professionnels, depuis la plate
forme G et Alinks (18), les attentes des professionnels de santé sont prioritairement la coopération et la

coordination entre les professionnels, une prise en charge globale du patient (temps, écoute etc..).

Malgré cette volonté de pratiquer 'ETP, qui est déja un début, on constate cependant sur le terrain une
ambivalence des professionnels, surtout des médecins, qui se traduit par une réticence a s’investir dans
PETP.

F. Les missions du médecin généraliste en rapport avec ’ETP

La pratique de ’ETP nécessite des compétences reconnues par la WONCA et qu’a normalement acquis tout
médecin généraliste bien formé a sa spécialité(s1).Par ailleurs, les missions du médecin généraliste en soins
primaires sont définies dans la loi portant réforme et relative a HPST de 2009 a ’article 36(8) qui reprend

I’article L.4130-1 du Code de Santé Publique :

«1° Contribuer a I'offre de soins ambulatoire, en assurant pour ses patients la prévention, le dépistage, le
diagnostic, le traitement et le suivi des maladies ainsi que I'éducation pour la santé. Cette mission peut
s'exercer dans les établissements de santé ou médico-sociaux ;

2° Orienter ses patients, selon leurs besoins, dans le systéme de soins et le secteur médico-social ;

3°S'assurer de la coordination des soins nécessaire a ses patients;
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4° Veiller a I'application individualisée des protocoles et recommandations pour les affections nécessitant
des soins prolongés et contribuer au suivi des maladies chroniques, en coopération avec les autres
professionnels qui participent a la prise en charge du patient ;

5° S'assurer de la synthése des informations transmises par les différents professionnels de santé ;

6° Contribuer aux actions de prévention et de dépistage ;

7° Participer a la mission de service public de permanence des soins dans les conditions fixées a I'article L.
6314-1;

8° Contribuer a I'accueil et a la formation des stagiaires de deuxieme et troisieme cycles d'études

médicales.»

Ces définitions mettent I’accent sur les missions de coordination et du réle du médecin traitant par rapport

a la participation de son patient a ’ETP.

Par ailleurs, grace a la proximité géographique, la connaissance du patient dans sa dimension

biopsychosociale, la fréquence des rencontres, la relation médecin-patient s’est établie au fur et a mesure,
basée sur la confiance(23). Ainsi, les médecins généralistes assurent un suivi du patient pour sa pathologie
chronique sur le long terme (52) : 80% des pathologies chroniques sont dépistées et suivies par le médecin

traitant. Ils ont donc la possibilité d’intégrer la démarche d’ETP aux soins (23).

VI. LE POLE DE SANTE DE CLISSON

A. Définitions Maison de Santé, P6le de Santé

Une maison de Santé pluridisciplinaire (MSP) est une structure immobiliere regroupant plusieurs
professionnels de disciplines différentes constituant une équipe pluridisciplinaire. L’article 39 de la loi HPST
de 2009 (8) ajoute : « Les professionnels médicaux et auxiliaires médicaux exercant dans une maison de
santé élaborent un projet de santé, témoignant d'un exercice coordonné (... ). Tout membre de la maison

de santé adhére a ce projet de santé. »

Les poles de Santé pluridisciplinaires (PSP) regroupent plusieurs structures immobilieres, plus ou moins
proches géographiquement mais sur le méme territoire de premier recours. lls « assurent des activités de
soins de premier recours (... ), le cas échéant de second recours (... )et peuvent participer aux actions de
prévention, de promotion de la santé et de sécurité sanitaire (...). Ils sont constitués entre des
professionnels de santé et, le cas échéant, des maisons de santé, des centres de santé, des réseaux de
santé, des établissements de santé, des établissements et des services médico-sociaux, des groupements
de coopération sanitaire et des groupements de coopération sociale et médico-sociale. » (article 40 de la loi
HPST 2009) (8).

B. Présentation du Pdle de Santé de Clisson

Le Pole de Santé de Clisson(53) est situé en Loire-Atlantique, région Pays-de-Loire, a 30 km de Nantes. Il
regroupe 30 professionnels sur 4 batiments accolés qu’on pourrait qualifier de « maisons médicales » pour

certains: 6 médecins, 1 diététicienne, 2 infirmiéres dans un 1% batiment ; 2 biologistes dans un autre qui est
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e

en fait un laboratoire d’analyse; 4 chirurgiens dentistes dans un 3*™  batiment; 9 masseurs

kinésithérapeutes, 3 podologues pédicures, 3 orthophonistes et 2 ostéopathes dans un 4éme batiment.

Le projet de la structure pluridisciplinaire a été porté au départ par une vingtaine de professionnels motivés
pour se regrouper sur un méme site. Le pble de Santé a ouvert ses portes il y a 5 ans en avril 2007 au terme

de 5 ans de travail.

Outre la possibilité de regroupement géographique et mutualisation des moyens, les médecins se sont

attachés a s’organiser sur le plan professionnel et a batir un projet de soins :

e mise en commun des dossiers médicaux informatisés en réseau,

* réunions de coordination des soins et de concertation professionnelle,

*  création et participation a un « groupe qualité » réunissant d'autres médecins du territoire,
* travail en équipe avec, notamment la diététicienne et les infirmiéres.

* programme d’ETP

Le programme d’ETP que nous avons étudié s’est constitué avec les professionnels de la maison de santé

regroupant les médecins, la diététicienne et les infirmiéres.

C. Qu’est-ce qu’un « Groupe Qualité »

Il existe un Groupe qualité sur le territoire de premier recours de Clisson, attaché au P6le de Santé de
Clisson.Un groupe qualité (54) est un groupe labellisé constitué de 10 a 15 médecins sur un méme bassin de
vie ou un méme territoire de premier recours. Il se réunit tous les mois afin d’échanger sur leurs pratiques
dans le but de les améliorer.Un groupe qualité est animé par un médecin qui est « facilitateur » et non
expert. Lors de la réunion, les médecins échangent autour d’un cas clinique sur un sujet défini a I’avance,

soit par la CPAM, soit par les professionnels.

La création des groupes qualités est une expérimentation initiée par les URPS de quelques régions
francaises, dont PURPS des pays-de-Loire. lls font I’objet d’une convention entre I’association qui les pilote,
PURPS, I’ARS et la CPAM.

Dans notre cas de Clisson, le groupe qualité est constitué de 10 médecins : les 5 médecins du pdle de santé

et 5 autres médecins du territoire de premier recours de Clisson. L’animateur est en fait le médecin

coordinateur du programme d’ETP.
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MATERIEL ET METHODE
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Pour notre travail de recherche, nous avons réalisé 2 études successives que nous avons intitulées PHASE 1
et PHASE 2.

.  PHASE 1: MISE EN PLACE DU PROGRAMME D’ETP DU POLE
DE SANTE DE CLISSON

A. Choix de la méthode: démarche qualitative par entretiens

Pour recueillir et analyser nos données, nous avons fait le choix d’une étude qualitative avec entretiens
semi-dirigés car ce type d’enquéte permet de mieux comprendre le sujet de la construction et de
’organisation d’un programme d’ETP particulier. Des études quantitatives ayant déja été réalisées sur le
sujet mais dont nous avons décrit les limites dans notre problématique, il semblait intéressant

d’approfondir et de regarder le sujet sous un angle nouveau.

Dans notre étude, il s’agissait plus d’un audit qui visait plutot a recueillir des expériences et des perceptions

des acteurs du programme, pour en comprendre les démarches, les difficultés, les leviers.
B. Choix de I’échantillon des professionnels

1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

Nous avons choisi le programme structuré d’ETP de Clisson pour les raisons suivantes : proximité du
domicile de ’enquéteur, dispositif déja mis en ceuvre, seul programme en libéral existant en Pays-de-Loire

au début de I’étude, et autorisé en cours d’étude par I’ARS.

Nous avons mené notre enquéte aupres des professionnels de santé impliqués dans ce programmes : les
professionnels du PSP de Clisson, et ceux du territoire de premier recours de Clisson(7,55) faisant partie du
Groupe Qualité.Les professionnels de santé impliqués sont ceux qui participent a une des étapes du
processus d’élaboration et de mise en ceuvre du programme. Les professionnels de santé du Pdle et du

territoire de premier recours de Clisson non impliqués dans le programme ont été exclus de I’étude.

2. Méthode de recrutement

Nous avons eu connaissance des professionnels a inclure dans notre étude grace au médecin coordinateur
du programme. Un mail a d’abord été envoyé aux professionnels du PSP et aux médecins du Groupe
Qualité, pour expliquer la démarche, et convenir directement d’un RDV ou de donner leur accord pour

prendre un RDV par le biais de leur secrétaire.
C. Méthode de recueil des données
Nous avons réalisé des entretiens individuels semi-dirigés auprés de la population décrite ci-dessus, selon la

méthode décrite dans le livre L'enquéte et ses méthodes : I'entretien, de Alain Blanchet, Edition Armand

Colin, collection Sociologie 128.(56).
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Les entretiens ont eu lieu de préférence sur le lieu de travail des professionnels, ou au domicile du
professionnel si le lieu de travail n’était pas disponible. Les horaires d’entretien ont été choisi par les

interviewés, afin d’optimiser leur disponibilité pour discuter du sujet de recherche.

I était nécessaire, pour maintenir une attention suffisante des interviewés, que les entretiens aient une
durée inférieure a 1 heure. Les entretiens ont été réalisés en général en une fois, sauf pour certains en

plusieurs séances (maximum 3 séances).

Les entretiens ont tous été enregistrés par un dictaphone numérique, avec le consentement de
'interviewé. Celui-ci a été informé au début de I’entretien de la finalité de I’étude, de la fonction de
I’enquéteur et du directeur de these, du déroulement de I’entretien et du respect de leur anonymat et de
I’anonymat des personnes citées dans leur discours.L’enquéteur a essayé autant que possible d’adopter

une attitude neutre et bienveillante.

L’entretien s’est structuré autour d’un guide d’entretien thématique semi-dirigé. Le guide a été amélioré
apres quelques entretiens. Ensuite le guide a été stable pour le reste des entretiens.Au cours de I’entretien,
le guide était un support non rigide et ordre des thémes a aborder était libre. Les questions thématiques
étaient les plus ouvertes possibles. L’enquéteur a laissé I'interviewé libre de son discours, mais a effectué
des interventions quand il était nécessaire. L’entretien était terminé lorsque tous les thémes avaient été

abordés, et que l'interviewé avait épuisé le sujet selon lui.

Le guide ( cf annexe 4) s’est attaché a recueillir des données sur:

- L’élaboration du projet de programme : étude de terrain, partenaires-conseils, motivation initiale,
répartition des réles entre les professionnels, formation des professionnels, élaboration du contenu, cadre
juridique et Iégal, recherche et obtention des financements, charge de travail.

- La mise en ceuvre du projet : réle dans le programme, charge de travail, communication entre les
professionnels et a I’extérieur, retours et motivation des patients, outil informatique, formation continue,
motivation actuelle des professionnels, relations avec les réseaux, les établissements de santé, les
spécialistes.

- L’avenir du programme : facteurs pérennisants, motivation a poursuivre, les points d’amélioration, les
freins et obstacles, communication au sujet de I’expérience du programme a I’extérieur.

A chaque étape, nous avons essayé d’explorer les facteurs favorisants et les freins mis en jeu.

Nous avons choisi de ne pas explorer le contenu et les méthodes pédagogiques. En effet, n’étant pas formé

sur PETP, ’enquéteur n’avait pas les compétences pour juger de leur qualité.

L’ensemble des entretiens enregistrés a ensuite été retranscrit manuellement un a un par ’enquéteur par
un logiciel de traitement de texte, pour constituer ’ensemble du discours écrit : le corpus. Cette
transcription a été la plus fidéle possible, en essayant de respecter la spontanéité du langage oral. Les
personnes interrogées et citées dans le texte ont été rendues anonymes et ont été désignées par des

initiales lorsqu’elles étaient nommées.
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D. Méthode d’analyse des données

Plusieurs analyses de contenu du corpus obtenu étaient possibles. Nous avons retenu I’'analyse thématique
progressive du corpus, selon la méthode décrite dans le livre L'enquéte et ses méthodes : I'entretien, de Alain
Blanchet, Edition Armand Colin, collection Sociologie 128(56).Cette technique était la plus adaptée pour
élaborer un modéle explicatif de pratiques et permettait de rendre compte des mécanismes présents au
niveau du groupe. Cette analyse devait rendre compte de la totalité du corpus, devait étre fidéle, et auto-

suffisante c’est-a-dire sans retour nécessaire au corpus.

La production des résultats s’est faite de cette facon : lecture de tous les entretiens en établissant la liste de
tous les themes abordés, c’était la grille d’analyse (cf annexe 5). Puis nous avons classé dans les themes des
membres de phrases, ou des phrases. Le découpage du corpus a été transversal et stable d’un entretien a

"autre.

Puis la discussion des résultats s’est faite de cette fagon : nous repérons les variations des thémes au sein
du corpus et cherchons les éléments expliquant ces variations. Cela nous permet de faire des hypotheses. Il

existe une part d’interprétation dans ces hypothéses.

Nous avons enrichi les données recueillies et analysées lors de notre étude qualitative par des documents
écrits fournis par les professionnels du pdle de santé de Clisson, ainsi que par des discussions orales par

téléphone, lors de réunions, ou par mail. Nous avons aussi assisté a une séance collective d’ETP.

II. PHASE2:COMPARAISON AVEC D’AUTRES PROGRAMMES
D’ETP
A. Choix de la méthode : démarche qualitative et quantitative par

questionnaires.

Nous avons fait le choix de I’étude avec questionnaires. En effet, cette méthode nous paraissait la méthode
la mieux adaptée pour décrire et comparer dans un ensemble de programmes d’ETP des facteurs et
« processus » déja identifiés avec précision dans la phase 1 avec les entretiens, afin de mieux mettre la

lumiére sur « les déterminants des pratiques » dans les programmes d’ETP en libéral (57).

Par ailleurs, ’enquéteur n’avait pas la possibilité matérielle, financiére et temporelle de pouvoir réaliser des

entretiens semi-dirigés des responsables des différents programmes retenus.
B.  Choix de I’échantillon des programmes d’ETP
1. Critéres d’inclusion et d’exclusion
Nous avons mené notre enquéte aupres de professionnels, de santé ou non, impliqués dans un programme

d’ETP structurée au sein d’une équipe multidisciplinaire, déja mis en ceuvre dans leur MSP/PSP libérale. Il

nous semblait nécessaire que le programme ait requ une autorisation par I’ARS dont il dépend.
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Concernant le choix géographique, le premier critére d’inclusion a été la recherche de la proximité. Ainsi
nous avons ainsi privilégié les programmes d’ETP en structure pluridisciplinaire libérale au sein de la région
Pays-de-Loire et Bretagne. Le second critére géographique d’inclusion a été que le programme se situe
dans une région francaise particulierement dynamique et novatrice en matiére d’ETP en libéral. Il n’y avait
pas de critére géographique d’exclusion. Nous avons choisi de nous limiter a 4 régions, I’objectif n’étant pas
I’exhaustivité des pratiques mais savoir si les leviers et freins mis en évidence dans la mise en place du

programme de Clisson s’observaient dans d’autres programmes.

Nous avons fait le choix d’étudier 1 seul programme d’ETP par région, sélectionné sur les critéres suivants :
programme conseillé par "TURPS-ML de la région (car c’est une union qui connait bien les acteurs de I’'ETP en
libéral sur le terrain), pour sa mise en place ancienne et qui a fait ses preuves, et dont les professionnels se

sont portés volontaires pour répondre a notre étude.

Les programmes d’ETP qui ont été exclus sont :

- ceux organisés au sein de structures hospitaliéres privées ou publiques ont été exclus. Le modele
de ces programmes est déja bien connu et évalué.

- ceux organisés par des réseaux de santé. Les professionnels y sont salariés, les problématiques
différentes, et leur modéle est également bien connu et évalué.

- ceux organisés par les Centres de Santé car les professionnels y sont salariés, donc n’ont pas les
mémes problématiques de gestion de leur temps et de leurs activités professionnelles.

- ceux faisant partie d’un dispositif tel qu’ASALEE (Action Santé Libérale En Equipe) au sein de
structures pluridisciplinaires. En effet, les infirmieres de ce dispositif viennent pratiquer ’ETP dans
les murs de la structure en tant que prestataires. C’est une coopération entre professionnels du
type délégation de taches, qui fait ’objet de problématiques encore différentes de 'ETP

pluridisciplinaire.

2. Méthode de recrutement des programmes

Pour avoir connaissance des programmes d’ETP, nous avons privilégié de contacter les URPS-ML des
régions sélectionnées. Ces institutions nous ont orientés sur un programme sélectionné sur nos critéres

d’inclusion.

Un mail a d’abord été envoyé au professionnel désigné comme coordinateur du programme d’ETP ou
coordinateur de la MSP/PSP. Ce mail permettait de présenter ’lenquéteur, d’expliquer la démarche, et de
convenir, avec leur accord, d’unrendez-vous téléphonique directement ou par le biais de leur secrétaire,

selon leurs disponibilités.

C. Méthode de recueil des données

Nous avons réalisé un questionnaire (cf annexe 5). Il a été réalisé par I’enquéteur, a partir des thémes
principaux de la grille d’analyse des entretiens afin de repérer si les facteurs influents observés a Clisson se
retrouvaient dans les programmes d’ETP dans d’autres MSP/PSP. Le questionnaire devait aussi comporter
une part de questions descriptives du programme interrogé, pour obtenir des données factuelles

objectives, afin de mieux en comprendre la structuration et le fonctionnement.
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Nous avons choisi de ne pas explorer le contenu et les méthodes pédagogiques. En effet, n’étant pas formé

sur PETP, ’enquéteur n’avait pas les compétences pour juger de leur qualité.

Ce questionnaire procédait d’'une démarche a la fois :
- quantitative par les questions fermées ou il existait un choix de réponse parmi 2 a 4 propositions.
- qualitative par les questions ouvertes ou le répondant était en partie libre de sa réponse dans le

cadre semi-dirigé fourni par la question.

Nous avons en effet choisi de nombreuses questions ouvertes, compte-tenu de la diversité des types
d’organisations des programmes apparue lors du recrutement et pour obtenir des réponses plus riches sur
le plan du développement des démarches. Les questions ouvertes permettent également d’élargir le

champ d’investigation de ’enquéte aux opinions et suggestions.

Le questionnaire s’est attaché a recueillir des données sur :
1% PARTIE :
- Les informations générales sur la structure pluridisciplinaire et sur le programme
- Le déroulement du programme
- Lacoordination
- Lerecrutement, la communication, la coopération
- Laformation des professionnels
- Le temps de secrétariat
2*™E PARTIE :
- Lefinancement
- Lesystéme informatique
- L’évaluation

- L’avenir du programme et les ressentis des professionnels

Le questionnaire a été indirect ’est-a-dire qu’il a été rempli par ’enquéteur lors d’un entretien
téléphonique avec le professionnel volontaire impliqué dans le programme, qui a lui-méme répondu aux
questions. Le remplissage par téléphone a été préféré pour éviter les non-réponses. Les horaires du rendez-

vous téléphonique ont été choisis par les professionnels pour optimiser leur disponibilité.

Le répondant a été informé avant le remplissage du questionnaire de la finalité de I"étude, de la fonction de
I’enquéteur et du directeur de these, du déroulement du questionnaire téléphonique et du respect de leur
anonymat et de I’anonymat des personnes citées dans leur discours.L’enquéteur a essayé autant que

possible d’adopter une attitude neutre et bienveillante.
Les entretiens téléphoniques ont été découpés en 2 ou 3 fois par répondant en fonction de la disponibilité

du professionnel. A I'issue du 1*" entretien, le questionnaire a été modifié et amélioré. Il a ensuite été stable

pour les entretiens suivants.
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Nous avons fait le choix que le questionnaire f(t rempli par un seul professionnel pour ne pas multiplier les
sources des données. Le questionnaire complété a été renvoyé par mail au répondant afin de valider les

données.

D. Méthode d’analyse des données

Nous avons procédé a I’analyse des questionnaires en partie selon la méthode décrite dans « L'enquéte et
ses méthodes : le questionnaire », de Frangois de Singly , Chez Armand Colin, collection Sociologie

128 (57).Nous avons analysé les réponses aux questions fermées dans un tableur Excel. L’analyse statistique
n’était pas accessible en raison du faible nombre de programmes étudiés. Nous avons produit ensuite des

graphiques a partir de ces tableaux.
En ce qui concernait les questions ouvertes, nous avons réalisé une analyse thématique du contenu de

chaque question. Les réponses ont été regroupées par questions puis découpées en classant des membres

de phrases ou des phrases par théme. L’analyse a réalisée par I’enquéteur seul.
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RESULTATS
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.  PHASE 1: ENTRETIENS AVEC LES PROFESSIONNELS DU POLE
DE SANTE DE CLISSON

A. Echantillon de professionnels étudié

Nous avons sollicité 8 professionnels au sein du pdle de santé de Clisson. Il n’y a pas eu de non-réponses et
nous avons réalisé un entretien avec chacun d’eux. Les types de professionnels interviewés étaient :, une
diététicienne coordinatrice du programme, une infirmiére, une secrétaire, 5 médecins généralistes dont le
médecin responsable médical et coordinateur du programme. Seuls 2 professionnels du pdle, ont été exclus

car non impliqués dans le programme : une infirmiére et une secrétaire.

Nous avons sollicité également 3 médecins généralistes du territoire de premier recours de Clisson,
impliqués dans une des étapes du programme du pdle de santé de Clisson, et qui font partie du groupe
qualité de Clisson. Un seul des 3 médecins a répondu a notre sollicitation, avec lequel nous avons réalisé un
entretien.Deux autres médecins hors-pdle faisant partie du groupe qualité ont été exclus de I’étude car

n’ayant pas recruté de patients

Les 9 entretiens semi-dirigés ont été réalisés entre le 15 mars et le 7 juin 2011. lls ont duré de 19 minutes a1
heure et 55 minutes. Ils ont été réalisés en 1 séance sauf un qui a été réalisé en 3 séances. Huit entretiens
ont été réalisés sur le lieu de travail du professionnel, 1 au domicile.Les 9 entretiens semi-dirigés ont tous

été enregistrés par un dictaphone dans leur totalité et tous retranscrits dans leur intégralité.

[l faut noter que les entretiens ont été réalisés alors que le programme était encore en cours et n’était pas

terminé.
B. Description du programme d’ETP de Clisson

1. Données générales

PROFESSIONNELS IMPLIQUES Du péle = 8 professionnels :

- 5médecins généralistes (faisant partie du groupe qualité) dont un

coordinateur médical

- 1diététicienne qui est aussi coordinatrice

- tinfirmiere

- 1secrétaire
Hors-pdle (faisant partie du méme groupe qualité) (sur les communes de
Monniéres, Gétigné, Vallet) = 5 médecins généralistes

PATHOLOGIE CONCERNEE Obésité et facteurs de risque cardio-vasculaires

CRITERES D’INCLUSION IMC> 35, ou IMC>28 avec 1 ou plusieurs FDR cardio-vasculaires (HTA,
tabagisme, diabéte, sédentarité, dyslipidémie, antécédents familiaux cardio-
vasculaires)

FILE ACTIVE AU MOMENT DE 63 patients inclus/100 patients
L’ETUDE/OBJECTIF A ATTEINDRE

DATE DE DEBUT D’ELABORATION Décembre 2009

DATE DE DEBUT DE MISE EN (EUVRE Février 2010

AGE DES PATIENTS Entre 18 et 75 ans (moyenne d’age = 63 ans)
STRUCTURE JURIDIQUE POUR LES Association loi 1901

SUBVENTIONS

Tableau n®1 : Données générales sur le programme de Clisson
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2.

Missions des professionnels impliqués dans le programme

Les 10 médecins
généralistes

Recrutement
+ Consultation a 6 mois
+ Suivi du patient

Dont 1 médecin généraliste (P.A) responsable de 'outil informatique
+ trésorier de I’association
+ évaluation du programme

Et 1 autre médecin généraliste coordinateur médical (G.B) et plus sur le versant relations
avec ARS, CPAM, URPS et coordination hors-pole

+ président de I’association

+ élaboration du programme

+ animation d’un atelier

La diététicienne et
éducatrice sportive
(c.0)

Coordinatrice plus sur le versant pratique et le fonctionnement du programme
+ vice-présidente de I’association

+ élaboration du programme

+ réalisation des diagnostics éducatifs et des évaluations individuelles finales

+ animation de 2 ateliers

+ évaluation du programme

L’infirmiére (N.G)

Elaboration de la 2°™ version du programme
+ secrétaire de I'association

La secrétaire

Aide au remplissage des parameétres biocliniques
+ aide pour la coordination : gestion du planning des professionnels, des RDV pour les

diagnostics éducatifs et les évaluations individuelles, des ateliers ; préparation de la salle pour

les ateliers ; lien entre les professionnels
+ aide a la création de I’association

Tableau n°2 : Missions des professionnels impliqués dans le programme

3.

Modélisation du déroulement du programme

Le programme étudié dans notre travail a été désigné parfois dans les termes « 1°"® version du

programme ». En effet, il a donc commencé en février 2010, jusqu’en juin 2011, moment du bilan d’activité

pour ’ARS.

Ce programme a été renouvelé ensuite pour 2011/2012 sous une forme améliorée, grace a I’évaluation de la

1%® version du programme, 2 la formation IPCEM et & la pratique et "expérience de ’ETP : il a été désigné

dans les termes « 2°™ version du programme ». Mais notre étude ne porte pas sur cette 2°™ version qui

n’était pas mise en ceuvre au moment des entretiens.
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1*"¢ VERSION DU PROGRAMME

2™ VERSION DU PROGRAMME

Calendrier de la mise en
oceuvre

février 2010>juin 2011

2011/2012

Financement Financement principal FNPEIS par Autorisation puis Financement ENMR par
"URCAM ’ARS:
-module 2
- une partie du module 1 pour la
coordination du programme
Elaboration par médecin coordinateur et par infirmiére, médecin coordinateur,
diététicienne coordinatrice diététicienne coordinatrice
Formation du médecin coordinateur, diététicienne | Pas de formation prévue

coordinatrice, infirmiére

Critéres d’inclusion

Obésité et facteurs de risque
cardiovasculaires (cf tableau n®1)

Un ou plusieurs facteurs de risque
cardiovasculaires

Objectif de file active

100

50

Diagnostic éducatif

Par la diététicienne

Par I'infirmiére ou la diététicienne

Mise en place de définition de
compétences par le patient et d’un contrat
d’éducation

Séances collectives d’ETP

3 ateliers par patient

5 ateliers par patients, 8 themes d’ateliers
au total

Modularité

Non

Oui: 3 séances obligatoires et 2 séances
optionnelles selon les objectifs déterminés
lors du diagnostic éducatif

Animation des séances
collectives

- médecin coordinateur
- diététicienne coordinatrice

- infirmiére

- pharmacien

- psychologue

- médecin coordinateur

- diététicienne coordinatrice

Coordination

plus structurée :

- Dossier patient plus construit

- Une vraie fiche de liaison pour le médecin
traitant avec une synthése du programme
suivi par son patient

- Mise en place d’une réunion avec tous les
professionnels du programme 1 fois/2 mois
- Emploi de la secrétaire 6h/ semaine pour
des missions administratives liées au
programme et a la structure juridique
(plannings et agendas, organisation,
préparation des dossiers administratifs,
préparation des réunions, etc...)

- Définition de planning et de taches
précises

- Coordination extérieure avec des
professionnels de santé extérieurs au PSP
investis dans le programme et RCP
médico-sociale

Evaluation

Grille d’indicateurs bio cliniques(cf
annexe 6)

Outil-araignée avec indicateurs bio
cliniques

Informatique

Pas d’acces au réseau informatique
pour la diététicienne coordinatrice

- Mise en réseau de la diététicienne
coordinatrice et de I'infirmiére

- Achat d’un ordinateur pour la
diététicienne et I’infirmiére

Outils pédagogiques

- Nouveaux outils pour les séances

Tableau n°3 : Versions n°1 et n°2 du programme de Clisson
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Brochure a
donner au
patient

Grille semi-
dirigée

Les 10 médecins
traitants du groupe
qualité ayant signé la
charte de partenariat

Prise de RDV vialla secrétaire

Le médecin tfaitant transmet
la grille de parametres bibcliniques a la diététicienne
I’araignée des parameétreg biocliniques a la secrétaire

Paper-board
Diaporama

Brochure
surla
séancea
donner

au

patient

Rédaction et envoi de la fiche de liaisg

Réalisation du
pré-test

Questionnaires
de satisfaction

Réalisation du
post-test

pour le médecin traitant

EVALUATION GLOBALE
DU PROGRAMME
BILAN D’ACTIVITE POUR

Outil avec les parametres biocliniques transmis a la coordinatrice M@

L’ARS
Diététicienne, médecin
généraliste, médecin
coordinateur

Figuren®1

MODELISATION DU PROGRAMME DETP DE CLISSON : 1*€ ET 2™ VERSIONS
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4. Détails des financements

a) Types de financements

1°" VERSION DU

URCAM = fond FNPEIS

35000€ tout compris (rémunération, matériel,
formation des professionnels)

PROGRAMME

chaque patient adhérent au
programme

participation de 10€

URML

5000€ pour la formation du médecin coordinateur

2%™¢ VERSION DU
PROGRAMME

ARS = module 2 des ENMR

250€/patient pour 3 ateliers collectifs

2000€ pour formation de 2 professionnels

1000€ de fonctionnement

ARS = module 1 des ENMR

Une partie pour la coordination du programme

Tableau n°4 : Types de financements

b)  Répartition du budget pour la 1" version du programme

POSTE FINANCE MONTANT PROFESSIONNELS CONCERNES

Formation 12000€ Médecin coordinateur
Diététicienne coordinatrice
Infirmiére

Consultation de recrutement ou 1 C (=23€)/patient inclus Médecin traitant

d’inclusion

Diagnostic éducatif 50€/séance Diététicienne coordinatrice

Séance individuelle d’évaluation finale | 50¢/séance Diététicienne coordinatrice

Animation des séances collectives 100¢€/séance Médecin coordinateur

d’ETP (ateliers) Diététicienne coordinatrice

Consultation a 6 mois 1 C/patient Médecin traitant

Elaboration, réunions, coordination, 1C/heure Médecin coordinateur

gestion association loi 1901 Diététicienne coordinatrice
Infirmiére

Gestion du logiciel informatique et 1 C/heure Un des médecins généralistes du PSP

élaboration outils informatiques

Evaluation 1C/heure Un des médecins généralistes du PSP
Diététicienne coordinatrice

Missions ponctuelles administratives (Pas communiquée) Secrétaire du PSP

Tableau n°s : répartition du budget
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5.

Les types d’évaluations

TYPE

SOUS-TYPE

OUTIL

QUAND ET PAR QUI?

Evaluation par le patient

Auto-évaluation des

(mise en place
seulement a la fin du

compétences et objectifs

Grille semi-dirigée,
fonction du contrat

Par le patient lors de la séance
individuelle d’évaluation finale

connaissance (a la fin
du programme)

d’éducation
programme en 2011)
pré-test de
( . connaissance (avant le
Auto-évaluation des ( . (
savoirs programme) Par le patient lors de la séance
post-test de individuelle d’évaluation finale

Evaluation du
programme

questionnaire
satisfaction du patient
et propositions
d’améliorations

Par le patient lors de la séance
individuelle d’évaluation finale

Evaluation efficacité
bioclinique et médicale (par
les professionnels)

Efficacité bioclinique

grille des indicateurs
biocliniques

Par le médecin traitant aprés
la consultation de
recrutement, puis aprés la
consultation a 6 mois

Evaluation par les
professionnels

Auto-évaluation

Néant, pas faite

Néant, pas faite

Evaluation par ’ARS

Bilan d’activité

Référentiel de ’ARS

Par les coordinateurs et un
médecin généraliste

Tableau n°6 : Les types d’évaluations

C. Analyse thématique et transversale du corpus

1.

Facteurs entrant en jeu dans la mise en place du programme d’ETP
du Péle de Santé de Clisson

a) Un calendrier serré

Elaboration du projet précipitée, avec des professionnels encore inexpérimentés en ETP

Les coordinateurs ont d élaborer un projet de programme d’ETP rapidement en 2 ou 3 mois suite a I’appel

a projet de TURCAM fin 2009. Les coordinateurs ont considéré que cette élaboration du projet a été trés

rapide, avant méme leur formation en ETP : « il a fallu gu'on monte un dossier assez rapidement » « surtout
)

qu'on était pressé par le temps » « le temps était limité parce qu'il y a des fenétres a respecter ».

Ainsi ils avaient constaté qu’a cause de cette précipitation, le programme au départ n’était pas tout a fait de

I’éducation thérapeutique : «c’était vraiment du bricolage [... | au début, quelque chose qui ressemblait a de

I"éducation thérapeutique »Le coordinateur soulignait la difficulté a imaginer le projet en termes

d’organisation pratique: « il avait fallu élaborer tout ca, enfin, [... ] c'est le c6té : ‘se projeter dans [... ] une

espéce d'inconnue’. On savait pas trés bien comment ca allait fonctionner ».
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[l faut savoir qu’au moment de I’élaboration du programme d’ETP a Clisson, les décrets d’application d’ao(t
2010, rendant obligatoires la formation des professionnels participant a un programme, n’étaient pas

encore parus.

Mais une vraie dynamique de travail imposée d’emblée aux coordinateurs

Cependant le médecin coordinateur faisait remarquer que ce « créneau a prendre » avait imposé une
dynamique de travail tout de suite pour les coordinateurs. Le médecin coordinateur pensait méme que le
programme n’aurait pas vu le jour s’il n’y avait pas eu cette limite de temps : « on I'aurait peut étre pas fait si

y avait pas cette date butoir, on s'est lancé un challenge. »

b) Deux professionnels moteurs dynamiques et motivés, grace a
leurs parcours

Deux professionnels moteurs « trés investis » et motivés pour PETP

Le médecin coordinateur, un des médecins du péle (G.B.), a été I'« initiateur » du projet au départ.
Débordant d’énergie et d’idées, il avait une dynamique intéressante de se lancer dans des projets, sans
forcément attendre que la route fat toute tracée :« on serait pas la, installés depuis quatre ans ici, si on avait

attendu je ne sais quoi: les uns, les autres, les financements, les machins, les trucs... »

[l était d’autant plus simple pour le médecin coordinateur de lancer la diététicienne (C.D.) dans ce projet
d’ETP gu’elle était motivée pour ce genre de programme : « Des facteurs favorisants: c'est le fait d'avoir eu

une diététicienne qui était assez partante déja sur ce genre de programme »

La motivation des professionnels moteurs « déteint » sur les autres professionnels

La motivation et I’épanouissement dans le programme d’ETP des 2 « locomotives » du projet provoquaient
chez les autres professionnels, intérét et motivation a participer eux-aussi au programme : « nous on était
trés motivés, donc on a voulu motiver les autres. » Un des médecins généralistes le soulignait ainsi : « voila ils

nous ont embarqués dans le projet ».

Le parcours du médecin coordinateur facilitant son engagement pour la pratique de ’'ETP

Le médecin coordinateur participait réguliérement a des réunions a "TURML et a ’TURCAM, depuis le projet
de la structure du PSP de Clisson. Son intérét pour I’ETP avait été suscité lors de discussions dans ces
institutions : « J'avais, au cours des différentes visites qu'on avait faites avec 'URML, déja eu quelques notions

aussi d'éducation thérapeutique, donc que je découvrais. ».

Par ailleurs, son implication grandissante dans ces institutions ainsi que des responsabilités dans d’autres
organisations locales ou nationales (la FFMPS par exemple) conférait une visibilité intéressante au sujet des
possibilités de mise en place de programmes d’ETP en MSP/PSP. C’est ce que nous ont expliqué deux des
médecins du pble : « sivous avez interrogé GB. vous avez pu apprécier... (rires) qu’il a quand méme, qu’il voit
loin quoi. Il a un pied, ou plut6t une oreille, dans différentes instances, qui lui permettent quand méme de voir

[...] quelle est P'orientation de la médecine »

De plus, le médecin coordinateur nous confie qu’ilavait été vice-président et secrétaire du réseau diabéte

44. Son expérience au réseau avait suscité son intérét pour ’ETP, en assistant a des séances d’ETP: «via le
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réseau, c'est sir que ¢a a été [... ] un déclencheur, ca c'est clair. Et puis[... ]j'ai assisté a des premiéres séances

avec eux, avant de me lancer ».

Le parcours de la diététicienne facilitant son engagement pour la pratique de PETP

La diététicienne reconnaissait que son expérience dans un programme d’ETP sur I'obésité, a St Nazaire,
avait suscité son intérét pour la pratique de I’ETP: « ce qui m'a aidé aussi, c'est que j'ai fait de I'éducation
thérapeutique, enfin une ébauche d'éducation thérapeutique, avec DC., qui travaille a Harmonie Mutuelle, qui
en fait est tres impliqué dans toute I'éducation thérapeutique qui se fait dans le secteur][... ]. Donc, j'ai fait ¢a

[...] sur St Nazaire aussi sur la prise en charge de ['obésité. Donc du coup, [...] ¢a m'a obligée a m'y intéresser».

Elle avait aussi une expérience en tant qu’éducatrice sportive et d’enseignante a I’école de diététicienne,
que le médecin coordinateur reconnaissait comme facilitant pour s’engager dans I’animation de groupe de
patients : « Peut-étre qu’elle avait un peu plus d'expérience que moi, parce qu'elle intervenait en tant
qu'éducatrice sportive. Et puis elle est enseignante aussi a I'école de diét. Donc elle a peut étre un peu plus [... ]

d'habitudes [...] que moi ».

La diététicienne est arrivée au réseau diabéte 44, pour y animer aussi des groupes de patients, et c’est Ia
que le médecin coordinateur lui a proposé d’intégrer le pdle de santé et de monter un projet d’ETP. Pour lui,
la rencontre de la diététicienne au réseau diabéte avait été une réelle opportunité pour le programme : «On
a de la chance, parce que du coup elle {était} vraiment tres tres partante, elle travaillait déja au réseau

diabéte[...]. Donc ¢a a facilité énormément les choses. »

Une motivation qui tient la durée

Au moment des entretiens, donc en fin de programme, la motivation initiale des coordinateurs était
intacte : « une fois que t'es engagé la-dedans, t'as envie de progresser, enfin d'aller encore plus loin, quoi. C'est

vrai que c'est intéressant ! »

) L’importance des partenaires-conseils

L’URML, un partenaire nécessaire et efficace :
Le partenaire-conseil principal a été TURML des Pays-de-Loire, actuellement renommé URPS-Pays-de-Loire.

Ce partenariat a insufflé une dynamique de travail aux coordinateurs: « comme y avait un partenariat a c6té,
t'avais plus le choix quelque part! Donc, finalement, c'était une dynamique intéressante »

L’URML a aidé I’équipe du programme :

0 pour larecherche de financement, qui a été simplifiée : « c'est grace aussi a I'URML qu'on a pu savoir
qu'on pouvait bénéficier d'enveloppes budgétaires la-dessus »

0 pour le remplissage des dossiers administratifs et des dossiers de demande de financement, qui a
été moins fastidieuse. L’URML a conseillé les coordinateurs pour la structure juridique, pour les
montants a demander pour I’'achat du matériel, la rémunération a chaque étape (diagnostic
éducatif, ateliers, évaluation etc... ) en évaluant le temps passé pour chaque étape: « L'URML nous a
beaucoup aidé pour la rédaction de I'appel a projet. Donc c'est avec eux qu'on a calculé un peu quel

montant on devrait avoir pour les 100 patients qu'on allait devoir prendre en charge »
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0 enfinangantla formation du médecin coordinateur. 'URML a versé une subvention pour payer la
formation du médecin coordinateur et 'indemniser, en plus de la subvention provenant du FNPEIS
pour financer la formation de la diététicienne et I'infirmiére: « il s'est avéré qu'en méme temps il y a
eu cette dynamique avec I'URML qui formait aussi des gens a I'éducation thérapeutique, donc moij'en

ai profité. ».

Les chargées de missions de TURML ont permis cette efficacité dans I"aide fournie a I’équipe libérale, grace
a leurs connaissances, leur disponibilité et leur savoir-faire, comme le précisait le médecin coordinateur :

« Moi, j'ai découvert combien c'était satisfaisant, agréable, de travailler avec les chargées de mission de I'URML.
[...] en quelques réunions, on en parle, elles s'imprégnent un petit peu des difficultés etc... Et puis elles ont le

savoir-faire pour monter les dossiers, pour écrire »

L’URCAM : partenaire parfois rigide mais qui a su s’adapter

Les coordinateurs ont estimé que 'URCAM a été aussi un partenaire-conseil mais secondaire, grace au
cahier des charges qu’il fallait remplir pour la demande de financement, support qui a fourni un cadre
nécessaire a I’élaboration du programme : « ['URCAM, [...] par rapport aux appels a projets qu'ils ont mis en
place,[...]Jon a eu tout un dossier a remplir ot fallait suivre la trame du référentiel. [... Jon a monté assez

rapidement, finalement, a partir d'un dossier [...] type, le projet »

Mais ce cadre a été aussi perqu par moment comme rigide et contraignant: « c'est le budget [... ], et la
contrainte du programme».« il fallait aussi avoir des évaluations, enfin des indicateurs du projet, qui étaient un
peu contraints au départ » . Néanmoins, les coordinateurs ont pu négocier les indicateurs biocliniques avec
"URCAM, de facon constructive : « il fallait aussi avoir [... ] des indicateurs du projet, qui étaient un peu
contraints au départ, mais qu'on a retravaillés avec la caisse d'assurance maladie».« la-dessus, ils ont été trés
bien parce qu'ils nous ont écoutés et en fait ¢a s'est fait assez simplement. [... JComme c'est quelque chose
qu'ils ne connaissent pas du tout en milieu libéral, bon, ya un réel partenariat au départ sur la facon de

travailler. »

d) Des référentiels existants au sujet des pathologies concernées
et au sujet de ’ETP

Les coordinateurs se sont inspirés de plusieurs référentiels pour créer le contenu pédagogique du
programme et le contenu de leurs ateliers, pour guider I’élaboration du contenu, des ateliers, des outils, et
ainsi gagner en temps et en qualité:

- un programme déja existant sur I’obésité nommé Pégase : « on s'est aidé de ce qui se faisait déja.
[...][Il] y avait déja un programme qui s'appelait Pégase sur I'obésité, qui a été mis en place.[...] C'est
comme ¢a qu'on a réussi a créer des ateliers »

- leréseau diabéte 44 : « ona pris les €léments qui avaient été utilisés par le réseau diabéte. »

- les guides méthodologiques de I’'HAS sur ’ETP

- desouvrages sur ’ETP et des documents internet sur ’ETP : « ca a été beaucoup de recherches sur

internet [... ] pour voir un peu ce qu'il en était.»
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e) L’avantage de travailler en MSP/PSP

Les professionnels intégrant une MSP/PSP ont déja une envie de travailler différemment

Un des médecins faisait remarquer que, de maniére générale, un professionnel qui s’installait dans un pole
de santé était déja intéressé pour participer a des projets coordonnés en équipe sur des sujets de
prévention: « alors d'abord on est un p6le santé, un cabinet médical groupé. Donc [...] tant qu' y a des projets
qu'on peut faire ensemble». « ¢a faisait depuis le début, ot on avait parlé de faire des projets communs a but

médical, quels qu’ils soient, que ce soit de la prévention, de la prise en charge, des protocoles »

Expérience du travail en équipe

Les médecins du groupe qualité avaient déja eu ’expérience de pouvoir travailler ensemble sur un projet,
concernant le dépistage du mélanome, organisé par le CHU de Nantes. Le médecin coordinateur soulignait
que cette expérience a pu faciliter I'implication des médecins pour ce nouveau projet d’ETP :« il y a eu un
programme de dépistage des mélanomes qui avait été fait par le CHU qui nous avait demandé de travailler la-
dessus. Donc moi j'avais sollicité tout le monde du groupe aussi pour travailler avec eux.][... ] C'est aussi une

dynamique qui s'est faite presque en méme temps »

Le regroupement géographique des professionnels facilite les échanges

Pour les professionnels impliqués dans le programme, étre rassemblés sous le méme toit du PSP facilitait
les liens et la communication entre eux, donc permettait d’optimiser le temps et I’efficacité du programme :
« C’est dans le bureau a c6té. Donc ¢a arrive réguliérement que le soir[... ] je passe devant, je pousse la porte, je

dis bonjour et puis on discute »
Un des médecins généralistes recruteurs qui exercait sur une autre commune faisait remarquer que les
échanges étaient peu importants au sujet du programme : « c’est vrai que moi je me sens un petit peu a part,

parce que je suis pas directement sur place. »

Intégrer la diététicienne a un programme d’ETP en PSP pour pérenniser sa présence dans le PSP

Le médecin coordinateur souhaitait intégrer la nouvelle diététicienne qui s’installait dans le pdle et
pérenniser son intégration en I'impliquant dans un programme d’ETP. En effet, il nous faisait remarquer
qu’il était difficile pour une diététicienne d’avoir suffisamment d’activité en libéral seulement, elle devait
diversifier son activité. : « c'était effectivement aussi de réfléchir a garder la diététicienne, aprés un premier
échec d'une diététicienne qui a dd partir au bout d'un an, parcequ'elle avait pas assez de travail. Et d'essayer

[... ] de pouvoir stabiliser un peu le devenir de cette nouvelle diététicienne. »

Structure immobiliére et pluridisciplinarité adaptées pour la pratique de I’ETP

Pour les professionnels, le regroupement de professionnels de santé différents avec des compétences
pertinentes, dans le pdle de santé avec des locaux spécifiques, était adapté pour ce type de programme en
libéral : «comme c'étaient déja des activités en vue, par les pouvoirs publics, nous, comme on avait la structure

adéquate, une infirmiére, une diététicienne »
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Un des médecins pensait que les patients avaient moins d’appréhension a adhérer dans la mesure ou le
programme se déroulait dans des lieux connus, avec des professionnels qu’ils connaissaient: « onala

possibilité de vous faire faire ¢a, ¢a se passe chez nous »

Mais locaux en pratique a peine suffisants pour la coordination et les ateliers

La diététicienne faisait remarquer qu’il manquait tout de méme des locaux pour mettre en ceuvre des futurs
projets pédagogiques, ainsi que pour le secrétariat et la coordination : « les patients [... ] auraient aimé
qu'on soit plus sur un c6té pratique: ¢a, ca demande des structures, ca demande des locaux » « si MH on lui
donne 5 a 6 heures par semaine je sais pas, pour l'association, ou est-ce qu'elle va travailler?[... ] C'est le

manque de place... ».

f) La formation des professionnels en ETP : base fondamentale
de la pratique de ’ETP, mais qui a un colit.

Formation de qualité ayant permis une pratique de ’'ETP de meilleure qualité

Le médecin coordinateur, I'infirmiére et la diététicienne ont bénéficié tous les trois en méme temps de la
méme formation délivrée par 'IPCEM. C’est un institut reconnu dans le domaine de la formation en ETP des
professionnels. Elle a eu lieu de début 2010 a fin 2010. C’est une formation de niveau 1 (40 heures), avec un

mémoire validant la formation.

Certains professionnels étaient convaincus que la formation était la base de la pratique d’une ETP de
qualité :« I'éducation thérapeutique, ¢a suppose en fait des personnes qui savent faire un diagnostic éducatif,
et des personnes qui savent aussi comment mener une séance d’éducation thérapeutique. Donc ¢a c’est
quelque chose pour laquelle faut, soit un peu d’expérience, soit s’y étre intéressé, soit un temps

d’apprentissage.»

Cette formation leur a fait prendre conscience de ce qu’est vraiment I’ETP, comme le soulignait le médecin
coordinateur :« Le paradoxe, c'est que j'avais I'impression d'en faire tous les jours, comme tous les médecins
que tu interrogerais. Et qu'en fait, aprés la formation, je m'apercois que c'était pas du tout ca! Parce qu'on fait

de la prévention, on fait de I'éducation a la santé mais pas de I'éducation thérapeutique

Ainsi, la formation, puis I'expérience,leur a permis d’améliorer la qualité de leur pratique de ’ETP et du
programme qui était déja en cours de mise en ceuvre: « on s'est formé pour essayer d'améliorer les

choses »,« les facteurs favorisants, pour moi, ¢a a surtout été le fait d'avoir fait la formation IPCEM sur
I'éducation thérapeutique. [...] Et donc comme on a tout repris aprés notre formation, [...] quand on a vu ce

qui avait été fait au départ, on s'est dit « ¢a, ¢a va pas »

Freins a la formation des professionnels, surtout les médecins

0 Manque de financement pour la formation donc perte de revenus
Les médecins traitants n’ont pas pu avoir accés a une formation, contrairement a ce qu’avaient souhaité les
coordinateurs, par insuffisance du budget alloué pour la formation. Il permettait, selon le médecin
coordinateur, de former seulement 2 professionnels ('infirmiére et la diététicienne) au lieu de 7 prévus au

départ sur les dossiers: « Avec 7000 € tu arrives a former 2 personnes sur les formations validantes actuelles,
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notamment I''PCEM qui est celle qui est [... ] une des plus connues. Et du coup on a pris le parti de former C. et

N. [...], et puis nous, se débrouiller autrement. ».

D’ailleurs, les médecins n’avaient pas été formés non plus a ’ETP préalablement dans le cursus des études
médicales : « a la fac on a été formé pour faire de la médecine, on n’est pas tellement formé pour faire de

I’éducation thérapeutique ».

0 Sedégager du temps d’activité libérale
Certains médecins n’étaient pas encore préts pour s’engager dans une formation a I’ETP, car cela signifiait
dégager du temps a y consacrer, organiser son temps de travail, ce qui n’est pas toujours simple: « je me
pose la question de savoir s’il faut pas faire une formation justement pour faire de I’éducation thérapeutique

en tant qu’animateur. [... ]. Aprés, c’est toujours pareil, c’est une question de temps, de disponibilité... »

Le manque de formation a ’ETP freine les médecins a pratiquer ’'ETP

Le manque de connaissance et de formation a ’ETP des médecins traitants les empéchaient de se sentir
préts pour s’impliquer plus dans la pratique de ’ETP, en particulier pour "animation des ateliers, comme
I’expliquaient plusieurs d’entre eux: « Mais prendre en charge des ateliers, comme ¢a, euh...[... ] la, je m’en
sens pas capable. Sur le plan des compétences, oui. [... | donc il faudrait pour ¢a, effectivement, avoir une

formation ».

Pour pallier le manque de formation des médecins généralistes : sensibilisation a "ETP proposée au

groupe qualité
Le médecin coordinateur a proposé aux 9 autres médecins du groupe qualité (les médecins recruteurs) une

sensibilisation a ’ETP lors d’une réunion de groupe qualité. Ils avaient choisi comme théme libre 'ETP et
I’élaboration d’un diagnostic éducatif : « Un groupe qualité, qu'on a fait sur le diagnostic éducatif dans les
programmes d'éducation thérapeutique, en se disant: on va essayer de savoir si on est capable de faire du
diagnostic éducatif avec nos patients, pour pouvoir les intégrer, pour ceux qui en ont besoin, dans des
programmes d'éducation thérapeutique, alors soit ici, soit dans des réseaux, soit la ot il y a les gens qui font

ca».

Le but de cette sensibilisation était aussi de pouvoir former les médecins au suivi de I’ETP avec leurs
patients et a une reprise de I’ETP quand il I’était nécessaire: « Donc ca veut dire que derriere, on voudrait
essayer de savoir si on est capable effectivement d'avoir ce suivi, et de pouvoir continuer avec eux comme on le

fait dans la vie de tous les jours ».

g) Une conception du programme ardue

Conception difficile et chronophage

Le principal frein pendant I’élaboration a été I’aspect trés chronophage qui a rendu le travail pénible, selon
le coordinateur médical: « Alors, I"élaboration, ca a été assez long, enfin assez pénible ». « c'est vrai qu'on a

passé beaucoup de temps, quand méme: des aller-retour, des mails, des machins, des réunions... »

L’infirmiere appuyait sur la difficulté de se dégager du temps d’activité libérale, d’autant plus qu’il fallait se

coordonner avec la diététicienne (pour I’élaboration de la 2°™ version du programme):« Le plus gros
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obstacle, c'est le travail, c'est le temps qu'il faut se dégager pour pouvoir faire ¢a, en fait. Donc ¢a veut dire
gu'on s'est bloqué des matinées ol on n’était pas censé travailler. Et on a toutes les deux des activités libérales

complétement différentes. Et se trouver du temps, en méme temps, c'est pas forcément simple.»

Nécessité de choisir un public de patients n’entrant pas en compétition avec d’autres programmes locaux
Les pathologies ciblées et les criteres d’inclusion avaient dii &tre choisis comme tels (cf partie

« B.Description du programme d’ETP de Clisson») pour ne pas entrer en « concurrence » avec le réseau-
diabéte et la CPAM qui avaient déja mis en place des programme pour les diabétiques dans le département:

«on évitait d’étre en porte-a-faux avec ce que faisait déja le réseau diabéte »

Difficultés a concevoir les outils

s\ 7

Difficulté a élaborer des outils pédagogiques pertinents
« L'autre difficulté [...] c'est aussi les outils. Alors les outils pertinents dans I'éducation thérapeutique [... ].
Alors j'avoue que le premier atelier que j'ai fait [ ... ], c'était un diaporama tout béte, qui me servait a moi de fil

conducteur, et puis qui était un peu trop didactique et pas tres interactif. »

Possibilité mais difficultés a transposer en libéral les outils pédagogiques existants des réseaux

s auraient souhaité pouvoir s’inspirer des outils, des contenus pédagogiques, des méthodes utilisés dans
les réseaux, qui ont été élaborés par des gens compétents, et les adapter au programme en libéral : « avec
les réseaux, [...] ce que je trouve dommage, c'est qu'on utilise pas ce qui est déja fait dans une structure pour
le ré appliquer dans une autre[... ] Je trouve ¢ca dommage que des gens bossent sur un truc, et qu'on puisse pas
s'en servir, en essayant de I'améliorer ou de 'adapter a la structure, pour le proposer autre part [...] parce que

ya des gens qui sont trés compétents »

La coordinatrice avait en projet de réaliser des dossiers patients, a I'image du réseau diabéte, mais cela
s’avérait étre difficilement gérable en terme de masse de papiers a gérer : « Un dossier patient, au réseau,
leurs classeurs, y a 40 feuilles dedans. Nous, on n'a ni le temps ni la possibilité matérielle, ni la possibilité

d'entasser tout ¢a, c'est pas possible. »

Peu de participation des médecins traitants a I’élaboration

Les médecins traitants déclaraient avoir peu ou pas participé a I’élaboration du programme : « J’y ai pas été
pour beaucoup dans le montage de I'opération, a vrai dire, pour pas grand chose ». lls ont donc vécu tout ¢a

un peu a « distance des 2 coordinateurs. »

Absence de participation de patients a I’élaboration

Il n’y a pas eu de participation de patients ni d’associations de patients a I’élaboration du contenu. La
diététicienne avancait I’hypothése que le programme concernait plusieurs pathologies dont la plupart
n’avaient pas forcément d’association de patients correspondante : « pour 'instant, on n’a pas d'association.
Parce que je pense aussi que c'est dii au fait que notre programme est assez large: pathologies cardio-
vasculaires. Quand c'est sur I'asthme, quand c'est sur le diabéte [... ] ya des associations typiquement pour

I'asthme, pour le diabéte, pour les lombalgies etc... »
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h) Les aspects juridiques, réglementaires et institutionnels

(1)  Lesaspects juridiques

Une structure juridique non adaptée a I’ETP en équipe pluridisciplinaire libérale

Les professionnels ont créé une association loi 1901 et ouvert un compte bancaire affilié a ’association, afin
de pouvoir recueillir les subventions versées pour le programme d’ETP. Ce type de structure juridique avait
été conseillé par TURML et par TURCAM et était la seule possible a I’époque.Le médecin coordinateur
évoquait des inquiétudes quant a la structure juridique de ’association de loi 1901, non adaptée pour le
programme : « c'est toute la problématique actuelle, avec pas vraiment de structure adaptée »« c'est ¢a la
difficulté majeure de ce c6té lg, [...] le poids que ¢a peut entrdiner sur les gens qui sont impliqués dans ces
associations, enfin le président, enfin le bureau. ». En effet, les subventions versées étaient ensuite
redistribuées sous forme de rémunération de professionnels, ce qui faisait en fait de I’association une

société, sur laquelle devait s’imposer une TVA et un imp6t sur les sociétés.
Cependant, les professionnels avaient la volonté d’étre au clair sur le plan de la 1égalité juridique et
aspiraient a une structure juridique adaptée: « on veut vraiment étre dans les clous, et pas risquer quoi que ce

soit en tant que professionnel »

La SISA a venir plus adaptée mais problématique de la reconnaissance des professionnels de santé

Le médecin coordinateur exposait un probléme de taille concernant la non-reconnaissance par la loi de
certaines professions comme professions de santé, par exemple les psychologues. Comme la structure
juridique attendue (SISA) dans les prochains textes de lois ne devait probablement concerner que les

« professionnels de santé », ceci posait des problémes juridiques au niveau de la rémunération de ces
professionnels qui pouvait étre impliqués dans un programme d’ETP en libéral: « la perception qu'ont I'ARS
et les politiques sur I'intérét des uns des autres [ ... ]: donc le psychologue normalement faisait pas partie des
professionnels de santé qui étaient vraiment impliqués dans les péles santé, les ostéopathes n'en parlons

pas.. »

(2)  Des aspects réglementaires et institutionnels plutét
contraignants

Incertitude quant a I’obtention du financement par les ENMR, accentuée par la lenteur des procédures

administratives

Pour la 2°™ version du programme, I’équipe obtenu I’autorisation de I’ARS. Mais la lenteur des procédures
plagait les professionnels en situations inconfortable : incertitude quant a I’avenir du programme et
difficultés de gestion de la trésorerie a cause des délais de versement : « on a l'autorisation, mais on n'a pas
encore les sous. Parce que qui dit autorisation veut pas dire subvention » « on attend les sous pour pouvoir

lancer le truc »

Lourdeur du remplissage des dossiers administratifs

L’infirmiére expliquait qu’il avait fallu, avec la diététicienne, que le cahier des charges de la 2°™ version du
programme corresponde au dossier d’autorisation demandé par ’ARS. Ce travail a été lourd et

chronophage : « ce qui prend beaucoup de temps, et ce qui est assez fastidieux, c’est le montage du dossier »
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«la, on a retravaillé, avec CD.[...]. On a tout repris, on a essayé de tout remettre a I'écrit correctement pour

justement avoir les financements des instances dirigeantes »

Les coordinateurs ont eu parfois I'impression d’étre seuls pour un montage de programme trés lourd. Ceci
pouvait les décourager par moment : « c'est slir que pour monter quelque chose comme ca, comme c'est
assez lourd quand méme. Au bout d'un moment, quand t'as 'impression que t'es tout seul, c'est pas que c'est

démotivant, mais un peu quoi. Pour moi, pour GB, des fois on en avait un peu ras le bol».

Une ARS et des politiques pas toujours a ’écoute, avec un cadre réglementaire strict

Le coordinateur était agacé par la non-compréhension des problématiques de terrain par les politiques: « ya
pas beaucoup de choses qui bougent, [...] méme nos politiques, notamment au Sénat actuellement, ils ont un
peu de mal a comprendre gqu’il faut sGrement évoluer beaucoup plus que ce qu'ils veulent faire. Pour eux on est
vraiment des libéraux. »

L’ARS avait interdit la participation financiére de chaque patient de 10€ pour la 2°™ version du programme,
pour des raisons éthiques: « pour ce premier programme, ils ont di payer 10€ d'adhésion pour le programme.
Mais on va arréter ¢a, parce que apparemment, c'est pas trop bien vu par I'ARS. Ils nous ont demandé de ne pas

le faire. »

Des évolutions réglementaires lentes ou mal adaptées

Le médecin coordinateur se rendait compte qu’il fallait étre patient pour que les choses fonctionnent
mieux et bien au niveau des programmes d’ETP en libéral : « ce que je sais, aussi, c'est que ca se fait par
petites étapes, et qu'on pourra pas de toute facon tout faire d'un coup. Et qu'il faudra du temps pour que les

choses aboutissent. Et du temps, c'est pas en 2-3 ans, ce sera 5 ans, ¢a sera peut étre 10 ans »

Il faisait remarquer que les textes réglementaires étaient publiés de facon décalée par rapport au moment
de I’élaboration et de la mise en ceuvre de leur programme, et qu’ils n’étaient pas toujours adaptables
immédiatement a la réalité du terrain: « en tout cas, les propositions de transformation vont plus vite que ce
qui se passe sur le terrain. C'est a dire que tu attends toujours, y a toujours un décalage entre « ben allez y
faites ¢ca », mais du coup avec quels outils? On n'en a pas! On n'a pas les bons outils!! [... ] c'est quand méme

assez catastrophique »

i) La problématique du financement

Une rémunération des professionnels insuffisante

L’insuffisance des financements est un des freins principaux a la mise en place de programme en libéral,
selon les coordinateurs : « Donc le c6té financier est un gros probléeme dans la mise en place de I'ETP en

ambulatoire, ¢ca c'est une certitude. Ca c'est un gros gros frein ».

Les professionnels regrettaient d’avoir obtenu un montant de subventions inférieur a ce qu’ils avaient
demandé: « on avait demandé 55000 € a peu pres. Et on a eu 35000 €... Aprés, on se dépatouille... ». Les
coordinateurs se plaignaient de I'insuffisance de la rémunération des professionnels, avec le module 2 des
ENMR, en particulier pour ce qui est élaboration, préparation des séances d’ETP, réunions, évaluations :

«avec I'ARS [...], pour I'ETP, on donne 250¢€ par patient, point! Ya rien d'autre! Et 250¢, c'est rien. C'est a dire
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gu'on a juste la possibilité de faire le diagnostic, les 3 ateliers, et I'évaluation. Mais tout ce qui est élaboration,
évaluation, n'est pas prévu, on n'est pas rémunéré pour ca. ».1l existe méme une perte de revenus pour
certains professionnels, et en particulier pour les coordinateurs :« « C'est sir qu'on s'y retrouve pas
forcément en terme de sous, d'honoraires, [... ] Ca prend plus de temps quand méme que ce qu'on est payé. »
« je pense que j'ai économiquement perdu un peu, en faisant tout ca ». Cet aspect pouvait devenir un facteur
de découragement des coordinateurs: « moi, je veux bien, je suis pleine de bonne volonté, mais a un moment

donné, passer mes week-ends a travailler pour zéro.... »

Si le montant des subventions versées par I’ARS était trop faible, cela pouvait méme mettre un coup d’arrét
au programme :« je pense que ¢a vd se lancer certainement désormais en septembre. [...] si les financements

sont pas a la mesure du projet, je suis pas slre que le projet aille au bout ».

Mais volonté de pouvoir rémunérer le réle des médecins traitants dans le programme pour encourager

leur investissement

Il était important pour les coordinateurs de rémunérer les médecins traitants pour les consultations
d’inclusion et les consultations a 6 mois (la synthése), qui prenaient un peu plus de temps : « c'est au-dela
d'une consultation habituelle, donc on voulait rémunérer avant, et puis qu'ils puissent étre rémunérés aprés,

pour la synthese aussi. Donc ¢a, ¢ca nous paraissait important aussi. »

Pas de financement spécifique du suivi post-programme

Les professionnels regrettaient I'absence de financement pour le suivi de ’ETP en post-programme . Le
médecin coordinateur faisait remarquer que malgré I"évidence d’assurer le suivi post-programme pour les
professionnels, ¢a ne I’était pas pour ’ARS qui gérait les financements : « - CG : Du coup pour la suite, pour
les patients qui ont été inclus dans le programme, évidemment tu continues a les suivre, ca me paradit
effectivement une évidence...- Mais c'est pas une évidence pour le systéme! Puisque du coup, je sais pas

comment ¢a va étre financé ».

Un financement insuffisant pour envisager des achats de matériel ou des projets pédagogiques
supplémentaires

Les coordinateurs se sentaient régulierement frustrés de ne pas pouvoir mettre en ceuvre un certain
nombre de projets pédagogiques supplémentaires, qui risquaient de ne pas voir le jour faute de
financement suffisant : « ce qui me pose souci... c'est d'étre limité au niveau financier pour pas pouvoir faire
des trucs qui me sembleraient étre intéressants. Ca c'est hyper frustrant. Proposer des ateliers, j'ai plein

d'idées »

Les coordinateurs se plaignaient de I’absence de forfait « matériel » dans le module 2 des ENMR pour la
2éme version du programme : « - CG : Au niveau du matériel, ya eu besoin de beaucoup de choses? - En fait,
c'est encore une des difficultés qui va se présenter dans les nouveaux programmes qui vont se mettre en place,

c'est que tout ¢a c'est pas prévu »

Difficulté a gérer 'enveloppe globale versée par les institutions
Finalement, malgré I'insuffisance de financement estimé en début de programme lorsque les fonds ont été

versés, il restait un reliquat de ’enveloppe a l'issue de la premiére version du programme. En effet, les 2
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coordinateurs n’ont pas comptabilisé tous leurs temps passés sur le programme qui n’ont donc pas tous été
rémunérés : « Ce qui m'agace depuis le début de ¢a, c'est que c'est une heurepar ci, une heure parla[...]. Donc
rien n'est comptabilisé. » « Parce que les choses étaient pas vraiment figées [... ]. Ca se faisait vraiment quand

on sentait que y avait besoin, quoi. Donc du coup, ya des sous qui restent »
lIs ont pu utiliser une partie de cet argent pour les temps passés par I’infirmiére, la diététicienne, le médecin
coordinateur pour la conception et le montage des dossiers de la 2éme version du programme : « on s'est

un peu rémunéré je crois, par rapport a I'ancien programme en fait, avec I'argent qui restait. »

Incertitude quant a la pérennité du financement au dela de 4 ans

Au dela des 4 ans de financement par le module 2 des ENMR, rien n’était certain concernant la pérennité de
ce type de financement: « on a ['"échéance 2012: on ne sait pas tres bien ce qui va se passer aprés. Donc on va
pas pouvoir se lancer comme on voudra probablement. [... ] est-ce qu'ils auront envie de mettre les moyens ld-

dessus, c'est pas sQr. »

)] La coordination : clé de volte de la mise en place du
programme

(1)  Coordination interne au programme

Deux coordinateurs complémentaires

Il existait donc 2 coordinateurs, qui se sont partagés la coordination de facon complémentaire: le médecin
plus spécifiquement dans tout ce qui est réglementaire, institutionnel et médical, la diététicienne plus dans
I’organisation pratique du programme et I’association : « lui, il est tres réunionite, ARS, URML [... ]. Voila, moi
j'essaie d'étre un peu plus sur le concret, parce que c'est moi qui gére les groupes, c'est moi qui gére

concrétement le programme »

Nécessité de savoir déléguer et d’avoir des compétences pour une bonne coordination

Le médecin coordinateur soulignait qu’une bonne coordination c’était aussi le fait de savoir déléguer telle
ou telle tache a telle ou telle personne, selon ses compétences : « il faut bien cadrer les gens, bien voir ce
qu'ils peuvent donner, quels sont les profils et a qui tu peux confier un certain nombre de choses. [...] je pense

qu’il y a des choses, que moi je suis incapable de faire, et qui seront bien mieux faites par tel et tel profil etc... »

Activité chronophage
Le médecin coordinateur faisait remarquer qu’en tant que professionnel et médecin, il avait beaucoup de

choses a gérer, dont les soins en particulier, et qu’il manquait de temps pour une bonne coordination:« elles
savent ou aller chercher les dossiers. On n'a pas forcément le temps. Et puis bon, on a aussi des soins a donner.
[...] déjay a beaucoup de choses dans un péle santé, qu’il faut gérer. Si en plus il faut faire tout le reste, on s'en

sort pas » « Dés que tu veux coordonner les choses, et ben, du coup il faut quasiment du temps que pour ¢a. »

La secrétaire ajoutait que certaines taches administratives monopolisaient du temps des coordinateurs
inutilement : « Effectivement y avait une liste, en fait qui la dégagerait parce que finalement elle fait un travail
de secrétariat beaucoup plus que moije n’en fais. ». Le temps passé a du travail de secrétariat, la lourdeur des

problématiques juridiques, fiscales et d’administration, étaient autant de facteurs qui pouvaient a moyen
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terme fortement démotiver le médecin coordinateur: « moi, j'ai toute la bonne volonté du monde. Mais au
bout de 4 ans, voire plus, [...] je commence a fatiguer. Donc si y a pas de changement radical la dessus, c'est sGr

qu'a un moment donné [... ] j'abandonne, tant pis, c'est pas.... »

Manque de planification des temps de réunions et des temps de travail sur le programme

Il existait un manque de rigueur dans la planification d’un calendrier de temps investi sur la coordination et
’organisation du programme. Quand temps de concertations il y avait, ils étaient souvent improvisés et
courts : « on s'est pas fixé une demi-journée par mois, oti on se consacrait a I'organisation, a la gestion du
programme. ».« C'est assez court en fait, on n’arrive pas a se bloquer des journées entieéres. [...] Y a pas de

souci de communication a proprement parler. Mais c'est souvent du rapide. »

Il était difficile d’organiser des réunions uniquement dédiées a I’ETP entre les nombreux professionnels, en
plus des réunions déja organisées pour d’autres missions (SCM, staff médical, groupe qualité ... ), ou ’'ETP
n’était pas forcément abordée: « Alors réunir 30 personnes a chaque fois, c'est toujours... enfin c'est pas
facile. Faut s'y prendre a I'avance, y a des plus ou moins réticents... »« Ca fait une réunion de plus. lls ont déja la
SCM, ils ont déja le groupe qualité, ils ont....je pense qu'il y a de quoi faire! » « on se voit quand méme
réguliérement, hein. On a des réunions [... ] ya pas de limites dans les sujets abordés. [... ]. Mais souvent c’est

des problemes de la SCM.».

Un probléme de répartition des roles mal définis par les coordinateurs

= Les compétences en informatique d’un MG : utilisées mais pas assez
Les coordinateurs ont su faire appel aux compétences d’un des médecins généralistes du PSP en ce qui
concernait 'informatique mise au service de "association et du programme. Cependant, malgré la
sollicitation de ce professionnel, la mise a disposition de ses compétences en informatique n’a pas été
exploitée jusqu’au bout, en particulier pour aider et former la coordinatrice dans ce domaine, ainsi qu’elle
nous I’a souligné : «on peut faire des choses sur Excel [...] mais [... ] moi qui n'y connais pas grand chose, je

vais passer 3 heures! ».

= Les compétences des autres médecins généralistes non exploitées
Les coordinateurs n’ont pas assez exploité, selon eux, les compétences des professionnels du pdéle de
santé, pour simplifier et optimiser le travail li€ au programme: « ils ont tous des compétences
particulieres.{... }on pourrait se servir aussi {... } des qualités de chacun pour essayer de proposer un truc un

peu plus efficace. {... } finalement on le fait pas ».

=  Manque de compétences de la coordinatrice pour la trésorerie
La diététicienne s’occupait assez souvent dela trésorerie de ’association créée pour le programme. En
effet, étant experte du déroulement du programme, des besoins au niveau fournitures et matériel, il était
parfois plus simple qu’elle gere les montants des rémunérations, les sommes a prévoir pour le matériel,
comme nous I'expliquait le médecin généraliste trésorier officiel de ’association : « On a formalisé les réles,
parce qu’il le fallait sur le papier pour 'association. Apres, bon, ya des choses qui se passent
naturellement ».Cependant, elle manquait de compétences et de connaissances au niveau comptabilité: « Et
la trésorerie, {... } je me suis lancée dedans {... } moi je suis pas comptable. {... } j'ai pas une expérience de la

comptabilité trés poussée»
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La présence de la secrétaire du Péle qui permet de limiter le temps de secrétariat des coordinateurs

[l arrivait que la secrétaire assurat quelques missions de secrétariat pour le programme permettant aux
coordinateurs de gagner du temps : « effectivement, des petites choses comme ¢a... oui, envoyer juste un
petit courrier, un petit rappel, enfin toutes ces choses-la qui peuvent faire un plus ».
Quelques exemples de missions administratives assurées par la secrétaire:
- Elle permettait a la coordinatrice d’obtenir les informations administratives des patients, ainsi que
des informations manquantes parfois sur les antécédents ou les traitements des patients
- Elle aidait aussi les médecins a remplir les grilles de paramétres biocliniques avec les résultats des
derniéres prises de sang

- Elle assurait les relations avec la banque pour la structure juridique etc...

La secrétaire permettait aussi de faire le lien entre les coordinateurs et entre les médecins: « MH c'est notre
plaque tournante [...] quand il y a des infos da faire passer, GB peut nous les envoyer directement, mais souvent
il passe par MH [la secrétaire] [...] elle centralise un petit peu tout ¢ca » « je ne suis qu'un lien, je sais pas

comment expliquer, je fais le lien entre CD, entre les médecins »

(2)  Coordination a I’extérieur du programme et du PSP

Des programmes créés dans des structures extérieures, sans coordination entre elles et le PSP de Clisson

Ce que regrettait le médecin coordinateur, c’est que chacun essaie de monter son programme dans son
coin, et sans qu’il y ait vraiment de réelle coordination et coopération entre tous : « Mais encore une fois, ce
qui me fait peur c'est que tout le monde essaie de faire tout en méme temps partout, et... voila, sans que
chacun se concerte ». Une des hypothéses qu’il avancait était qu’il y avait peut-étre des intéréts a faire des
programmes au niveau de I’obtention de budgets : « Faut pas étre innocent, parce que tout le monde essaie
de se positionner aussi, parce quey a des sous, parce que c'est une autre facon d'avoir des budgets et que c'est

tres fléché en ce moment dans cette direction-la.»

Difficulté a se coordonner avec les établissements de santé (publics et privés)

Pour l'instant il n’existait pas vraiment de lien avec les hépitaux ni les établissements privés: « -CG: [...] en
particulier les relations du programme que vous avez mis en place, [... ] les cliniques, hépitaux, etc... Est-ce
que tu peux m'en dire plus?- Ben y a pas grand chose a dire parce que y a quasiment pas de relations, ou d'inter

relations. ».« Par rapport a I'hdpital c'est trés compliqué, parce que c'est tres cloisonné. »

Une des raisons évoquées par les coordinateurs de ce manque de coordination extérieure était la jeunesse
des MSP/PSP et des programmeslibéraux. Donc ’habitude de travailler avec lelibéral pour ’ETP n’était pas
encore prise :« c'est parce que ¢a s'est pas organisé, parce que les maisons de santé, ca commence juste a se

créer finalement, et que du coup faut qu'on s'harmonise tous ensemble. »« il faut dire que sur les centaines de

programmes qu'ily a, il y a quasiment 98% de programmes hospitaliers »

Une communication au sujet du programme qui en est aux balbutiements

[l existait peu de communication au sujet du programme en dehors du péle :« La communication, de toute
facon, [...] c'est un gros souci, c'est d dire que on communique pas du tout sur ce qu'on fait. Donc déja les
patients pour qu'ils soient au courant... ». En effet, les professionnels de santé se sentaient globalement peu

compétents pour tout ce qui était outils de communication et publicité, surtout les médecins. Ils
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manquaient de temps pour les créer, ainsi que des financements : « faut créer des affiches: qui crée les
affiches? Combien ¢a colte? [... | puis moi je suis pds un as de la communication! C'est pas mon métier! »,« faut
aller voir les gens qui vont faire l'affiche, [... ] se mettre d'accord sur les logos, tout ce qui prend comme ¢a, I'air

de rien, beaucoup de temps, et un peu d'énergie. »

Mais volonté de travailler avec les professionnels du territoire

Il était important pour les coordinateurs de travailler avec les médecins traitants du territoire. Ils ont
souhaitéles informer de I’existence du programme a Clisson, via les réunions du groupe qualité, et ensuite
pouvoir les intégrer au processus de recrutement des patients: « On s'est mis aussi d'accord [... ] pour que
les autres médecins travaillent aussi avec nous. [...] l'idée c'était ¢a: savoir si on était capable de [...],

fonctionner sur un territoire »

Importance de partager son expérience locale pour faire avancer les choses

Des équipes d’autres MSP et PSP ont pris contact avec les coordinateurs pour découvrir le programme du

pole de santé de Clisson pour éventuellement s‘en inspirer : « les pdles santé qui sont en train de se mettre

Le médecin coordinateur était convaincu que partager leur expérience de programme d’ETP ayant plut6t
réussi au niveau local, avec des personnes motivées par ’ETP au niveau régional,pouvait permettre de
réfléchir sur un modéle de programme viable donc pérenniser ce genre de programme: « je suis assez
convaincu que c'est en fait, par des expériences locales, des espéces de modélisation comme ¢a au niveau du
local, qu'on arrive probablement a réfléchir sur quelque chose qui peut étre viable, mais sur une dimension
aussi pas trop importante. » « je pense qu'on a aussi plein d'interlocuteurs qui sont trés partants dans notre
région, trés divers, et c'est une richesse qu'il faut pouvoir utiliser pour faire quelque chose d'intéressant, enfin

de pouvoir concevoir quelque chose au niveau libéral d'intéressant »
k) La place du médecin traitant

(1)  Intérét pour ’ETP

Intérét pour P'efficacité de PETP chez les malades chroniques

Les professionnels étaient d’accord sur le fait que 'ETP avait une efficacité a moyen et long terme sur la
prise en charge de la maladie chronique de leurs patients et sur leur qualité de vie : « du cété des patients,

c’est quand méme intéressant » « . Je pense que c’est pour améliorer I’état des patients. »

C’était une source de motivation pour les professionnels :« - CG : Au niveau du programme, qu’est-ce qui
vous encouragerait a poursuivre ? - Les résultats. Si on voit que tous nos diabétiques ne sont plus des

diabétiques a la sortie du programme, qu’ils ont perdu 10 kilos. Je souscris tout de suite ! »

Apport de ’ETP pour leur pratique professionnelle
- Activité pionniére stimulante et passionnante pour certains : « les gens qui visitent, donnent quand

méme I'impression d’étre en avant, quoi, d’étre un peu des pionniers. Et ¢a je trouve ¢a passionnant »
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Faire une activité d’enseignement en quelque sorte, surtout d’éducation : « c'est pas du tout la
méme chose car on s'adresse a des patients et pas a des éléves. Mais quelque part, il y a une part entre
guillemets d'enseignement. [...] C'était aussi... la motivation était la au départ. »

Travailler en équipe pluridisciplinaire et se coordonner : « Ca permet en plus de se voir entre
médecins, parce que méme dans un péle comme ¢d, ca nous darrive de pas se voir de la journée |[...].
Donc ¢a permet, bon, ben, voila, de se rencontrer, plus communiquer, de confronter les pratiques]... ]

non, je suis sQr que c’est intéressant, que ca a de 'avenir ! »

Apport de ’'ETP dans la relation médecin-patient

Approche différente et nouvelle du patient : approche centrée sur le patient, plus humaniste, plus
disponible pour I’écoute, plus de proximité avec le patient : « c'est une nouvelle facon de travailler
pour nous, une nouvelle maniére d'appréhender la santé,|[...]. Parce qu'on va sur un autre terrain, et
on est plus proche du patient, on discute plus d'eux, ils se sentent plus en confiance parce qu'on
s'intéresse plus a eux »« je trouve qu'on retrouve une relation humaine, humaniste, derriére tout ¢a,
avec le patient, qu'on perd de temps en temps »

Approche de ’ETP complémentaire par rapport aux consultations classiques du médecin traitant :
plus de temps pour approfondir les aspects de prévention: « C’était pour avoir un appui pour
pouvoir réussir a ... bien ce qu’on n’a pas le temps de faire en général au cabinet avec les patients. Les
régles hygiéno-diététiques et tout ¢a, ca prend beaucoup de temps. »

Utilisation de cette nouvelle approche du patient dans ses consultations classiques de suivi de
patients : « ya des choses que je fais en consultation, que je ne faisais pas avant. Enfin, en fonction des
questionnements que j'arrive d faire avec les gens. [... ] ya un certain nombre de situations, soit aigues,
soit nouvelles etc... ou tu abordes les problématiques de pathologies chroniques différemment. »
Amélioration de la relation avec le patient et moins de difficultés et d’incompris : « ce partenariat
avec les patients, les patients le ressentent bien. Probablement que ¢ca améne beaucoup moins de
difficultés et de problématiques relationnelles avec les gens. »

Plus de temps pour le patient pour discuter son vécu et son ressenti de la maladie et du traitement,
ses problématiques de santé et de vie, ses besoins etc... : « e fait de les inclure comme ca dans des
groupes, ils peuvent parler de leur maladie, et puis on leur donne plein de conseils »« avoir un petit

peu plus de temps dans ces relations d'éducation au patient »

(2)  Mais ambigtiité des médecins quand a leur éventuel
investissement dans le programme

La plupart des médecins traitants trouvaient I’'approche de ’ETP et le programme intéressant, mais

n’étaient pas préts a s’y investir plus : « CG :[... ] tu as évoqué le fait de participer aux ateliers, [... |qu’est-ce

que t’en penses - Et bien, éventuellement, ca pourrait étre a envisager. Bon ¢a doit pas étre inintéressant

d’intervenir. Bon, je sais pas si je suis encore tout a fait prét. »

L’ETP et la formation n’était pas dans leurs priorités du moment malgré leur intérét pour ’ETP: « pour

Iinstant, je suis peut-étre pas dans I'optique de faire beaucoup d’ET [... ] je suis aussi au début de mon activité,

j’ai été aussi... ala fac on a été formé pour faire de la médecine, on n’est pas tellement formé pour faire de

I’éducation thérapeutique. Donc, ¢a suppose avoir une formation, prendre des jours, voila... mais pour I'instant

c’est peut-étre pas mon objectif principal. Mais je garde ¢a en téte. »
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(3) Freinsal’investissement des médecins traitants dans le
programme
Activité chronophage
L’aspect chronophage du programme a toutes les étapes du programme, et la nécessité de pouvoir se
dégager du temps et d’organiser son temps, dans une activité libérale déja chargée, sont des
problématiques qui rebutent les médecins pour s’investir plus: « plus en ambulatoire qu'a ’hépital [...] ca
demande vraiment des gens qui vont vraiment avoir envie de s'investir dedans quoi. Parce que c'est du temps
en plus a donner pour ¢a. » « Déja le fonctionnement du péle, les plages de consultation ; le fonctionnement, les
transmissions aux secrétaires, enfin toutes les choses courantes prennent du temps. Et si on en rajoute encore,

et ben, ou est-ce qu’on le prend ce temps ? »

La mission de recrutement et de la consultation a 6 mois nécessitait un temps en plus a prendre dans la
consultation classique qui était déja longue et complexe, en raison de la maladie chronique du patient ou
d’un autre probleme intercurrent du patient : « c’est toujours une prise de temps supplémentaire au sein

d’une consultation déja programmée »

Pour eux, s'impliquer plus dans le programme (élaboration, animation d’ateliers, autres missions) signifiait
travailler en plus le soir ou le week-end, et préféraient une passer ce temps avec leur famille ou a titre
personnel : « je pense que c’est un peu ce qui fait freiner des 4 pieds les autres jeunes confréres. C’est a dire
que je pense qu’ils veulent pas [... ] sacrifier du temps familial ou personnel dans des projets dont on sait pas

trop ce que ¢a va devenir par la suite» .

Perte financiére et rémunération insuffisante

Le motif financier était un frein majeur. Les médecins étaient freinés par le c6té mal voire non rémunéré du
temps investi dans le programme, par rapport aux consultations libérales : « c'est aussi: s'investir et étre
rémunéré comme il faut, quoi! C'est a dire que les médecins, ils veulent bien, mais s'ils font ca, et qu'a c6téils
font pas de consultation, faut au moins que ¢a leur rapporte autant d'argent! [... ] C'est ce qui motive aussi les
gens de le faire, et ca c'est un truc qui est un frein pour I'adhésion d'un certain nombre de professionnels de

santéici »

Médecin pas intéressé par ’ETP, et ne souhaitant pas étre plus informé

Un des médecins du pdle n’avait finalement pas vraiment envie d’étre plus informée au sujet du
programme, ne souhaitant pas s’y investir: « - CG : Est-ce que t’aurais aimé étre plus informée ?- Non. Pas
vraiment. Enfin on n’en avait tout a fait la possibilité et la liberté, je suppose[... ]A partir du moment oti on
s’impliquait pas, on n’était pas euh... on n’avait pas non plus de regard sur ce que eux pouvaient faire ». L’ETP
est une approche qui pouvait ne pas plaire a certains médecins :« c'est vrai que c'est une vraiment autre

facon de réfléchir, hein. Donc je crois que c'est selon les caractéres, tout le monde le fera pas »

Résistances des patients pour I'adhésion au programme

Certains médecins, usés le fait d’expliquer et de convaincre les patients, n’avaient pas envie de réitérer
cette pratique face a certains patients résistants et pas préts a opérer un changement: « Faut derriere ¢a,

user beaucoup de salive pour rassurer les gens, pour expliquer. »« Y a aussi des gens qui n’étaient pas
) )
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comment dire... dans cette logique-la au moment ou ¢a leur a été proposé, c’est-a-dire des gens qui n’avaient

pas envie forcément de perdre du poids »

Un des médecins constatait qu’il pouvait exister un biais de recrutement au programme : il était difficile
d’inclure les patients qui en avaient le plus besoin, car ce sont ceux qui étaient les moins compliants en
général : « tous les patients qu’on voit et qui sont pas trés compliants, [... ] quand on leur parle d’un truc

comme ¢a, bon, ils ont pas le temps, c’est difficile de les intéresser »

Des projets professionnels différents et déja engagés

Certains médecins avaient d’autres projets professionnels qui leur prenaient déja du temps, dans lesquels ils
s’étaient engagés, et n’avaient clairement pas envie ni la possibilité de s’investir dans ce type de
programme : « Et donc de toute facon, j’ai refusé, enfin j’avais pas de temps a donner [...] C’était pas
’éducation thérapeutique qui me semblait la priorité dans mes projets de mise en commun de soins » «y avait
d’autres projets qui m’attiraient plus en fait. Enfin sur lesquels j’avais plus envie de passer du temps et

d’approfondir, tout simplement. Mais par contre qui sont au sein de la maison médicale »

Sentiment d’insécurité vis a vis de I'avenir et de la pérennité du programme d’ETP

Il existait un réel manque de visibilité des institutions vis a vis de la pérennité du programme : Apres ce

gu’on sait pas, c’est ce que I’avenir nous réserve. Si ces expériences la vont étre pérennisées... ».

Cette activité innovante était un peu une inconnue en terme d’organisation. Les médecins préféraient
observer avant de s’investir: « Moi je suis pas trop au point la-dessus, du coup, je pense que je vais voir
comment ca se passe chez les autres avant de m’impliquer ». De plus, un programme dont la pérennité n’était
pas assurée, n’encourageait pas les médecins a s’y engager : « je pense qu’ils veulent pas [...] consacrer trop

de temps [...]. Yarien de pérenne dans tout ca.. ».

Critéres de sélection trop nombreux donc pas clairs pour les professionnels et trop restrictifs dans chaque

patientele
Certains médecins faisaient remarquer que les critéres de sélection étaient trop nombreux, donc pas tres

clairs pour eux. Un des médecins ne savait plus exactement si les patients concernés par le programme
étaient des diabétiques, ou ceux en surcharge pondérale : « on a parlé surtout de diabéte, enfin, oui, des
patients en surpoids, diabétiques». Certains médecins avaient finalement dans leur patientéle peu de

patients qui entraient dans les critéres :« C’est vrai que moi j’ai pas inclus beaucoup de patients, parce que

d’abord j’en n’ai pas énormément qui rentraient dans les criteres »

Impression de manque d’efficacité immédiate du programme pour les patients

Certains médecins étaient pessimistes quant a I’efficacité du programme sur les parametres biocliniques ou
les changements de comportements de leurs patients, car L’ETP n’apportait pas de résultats a court terme
quantifiables par des marqueurs biocliniques : « En terme de résultats chiffrés sur le poids, sur les

glycémies, faut qu’il faut pas se faire d’illusion, ¢a va pas révolutionner les choses ! »
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(4) Manque de lien et d’échanges avec le médecin
traitant : difficulté a trouver leur place

Difficulté des médecins traitants a trouver leur place dans le programme

La diététicienne faisait cette remarque au sujet de certains médecins traitants : « par rapport aux médecins

[...]:j'ai l'impression qu'ils ne savent pas trop ou se situer. »

Définition un peu floue de leur réle dans le programme avec manque de recommandations communes

Il a été délivré peu de recommandations, selon les médecins, pour le recrutement de leurs patients, la
consultation a 6 mois, le suivi post-programme : «- CG: [...] est ce qu’il y a eu au départ une espéce de ligne
de conduite justement par rapport a la facon d’aborder]... ] le programme, avec GB, CD et vous ? - Non. Pas

vraiment, y en n’a pas. C’est un peu chacun qui I’a fait comme il I’a entendu ».

Manque d’encouragement pour la place a prendre par le médecin traitant dans le programme

Leur volonté de s’investir plus n’avait pas été encouragée dés le début du programme «: « Et puis nous on
était, en fait on nous demande pas grand chose ».« j’pensais éventuellement qu’on allait étre impliqué nous-
mémes dans certains ateliers. Finalement ca s’est fait un petit peu autrement ». Les coordinateurs n’ont pas
trop insisté auprés des médecins traitants pour imposer leur réle dans le programme :« Donc on a encore

une fois pas imposé, on voulait rien imposer aux gens ».

Manque d’échanges et de communication avec le médecin traitant

Ce défaut de communication était dans les deux sens :

- manque de communication des coordinateurs vers les médecins traitants, au sujet de leurs
projets et au sujet du contenu des séances: « Je sais pas ce qu’ils ont en projet de faire » « je sais pas
quel a été le contenu précis de I'ET etc... [...] les enseignements qui ont été donnés, les informations
qui ont été données, la facon dont se sont déroulés les entretiens». Il y avait aussi un manque de
relances des médecins traitants au sujet du programme, et en particulier les médecins hors-péle, ce
qui faisait presque oublier le programme :« quand t’es pas dedans, que tu t’occupes pas du
programme, tu suis pas le truc au jour le jour. Donc t’oublies, tu sais, tu te rends pas compte ». Une
des raisons évoquée par le coordinateur pour le manque de relances était le manque de temps:

« j'ai pas le temps forcément de les voir les uns les autres »

- alinverse manque de retours des médecins traitants vers les coordinateurs, au sujet de leurs
besoins, comme I’exprimait le coordinateur : « je sais pas s'ils trouvent ca bien, qu'est-ce qu'ils
changeraient, qu'est-ce qu'ils amélioreraient, qu'est-ce qu'ils retireraient....? En fait on n’en discute
pas. » Une des raisons était que les médecins traitants avaient peur de déranger ou de donner du
travail en plus aux coordinateurs ou pensaient que leur avis ne comptait pas trop, vu leur
investissement moindre dans le programme : « c’est vrai que moi j’ai du mal a réclamer les choses
parce que je trouve que je suis pas assez investie dans le truc. Et que du coup j’ai rien a proposer
comme aide en retour. Et du coup ¢a m’embéte de demander des choses. Parce que je trouve que
c’est déja des gens qui s’impliquent vachement dans plein de choses][... ]. Du coup je me vois mal leur

demander des comptes».
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Absence de fiche de liaison et de compte rendu destinés au médecin traitant au sujet de la participation de

ses patients
Il n’existait pas de compte rendu destiné au médecin traitant pour les informer de la participation de leurs

patients :« Alors, c’est vrai que pour 'instant on n’a pas trop de compte- rendus détaillés ou exhaustifs, soit
meédical, soit de la part de la diététicienne ». Ne pas pouvoir bénéficier de ces documents était percu comme
une vrai difficulté par certains médecins « mais c’est vrai que si on n’a pas de retour, on va étre un peu

embété. Et puis savoir aussi comment les gens ont participé »

(5) Importance d’une coordination avec le médecin
traitant pour encourager sa participation active

Importance des temps de concertation pour entretenir la motivation

[l était important pour la plupart des médecins d’étre informés du contenu et de I’avancée du programme
pour conserver une dynamique et entretenir les motivations :« on a toujours besoin, et c'est ca qui est
intéressant aussi, de se voir, de coordonner les choses, pour que ¢a garde une certaine dynamique [... ] Et puis
quand on fait une réunion, hop, ¢ay est, ¢d.... [...] Mais une fois de temps en temps, ca permet de recadrer les
choses, de rediscuter de certains patients, si on a besoin d'en discuter avec le médecin traitant, etc... pour

refaire le point »

Importance de solliciter ’avis des médecins traitants pour valoriser leur place

Le coordinateur soulignait la participation de certains médecins du péle a I’élaboration de certains outils ou
étapes, parce qu’ils ont sollicité leur avis, pour la fiche des indicateurs biocliniques, pour le recrutement, la
consultation de recrutement et a 6 mois : « [a o ils nous ont aidés, c'est sur le travail sur la fiche: déja pour
savoir ce qu'on allait mettre dedans, ce qui paraissait facile a tout le monde etc... » « ils étaient ok pour
participer [... ] amener des patients. Donc a réfléchir la dessus. Donc il a fallu aborder un petit peu ces aspects

la: comment on fait? Quels patients on choisit? Voila. Enfin, mettre les critéres de sélection »

) L’entrée dans le programme : le recrutement du patient

Objectif de file active surestimé

La file active envisagée de 100 patients était peut-&tre surestimée pour un premier programme, comme le
soulignait la coordinatrice: « nous on savait pas trop combien on allait pouvoir faire. Donc on avait dit 100
parce qu'on nous avait conseillé de dire 100. Apres, on constate que c'était beaucoup ». Or le recrutement a
été trés variable d’un médecin a un autre et la plupart des médecins n’ont pas rempli leur objectif de
recruter une dizaine de patients, a cause des difficultés rencontrées: « On avait des objectifs. Je pense qu’il
aurait fallu recruter une dizaine de patients par médecin faisant partie du projet. Je suis pas sGr d’avoir les

dix. ».« c'est vrai qu'on a eu quelques médecins qui sont plus actifs a envoyer des patients que d'autres. ».

Freins des patients a ’adhésion au programme

- Peur des séances d’ETP collectives
Certains patients appréhendaient les ateliers collectifs : « y en a qui sont pas dans "optique travail de groupe,
se livrer devant tout le monde.».Certains estimaient qu’ils étaient trop scolaires :« pas envie de cette

contrainte de séances répétées, en collectif, un peu scolaire »
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- Ne pas connaditre les lieux
Pour le médecin hors-pdle du groupe qualité, le fait de ne pas étre dans les locaux ou se déroulait le
programme et sur la méme commune a freiné le recrutement de ses patients : « - CG : Donc si j’ai bien
compris, le fait que ce soit sur Clisson, ca peut étre un frein pour les patients ?- Ben, peut-étre ouais, quand

méme. [...]c’est peut-étre moins facile pour moi de dire, enfin, d’envoyer des gens sur Clisson »

- Contraintes matérielles ou de travail
Certains patients ne s’engageaient pas dans le programme parce qu’ils disaient de pas avoir de moyen de
transport, ou I'organisation avec leur travail était compliquée : « ceux qui ont pas adhéré, c’est pour des
raisons matérielles de disponibilité [... ] Mais des patients qui étaient vraiment dans des situations matérielles

vraiment... qui n’avaient pas de voiture, soit avec 'organisation du travail, c’était pas faisable. »

L’adhésion des patients facilitée par :

- Lerecrutement par le médecin traitant
Un des médecins faisait remarquer que méme si 'objectif de file active n’avait pas été obtenu, le
recrutement avait été finalement assez important pour un premier programme avec 67 patients sur un an.
L’hypothése qu’il avancait était que le recrutement était réalisé par le médecin traitant avec qui les patients
ont établi une relation de confiance : « Soixante-sept? Donc les deux-tiers de I"objectif, ce qui est déja pas si

mal [...] ¢a s’est fait, enfin, en respectant le colloque singulier médecin-patient. »

- La quasi-gratuité du programme
L ‘absence d’avance de frais par les patients pour le programme est nouveau et appréciable pour les
patients : « de permettre a des patients de rentrer, du fait [... ] de ce projet un peu différent, de rentrer sans

avoir a débourser des sommes exorbitantes, ¢a paraissait trés trés bien. »

- La présence d’une brochure
La diététicienne a créé une plaquette d’information résumant le programme et destiné au patient, donné
par le médecin traitant a son patient lors de la consultation de recrutement : « Je I’ai remise a chaque fois

que j’ai proposé, j’ai remis ca au patient. »

- Attrait des patients pour I'entretien individuel avec la diététicienne
L’acceés aux consultations avec la diététicienne a été un attrait non négligeable pour les patients qui n’y
auraient pas eu accés d’habitude car non remboursées par I’assurance maladie :
« beaucoup, en fait, acceptent souvent, parce que [...] y a deux consultations diététiques finalement. Y a une
consultation d’entrée, et puis une consultation de sortie du... Donc ¢a c’est le c6té un peu attrayant »
« Je pense que j’ai un petit peu d la fin axé ¢a sur le fait d ‘avoir un entretien [... ] suffisamment long avec la

diététicienne [... ] et pour lequel ils avaient pas un centime a débourser »

- La prise du 1° RDV par le patient lui-méme
Les professionnels ont constaté que, pour renforcer son adhésion au programme, il était nécessaire que le
patient prenne lui-méme son RDV pour le diagnostic éducatif, a l'issue de la présentation du programme

par les médecins lors de la consultation d’inclusion: « soit ils appelaient directement Charlotte, soit ils
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passaient par le secrétariat qui notait les RDV en fonction des bons moments, toujours avec cette obligation du

patient d'appeler lui-méme ».

m)  Undiagnostic éducatif non conforme au « cahier des charges »

Pas de définition des compétencesni de contrat d’éducation

Au départ, dans le contenu pédagogique du diagnostic éducatif, il avait été omis de définir les compétences
acquises et a acquérir par le patient, ainsi que les objectifs du contrat d’éducation: « les compétences, on

avait pas vraiment mis en place de compétences »
Cependant, la coordinatrice avait rectifié le tir vers la fin du programme, et elle établissait un contrat
d’éducation avec le patient : « « les compétences [... | Je commence, j'essaie de le faire, j'essaie a la fin du

diagnostic éducatif de voir avec eux quels objectifs on va mettre en place. »

Pas d’abord du vécu de la maladie

[l avait été omis également de faire parler le patient sur le vécu et le ressenti vis a vis de sa maladie et son

traitement :« Le vécu de la maladie et du traitement n’ont pas été abordé non plus »

n) Les séances d’ETP

Les horaires des ateliers adaptés pour la participation des professionnels
Les ateliers étaient tout a fait adaptés pour la participation des professionnels: « Donc maintenant, on s'est

dit avec G. c'est plus facile pour lui le mardi. Pour moi aussi c'est pratique »« on avait d'autres créneaux qui

étaient plus faciles, puisqu'on prenait ¢a sur les jours de « repos »ou en tout cas sur des jours qui étaient plus

« Off » »,

... Mais qui sélectionnent une population agé et peu d’actifs

Les ateliers ne se déroulaient plus le samedi car ce jour n’est pas trés favorable pour les professionnels. Ce
qui était dommage car ce jour était adapté aux patients qui travaillent: « Mais la difficulté c'est qu'on n'a pas
que des retraités. » « Le samedi, des fois, ce serait bien pour les gens qui travaillent, mais bon... faut que nous

aussi on ait envie de travailler le samedi! ».

Un contenu pédagogique des ateliers satisfaisants pour les notions théoriques mais pas assez pratiques

Les médecins, d’apres les retours des patients, ont estimé que les ateliers étaient bien menés avec un
contenu pédagogique satisfaisant : « je pense que les ateliers sont bien menés|... ] Oui ¢a parait tout a fait
bien amené quoi. Et je pense que les notions fondamentales sont apportées ». Cependant, les patients et les
animateurs ont jugé que les ateliers n’étaient parfois pas assez dans la « pratique » : « - CG : Et du coup les
patients [...] - [... ]lls trouvaient ¢a un peu court, et pas forcémentassez pratique. On est un peu trop sur la

théorie encore, c'est pas facile. s auraient aimé qu'on soit plus sur un c6té pratique »

Approche de groupe positive pour les patients

L’approche de groupe a été considérée comme positive par la plupart des professionnels, vus les retours de
leurs patients. Les discussions entre patients lors des séances aboutissaient sur une certaine émulation, les

patients se donnant mutuellement des conseils sur des stratégies mises en place: « Je pense que déja y a un
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c6té convivial de voir qu’ya d’autres personnes qui ont ces problémes la, de voir que ¢a phosphore, et que
découvrir que certains ont des stratégies « tiens j’avais pas pensé a ca etc ». je crois que ¢a c’est stimulant »

« ils ont apprécié[... ] de pas oser poser une question, mais y a quelqu’un qui va la poser et avoir les retours. »

Des petits groupes de patients facilitant la communication
Les groupes de patients étaient petits, facilitant la communication (entre 6 et 8 patients) : « c’est des petits
groupes en plus [...], donc ¢a les patients comme on leur donne beaucoup la parole, ¢a c’est quelque chose

qu’ils apprécient »

Difficulté a s’adapter aux besoins des patients et étre modulable

Il semblait complexe parfois au coordinateur de bien prendre en compte des besoins de patient, et
d’adapter le contenu de la séance d’ETP selon les besoins du patient : « finalement faut étre assez souple.
{...} c'est la partie qu'est pas tellement évaluable. {... } c'est assez compliqué. Mais je crois que c'est inhérent a
ce genre de prise en charge, et le but étant finalement que les gens s'y retrouvent, et qu'ils acquiérent

effectivement des compétences »

Difficulté a aller plus loin dans les projets pédagogiques des séances d’ETP : manque de temps, de moyens

humains, de locaux.

Les coordinateurs pensaient qu’ils manquaient de temps, de moyens humains pour animer et de locaux
pour élaborer et mettre en place de nouveaux ateliers : « Je voudrais créer des groupes de marche, mais il
faut que moi j'ai le temps de les créer ».« ¢a, ca demande des structures, ca demande des locaux, du temps, ca

demande plein de choses... » .

Pouvoir proposer des séances individuelles selon la demande des patients est difficile car manque de

financement :

Certains patients n’ont pas aimé le fait que les séances d’ateliers soient collectives et préféraient les
entretiens individuels : « Je crois que la ol les patients sont le plus satisfaits c’est quand y a un suivi régulier
par une diététicienne hein, personnalisé.... ». Les professionnels auraient souhaité proposer plus
d’entretiens individuels, mais se posait encore le probleme de I'insuffisance des financements : « il faudrait

faire des ateliers individuels mais je sais pas trop comment ¢a pourrait étre financé, ce genre de choses. »

Manque de prise en compte de I'aspect psychologique
Les coordinateurs regrettaient I’absence d’une psychologue dans le programme : « enfin pour nous ce qui
aurait été important c'est d'avoir une psychologue aussi qui puisse rentrer dans le programme, mais

malheureusement, bon, ¢a s'est pas fait »

o) Le suivi post-programme des patients complexe a assurer

Importance de réaliser la consultation a 6 mois avec le médecin traitant pour compléter I’évaluation et

débuter le suivi

Certains médecins traitants faisaient I’évaluation du ressenti des patients: « je vais un petit peu plus loin,
j’essaie de savoir les messages qu’ils ont retenus, j’essdie.. voild. [... ] moi je leur demande, les messages qu’ils
ont retenus, quoi, les points véritablement forts » « On a parlé de I’ET et de la facon dont ils ’avaient vécu ».

Ceci permettait de compléter "évaluation du patient, du programme, et de prolonger les acquis du
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programme avec le suivi avec le médecin traitant : « la consultation a 6 mois avec le médecin, [... ] pour qu'on

ait un suivi et pour qu'on puisse évaluer un petit [... ] ce que ¢a apporte aux gens »

Importance de réaliser une consultation a 6 mois uniquement dédiée a 'ETP

Lorsque cette consultation était dédiée uniquement a I’ETP, elle n’impliquait pas une surcharge de travail
pour le médecin : « - CG : Donc par rapport a la consultation proprement dit ou tu recrutes les patients, tu fais
le bilan a 6 mois : pas de charge de travail supplémentaire ?- A partir du moment ot la consultation a 6 mois

est pas faite justement sur un temps de consultation autre, ¢a va »

Importance de se servir de I’existant pour proposer un suivi au patient

La coordinatrice expliquait qu’elle proposait, lors de la séance individuelle finale, a ses patients plusieurs
voies de suivi aprés le programme, en particulier le réseau diabéte existant déja: « Donc, c'est aussi se servir
de ce qui existe pour faire une continuité des soins au niveau du patient ».Les différents suivis proposés au
patient : consultations avec une podologue, psychologue, diététicienne, suivi avec leur médecin traitant,

participer a des séances au réseau diabéte 44.

Manque de suivi post-programme

Cependant, malgré ces recommandations lors de la synthése finale, il a persisté un manque réel de
continuité de la prise en charge a la fin du programme pour le patient : « souvent, ya une coupure, le
programme est fini, plus personne n'en parle, donc c'est dommage parce que du coup ¢a s'arréte ». Certains
médecins pensaient que l'information du patient sur son suivi était imprécise lors de la séance individuelle
d’évaluation finale :« moi sur une dizaine de patients inclus, il doit y avoir la moitié que j’ai pas vu en
consultation de bilan a 6 mois, quoi.- CG : D’accord. Et y a une raison particuliére ? - [... ] j’ai pas fait d’enquéte

en particulier chez les patients. Mais j’ai 'impression que ¢a a pas été trés clairement dit. ».

p) L’évaluation fastidieuse mais nécessaire

Nécessité d’évaluer pour améliorer le programme

Les retours des professionnels étaient importants pour améliorer le programme, ainsi que les retours des
patients bien siir: « le but c'est d'avoir a la fois le retour du patient et le retour desprofessionnels de santé

pour qu'on puisse améliorer ce qu'on propose. Et que ce soit de plus en plus efficace »

Nécessité d’évaluer le patient
Les compétences et les objectifs du patient, lorsqu’ils avaient commencé a étre définis lors du diagnostic

éducatif, étaient évaluées par le patient et le professionnel: « j'essaie a la fin du diagnostic éducatif de voir

avec eux quels objectifs on va mettre en place. [... ]- CG : Et ¢a tu I'évalues a la fin2- Bein ouais »

Difficulté d’obtenir une efficacité médicale du programme

Il était difficile pour les professionnels de dire sile programme avait été efficace ou non sur le plan médical.
En effet, certains professionnels voyaient un changement positif chez certains patients dans les données
biocliniques, mais ces patients étaient apparemment peu nombreux selon eux : « Aprés c’est vrai que les
retours concernant la modification des facteurs biologiques et au niveau du poids, ou du périmétre abdominal,
c’est pas toujours positif, ca c’est clair ! » « y a eu quand méme quelques résultats. » « J'ai des patients qui ont

perdu du poids »
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Les raisons évoquées par les professionnels étaient :

Les changements des comportements des patients ne s’opérent pas immédiatement, et mettaient en jeu des
processus complexes chez lui, donc il était difficile d’observer au bout de 6 mois une évolution positive des
indicateurs biocliniques : « ca peut-étre en gros le départ, le starter. Mais c‘est loin d’étre aussi simple que ca.
Donc ce serait trop beau que finalement, méme siy a une prise en charge différente, que du jour au lendemain,
on arrive a voir une différence nettement plus significative ». L’évaluation de I'efficacité de ’ETP nécessitait
une évaluation différente que seulement par les paramétres biologiques : « Oui je pense qu’ils vont s’occuper
d’eux un petit peu autrement quoi, avec un peu plus d’attention, avec un peu plus de finesse dans tout ce qui
est alimentation, cuisine, enfin ; ¢a se traduit pas concrétement par des chiffres, au niveau des résultats

médicaux. »

Les séances individuelles d’ETP plus efficaces que les collectives ?

Une autre hypothése émise par un professionnel était que les consultations individuelles de diététiques
étaient plus efficaces que les groupes collectifs du programme :« ce qui m’a frappé, c’est que j’ai des
patients qui en méme temps faisaient un suivi régulier avec Charlotte, pour lesquels y avait des résultats, et une

évolution. Et c’était pas le cas pour les patients qui ont juste suivi le programme d’ET »

Une évaluation chronophage

Au moment ol nous avons réalisé les entretiens, I’évaluation n’était pas finalisée. La saisie informatique des
données recueillies sur papier et I’exploitation des données étaient alors percue comme une corvée tres
chronophage « Seulement, quand I'ARS va me demander une évaluation, il va falloir que je rentre tout sur
I'ordinateur. Je peux te dire qu'a mon avis ¢ca va me prendre du temps. » «je pense qu'il faut que je prenne
deux semaines de vacances, pour faire toute ['évaluation.... ». Ce qui rendait tres chronophage I’évaluation
est que les données étaient toutes sur papier et que leur saisie sur informatique n’avait pas été faite au fur
et a mesure : «j'ai mes 60 patients avec les grilles, les évaluations, les enquétes de satisfaction, tout ¢a c'est sur
papier, rien n'est rentré depuis le début! » « je pensais que C. 'avait fait au fur et mesure, mais elle I’a pas fait.

Donc on va se trouver sur quelques heures de travail. »

q) Un outil informatique au service du programme, mais pas
assez fonctionnel

Un repérage possible des patients concernés par le programme

Le repérage des patients potentiels avaient été faits préalablement sur le logiciel informatique avec une
recherche par critéeres d’inclusion: « On a une recherche par informatique, [... | une recherche par critéres. On
te sort la liste des patients qui sont susceptibles d'étre inclus, et puis quand on les voit, on leur propose. ».Ceci
avait pour but d’estimer la file active potentielle de réaliser une pré-sélection des patients concernés

potentiellement par le programme par chaque médecin traitant.

Un outil en format informatique pour une meilleure gestion des rémunérations

La coordinatrice a créé son outil informatique personnel afin de synthétiser les interventions des différents
professionnels dans leurs missions respectives, le tout pour essayer de comptabiliser le temps passé, et

faciliter la rémunération des professionnels : « je mets des croix, les dates [... | pour cibler un peu ot ¢a en
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est. [...] Comme ¢a, dés que j'ai fait la note d'honordire, je passe tout en bleu, comme ¢a je sais qui j'ai payé, qui

j'ai pas payé. »

Pouvoir gérer la logistique et les plannings

La gestion des salles, des agendas des séances d’ETP et des entretiens individuels était assurée par la
secrétaire qui notait tout ¢a sur le logiciel informatique: « Gestion et réservation des salles [... ], ca se fait par

informatique aussi: on a ¢ca en réseau »

Absence d’accés au réseau informatique du PSP pour la coordinatrice

Un des principaux freins concernant I'outil informatique était ’absence d’accés au réseau informatique de
la diététicienne. Ainsi elle n’avait pas acces aux dossiers patients: « Moi j'ai un PC qui est complétement
indépendant de tout le reste, donc je peux pas avoir acces aux dossiers médicaux. ». L’absence de connexion
du bureau de la diététicienne au réseau informatique était expliquée par un des professionnels : il y avait un
codt financier a se connecter au réseau, et la diététicienne qui avait précédé la diététicienne actuelle n’avait
pas besoin d’une connexion : « au tout début on avait une autre diététicienne qui est partie. Et c’est Charlotte

qui a pris le relais. [... ] C’est que sans doute, ¢a doit colter un peu plus cher... »

Elle perdait du temps a faire remplir des grilles de données bio-cliniques sous format papier aux médecins
traitants, alors qu’elle aurait pu obtenir ces données directement si elle avait été en réseau : « sij'avais été
en réseau, je pense que j'aurais pas eu besoin, je pense, de faire remplir les grilles biologiques des patients. Je
pense que j'aurais été capable de sortir juste les données dont j'avais besoin ». De plus, ces grilles données, qui
normalement étaient informatisées, n’ont pas étre pu utilisés en format électronique, induisant encore une
perte de temps: « moi je recois la grille et je re rentre sur I'ordinateur les trucs, c'est... un travail pas trés

rentable ».

Un logiciel informatique médical pas assez fonctionnel

Le médecin généraliste s’occupant du logiciel informatique soulignait qu’il n’y avait apparemment pas de

possibilité de pont entre les dossiers patients sur le logiciel médical du PSP et le logiciel Excel. Ceci signifiait
gu’ils allaient perdre du temps a réaliser des saisies manuelles de données patients: « ce qu’on espérait aussi
a partir de la, c’était de récupérer ¢a facilement sur un tableur pour I’'analyse ultérieure, dans I'informatique. Et
puis en fait, I'interface n’est pas aussi facile qu’on peut le penser... [...]Jon peut pas faire rentrer les données du

logiciel directement dans Excel. Il va falloir une saisie manuelle. Et ¢a je trouve ¢a trés dommage »

2. Ressenti et vécu des professionnels et patients vis a vis du
programme d’ETP

a) Pratique de I’ETP par les professionnels

Une approche centrée sur le patient non intuitive

Ce qui est fondamental, comme le faisait remarquer la diététicienne, c’est qu’en ETP « c'est pas que dans un
seul sens. Le savoir, il va vers le patient et il revient aussi vers (le professionnel) » . C’est "lapproche centrée sur

le patient.
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Malgré une formation adaptée et suffisante, les professionnels ont exprimé leur difficulté en pratique lors
des séances a modifier leur attitude habituelle de conseils et de délivrance de savoirs au patient : « pour les
professionnels, c'est compliqué: parce qu'on a un certain savoir, on a envie de le transmettre mais de
maniere.... dans un seul sens, quoi.[... ]. Donc ¢a c'est difficile, car normalement on devrait parler 30% du temps,
et c'est le patient qui devrait parler 70% du temps, et on fait l'inverse. ». Grace a I’ETP, les professionnels
aidaient les patients a acquérir des compétences:« L'important c'est de pouvoir identifier un petit peu les
messages importants éventuellement d retenir, les compétences urgentes éventuellement a faire acquérir a

certains patients

L’expérience d’une pratique de PETP tous les jours permet de s’améliorer

Les coordinateurs expliquaient qu’ils évoluaient doucement au fur et a mesure de leur pratique de I’ETP, le
temps d’intégrer les choses et I’expérience: « ya tout ce travail de tous les jours entre guillemets, si j'ose dire,
qui fait que t'avance un petit peu au fur et a mesure. Donc ¢a prend du temps, c'est pas quelque chose qu'est

bien percu, hein, qu'est facile a envisager »

Nécessité au patient d’étre acteur dans sa prise en charge

Lors du diagnostic éducatif, le patient était prét a s’engager dans le programme et a participer de facon
active pour améliorer son état de santé : « faut que les gens soient préts aussi a s'engager, parce que c'est
vraiment pas un cours sur la médecine, sur la diététique, et sur I'activité physique. C'est vraiment une

participation active du patient pour qu'il se prenne en charge et qu'il améliore son état de santé. (... ) Donc

apreés, je suis aussi claire la-dessus lors du diagnostic éducatif. »

Prise de conscience du patient au sujet de la prise en charge de sa santé grace a ’'ETP

La coordinatrice et les médecins traitants reconnaissaient que I’évaluation des compétences permettait une
remise a niveau des connaissances du patient au sujet de sa maladie et une prise de conscience du patient
pour sa prise en charge : « « Je pense que ca peut que donner des idées aux gens sur leur facon de prendre en
charge leur pathologie » « alors certaines personnes, ¢a leur a vraiment permis de se prendre en charge : « Alors

oui, ok, depuis le temps qu’on en parle, la j’ai revu les FDR, on a revu I'alimentation, ce qu’il faut faire » ».

Poursuivre PETP tout au long de la maladie chronique

Le médecin coordinateur pensait que ’ETP ne s’arrétait pas a la fin du programme, mais tout au long du
suivi de la maladie chronique : « Je pense qu'effectivement la finalité de tout ce qui est programme
d'éducation thérapeutique, c'est de les accompagner tout le temps, quoi, tout au long de leur maladie

chronique ».

b) Regards des professionnels sur les ressentis et vécus des
patients au sujet du programme

Des patients qui appréhendent la participation aux séances collectives
« Les patients, méme s’ils adhéraient au programme, appréhendaient les séances collectives : « ils aiment pas

tous se retrouver ensemble justement, parce qu’on leur parle de leur poids][... ]. lls osent pas trop, se montrer

en public »
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Certains patients parfois décus des séances d’ETP et du programme

Certains patients ont été décus de ne pas trouver la motivation dans les ateliers a opérer un changement

dans la prise en charge de leur maladie et dans leur vie quotidienne: « J’ai ressenti moi une déception [...], je
crois que ¢a les aidait pas forcément, ca leur donnait pas forcément des tuyaux pour faire évoluer leur mode de
vie de facon a perdre du poids [...] c’est surtout en termes de motivation, d’aide a la motivation et a la mise en

pratique personnelle. Je crois que ¢a leur a pas apporté ¢a »

Motifs d’abandon en cours de programme

[l n’y avait que 13 patients qui avaient abandonné en cours de programme. Les raisons de ces abandons
étaient des problemes familiaux, des mauvaises relations avec un professionnel, déménagement ou parfois
des raisons inconnues: « ils avaient des problemes familiaux a c6té; deux ou trois parce que ca leur convenait
pas, sur la fin ils étaient pas de bonne humeur. J'ai un couple de patients comme ¢a, ca leur a pas plu, ou les

rencontres avec le médecin ca s'est pas bien passé »

Un patient porteur d’une cécité ne se sentait pas a I’aise dans le groupe d’ETP et avait peur du regard des
autres « valides » : « j’ai eu un patient qui s’est inscrit et qui en fait est malvoyant. Et il avait du mal a
communiquer par rapport d ¢a, il était trés embété par rapport au reste de I"assemblée. [... ] il voulait pas se
mettre a nu comme ca, voir que les autres pouvaient ... le regard de I'autre, en fait, par rapport a son

handicap. »

Mais des patients qui sont pour la plupart satisfaits au final du programme
Malgré les réticences des patients au départ vis a vis des ateliers collectifs, ils ont jugés I"lambiance des

ateliers plutot conviviale et sympathique, d’autant plus que parfois, ils y ont rencontrées des personnes
déja connues : « ». En fait ils étaient enchantés parce que Clisson c’est pas si grand que ¢a quoi : « ah t’es la,

toi ! », et puis finalement c’était plut6t sympathique quoi. Dong, ils regrettaient pas du tout justement le fait de
la partager avec des connaissances ». Les patients, globalement étaient satisfaits du programme: «je crois
que dans ’ensemble, les ateliers,ya un tres bon retour »« lls sont contents, [... ]pas de retours négatifs, non,

non. Les gens sont a priori satisfaits. »

Bénéfices du programme pour les patients

Voici ce que les patients, via les professionnels, ont exprimé des bénéfices qu’ils ont tirés du programme
d’ETP et des séances d’ETP :
- déclic chez le patient sur son comportement a un moment donné : « un patient qui va dire « Beh lui
il a raison etc... ». Et d’un seul coup il va faire attention[... ] Et du coup ¢a, ¢a peut-étre en gros le

départ, le starter. »
- apport au niveau médical (poids, bioclinique) : « Ca leur a tous apporté quelque chose. Alors de
maniére plus ou moins importante, soit sur la perte de poids, soir sur le c6té prise en charge, soit sur

les analyses de sang qui se sont améliorées »

- sentiment d’appropriation de leur maladie : « ils ont I'impression de s’approprier leur pathologie, ce

qui est le but ! »
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- sentiment de confiance avec le professionnel : « On va sur un autre terrain, et on est plus proche du

patient, [...], ils se sentent plus en confiance parce qu'on s'intéresse plus da eux »

- avoir le temps avec le professionnel : « c'est quelque chose qu'ils apprécient, parce qu'ils ont le

temps de se poser »

- pouvoir avoir la parole et discuter de leurs problémes pas que au niveau médical mais aussi au
niveau psychologique et ressenti : « « donc ca les patients comme on leur donne beaucoup la parole,
¢a c’est quelque chose qu’ils apprécient. » « ¢a c'est quelque chose qu'ils apprécient, [...] de pas étre

ciblé que sur la santé, mais aussi sur le c6té psychologique un peu, ce genre de choses... »

- s’exprimer sur des problématiques délicates pour eux, qu’ils n’osaient pas aborder avec leur
médecin : « En fait j’étais pas du tout au courant que le patient avait repris a fumer ! Et du coup qu’il

avait dit certaines choses. »
3. Perspectives d’amélioration et propositions des professionnels

a) Faciliter le recrutement

Elargir les critéres d‘inclusion

Il était envisagé pour la deuxieme version du programme serait d’élargir et de simplifier les critéres
d’inclusion : « le programme actuel va se transformer: on va I'élargir [... ] on n'aura plus les criteres d'inclusion
avec I'IMC. C'est a dire que tous les patients a risque cardio-vasculaire pourront bénéficier du programme, sans
forcément qu'il y ait une obésité sup a 35. Pour essayer d'augmenter un peu le volume de personnes pouvant

en bénéficier »

Diminuer 'objectif de file active

Les professionnels, avec ’ARS, ont envisagé un objectif de file active envisagée plus adapté et faisable :
«I'"ARS, pour les nouveaux programmes, dit au minimum 50. Donc la on s'est engagé pour le nouveau d faire un

minimum 50 patients. »

Proposer des séances individuelles d’ETP

Certains professionnels envisageaient la possibilité de créer plus d’ateliers individuels pour améliorer
I’adhésion des patients pour qui le groupe effraie : « - CG : Et hormis le fait que ce soit en groupe et que ca

c’est un des points qui les rebutent, qu’est-ce qui...- [... ] il faudrait faire des ateliers individuels. »

b) Augmenter le nombre de professionnels investis

Le coordinateur médical essayait de motiver des médecins pour qu’il y ait plus d’animateurs pour pouvoir
proposer plus de thémes d’ateliers: « j'essaie de réunir un peu les gens, d'essayer de les mobiliser [... ] pour
qu'il y ait certains qui puissent travailler avec nous|[... ]. S'il y a un ou deux volontaires en plus, ¢a va étre super:

on va pouvoir travailler sur un certain nombre des choses facilement, et puis refaire d'autres ateliers»
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) Développer la formation initiale et continue des médecins

Projet de se former pour certains médecins

Certains médecins envisageaient de se former dans I’avenir pour s’investir plus dans le programme d’ETP,
en particulier en tant qu’animateur : « je me pose la question de savoir s’il faut pas faire une formation
justement pour faire de 'éducation thérapeutique en tant qu’animateur » . Certains médecins souhaitaient se
former lors d’une séance collective d’ETP : « Alors je dis pas que j’irai pas voir, ou faire ca conjointement avec

Gilles ou Charlotte, alors ca oui, y a aucun souci. »

Intégrer ’'ETP au cursus initial des études médicales

Le coordinateur proposait de travailler auprés des facultés de médecine pour développer une formation en
ETP pendant le cursus médical : « il faut vraiment travailler aupres des facs encore plus que ce qui est fait
actuellement. Parce je pense que le module éducation thérapeutique est pas forcément encore extrémement

développé au niveau de la formation! »

d) Envisager d’autres modalités de financement

Une structuration différente des étapes du programme pour optimiser le financement

Le médecin coordinateur proposait de réaliser le diagnostic éducatif par le médecin traitant en plusieurs
consultations habituelles de médecine générale, et de pouvoir ainsi ne pas compter le diagnostic éducatif
dans I’enveloppe budgétaire globale du programme. Ainsi, cela permettrait d’avoir un peu plus de marges
de financement pour d’autres missions:« on doit pouvoir, avec un petit peu d'habitude, séquencer aussi les
compétences qu'on veut faire acquérir au patient ou qu'on souhaite faire acquérir au patient. Et ca permettra
éventuellement de sortir le diagnostic éducatif éventuellement de I'enveloppe elle-méme de I'ETP. Et de garder
I'enveloppe pour plus de coordination éventuellement et pour plus d'ateliers, ou des choses différentes

éventuellement. »

Des financements provenant des mutuelles et complémentaires santé

Le coordinateur proposait de pouvoir travailler en coopération avec des mutuelles pour le financement de
programmes d’ETP en libéral, pour faciliter leur mise en place: «j’ ai rencontré a maintes reprises [...], Dr C.
qui est un médecin d'Harmonie Mutualité, et qui est tres intéressé, a la fois par les p6les santé et par
I'"éducation thérapeutique. [... ] Donc c'est un interlocuteur tout a fait intéressant][... ], avec qui je pense, on va

essayer de travailler au-dela de ce qu'on fait actuellement. »

Obtenir des financements des communautés de communes

« ce que je verrais bien, c'est d'avoir aussi la possibilité de financeurs divers. Donc la collectivité, la Com-Com

éventuellement »

Utiliser une partie du module 1

Les coordinateurs avaient en projet d’utiliser aussi une partie du module 1 des ENMR, dont le montant est
beaucoup plus important, pour la rémunération de la coordination, méme liée au programme : « tout ce qui
est élaboration, évaluation, n'est pas prévu, on n'est pas rémunéré pour ¢a. Donc du coup il va certainement

falloir utiliser les nouveaux modes de rémunération prévus pour la coordination des soins»
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e) Au sujet de la structure juridique

Réaliser la comptabilité du programme par un comptable

La diététicienne proposait pour la 2éme version de faire intervenir un comptable pour la trésorerie et la
tenue de leur comptabilité : « qui fera la compta de la nouvelle association? Il faudra qu'on prenne, je pense,

un comptable, comme dans les réseaux qui ont leur comptable, et c'est eux qui s'organisent pour rémunérer »

Créer une nouvelle structure juridique adaptée

Au cours du programme, il était annoncé une nouvelle structure juridique, la SISA, adaptée pour la
réception et la redistribution des subventions de I’ARS entre plusieurs types de professionnels de santé,
définie dans un texte de loi dont il était attendu les décrets : «le statut qui va probablement apparaitre, c'est
un statut qui est proche du statut de SCM, [... ]. Parce que le probléeme de la SCM, enfin des regroupements
SCM actuellement, c'est que mono-disciplinaire. [... ] alors ¢a sera une société interprofessionnelle de soins
ambulatoires, [...] Qui sera probablement quelque chose de plus adapté, c'est a dire que c'est une SCM avec la

possibilité d’avoir des professionnels de santé différents, quoi: kiné, infirmiéres, diététiciennes etc... »

f) Nécessité de communiquer aupres des ARS pour obtenir des
avancées

Réaliser un modeéle économique en vue des institutions

La coordinatrice insistaient sur le fait que I’équipe du programme devait montrer aux institutions que ’'ETP
marche en libéral pour réussir a pérenniser les financements : « Bon c’est peut étre a nous de trouver des
formules qui marchent, hein pour convaincre les autorités de continuer les financements. ». D’ailleurs, le
médecin coordinateur avait en projet de travailler avec 'URPS pour batir un modele économique qui
montrat aux institutions Ia ot les financements étaient peu adaptés et ce qui était pertinent :
«probablement qu'a I'URML, on est en train de retravailler -enfin I'URPS maintenant- on va essayer de
retravailler un modele économique libéral qui nous permettra d’essayer de montrer a nos financeurs ce qu'on

peut faire, ce qui semble pertinent, ce qui semble pas pertinent... »

Solliciter ’'ARS pour des aides techniques

Le médecin coordinateur ajoutait que les professionnels sollicitaient régulierement | ‘ARS et le ministére
pour créer un outil informatique adapté a la pluridisciplinarité: « Alors on fait passer des informations au
niveau de I'ARS. Et puis au niveau du ministére évidemment, pour qu'on ait un vrai outil informatique pluri
disciplinaire disponible ». La diététicienne suggérait que I’ARS devrait pouvoir aider au niveau outils de
communication car ils ont des professionnels compétents dans ce domaine : « On voudrait aussi, [... ] se
servir aussi des compétences de I'ARS pour qu'ils nous aident dans tous ces c6tés communication, élaboration

etc... Parce qu'ils ont du monde [... ] qui bosse »
g) Mieux organiser et structurer la coordination

(1)  Coordination interne au programme

Organiser les temps de coordination et optimiser les temps de concertation
La diététicienne envisageait de mieux structurer la coordination et planifier son temps de coordination : « il

va falloir qu'on soit beaucoup plus structuré au niveau de notre fonctionnement » :
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- planifier un calendrier de temps de travail défini pour la coordination du programme et

I’association :« « faudrait qu'on s'organise un calendrier. Un calendrier ou c'est toujours le mardi de telle heure
a telle heure, parce que sinon on va pas s'en sortir »

- planifier un calendrier régulier et défini de réunions qui puissent étre efficaces et optimisées : « Mais qu'on
se dise « bon bein voila, pour I'ETP, c'est telles personnes qui se réunissent a tels moments, tant de fois par
mois » « il va falloir [... ] qu'on fasse des réunions, mais qu'on apprenne a faire des réunions efficaces! [... Jpour

qu'on perde pas de temps, qu'on puisse optimiser ».

Pouvoir mettre au service du programme des compétences ou savoir-faire des professionnels

La coordinatrice proposait de pouvoir utiliser des compétences et des savoir-faire dans des domaines
particuliers de certains professionnels du pdle au service du programme. Par exemple le fait d’étre
quelgu’un de trés organisé pourrait étre mis au service de ’organisation du programme : « ils ont tous des
compétences particuliéres: Dr A., il est super organisé [...]. Donc on pourrdit se servir aussi de ses qualités, et

des qualités de chacun pour essayer de proposer un truc un peu plus efficace »

Employer une secrétaire ou un coordinateur administratif pour les taches administratives liées au

programme
Le coordinateur pensait qu’il était indispensable qu’ un autre professionnel soit employé pour le

programme en libéral spécifiquement pour se décharger des missions administratives, gagner du temps et
de I’énergie: « Il faut absolument qu’il y ait quelqu'un qui soit dédié a ¢a. J'ai appelé ¢a « secrétaire », « chargé
de mission », [... ]. Quelqu'un qui ait quand méme un peu de recul, et un peu de labouteille, [... JAvec encore
une fois, la nécessité absolue d'avoir quelqu'un de référence a qui on fournit les renseignements, a qui on
donne les éléments de base, qui prépare le travail, qui va monter les dossiers, qui va essayer de trouver les

financements éventuels ».

Ce que les coordinateurs et I'infirmiére envisageaient pour leur programme, c’était de proposer un poste a
la secrétaire pour la coordination et le travail de secrétariat lié au programme et a I’association, a condition
gu’elle ft rémunérée pour ces missions : « En fait, elle est un peu la coordinatrice des choses [... ] elle
centralise un petit peu tout ¢a, et on aimerait bien qu'elle développe un peu ce réle-la ».Une fiche de poste
avait méme été créée pour définir les missions que la secrétaire pourrait assurer pour le programme : « CD.

et NG. avaient fait une fiche de poste, avec tout ce que je pourrais y faire ».

(2)  Coordination extérieure au programme

Développer la coordination avec le réseau diabéte 44

Le médecin coordinateur expliquait qu’il pourrait exister plusieurs niveaux de coopération avec le réseau
diabéte : leur envoyer des patients apres le programme, faire intervenir le réseau sur des séances
collectives au sein du pole, faire intervenir le réseau pour la formation des professionnels: « avec le réseau
diabéte].. .] ¢ca peut aller dans tous les sens: c'est a dire que nous pourrions étre prestataire de service pour le
réseau diabéte, donc avec une enveloppe qui irait du réseau vers le péle santé pour les prestations qu'on fait;
mais aussi I'inverse pourrait étre vrai, c'est a dire qu'en tant que péle santé sur des thématiques particuliéres,
on pourrait éventuellement leur demander d'intervenir pour la formation par exemple des professionnels ou

des paramédicaux etc... ».
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Développer la coordination avec les établissements de soins privés

Le coordinateur suggérait également de pouvoir travailler en coopération avec les cliniques privées, qui
pourraient offrir une sorte de niveau 2 d’ETP, avec des programmes qui auraient besoin de plus de locaux,
matériel et structures, ainsi que des compétences spécialisées. Il trouvait ¢a d’autant plus intéressant que
mes médecins libéraux ont plus I’habitude de travailler avec le réseau privé : « on peut tout a fait, comme on
le fait en soins courants, en parcours de soins, trouver un deuxiéme niveau de prise en charge de I'ETP, parce
que y a besoin d'avoir du matériel, parce que y a besoin d'avoir des structures, parce que y a besoin d'avoir des
compétences particuliéres. [... ] Donc d cet effet la, je trouve que c'est extrémement intéressant de travailler

avec I'hépital privé notamment. Privé parce que du coup on a plus I'habitude de travailler avec eux ».

Mieux connaitre "offre d’ETP sur le territoire et créer un annuaire

Le coordinateur insistait sur I'importance de connaitre ’offre d’ETP sur le territoire pour certains patients
avec une problématique ou pathologie spécifique, afin de leur faire bénéficier éventuellement des
programmes existants:« nous, en tant que médecin généraliste, [... ] c'est du travail cas par cas, en fonction
d'un cas-dossier spécifique, avec une problématique spécifique. Donc avec un besoin de l'interlocuteur, donc un
réseau éventuellement qui serait disponible. Donc il faut qu'on sache un petit peu ce qui se fait. ». Et il
envisageait que ce soit ’ARS qui puisse centraliser la liste des programmes dans la région: « ca je crois que
c'est un travail que fera I'ARS. Enfin en tout cas moi, j'ai demandé a plusieurs reprises que ¢a soit revu, et qu'il y
ait une espece d'annuaire véritable de ce qui est fait dans la région. Et qu'on ne refasse pas a deux km ce qui est

fait a coté. »

Coordonner sur ’échelle du territoire

Le médecin coordinateur proposait I’existence d’un coordinateur des programmes d’ETP sur le territoire,
pour éviter les redondances de programmes, ou orienter les patients vers tel ou tel programme : « Ya un
deuxiéme niveau qui est le niveau organisationnel, [...] qui serait vraiment des médecins coordinateurs de
I'ensemble, et de pouvoir structurer un petit peu I'ensemble des patients d'un territoire sur des programmes
d'ET. »

h) Valoriser la place du médecin traitant et faciliter les échanges
avec le médecin traitant

Une place obligatoire dans un programme, mais a choisir par le médecin traitant

Le médecin coordinateur envisageait une place incontournable du médecin traitant dans I’étape du
recrutement, puis un investissement plus ou moins important selon la motivation : « c'est quand méme, a
mon avis, incontournablement le médecin traitant qui doit organiser ¢a. Ne serait-ce que parce qu’il a la
responsabilité de ses dossiers [...]. Et a partir de ld, je pense que y a des gens qui seront plus ou moins
intéressés, qui seront plus ou moins a un certain niveau de I'organisation, soit ils feront éventuellement des
diagnostics éducatifs, soit ils feront un peu plus, ils feront des ateliers.[... ] les autres pourront faire de la

coordination. »

Créer une fiche de liaison au médecin traitant et des comptes rendus

Il a été souvent évoqué, dans le sens d’une forte demande des médecins traitants, par la coordinatrice la
volonté de créer une fiche de liaison destinée au médecin traitant, méme trés courte, pour qu’il e(it une

synthése de ce qui s ‘était dit au sujet de son patient au cours du diagnostic éducatif, des ateliers et de la
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syntheése finale. Ceci afin d’établir une continuité dans la prise en charge ETP :« ce qu'on voudrait faire, c'est
créer une fiche de liaison a la fin du programme, c'est a dire une fiche sur laquelle on explique au médecin

traitant qui a pour réle de suivre le patient apres le programme pour qu'il y ait une continuité »

Favoriser les échanges avec les médecins traitants

D’autre part, elle envisageait de planifier tout de méme des réunions réguliéres avec les médecins traitants
pour débriefer sur leurs patients, connaitre leurs besoins, leurs problématiques, avoir leurs retours et leurs
idées d’améliorations, pour améliorer le programme et étre plus efficace : « on a toujours besoin, et c'est ca
qui est intéressant aussi, de se voir, de coordonner les choses, pour que ¢a garde une certaine dynamique. |[...]
Et puis quand on fait une réunion, [... ] une fois de temps en temps, ¢a permet de recadrer les choses, de
rediscuter de certains patients, si on a besoin d'en discuter avec le médecin traitant, etc... pour refaire le point.

Je trouve que c'est pas mal. Mais ¢a aussi, faut qu'on essaie de la mettre en place. »

i) Plus de communication et publicité au sujet du programme

La diététicienne et certains médecins proposaient de créer des affiches a disposer en salle d’attente, de
pouvoir faire des parrainages entre patients, de laisser les plaquettes d’information du programme a
disposition des patients au secrétariat pour améliorer le recrutement des patients: « Faut faire du marketing
je pense qu’il faudrait mettre des affiches en salle d’attente etc... faudrait parrainer, faudrait que les gens
parrainent d’autres personnes, qu’ils en parlent. » « Super beau prospectus!! [...] Mais [... ] ¢a aurait été
intelligent que ce soit sur le truc du secrétariat, qu'il y en ait plusieurs et que les gens le prennent et en parlent
avec leur médecin. Souvent quand c'est eux qu'en parlent a leur médecin c'est encore mieux parce que ¢a veut
dire qu'ils sont intéressés. ». Un des médecins traitants proposait était de pouvoir envoyer un courrier aux
patients qui entraient dans les critéres d’inclusion afin de les informer de ’existence du programme « on
pourrait envoyer un courrier a toutes les personnes diabétiques, hyper tendues, en surpoids, et leur dire

« contactez votre médecin. Il vous mettra en relation avec les groupes comme ca ». ». Le médecin coordinateur
ajoutait la communication par voie de presse, réunions avec d’autres professionnels de santé : « Donc il faut
communiquer. Donc évidemment affiches, voie de presse éventuellement, et aussi en parler, je pense qu'il
faudra qu'on fasse des réunions avec les interlocuteurs qui sont potentiellement intéressés, voire qui peuvent

nous adresser [... ] des patients qui auraient besoin de ce type de prise en charge ».

)] Améliorer la qualité pédagogique

Nécessité de définir initialement les compétences acquises et a acquérir

Il semblait indispensable a la coordinatrice de réaliser pour la 2°™ version du programme une grille
préétablie semi-directive de compétences du patient a vérifier au cours du diagnostic éducatif, ou a
acquérir si elles ne le sont pas : « les compétences, on avait pas vraiment mis en place de compétences. C'est a
dire qu'il faudrait qu'on ait une grille au départ parce que du coup on le fait pas bien dans le diagnostic

éducatif »

Création d’un dossier patient d’éducation et un dossier pédagogique

Les coordinateurs projetaient de créer un dossier pédagogique avec la trame de chaque atelier pour que
des intervenants extérieurs (formés) puissent éventuellement venir animer un atelier : « c’qu’on n'a pas fait

non plus, ce qui est en cours, c'est qu'il faudrait qu'on ait un dossier pédagogique qui nous permette de dire ce
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qui se fait dans chaque atelier, la trame etc... C'est a dire que n'importe quel professionnel de santé devrait étre
capable de prendre ce papier et de pouvoir proposer, s'il est formé a I'ETP, I'atelier, sans en avoir discuté avec
quelqu'un ». lls vont créer aussi un dossier d’éducation patient , inspiré des réseaux et hopitaux mais
surtout adapté au libéral, c’est a dire contenant 'essentiel: « on va étre obligé de créer un dossier patient [... ]
comme il existe rien en ambulatoire de fait, tous les dossiers-patients créés sont faits soit dans les réseaux, soit
dans les hépitaux. [... ] Donc faut vraiment qu'on fasse quelque chose de succinct, mais ot il y ait tout dedans ».
La coordinatrice proposait que le résumé du diagnostic éducatif et du dossier d’éducation fit conservé par
le patient pour « qu’il se ’'approprie » : «Ca c'est une demande, les dossiers patients c'est le résumé de son
diagnostic éducatif dedans, [...], qu'il y ait sa fiche de liaison avec le médecin etc... Mais que ce soit le patient

qu'il I'ait et que nous on ait le double ici. Ce serait ca le but. Tout ¢a, encore, c'est en cours de fabrication. »

Travailler avec des associations de patients
C’est pourquoi, les coordinateurs ont fait le souhait de pouvoir dans "avenir travailler avec des associations
de patients : « Aprés, on peut travailler avec des associations de patients qui peuvent aider a I'élaboration des

ateliers etc... «

Modification de I'offre de séances collectives d’ETP

La coordinatrice avait en projet d’augmenter la durée de ’atelier a 2 heures et d’en proposer de nouveau le
samedi: « Aprés, on va peut étre essayer d'augmenter a une demi heure de plus parce que une heure : ¢a
passe vite. Donc on va peut étre faire 18h/20h, on va voir. Le samedi, des fois, ce serait bien pour les gens qui
travaillent ». Les coordinateurs souhaitaient pour la 2°™ version du programme ajouter 2 ateliers un peu
plus « pratiques » en plus des 3 obligatoires. lls proposaient plusieurs thémes possibles : « on voudrait
rajouter 2 ateliers: un atelier sur I'estime de soi avec un psychologue [...] et un autre atelier sur notamment
I'HTA, la prise de la tension artérielle, I'auto mesure tensionnelle [... ] I'intérét des médicaments, leur réle [...]
on aimerait aussi faire des ateliers cuisine, on aimerait faire des groupes de marche etc... mettre des choses
beaucoup plus pratiques pour le patient » « j'aimerais aussi avoir quelqu'un de dédié pour tout ce qui est

tabac »

Améliorer les outils pédagogiques

Le médecin coordinateur était en train de modifier son diaporama support de son atelier pour qu’il soit plus
adapté:« j'avais fait un diaporama sur tout ce qui était connaissances, au départ, dont je me sers quasiment
plus. Mais je voudrais refaire quelque chose de plus simple [...]. Faut aussi employer les mots que comprennent

les patients. Donc il faut que je le retravaille un petit peu.»

Aborder de facon plus approfondie I"aspect psychologique
Les professionnels recherchaient une psychologue afin d’animer des séances d’ETP axées sur le vécu et

ressenti de la maladie : « Pour I'instant on est en train [... ] de rechercher une psychologue, la, pour faire de

nouveaux ateliers justement dans le programme qui va se prolonger »

Avoir une trame du programme plus modulable et des séances individuelles d’ETP
Certains patients, certains médecins et les coordinateurs proposaient de réaliser des séances individuelles
d’ETP pour certains patients, et de pouvoir avoir un programme « a la carte » selon les besoins des patients :

« faut que ¢a soit trés treés souple, hein, faut que ¢a puisse évoluer etc... que les ateliers soient pas aussi figés
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que ce qui est dit, [... Jfaut que les gens puissent éventuellement pourquoi pas revenir sur quelque chose, s’ils

en ont besoin, en individuel éventuellement »

Renforcer 'engagement du patient dans le programme

Au sujet des 10€ de participation financiére des patients, les coordinateurs envisageaient la possibilité de
restituer ce montant au patient a la fin du programme, telle un caution. Ainsi, cette participation
symbolique aurait pour réle juste de renforcer ’engagement du patient au départ, tout en restant

« éthique » comme le souhaitait I’ARS : « les 10 euros, [ ... ]. Aprés on aurait pu aussi les prendre puis leur

redonner a la fin du programme, juste pour les obliger a venir, puis une fois qu'ils étaient venus, leur rendre. »

k) Envisager un vrai suivi post-programme

Le médecin coordinateur travaillait pour pouvoir proposer un suivi de ’ETP en cas d’événement pour la
patient: « il faut je pense un suivi, [... ] éventuellement une reprise en fonction des événements qui arrivent
dans leur pathologie chroniquel... ] Donc ¢a, on aimerait le mettre en place. ». Les coordinateurs ont envisagé
d’autres pistes de suivi en post-programme, en plus de celles proposées lors de la 1% version du
programme:
- Faire une consultation de suivi avec le médecin traitant uniquement dédiée a I’ETP : « j’pense que ce
serait intéressant par contre d’avoir pratiquement une consultation véritablement dédiée
- Proposer de nouveaux thémes d’ateliers aux « anciens patients », ceux qui ont déja participé ala
premiere version du programme, ou faire une séance collective une fois par an aprés la fin du
programme : « Ce que j'aimerais faire aussi, mais qui n'est pas prévu encore dans les subventions et
tout ¢a, c'est que j'aimerais faire une réunion par an de rappel. [... ] Pour qu'il y ait une vraie continuité
dans la prise en charge » « pouvoir repartir sur un suivi, relancer un petit peu les gens qu'on a déja vus

y a 6 mois et sur d'autres thémes éventuellement »

) Optimiser I'évaluation

Nécessité de mieux organiser I’évaluation pour gagner du temps

Pour le médecin coordinateur, ’organisation de I’évaluation n’était pas assez rigoureuse. Donc ils étaient en
train de retravailler la dessus : « Le probléeme de I'évaluation. Alors, je pense qu'il faut qu'on structure un petit
peu mieux quand méme les choses. ». Il a été envisagé par les coordinateurs de missionner la secrétaire ou
un autre professionnel pour I’évaluation, pour dégager du temps utile pour la coordinatrice : « I"exploitation
des données.[... ] Je pense qu’il faut qu’on demande a quelqu’un, une secrétaire, ou prendre quelqu’un pour ¢a.

Ca me paraft plus utile plutét que ce soit CD. qui se tape ca un dimanche quoi »

Evaluer les indicateurs biocliniques plus tardivement

Certains médecins traitants proposaient de pouvoir évaluer les indicateurs biocliniques plus tard qu’a 6
mois : « J’sais pas si en faisant une visite post-atelier plus tardivement, on aurait un meilleur impact. Je vais

sans doute m’en rendre compte... »

Nécessité d’obtenir des outils d’évaluation simples et fonctionnels
La coordinatrice travaillait pour obtenir d’outils d’évaluation fonctionnels : «. Donc je suis en recherche

d'outils pas trop compliqués, parce que je veux pas encore que ¢a rajoute non plus trop de trucs papiers dans le

programme »
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Faire intervenir un évaluateur extérieur au programme pour plus d’objectivité

Pour le médecin coordinateur, il était préférable que I’évaluation du programme et des professionnels soit
réalisée par quelqu’un d’extérieur a la structure : « I'évaluation, il faut qu'elle soit indépendante des
structures qui mettent ¢a en place [... ] les auto- évaluations, [... ] c'est effectivement pas objectif, forcément.

Méme si t'as beau essayer de prendre du recul sur ¢a, [...] tu sais pds forcément exactement ce qui se passe.»

m)  Optimiser I'outil informatique

Nécessité d’obtenir des outils de mesure informatique pertinents
Le médecin responsable de I'informatique était en train de travailler pour avoir des outils de codage et de

mesure informatiques pour réaliser le bilan d’activité au niveau du programme : « je pense qu’il faut qu’on ait
des outils de mesure. On nous demande des résultats. [...] Et qu’on soit capable d’opposer des chiffres d la
caisse. [...]. Faut un codage, faut une rigueur, faut mettre les bons renseignements dans les bonnes cases. A

partir de la, on peut faire des recherches et des statistiques, et sortir quelque chose de pertinent»

Obtenir du matériel informatique supplémentaire et un accés au réseau pour la coordinatrice

Les coordinateursenvisageaient I’achat d’un ordinateur pour la salle de travail et pour le cabinet de la
diététicienne, ainsi que le changement de réseau informatique, afin d’optimiser la saisie et ’accés aux
dossiers et d’utiliser des outils pédagogiques en support informatique :« on est en train de voir pour acheter
du matériel informatique. Donc, [...] on a un serveur qu'est pas suffisant, va falloir un peu changer tout ¢a
[...]. Et l'idée était qu'on ait au moins un ordinateur dans la salle de réunion justement éventuellement pour
avoir a disposition soit éventuellement des outils informatiques si nécessaire, soit surtout avoir les dossiers des
patients. Et éventuellement pouvoir rentrer des informations en tant réel, pourquoi pas, ¢a je sais pas. [...] et
puis un dans le bureau des infirmieéres et diét [... ] pour qu'on puisse faciliter les acquisitions des données des

patients »

Utiliser au maximum la potentialité du logiciel et du réseau

I était possible, selon le médecin responsable de I'informatique, d’aller plus loin avec le logiciel
informatique, pour le programme: « PA, qui connait pas trop mal, et méme bien, me dit qu'y a plein de choses

de possible a faire. »

Acceés pour tous les professionnels de santé au dossier patient d’éducation

La coordinatrice souhaitait avoir accés au dossier informatique du patient par un accés au réseau dans son
bureau, quitte a avoir des clés spécifiques restreignant I’acces pour les paramédicaux : « il faudrait qu'on ait
tous le méme systeme informatique. [... ] j'peux pas avoir accés aux dossiers médicaux. Il faudrait créer des clés

aussi parce que la diététicienne, elle a pas le droit d'avoir accés a tout »

Le coordinateur n’était pourtant pas vraiment d’accord avec les restrictions d’acces au dossier d’éducation,
considérant qu’il était fondamental pour une bonne coordination, que tous les professionnels impliqués
dans le programme aient acces aux dossiers patients, a condition d’avoir I’'accord du patient : « du moment
qu'on a l'accord du patient, et qui sait exactement ce qui se passe au niveau de son dossier, pourquoi pas, enfin
au contraire. Pour la coordination des soins, ca me parait tout a fait utile et méme essentiel. Donc je pense que

¢a viendra un jour, mais enfin c'est compliqué. »
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Il. PHASE 2: QUESTIONNAIRES D’OBSERVATION DE QUATRE
AUTRES PROGRAMMES D’ETP.

A.  Echantillon de programmes d’ETP étudié

Au moment de cette 2°™ phase, nous avons sollicité 4 URPS-ML :

L’URPS-ML des Pays-de-Loire a recensé 2 programmes entrant dans les critéres d’inclusion et
autorisés par I’ARS : celui de Clisson et un programme au pdle de santé de Savenay que nous avons
sollicité.

- L’URPS-ML de Bretagne a recensé 1 programme entrant dans les critéres d’inclusion et autorisés par

I’ARS : celui du pble de santé de St Meen-le-Grand que nous avons sollicité.

- L’URPS-ML du Nord-pas-de-Calais a recensé 10 programmes entrant dans les critéres d’inclusion et

autorisés par I’ARS dont ceux de la maison de santé de Steenvoorde que nous avons sollicité

- L’URPS-ML de Franche-Comté nous a renvoyé sur la FEMASAC qui a recensé 15 programmes entrant

dans les critéres d’inclusion et autorisés par I’ARS dont ceux de Baume-les-Dames que nous avons

sollicité.

Les 4 structures sollicitées ont toutes répondu a la demande de RDV téléphonique. En ce qui concerne les
types de programmes, les 4 structures sollicitées ont mis en place un programme d’ETP structurée, avec

des ateliers collectifs, au sein d’une équipe multidisciplinaire libérale.

Nous avons rempli 4 questionnaires. Chaque questionnaire était rempli lors de 2 rendez-vous
téléphoniques, sauf un questionnaire qui a été rempli sur 3 séances. Les questionnaires ont été remplis
entre le 8 décembre 2011 et le 3 février 2012. Chaque RDV téléphonique a duré de 30 minutes a 1 heure 15

selon les parties (1 ou 2) du questionnaire et les répondants.

Nous avons eu un seul répondant au téléphone pour 3 questionnaires, deux répondants pour 1
questionnaire car le répondant ne se sentait pas compétent pour répondre a certaines questions. Lorsque
nous avons faits préciser par mail certaines réponses imprécises, 2 des répondants ont fait appel a leurs

collegues professionnels impliqués dans leur programme.

Parmi les répondants, 3 étaient des médecins impliqués dans le programme mais non coordinateurs, 1 était

coordinateur administratif non médical, 1 était infirmiére coordinatrice.

Précisions sur la FEMASAC :

Les MSP, PSP et centre de santé de Franche-Comté sont regroupées au sein de la Fédération des Maisons
de Santé Franc-Comtoise (FEMASAC) (58).

Les principaux axes de travail de [a FeMaSaC sont:

* accompagnement
* promotion et information

*  éducation thérapeutique des patients
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e services / mutualisation:
0 informatisation
0 groupement d'achats
0 formation du personnel des maisons de santé
» prévention [ promotion de la santé
*  éthique et déontologie
* expérimentation:
0 nouveaux modes de rémunération
* représentation [ communication

e recherche

Un des nombreux projets de la FEMASAC est donc de développer I’éducation thérapeutique dans les

structures pluridisciplinaires volontaires.

B. Analyse des questionnaires

1. Présentations des programmes

Les professionnels apparaissant en gras et souligné sont ceux impliqués dans les programmes d’ETP.
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SITUATION
GEOGRAPHIQUE

PSP SAVENAY MSP STEENVOORDE PSP ST-MEEN-LE- MSP BAUME-LES-
(44) (59) GRAND (35) DAMES (25)
Ile-et-Vilaine,
région Bretagne : sur Doubs,
Nord, g gne: 3 région Franche-Comté,

Loire-Atlantique,
région des Pays de
Loire, 40 km de
Nantes.

région Nord-Pas-de-Calais,
a mi-chemin entre
Dunkerque et Lille,45 km

sites dans les

communes de
-St-Méen-le-Grand (45
km a "ouest de Rennes)

30 km de Besangon et
130 km de Dijon.

de Lille. Gadl Elle fait partie de la
-St-Jouan-de-IIsle. FEMASAC
ZONE RURALE/ rurale rurale a la frontiére rurale rurale
URBAINE franco-belge
8 MG (4 dont la 7 MG (dont le
présidente du PSP) coordinateur ETP au
1médecin niveau régional
5 MG (dont 1 nutritionniste 1 rhumatologue
:EOSF;;SI;%NNELS coordinateur médical 5 MG (2 dont le 11 infirmiéres (dont la 1angiologue
PDS/MDS et le président du coordinateur médical coordinatrice du 5 mflrml.eres.13 dont la
PSP) o programme) coordinatrice de la
(en graset . 4kinésithérapeutes(1) . )
souligné = ceux qui 12angiologue infirmiéres (1) 3 pharmaciens Msp
sontigm I; ués q 1 diététicienne 1coordinateur 6 kinésithérapeutes 1 diététicienne
Impliques (coordinatrice) . . . 2 dentistes (coordinatrice du
dans le 1 podologue administratif 1 psychologue programme)
rogramme <'ETP) 4 infirmiéres 2 podologues (1) 1 psychologue

1 orthophoniste
1 hopital local

2 kinésithérapeutes
2 podologues
1 orthophoniste
2 sages-femmes

PROFESSIONNELS

1 MG
1kinésithérapeute

HORS PD§/MDS o > pharmaciens o 1 éducateur médico-
IMPLIQUES DANS 1d| iététicienne sportif
LE PROGRAMME L
1 podologue
PATHOLOGIES Pathologies cardio- Diabétiques Diabétiques Facteurs de risques
CONCERNEES vasculaires cardio-vasculaires
Présence de

pathologies cardio- s
CRITERES vasculaires Diabéte et pré-diabéte Tc;ucsotr);[;er?sddeiadblzlt)::e, 1 ou plusieurs FDR
D’INCLUSION Pas de contre- . cardio-vasculaires

P . gestationnels

indication psychique

al’ETP
DEBUT
ELABORATION 2009 Fin 2010 2010 2007
PROJET
CDEES\:J;EMISE EN Octobre 2011 Septembre 2011 mars 2011 Début 2011
FILE ACTIVE (au
moment du 17 24 40 50
questionnaire)
OBJECTIF DE FILE
50 50 50 50

ACTIVE

PROFESSIONNEL
INTERROGE

1des MG du PDS,
administrateur du
PDS mais pas
coordinateur du
programme d’ETP.

Le coordinateur
administratif de la MDS et
du programme d’ETP, non

médecin.

- Principal interrogé =1
des MG du site de St-
Meen-le-Grand,
responsable médical du
programme, et
présidente du pole de
St-Meen-le-Grand.

- Deuxiéme
professionnel interrogé
= linfirmiere
coordinatrice du
programme d’ETP

1des MG de la MSP,
coordinateur des
programmes d’ETP sur
la région au niveau de la
FEMASAC

Tableau n°7 : Données générales sur les programmes étudiés
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2. Professionnels impliqués

Professionnels de santé des MISP/PSP

30 7

d

al J

20

& Steenvoorde

St-Méen-Le-Grand

& Savenay

& Baume-les-Dames

Figure n°2 : répartition des professionnels de santé dans les MSP/PSP

Pourcentage de professionnels investis dans le programme

lgg 7 & Baume-les-Dames
60 - & Savenay
40 St-Méen-Le-Grand
20 -
0 - & Steenvoorde
&
g’(‘
&
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Figure n°3 : Pourcentage de professionnels investis dans le programme

Notons que les programmes de Steenvoorde et Baume-les-Dames impliquaient des professionnels hors-
structure.Seule la MDS de Steenvoorde impliquait un médecin généraliste hors-maison de santé dans son

programme.
Les types de professionnels les plus représentés dans les programmes sont les médecins, les infirmieres, les

diététiciennes. D’ailleurs dans les 4 programmes, il y avait toujours au moins 1 infirmiére dans le

programme, 1 médecin généraliste et 1 diététicienne ou médecin nutritionniste.
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Seul le programme de la MSP de Steenvoorde impliquait des pharmaciens, un coordinateur administratif et
des kinésithérapeutes.Seule la MSP de Baume-les Dames impliquait 1 psychologue. Dans 2 structures, la

totalité des médecins généralistes étaient impliqués dans le programme.

3. Missions de chaque type de professionnel
ST-MEEN-LE- BAUME-LES-
SAVENAY STEENVOORDE
GRAND DAMES

MEDECINS 123 6 7 1234 67 1 3 7 1 7
IDE 3 123 123 6 7 23 6 7
DIETETICIENNE 23 7 1234 | e 3 5
PODOLOGUE = | = e 1234 1 3 | e
KINESITHERAPEUTES | ——mr 1234 | e e
PSYCHOLOGUE | = seeeeee | e | s 3 5
PHARMACIENS | e 1234 | e
EDUCATEUR MEDICO-
SPORTIF 3
COORDINATEUR

------------ 123 7
ADMINISTRATIF

Tableau n° 8 : Missions de chaque type de professionnel dans le programme

1= Recrutement des patients

2 = Diagnostic éducatif

3 = Animation des ateliers collectifs d’ETP, seul ou en bindme
4 = Expert dans un atelier collectif d’ETP

5 = Séance individuelle I’ETP

6 = Séance individuelle d’évaluation finale

7 = Coordination

Nous avons remarqué que les médecins participaient toujours au recrutement, et faisaient la séance
individuelle finale dans 2 des programmes. Ils participaient a toutes les étapes du processus d’ETP dans 2
programmes.Tous les professionnels, dans chaque programme, avaient la possibilité d’animer des séances

d’ETP, sauf les médecins a Baume-les-dames .

Nous reprendrons des éléments de ce tableau dans les points qui suivent.

4. Déroulement des programmes
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Figure n°4

Brochure du
programme

Guide
d’entretien
semi-dirigé

Guide
d’entretien
semi-dirigé
¥

HbA1c

MODELISATION DU PROGRAMME DE LA MSP DE SAVENAY
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Figure n’s

Guide
d’entretien
semi-dirigé
¥

HbA1c

Guide
d’entretien
semi-dirigé
¥

HbA1c

MODELISATION DU PROGRAMME DE LA MSP DE STEENVOORDE
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Guide
d’entretien
semi-dirigé
(papier)

+

HhA1r

Guide
d’entretien
semi-dirigé
(papier)

+

HhA1r

Figure n6 MODELISATION DU PROGRAMME DU PSP DE ST-MEEN-LE-GRAND
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Guide
d’entretien
semi-dirigé

Guide
d’entretien
semi-dirigé
+

HbA1c

Figure n°7
MODELISATION DU PROGRAMME DE LA MSP DE BAUME-LES-DAMES
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5. Données d’observation des programmes et facteurs entrant en jeu
dans leur mise en place

a) Facteurs de motivation originels et professionnels moteurs

Les facteurs de motivation originels étaient :

- Un ou plusieurs professionnels moteurs déja formés a I’ETP, qui étaient donc sensibilisés a cette
pratique, et qui avaient mobilisé les autres professionnels : « Dr V. avait déja eu une formation sur 'ETP et
avait participé a des Réseaux donc a mobilisé les autres professionnels de la maison de santé sur ’ETP »

- la volonté de« développer localement de I'ETP pour faire bénéficier les patients de 'ETP au plus prés
de leur domicile. »

- le programme d’ETP s’était inscrit dés le départ dans le projet de soins des professionnels lors de la
construction de la MSP a Savenay: « Faire de 'ETP faisait partie du projet médical de la Maison de Santé :

développer des compétences multidisciplinaires autour d’une pathologie chronique. »

b) Partenaires-conseils

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-DAMES
PARTENAIRES IREPS Institut de formation | réseau diabéte 35 FEMASAC
PRINCIPAUX COMMENT DIRE

IPCEM 2 infirmieres réalisant

de ’ETP en MSP

PARTENAIRES URPS Communauté de URPS Brigitte Sandrin-
SECONDAIRES communes Berthon

ARS ARS

ARS ARS

Tableau n°9g : Les partenaires-conseils

Les partenaires-conseils principaux pour I’élaboration des programmes étaient différents pour les 4.En ce
qui concerne les partenaires secondaires, I’ARS était intervenue surtout pour le dossier financier. Brigitte
Sandrin-Berthon est un médecin de santé publique, directrice de ’AFDET, elle avait « impulsé la formation et

la philosophie de 'ETP en Franche-Comté ».(Baume-les-Dames).
) Elaboration du programme

(1)  Référentiels pour élaborer le contenu du programme

Les référentiels les plus utilisés étaient : les guides méthodologiques de I’HAS, les contenus pédagogiques
de 'IPCEM, des programmes d’ETP déja existants et validés.Tous se sont inspirés de "expérience et/ou des

contenus pédagogiques et/ou de la formation de leurs partenaires-conseil principaux.
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Référentiels pour élaborer le contenu du programme
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Figure n°8 : Référentiels pour élaborer le contenu des programmes

(2)  Difficultés pour I’élaboration du contenu

Deux des équipes de St-Meen-le-Grand et Baume-les-Dames n’ont pas rencontré de difficultés ou trés peu
dans I’élaboration du contenu de leur programme. L’un des interrogé expliquait qu’ils avaient été beaucoup
guidés par leur partenaire-conseil principal. Un autre expliquait que tous leurs « programmes FEMASAC se

ressemblent dans leur structuration, donc I’élaboration en a été simplifiée ».
Les difficultés rencontrées par les 2 autres équipes :

- Pas deréférentiel existant de programme d’ETP sur le théme choisi.

- unaspect chronophage de I’élaboration du contenu : « Temps consacré a I’élaboration du contenu »

- lamotivation des professionnels n’a pas toujours été facile a encourager « Mobiliser les équipes n’est
pas toujours facile »

- L’élaboration du contenu, la préparation de I’animation des ateliers collectifs a été chronophage:

« I"élaboration de la trame des ateliers, leur minutage, bien découper les temps pendant les ateliers.
Donc il y a eu un temps d’apprentissage d’animation des ateliers (avant le début du programme) »

- Le programme était « au départ trop scientifique » par manque d’expérience.

- I'obligation de réaliser des séances collectives a compliqué la structuration du programme (Baumes-
les-Dames):« Les financeurs nous ont poussés d faire des séances collectives car ¢a colite moins cher,
mais ¢a nous a posé et nous pose un peu probléme : c’est moins facile a organiser car difficulté a créer
un groupe de patient homogene ; on avait 'expérience de programmes individuels sur les années

antérieures ».

(3) Difficultés rencontrées pour le montage des dossiers
administratifs et la structuration du programme

Les difficultés décrites par 3 des équipes lors du montage des dossiers administratifs étaient:
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- Paspect « chronophage » d’ « un lourd travail » avec une« multiplicité des documents », difficile a
intégrer dans une pratique libérale : « difficulté par une équipe libérale du travail d’écriture d’une
convention avec le réseau diabéte 35 »

- la«lenteur administrative » avec le maintien des professionnels dans le temps d’un« flou
administratif »

- temps tres court pour rendre le dossieradministratif a I’ARS pour la demande d’autorisation et la
demande de financements : « en un mois : ca a été « trés raide » . A noter qu’uneseule des deux
coordinatrices (a St-Meen-le-Grand) a participé au remplissage de ce dossier.

- larigueur du cadre de la structuration du programme proposé par I’ARS :« C’est trop ciblé sur
’objectif de 50 patients, c’est une contrainte excessive : il serait plus judicieux de pouvoir faire
plusieurs programmes avec plus de souplesse sur la file active de chaque programme. [...] il nous

faudrait plus de souplesse pour pouvoir mettre en place ces autres théemes. »

Un seul des interrogé (a Steenvoorde) a déclaré que son équipe n’avait pas ressenti de difficulté pourle
montage des dossiers administratifs car c’est lui-méme coordinateur administratif qui s’en est occupé. Ainsi

il expliquait que cette prise en charge avait représenté un « gain de temps pour les professionnels »

(4) Participation des patients ou associations de patients
a I’élaboration du programme

Une seule équipe, a Steenvoorde, a fait participer des associations de patients : « AFD » (Association
Francaise des Diabétiques) et une autre association de patients.L’intervention a eu lieu avant la trame faite

pour la construction des ateliers.

Parmi les équipes qui n’ont pas sollicité d’association de patients, un I'interrogé de Baumes-les-Dames,
expliquait que « c’est par manque de temps qu’{ils n’ont} pas sollicité les associations de patients car
beaucoup de programmes a gérer ».Et il ajoutait que c’était en projet : « cette année, la création d’une
plateforme régionale d’ETP ot Julie et moi interviendrons va nous permettre d’impliquer les patients et

associations de patients. »
(5) Les outils pédagogiques

Création par I’équipe de leurs propres outils

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-DAMES
Création des outils
pédagogiques par non oui En partie En partie
I’équipe

Tableau n® 10 : La création des outils pédagogiques

Dans 1 seul des programmes, a Savenay, les outils ont tous été repris de différentes sources (institut de
formation IPCEM, institut IREPS pays-de-loire).Les 2 autres équipes ont a la fois créé certains outils, mais

ont aussi emprunté les outils d’autres programmes:du réseau diabéte 35, d’un centre hospitalier, I'IPCEM.
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Difficultés pour créer ou adapter les outils

Dans 2 des programmes, a Steenvoorde et a St-Meen-Le-Grand, les interrogés ont déclaré avoir eu des

difficultés pour créer ou adapter leurs outils :

- pour adapter les outils du réseau diabéte 35. Mais c’était une difficulté qui a été limitée par une
«bonne communication avec le réseau diabéte », et au final les outils étaient « fonctionnels ».

- pour que I'outil du diagnostic éducatif« prenne en compte la globalité du patient ».

- pour créer les outils pour 'animation des ateliers : difficulté a « trouver les bons mots » et « trouver
les photos adaptées pour les outils d’animation des ateliers ».

- le «temps passé dans les réunions pour préparer ces outils »

Pour les 2 autres programmes, a Savenay et a Baume-les-Dames, il n’y a pas eu de difficultés pour la

création ou ’adaptation des outils.

d) Recrutement
(1)  Méthode de recrutement
Type de professionnels recruteurs

& Steenvoorde

St-Méen-le- grand

N
,_H'HJ g

\ X
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Figure n°9 : Type de professionnels engagés dans le recrutement

On constate que les médecins ont une place clé dans le recrutement, dans les 4 programmes. Pour 2 des
programmes, c’étaient tous les professionnels impliqués dans le programme qui pouvaient recruter les

patients (médecins du péle ou extérieurs, les pharmaciens, les kinésithérapeutes etc... ).

(2) Difficultés de recrutement

Difficultés en lien avec les médecins recruteurs :

2 des interrogés (St-Meen-le-Grand et Baume-les-Dames) soulignaient 'importance de « convaincre les
meédecins » a ’ETP, de faire « régulierement des réajustements, des relances » auprés des médecins. Ceci était

trés dépendant du niveau de formation en ETP des médecins.
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Par ailleurs, a Baume-les Dames, il y avait eu des difficultés au départ car les médecins traitants recrutaient
tous les patients sans poser 'indication d’ETP aux seuls patients préts au changement ou qui avaient un

besoin particulier.

Difficultés liées aux patients :

- peurdes séances collectives : elles étaient parfois« un frein pour certains patients pour entrer dans
le programme »

- pas préts pour une démarche d’ETP : : « certains patients n’avaient pas envie d’intégrer le
programme, ou n’avaient pas envie dechanger des choses dans leur comportement ».

- Le fait de « motiver les patients, les faire adhérer a une démarche nouvelle ou il faut qu’ils s’engagent,
les faire adhérer a quelque chose qu’ils ne connaissent pas » était percu comme difficile.

- Lefait de ne pas pouvoir actuellement intégrer d’autres types de patients: « Adaptation du
programme a d’autres types de publics : les actifs, les personnes qui ont des problémes de

compréhension les personnes qui gerent déja bien leur diabete (une sorte de programme niveau 2). »

(3) Communication au sujet du programme pour faciliter
le recrutement des patients

Auprés des patients:

Deux équipes ont fait de la communication au sujet du programme, sous forme:
- d’affiches en salle d’attente
- debrochure de présentation du programme donnée par le médecin au patient
- d’articles de presse dans les journaux locaux et régionaux
- de « publicité » pour le programme du PSP par le Diabétobus qui passe et fait de I'information sur

les places des communes environnantes.

Aupres d’autres professionnels de santé du territoire:

Une des équipes avaient communiqué au sujet du programme vers des professionnels en dehors de la

maison de santé:c’était a St-Meen-le-Grand, vers le Réseau Diabéte 35.
Pour les 3 autres programmes, il n’y avait eu aucune communication au sujet du programme vers d’autres
professionnels de santé du territoire. Aucune des équipes n’a réalisé de communication vers les

établissements de santé, ou spécialistes horsMSP/PSP.

Difficultés en matieére de communication :

Les difficultés signalées par 3 des interrogés étaient trés diverses:
- «manque de supports logistiques »
- «pas d’implication de médecins généralistes hors péle »
- laquestion de lalégalité et de la déontologie pour pouvoir effectuer de la communication ou de la
publicité.
- programmex un peu concurrent vis a vis du projet d’ETP de I’hépital local car c’{était} sur les mémes

pathologies ».
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Propositions en matiére de communication
Un des interrogés proposait que I‘ARS fasse de la « publicité sur le programme pour éviter les redondances de
programme (MSA, CPAM etc...) »

e) Diagnostic éducatif

(1)  Déroulement du diagnostic éducatif

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-
DAMES
Médecins .
a5 PP Tous les professionnels L SN
Par qui? généralistes Infirmiéres Infirmiéres
IR du programme
Diéticienne
Combien de séances ? 1 1 1 10U2
Entretien individuel ? oui oui oui oui
Durée? 45 minutes a 1 heure 45 minutes a 1 heure 45 minutes a 1 heure 45 TII:LJ::SS a2
Rémunération ? forfait forfait forfait Taux horaire
Outil 2 Guide entretien semi- Guide entretien semi- Guide entretien semi- Guide entretien
’ dirigé dirigé dirigé semi-dirigé
Mis dans dossier . . . .
q q oui oui Non>papier oui
informatique ?
Remis au patient ? —-Néant-- —-Néant-- —Néant-— oui

Tableau n®11: Les données sur le diagnostic éducatif

Dans 3 programmes, le diagnostic éducatif pouvait étre fait par le professionnel recruteur. On constate

également que tous les types de professionnels sont amenés a réaliser les diagnostics éducatifs, mais plus

souvent le infirmiers et paramédicaux.

Dans tous les programmes, ce diagnostic éducatif était établi lors d’un entretien individuel avec un

professionnel, qui utilisait un« guide d’entretien semi-dirigé avec trame de questions thématiques a aborder »,

d’une durée d’environ 45 minutes a 1 heure par séance.

Dans 3 programmes, le diagnostic éducatif était réalisé en 1 séance unique, était disponible sur le dossier

informatique du patient et était rémunéré au forfait par séance.

(2)  Difficultés pour le diagnostic éducatif

Dans 2 programmes, a Steenvoorde et a Baume-les-Dames, les professionnels rencontraient quelques

difficultés :

- concernant les patients : « mobiliser les patients, les appeler, jongler avec les horaires de disponibilité

des patients

- concernant les professionnels : « mobiliser les professionnels pour les diagnostics éducatifs »

- concernant les indications de 'ETP : pour certains patients, la proposition de participer au

programme étaient mal adaptée au moment du recrutement car certains patients « n’étaient pas

préts a faire de ’ETP ». Ainsi les IDE qui réalisaient les diagnostics éducatifs parfois « se sentaient en

difficulté et impuissantes devant les croyances anciennes de certains patients ».
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Dans les 2 autres programmes, les professionnels n’ont pas ressenti de difficultés pour le diagnostic

éducatif.

f) Séances d’éducation thérapeutique : collectives (ou ateliers)

et individuelles

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND | BAUME-LES-DAMES
Individuelles ou . . . Individuelles et
. collectives collectives collectives .
collectives ? collectives
Dembies a a6 2 a16 séances
séances/patient 3 44a5 >
Nutrition/diététique
(2 a3individuelles
. - Diététique (12 2) +[-1 collective)
- Connaissances sur . s .
- la maladie - Pied diabétique - Stress/ressenti de
Nutrition/diététique . - Diabete et la maladie (223
N . - Traitements . e
Thémes - Ressenti de la s surveillance individuelles +/- 1
. - Diététique s .
maladie . o - Diabéte et collective)
L . - Pied diabétique - R s .
- Activité physique o ; complications (1a2) | -Activité physique
- Activité physique .
(10 collectives)
- Objectifs
techniques (122
individuelles)
Nombre de R . R
. . 10 10312 15216 8a10
patients/atelier
- Atelier activité
physique :1h
Durée 2 heures 2 heures 2 heures -Autres a‘tehers :
1th30a2h
- Séances

individuelles : 1h

1 médecin +la
diététicienne

1 professionnel-
expert (cf figure n’s)
- Médecin (atelier C)
- Pharmacien (atelier
L)

- Diététicienne
(atelier D)

1 professionnel du
PSP +

- Ateliers activité
physique :1
éducateur médico-
sportif

- Autres ateliers : la
diététicienne + la
psychologue ; Ou le

Qui anime les ateliers? ou - Podologue (atelier . o
1 médecin + 1 P) 1 professionnel du médecin et la
infirmicre - Kinésithérapeute réseau diabéte 35 diététicienne
: - Séances
(atelier A) o
+1autre individuelles :
professionnel fil- diététicienne, ou
rouge sur le méme psychologue, ou
. infirmiére
groupe de patients
q Oui: médecin .
Professionnel coordinateur + 1 professionnel du
observateur pendant Non PSP désirant se Non

les ateliers et lequel?

coordinateur
administratif

former

Evaluation post-atelier
par les patients ?

Oui : questionnaire

Oui : questionnaire

Oui : questionnaire

Oui : questionnaire

Evaluation post-atelier

Oui : animateurs +
médecin

Oui: parle

par les professionnels ? Oui coordinateur + professionnel du Oui
coordinateur PSP animateur
administratif

Compte-rendu (CR) ? Non Oui oui Oui
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CR mis dans dossier
informatique ?

Non

oui

Non

Oui

Modularité ?

Oui en théorie:
possibilité de
séances facultatives
en plus, sinombre
suffisant de
participants

Oui en théorie:
possibilité de
s’abstenir d’'un des
ateliers, selon les
compétences du
patient lors du
diagnostic éducatif

Oui : possibilité de

faire des séances

supplémentaires
lorsqu’un groupe de
patients le demande

Oui : selon les
besoins et
compétences du
patients lors du
diagnostic éducatif,
possibilité d’étre
orienté vers le
psychologue et/ou la
diététicienne et/ou
I’éducateur médico-
sportif, qui réalisent
des séances
individuelles et ou
des séances
collectives.

Tableau n°12 : Les données sur les séances d’ETP

Dans 3 programmes, il y avait entre 8 et 12 patients par atelier. Aucun programme ne proposait des ateliers

a moins de 8 patients.

Les séances collectives duraient la plupart du temps de 1h30 a 2 heures, sauf pour les séances d’activité

physique qui duraient 1 heure.Les séances individuelles d’ETP duraient environ 1 heure.

(1) Quianime les ateliers ?

Dans les 4 programmes, les ateliers collectifs étaient co-animés par 2 professionnels, sauf pour I’atelier

activité physique a Baume-les-Dames animé par un seul professionnel.

Les professionnels retrouvés le plus souvent en tant qu’animateurs, c’est-a-dire dans les 4 programmes,

étaient les médecins, les infirmieres , les diététiciennes

Quelques spécificités au niveau des animateurs dans certains programmes : une psychologue et un
éducateur médico-sportif a Baume-les-Dames, des professionnels experts et des professionnels fil-rouge a
Steenvoorde (c’est un professionnel qui suit le méme groupe de patient sur tous leurs ateliers), un

professionnel du réseau diabéte 35 a St-Meen-le-Grand.

(2)  Difficultés au niveau des séances collectives
Tous les interrogés ont déclaré que leur équipe rencontrait quelques difficultés pour les ateliers :

- la gestion des dates et horaires « qui conviennent a tout le monde » pour les ateliers, ’est-a-dire
pour les patients, pour les professionnels et pour la salle

- Nécessité d’avoir un « contenu {qui} soit adapté et que le déroulement s’enchaine bien »

- Nombre important de patients par atelier(St-Meen-le-Grand)

- Absentéisme de certains patients a cause d’ appréhensions vis a vis des ateliers collectifs :
« Certains patients ne sont pas venus aux séances collectives car ne souhaitent pas faire de travail en
groupe (milieu rural, ne veulent pas parler de leurs problémes avec leur voisin etc...), ils préféreraient

ne faire que des séances individuelles. »
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- Gestion de la communication entre les patients d’'un méme groupe et canaliser « certains patients
« envahissants » ».

- Manque de discussions autour du ressenti et du vécu de la maladie (Savenay)

(3) Difficultés au niveau des séances individuelles d’ETP

C’était au départ de pouvoir organiser les emplois du temps des professionnels entre eux, ce qui a été
compliqué. Cependant, il disait que cette difficulté avait été surmontée en utilisant« un document
informatique unique ol apparaissent toutes les plages de consultations en ETP des différents professionnels

concerneés ».

(4) Modularité de la trame du programme

Les 4 programmes avaient une trame modulable, c’est-a-dire la possibilité pour le patient d’assister a a un
nombre et des thémes variables de séances d’ETP selon les objectifs du contrat d’éducation. La« demande
des patients », et le diagnostic éducatif, déterminaient, pour tous les programmes, ’adaptation du theme et
du nombre de séances d’ETP collectives et individuelles suivies par le patient. Selon les programmes, la
modularité consistait soit a organiser des séances collectives facultatives en plus, soit a ce que le patient
s’abstienne d’un des thémes d’ateliers, soit a offrir un panel des séances collectives et individuelles dont le

nombre et les thémes étaient adaptables selon les patients.

Hormis cette modularité, il existait tout de méme des étapes obligatoires dans chaque programme:

« lesentretiens de début et de fin sont obligatoires »pour tous les patients.

Malgré une modularité théorique de la trame des programmes, il existait quelques difficultés pour la mettre

en ceuvre en pratique :

- ASavenay et Steenvoorde, cette modularité était théorique, puisqu’au moment du questionnaire,
tous les patients avaient finalement suivis la méme trame.

- L’équipe de St-Méen-le-Grand se heurtait a une demande des patients d’organiser des séances
individuelles au cours du programme plutét que des ateliers collectifs mais ne savait pas comment

répondre a cette demande

g) L’évaluation

Dans 2 programmes, les évaluations étaient prévues mais pas encore réalisées, donc nous n’avons pas de

réponse (Savenay, St-Méen-le-Grand), ou seulement des prévisions.

(1)  Types d’évaluations :
Il existait 4 axes d’évaluation de I’ETP
- évaluation du patient
- évaluation du programme

- évaluation des professionnels

bilan d’activité demandé par I’ARS
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BILAN D’ACTIVITE POUR

patients +
Données
biocliniaues

Questionnaire
patient sur la
séance et sur
’abprentissage

Données s

Programme de Savenay
Programme de Steenvoorde
Programme de St-Méen-le-Grand

Programme de Baumes-les-Dames

Par une interne en cours de thése

Synthése
aprés chaque
atelier

Par le(s) co-animateurs de
la MSP/PSP

Par les coordinateurs =
administratif et médical

Questionnaire patient
a 3 mois et 6 mois sur
apprentissages,
ressentis, souvenir
des séances, capacité
a devenir plus
autonome...

m== | Par téléphone parle
coordinateur administratif

Objectifs
éducatifs et
compétences +
Ressenti patient
surle
programme +
Questionnaire
satisfaction+
attentes...

Par le médecin
traitant

Par une infirmiére

Données
biocliniques

Par I’équipe de professionnels

Par coordinateur administratif

Par le coordinateur

Figure n°10

MODELISATION DES EVALUATIONS
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Ces évaluations avaient lieu a différents temps du programme :

Apreés les séances collectives et individuelles ’ETP

On observait pour tous les programmes un questionnaire sur ces ateliers, évaluant le déroulement, les
connaissances, ce que le patient en retenait pour lui etc... Les outils étaient assez différents d’un

programme a l'autre.

Dans 3 programmes, une synthese écrite de la séance était réalisée, par le ou les professionnels animateurs.
A Steenvoorde, cette synthese était réalisée avec les 2 coordinateurs. Elle était mise sur le dossier

informatique du patient dans 2 de ces 3 programmes.

Pendant la séance d’évaluation individuelle finale du patient :

Tous les programmes proposaient cette séance d’évaluation finale. Cet entretien était 'occasion de faire
une évaluation du patient lui-méme, du programme par le patient, et de « réaliser un continuum entre le
programme et le suivi du patient avec le médecin traitant. ».Elle était réalisée par le médecin traitant dans 2
programmes, par une infirmiére dans les 2 autres. Dans 3 programmes, le compte-rendu de cette évaluation

était mis sur le dossier informatique du patient.

Les outils étaient assez différents d’un programme a I"autre, mais tous évaluaient au moins les objectifs
éducatifs de compétences déterminés par le patient lors de son diagnostic éducatif, et son apprentissage
de connaissances, le ressenti du patient et sa satisfaction par rapport au programme et ses attentes par
rapport aux saisons suivantes. Dans 3 programmes, il y avait récupération de données bio-cliniques (Hba1c,

poids, fond d’ceil etc... ).

Lors de réunions entre professionnels

Dans 2 programmes, il était prévu que I'auto-évaluation par les professionnels et le bilan d’activité demandé
par ’ARS soient réalisés par les professionnels. Dans 1 de ces 2 programmes, il était prévu que I'auto-
évaluation soit animée par le coordinateur régional des programmes d’ETP, avec comme support « le
Référentiel HAS d’auto-évaluation », outil qui était en cours d’essai et non diffusé encore au moment de
notre étude, et qui a été testé par I’équipe. L’interrogé précisait qu’il faisait « partie du comité qui a bati le

projet du référentiel au niveau de I’HAS ».

En dehors des étapes du programme
A Steenvoorde, il était prévu des questionnaires patients réalisés par téléphone par le coordinateur

administratif, a 3 et 6 mois des ateliers.

Dans 2 programmes, ¢’était 1 coordinateur seul qui se chargeait de réaliser lui-méme le bilan d’activité
destiné a I’ARS.

(2)  Difficultés pour ’évaluation du programme

Les deux équipes qui avaient commencé leurs évaluations n’avaient pas déclaré avoir de difficultés dans les

évaluations.
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A Baume-les-Dames, les auto-évaluations avaient été guidées par le nouveau référentiel HAS, qu’ils avaient
testé en équipe avant publication. De plus, toutes les MSP de la FEMASAC avaient mutualisé les données
d’auto-évaluations pour améliorer le programme : « en mutualisant et synthétisant ces données, cela a permis

de fonder des axes communs de réflexion et de travail »

h) Calendriers des programmes

La durée d’élaboration était d’environ 9-10 mois avant la mise en ceuvre pour 2 programmes (Steenvorde,
St-Méen-le-grand). Le programme de Savenay avait débuté son élaboration environ 2 ans avant sa mise en
ceuvre.Le professionnel interrogé de Baumes-les-Dames n’a pas vraiment situé le début de Iélaboration de
son programme, puisque celui-ci avait « déja débuté en 2007 d’une facon un peu différente : 2 IDE (formée par
DU niveau 2) salariées mutudalisées sur les maisons de santé Femasac (... ) venaient un jour par semaine dans

chaque maison pour faire des séances individuelles d’ETP. »

Seul le programme de Stenvoorde avait 1 an de mise en ceuvre. Les autres avaient commencé a étre en

ceuvre depuis 2 a 9 mois.

i) Locaux de la MSP/PSP

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-DAMES

Utilisation de locaux
MSP/PSP, pour
réunions, séances oui oui oui oui
collectives et/ou
individuelles

Utilisation de locaux
extérieurs, pour les NON oui oui oui
séances collectives

Tableau n®13 : Locaux utilisés

Pour les locaux au sein de la MSP/PSP : salle de réunion de la MSP/PSP pour les séances collectives d’ETP,
cabinets des professionnels pour les séances individuelles. Pour les locaux hors MSP/PSP : 1 ou 2 salles par

programme prétées par la municipalité, pour les séances collectives d’ETP, concernant 3 programmes.

Pour les 4 interrogés, les locaux utilisés étaient suffisants.

i) Formation des professionnels

(1)  Professionnels formés et type de formation
NB : Les formations soulignées ont été effectuées sur site

Pour 2 des programmes (Savenay et Steenvoorde), quasi tous les professionnels de la maison de santé ont
recu une formation a I’ETP, sur site, par un organisme, ou deux organismes en co-animation : soit 10
professionnels a Savenay et 13 professionnels a Steenvoorde. Pour les 2 autres programmes, 13
professionnels sur 23 professionnels du pdle a Baume-les-Dames avaient été formés, et 17 professionnels au

moins sur les 35 du p6le multisite a St-Méen-le-Grand.
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SAVENAY

STEENVOORDE

ST-MEEN-LE-GRAND

BAUME-LES-DAMES

SENSIBILISATION (2
heures a 20 heures
maximum)

IREPS(13 heures par
professionnel + 3
réunions de
préparation des
ateliers)

Réseau diabéte 35 :
lors de réunions ou
lors des séances
d’ateliers (certificat
de formation remis
par I'intervenant du
réseau diabéte 35)

Coordinateurs du
programme : /3
journée (présenter
le programme et
leur réle aux
médecins
généralistes)

NIVEAU 1 (40 heures

minimum a 70 heures +

travail personnel + 1
journée de stage)

Co-animation
COMMENT DIRE +
URPS-NORD-PAS-DE-
CALAIS

-Réseau diabéte 35

- Collége des Hautes
Etudes de Médecine
- CESU: formation ala
pédagogie, destiné a
tous les
professionnels.

-Réseau Gentiane
-Fédération des
Réseaux de Franche-
Comté

- FEMASAC:

« pratiquer ’ETP en
MSP », animée par le
coordinateur
régional + 2 IDE
salariées de la
Femasac, destinée a
I’ensemble des
intervenants
impliqués dans les
programmes des
MSP de la Femasac;
- AFDET : pour étre
formateur de
professionnels

NIVEAU 2 (140 heures
environ+ mémoire + 1

journée de stage)

DU faculté de
médecine de
Besan¢on

NIVEAU 3 = niveau
MASTER (800 heures
environ + mémoire +
stage)

Tableau n®14 : Type de formations regues par les professionnels

Plusieurs niveaux de formation correspondants au nombre d’heures de formation ont été observés selon

les programmes et les professionnels au sein de chaque programme. Dans 3 des programmes, les

coordinateurs étaient en général les mieux formés de leur équipe. lls avaient recu des formations au moins

de niveau 1 voire de niveau 2.

0 Niveau sensibilisation : dans 3 des programmes, surtout visant les médecins généralistes,

mais aussi des infirmiéres.

Dans 1 des programmes, celui de Savenay, la formation n’avait pas été au dela de la

sensibilisation (maximum 20 heures) pour tous les professionnels, y compris les

coordinateurs. D’ailleurs I'interrogé soulignait que ce n’était « pas suffisant ».

A St-Meen-le-Grand, n’importe quel professionnel du péle qui souhaite se sensibiliser a

I’animation des séances collectives, pouvait participer a 1 séance collective d’ETP et un

certificat de formation était délivré par I'intervenant du réseau diabéte.
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Nombre et Types de professionnels ayant bénéficié
d’une sensibilisation

16
14
12
10

W Steenvoorde

St-Méen-le- grand

& Savenay

& Baume-les-dames

o N B O

Figure n°11: Professionnels ayant bénéficié seulement d’une sensibilisation a 'ETP

0 Niveau 1: visant tous ou quasi tous les professionnels dans 2 programmes ou visant
surtout les coordinateurs pour 1 programme (St Méen-le-Grand). Les professionnels ayant
bénéficié principalement de la formation de niveau 1 sont les médecins généralistes, les

infirmieéres, les kinésithérapeutes.

Nombre et Types de professionnels ayant bénéficié d’une
formation de niveau 1

& Steenvoorde

St-Méen-le- grand

i Savenay

& Baume-les-dames

Figure n°12 : Professionnels ayant bénéficié d’une formation a ’ETP de niveau 1
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Des professionnels de santé en dehors du p6le mais appartenant a I’association Santé en Flandre ont aussi
bénéficié de cette formation sur le site du pdle de Steenvoorde: soit 6 professionnels (1 kinésithérapeute, 2

pharmaciens, 1 médecin généraliste, 1 diététicienne, 1 podologue).

0 Niveau 2: dans 1seul des programmes, celui de Baume-les-Dames, visant une psychologue

et une diététicienne coordinatrice .

(2) Formation a quel moment du programme ?

Formation a quel moment du programme ?

“ Steenvoorde
St-Méen-le-grand
& Savenay

“ Baume-les-dames

avant
|'élaboration

pendant
|'élaboration

pendant la mise
en ceuvre

Figure n°13: Moment de la formation d PETP des professionnels

Pour les 4 programmes, les formations a I'ETP des professionnels ont été réalisées avant la mise en ceuvre
du programme, voire méme avant I’élaboration pour 3 programmes.A St-Méen-le-Grand, certains

professionnels pouvaient aussi se former pendant le programme.

(3) Financement recu pour les formations

SAVENAY

STEENVOORDE

ST-MEEN-LE-GRAND

BAUME-LES-DAMES

Financement de la
formation +/-
indemnisation des
professionnels

Partie formation du
Module 2 (ENMR)

- Partie formation du
Module 2 (ENMR)

-FICQS

- Partie formation du
Module 2 (ENMR)

- Formation Réseau
diabéte 35 hors-site

- FEMASAC =
mutualisation des
partie formation du
module 2 des 8 MSP
de la FEMASAC

- Formations Réseau
Gentiane +
Fédération des
Réseaux de Franche-
Comté

Financements
personnels

Oui mais pas précisé
pour quelles
formations

DU d’ETP

Tableau n®15 : Types de financement pour la formation
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Pour les financements, il n’était pas toujours précisé si le financement avait permis de financer seulement la

formation ou avait permis de financer la formation et indemniser aussi les professionnels.

Pour 3 des programmes, c’est la partie du module 2 allouée pour la formation des professionnels qui a été

utilisée pour financer la formation et/ou indemniser les professionnels participants.

A Baume-les-Dames, il y avait mutualisation de toutes les parties formation des modules 2 recu par les
équipes des MSP de la FEMASAC, pour pouvoir former et indemniser les professionnels des ces MSP en

retour.

Un des interrogés proposait que le financement aurait di « étre adapté au nombre de professionnels formés,

et pas réduit a une enveloppe fixe pour seulement 2 professionnels comme actuellement ».

(4) Difficultés rencontrées en matiére de formation des
professionnels

Certains professionnels des MSP et PSP n’avaient pas souhaité se former ou avaient abandonné en cours de
formation. On observait surtout des Kinésithérapeutes, des médecins d’autres spécialités que médecine

générale, des pharmaciens.
Les difficultés en matiére de formation étaient :

- I’insuffisance d’indemnisation des professionnels pour se former a ’ETP. Ainsi il était nécessaire de
trouver un remplagant, ou de se former en bénévolat. Un des interrogés faisait la remarque que « Si
I'indemnisation était supérieure, on toucherait plus de gens ».

- libérer du temps pour un libéral pour se former : soit du « temps de travail ou temps de repos »

- la difficulté de « trouver un organisme formateur qui puisse étre disponible dans les moments ou les

professionnels peuvent dégager du temps »

Professionnels non formés

& Steenvoorde

O = N W B U O N

|
] . i . St-Méen-le-grand
N B & Savenay
Mo L
e e o . ' e o & Baume-les-dames
o°3} e,‘}‘ o°<\’) &é' @éé\ & é\&
X 60\ _"bQ 0\ \(\0 \(0 bé'\ &
o o & ¢ R
% RPN
; S g Q P
& & d
& W

Figure n°14 : Professionnels n’ayant bénéficié d’aucune formation & 'ETP
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k) Comptabilité au sein de la structure juridique

Qui réalise la comptabilité 2

Qui réalise la comptabilité ?

& Steenvoorde

St-Méen-le-grand

& Savenay

) ) - & Baume-les-dames
comptable coordinatrice administrateur

du PSP

Figure n°15 : Professionnel réalisant la comptabilité du programme

Dans 2 programmes,il existait un comptable, qui assurait une tache de comptabilité dans le programme :

- soit il réalisait toute la comptabilité du programme ainsi que les bilans.
- soit il intervenait de fagon ponctuelle ’est-a-dire qu’il vérifiait la comptabilité réalisée par les

coordinateurs

Difficultés pour la comptabilité
Dans 1 seul des programmes, a Savenay, I'interrogéexprimait des difficultés pour la comptabilité. C’était la

« charge de travail et de temps en plus ».

Leviers pour la comptabilité

Les 3 autres équipes n’avaient pas de difficultés pour la comptabilité du programme pour ces raisons:

- Soit c’était un comptable qui réalisait la comptabilité

Soit ils étaient deux a réaliser la comptabilité

- Soit le logiciel informatique était une aide précieuse a la comptabilité

)i Le financement

A noter que 2 des programmes (St-Méen-le-Grand et Steenvoorde) n’avaient pas encore recu les sommes

promises du module 2 au moment de notre étude.
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Q)

Types de financements

SAVENAY

STEENVOORDE

ST-MEEN-LE-GRAND

BAUME-LES-DAMES

FINANCEMENT ARS :
module 2 des ENMR

X

X

X

X

FINANCEMENT ARS :
une partie du
module 1 des ENMR

FINANCEMENT PAR
LES PATIENTS

FINANCEMENT DU
FICQS

Tableau n®16 : types de financements des programmes

Les 4 programmes étaient financés avec le module 2 des ENMR, dont 2 exclusivement. Dans aucun des

programmes, il n’y a eu participation financiére des patients.Deux autres programmes avaient en plus

financés par:

- une partie du module 1 des ENMR, en particulier dans le cadre de la coordination entre les

professionnels, ou pour financer une partie du matériel au démarrage du programme.

- le FICQS, en particulier pour la formation

(2)

Répartition des rémunérations (hors formation)

DIAGNOSTIC EDUCATIF
ET SEANCE
INDIVIDUELLE
D’EVALUATION FINALE

. BAUME-LES-
SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND DAMES
. Forfait/diagnostic
Forfait par &ducatif

professionnel pour
diagnostic éducatif
+séance
individuelle
d’évaluation finale

Forfait/diagnostic
éducatif

Forfait/séance
individuelle
d’évaluation finale

Forfait/séance
individuelle
d’évaluation finale

SEANCES D’ETP

Forfait/patient
/professionnel
animateur des
séances d’ETP

Forfait/professionnel
animateur fil-rouge
dans les séances d’ETP,
avec le compte rendu

Forfait/séance
[professionnel du
PSP animateur des
séances d’ETP

Taux horaire
commun pour tous
les professionnels :
pour les diagnostics

Forfait/professionnel-
expert animateur dans
les séances ’ETP

Forfait/séance
[professionnel du
réseau Diabete 35
animateur des
séances d’ETP

+ frais de transport

éducatifs, séance
individuelle
d’évaluation finale,
les séances I’ETP
collectives ou
individuelles, les
réunions, la

COORDINATION

Forfait
[coordinateur

Forfait pour le
responsable médical

Forfait pour

Salaire mensuel fixe
pour le coordinateur
administratif

infirmiére
coordinatrice

coordination, es
rédactions des
syntheses et
comptes rendus

ELABORATION ET
REUNIONS ENTRE
PROFESSIONNELS

Forfait
|professionnel pour
I’élaboration

Forfait
|professionnel pour
les réunions

Taux horaire commun
pour les professionnels
(sauf coordinateur
administratif) pour les
réunions.

(pas précisé)

Tableau n®17 : Rémunérations des professionnels
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[l n’a pas été possible d’obtenir les montants exacts des rémunérations, d’autant plus que I'objectif de

notre travail n’était pas économique.
Dans 3 des programmes, la rémunération des professionnels était au forfait pour la plupart des étapes :

- pour les diagnostics éducatifs, ’évaluation, la participation aux ateliers +/- la rédaction des comptes
rendus des ateliers pour 3 programmes

- pour la rémunération des coordinateurs pour 2 programmes

- pour la rémunération des professionnels lors de I"élaboration et des réunions pour 1 programme

- pour la rémunération de 'intervenant du réseau diabéte 35 qui se déplacait sur le site pour co-
animer les ateliers + ses frais de transport, pour 1 programme. L’interrogé soulignait qu’ « une

grosse part du module 2 [était] allouée a cette rémunération du réseau Diab 35 »

Dans 1 des programmes, il existait un paiement par taux horaire, pour la totalité des rémunérations des
professionnels. Pour 1 des programmes, le coordinateur administratif avait un salaire mensuel fixe. Il n’y

avait aucun cas de paiement a ’acte (au sens de la nomenclature).

Dans 3 des programmes, le coordinateur du programme d’ETP était rémunéré pour toutes les missions de
coordinations liées au programme d’ETP ainsi que sa participation éventuelle aux diagnostics éducatifs, aux

séances d’ETP, a I’évaluation, aux réunions.

(3) Difficultés liées au financement et a la rémunération

- Difficulté d’obtenir les financements, a cause de la complexité et la lenteur des procédures
administratives (4 programmes)

- rémunération des professionnels jugée insuffisante au vu du temps passé et du travail fourni (3
programmes)

- Existence de missions pour lesquelles les professionnels n’étaient pas rémunérés, surtout du travail
de secrétariat et des temps de réunions. Ce sont les 2 programmes ou les équipes ont choisi de
rémunérer leur coordinateur et leurs professionnels par un forfait pour I’élaboration et la
coordination (2 programmes)

- Insuffisance du financement du fonctionnement du programme et des projets pédagogiques
supplémentaires (ateliers, suivi post-programme, matériel, formation etc...) (3 programmes)

- Manque de financement pour I’achat de matériel : « on aurait aimé acheter plus de supports et de

matériel »(1 programme)

(4) Levier concernant les financements

A Baume-les-Dames, la rémunération des professionnels et du fonctionnement du programme était
suffisante selon I'interrogé. L’équipe n’a pas été freinée par le financement pour des projets pédagogiques
supplémentaires. C’est le programme qui a mutualisé les financements au niveau de la FEMASAC. Cette

équipe avait choisi de ne pas ponctionner sur le module 1.
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(5)  Propositions sur les projets de financement
Voici ce que les interrogés avaient proposé :

- un forfait par patient a 350 € (au lieu de 250¢€), « si on souhaite plus impliquer les médecins »

- «un« forfait de suivi»pour les 3% de patients qui souhaitent et qui ont besoin d’un accompagnement
prolongé » en post programme

- «unfond de roulement de 3000" environ, qui servirait a lancer le programme, plutét que le
financement (module 2) soit rétroactif comme actuellement » . C’est-a-dire qu’il existat une « 17
partie du forfait qui soit débloqué pour faire tourner tout de suite le programme »

- «avoir une rallonge de 10% prise sur le module 1 pour rémunérer le temps administratif et les réunions
pluridisciplinaires »

- envisager financement par les complémentaires santé, ou les laboratoires pharmaceutiques

- projet de financement par la Mutualité Francaise envisagé et discuté mais qui a été un échec.

m)  La coordination

(1)  Coordination au sein de la MSP/PSP

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-DAMES
La diététicienne
o s coordinatrice
1 médecin 1 infirmiere .
P o (+1médecin
généraliste coordinatrice du o
responsable médical programme genéraliste de la
Qui sont les 1 médecin R (+ 1 médecin MSP coordinateur
coordinateurs du généraliste+ 1 coordinateur énéraliste) REGIONAL des
programme d’ETP ? la diététicienne . . & P programmes d’ETP
administratif (de la (+ 1 autre infirmiére
o des MSP FEMASAC)
MSP et du coordinatrice du PN
rogramme) PSP) (+ 1infirmiere
prog coordinatrice de la
MSP)

Tableau n°18 : Coordination au sein de la MSP/PSP

Les coordinateurs:

Dans tous les programmes, la coordination était partagée par au moins 2 coordinateurs, et au moins 1

médecin intervenait dans la coordination. Dans 2 programmes, une infirmiére était coordinatrice. Dans les 2

autres c’était une diététicienne.

Missions de coordination dans le processus du programme

La coordination relevait de différentes missions. Certaines étaient communes a plusieurs programmes :

. Liens avec les patients et entre les professionnels (pour une des interrogés, c’était « la plus grosse

partie du temps de coordination »), dans les 4 programmes, avec échanges verbaux/courriers/réunions,

prévenir, relancer, convoquer etc...

. organisation et animation de réunions avec les professionnels, lors de I’élaboration, la préparation
de ’animation des ateliers, aprés les séances d’ETP, et réunions pluridisciplinaires

. gestion des agendas des professionnels, pour les entretiens, les séances collectives et individuelles,
la disponibilité des salles

. dossiers administratifs
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. une partie de I’évaluation, en particulier les bilans d’activité
. travail de secrétariat, avec en particulier comptes rendus des séances d’ETP et courriers au

médecin traitant et a « tous les professionnels de santé concernés par les soins du patient »

. comptabilité et trésorerie

. responsable du logiciel informatique« c’est a elle qu’on s’adresse lorsqu’on a un souci avec le
logiciel »

. participation a des étapes du programme et aux séances d’ETP

. coopération avec les partenaires intervenants dans le programme (réseau diabéte 35)

. Communication extérieure au sujet du programmex« visites pour faire connaitre le programme a

’extérieur de la MSP »

Une secrétaire mobilisée pour le programme?

Aucun des programmes n’avait employé de secrétaire. Le travail de secrétariat était réalisé par les

coordinateurs ou par les professionnels.

Les secrétaires de la MSP de Steenvoorde participaient néanmoins un peu pour quelques missions en lien
avec le programme : « Elle relance les patients avant les ateliers, gere les agendas et planning des
professionnels pour les ateliers, avec le coordinateur » . A Baume-les-Dames, elles assuraient la« prise du 1
RDV et {dispatchaient} les comptes rendus (diagnostic éducatif, séances d’ETP collectives et individuelles,

évaluation du patient) en particulier les {mettaient} dans le dossier patient du logiciel médical »

La charge de travail liée a la mission de coordination

La charge de travail liée a la mission de

coordination
' i Steenvoorde
St-Méen-le-grand
W Savenay
B '—/J'Baume-les-dames
Peu adaptée importante trop
importante mais gérable importante

Figure n°16 : Charge de travail liée a la mission de coordination

La charge de travail des coordinateurs des programmes était adaptée, ou importante mais gérable. Aucun
des répondants ne trouvait que la charge de travail du coordinateur était trop importante ou au contraire

peu importante.

Difficultés pour la coordination du programme

- L’aspect chronophage: « C’est plein de petites tdches, mais ¢ca prend du temps tous les jours »
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- La présence d’une seule coordinatrice qui faisait que « tout repose sur une seule coordinatrice »,et
qui était parfois une difficulté quand elle était absente.C’est un professionnel qui a déja une activité libérale
en parallele.

- La gestion d’ une équipe de professionnels libéraux de types différents qui n’ont pas I’habitude
travailler en semble et faire surmonter les « difficultés relationnelles »: « passer d’un fonctionnement
individuel a un travail d’équipe, dépasser les notions de clientéle, passer de la compétition a la coopération »
«arriver a se comprendre entre différentes pratiques de différents professionnels de santé dans le p6le ».

- L’utilisation d’internet et I'informatique a certains professionnels qui manquaient de

« compétences vis a vis des courriers électroniques »

- Le « manque d’outils pour la communication sécurisée pour la transmission d’informations au sujet
des patients » (St-Méen-le-Grand)

- Le « manque de contacts et de coopération avec les réseaux existants, en particulier sur des

compétences spécifiques sur des thémes que nous n’avons pas le temps de développer » (Savenay)

Leviers pour la coordination

- le travail libéral a mi-temps du professionnel coordinateur, donc elle avait « plus de temps dégagé »
- le fait de répartir la coordination sur 2 personnes ou « sur I"ensemble des professionnels ». (Savenay)
- avoir un coordinateur administratif

- la présence du logiciel informatique créé spécifiquement pour le programme d’ETP facilitant de
maniére importante la coordination : « Le logiciel informatique lui facilite la tache, pour les comptes rendus, le
suivi individuel, le suivi de I'action... ». (Baume-les-Dames)

- &tre sur la méme structure immobiliére facilite les échanges : « La proximité géographique
également, c’est-a-dire que nous sommes tous sur le méme lieu, favorise les échanges et la communication »,

- le fait de rémunérer tous les professionnels pour le temps passé pour réaliser les comptes rendus
(ateliers, diagnostics éducatifs, etc...)

- la participation, méme minime, d’une des secrétaires du PSP pour certaines taches administratives
- la solidarité entre les professionnels : « e fait qu’ils soient soudés dans cette action ». « Notre bonne
entente. »

- la capacité des professionnels a dépasser les hiérarchies habituelles« C’est-a-dire qu’au sein du
programme, une infirmiére ou une podologue n’est pas moins bien considérée par rapport a un médecin »

- de pouvoir faire partie du Réseau diabéte 35 donc faciliter les échanges avec les intervenants au
sein du programme (St-Méen-le-Grand)

- d’étre un coordinateur bien formé a ’ETP

(2)  Lien et échanges avec le médecin traitant

Types de liens et d’échanges

Dans tous les programmes, il existait des liens avec le médecin traitant au cours du programme
* aumoment du recrutement d’un de ses patients : a Steenvoorde, lorsque le recrutement était
réalisé par quelque d’autre que le médecin traitant du patient, un courrier était envoyé a ce dernier
pour solliciter son autorisation a la participation de son patient au programme. Il pouvait doncy

répondre.
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* al’issue du diagnostic éducatif de son patient, a I'issue de chaque séance d’atelier ou séance
individuelle d’ETP, et a 'issue du programme :un courrier papier était envoyé au médecin traitant,
résumant les objectifs définis par le patient, leur réalisation ou non, le contenu des séances d’ETP,
dans 3 programmes. Il était aussi disponible sous forme informatique dans le dossier patient pour
les médecins de la MSP/PSP. Surtout s’il exercait hors-pdle, le médecin traitant était encouragé a

pouvoir répondre et donner son avis

* aucours du programme, il existait aussi d’autres modes de liens avec le médecin traitant, qui
étaient réciproques, c’est-a-dire des professionnels du programme vers les médecins traitants et

réciproquement:

- deséchanges verbaux de visu, « informels, en particulier pendant le repas du midi », entre le médecin
traitant et le coordinateur ou un des professionnels du programme

- réunions avec les médecins traitants, soit hebdomadaires, soit mensuelles ou bimensuelles, dans 3
programmes. Celles-ci n’étaient pas forcément spécifiquement dédiées a ’ETP, mais la question y était
abordée s’il y avait des besoins.

- contacts téléphoniques ou courriels faciles entre les professionnels et les médecins traitants au

sein de la MSP/PSP, dans 2 programmes.

Difficultés en ce qui concerne le lien avec le médecin traitant

- lefait de remotiver, de relancer les médecins traitants, « par des mails, des réunions, des actions
directes », en particulier pour le recrutement, dans 3 programmes. Un des interrogés précisait
néanmoins que le lien était moins difficile a maintenir si le médecin était mieux formé a ’ETP.

- le fait de pouvoir recruter des patients de médecins traitants hors-pdle.

(3) Coordination extérieure a la MSP/PSP

Connaissance et coopération avec des réseaux ou des programmes existants

Les 4 interrogés ont répondu qu’ils connaissaient au moins un programme sur leur théme d’ETP a

proximité :

SAVENAY

STEENVOORDE

ST-MEEN-LE-GRAND

BAUME-LES-DAMES

Type de programme
ou réseau

Programme du PSP
de Clisson sur
Obésité/facteurs de
risque cardio-
vasculaires

Réseau PREVAL sur
le dépistage de la
rétinopathie
diabétique

réseau Diabete 35

réseau Gentiane

Les autres
programmes des
MSP FEMASAC

Tableau n®19 : connaissance des programmes existants d proximité

Les 4 équipes ont plus ou moins coopéré avec ces réseaux ou programmes :

- L’équipe de St-Méen-le-Grand avait travaillé en étroite collaboration avec le réseau diabete 35 pour

I’élaboration du programme, le contenu, la formation des professionnels du péle, la

communication auprés de la population locale au sujet du programme et la co-animation des

ateliers du programme.

109




Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

- L’équipe de Baume-les-Dames travaillait avec le réseau Gentiane pour construire la future plate-

forme ETP régionale. lls étaient coordonnés avec les programmes des MSP FEMASAC pour les

formations.

- L’équipe de Savenay signalait « quelques échanges entre les diététiciennes » coordinatrices des 2

programmes.

A Steenvoorde, il n’existait pas de coopération avec le réseau dont ils connaissaient I’existence. Un des

interrogés regrettait le « manque de contacts et de coopération avec les réseaux existants, en particulier sur

des compétences spécifiques sur des thémes que nous n’avons pas le temps de développer »

Echanges de pratique

A Baume-les-Dames, I'interrogé a déclaré faire beaucoup de communication régionale au sujet du

programme : « au niveau régional, on présente réguliérement notre programme aupres de professionnels: lors

des universités d’été, a la faculté de médecine (étudiants, DU). L’HAS nous sollicite aussi tres réguliérement

pour avoir des informations, pour présenter les programmes lors de réunions.». Il déclarait aussi des échanges

«avec les autres maisons de santé de la FEMASAC, formations communes, 1 réunion annuelle d'échanges de

pratiques »

n) L’outil informatique

SAVENAY STEENVOORDE ST-MEEN-LE-GRAND BAUME-LES-DAMES
TYPE DE LOGICIEL Pas de logiciel Logiciel créé
inf .
INFORMATIQUE CHORUS' CHORUS ,m ormatique e.n spécifiquement pour
réseau sur les 3 sites
du PSP ce programme
POUR QUELLES résumé diagnostic
MISSIONS DU éducatif avec
PROGRAMME ? objectifs du patient
c [ . résumé séance
résumé diagnostic R
. . . . . individuelle
éducatif avec résumé diagnostic dévaluation finale
objectifs du patient éducatif avec
objectifs du patient
. . compte rendu des
résumé séance . ,
e . L. séances d’ETP
individuelle résumé séance .
)z L s collectives et
d’évaluation finale individuelle S
) L individuelles
d’évaluation finale Néant
‘ |mpr|mes' comptes rendus des
réglementaires compte rendu des réunions
d’adhésion du séances d’ETP
patient -
évaluations et bilan la comptabilité
évaluations et bilan d’activité ARS
d’activité ARS évaluation du
patient, du
programme, auto-
évaluation des
professionnels, et du
bilan d’activité ARS
'De chez ICT
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AIDE POUR LA
CONCEPTION DU

- IREPS : pourle
contenu des outils

- COMMENT-DIRE :
pour le contenu des

- Unintervenant
extérieur ala MSP a

LOGICIEL ET DES outils congu tout le logiciel
OUTILS . Néant
INFORMATIQUES - Les professionnels - les professionnels - maintenance
du programme : pour d . [ Ui et
Ia forme des outils u programme: pour assurée par lui et par
la forme des outils la coordinatrice
FONCTIONNEL POUR Oui: logiciel en Oui: logiciel en
LE PROGRAMME ? réseau, réseau,
Oui+++
Non : mais pas Non : mais pas Néant
d‘interface spéciale d‘interface spéciale
pour ’ETP dans le pour ’ETP dans le
logiciel logiciel
DOSSIER
INFORMATIQUE ETP Non : seulement les
DU PATIENT Oui Oui Néant professionnels du

ACCESSIBLE AUX
PROFESSIONNELS DE
LA MSP/PSP?

programme d’ETP

Tableau n°20 : Les données sur P'outil informatique

A Baume-les-Dames, I’équipe utilisait un « logiciel en réseau spécifique a 'ETP, accessible aux intervenants du

programme ». L’équipe avait sollicité un intervenant extérieur pour concevoir tout leur logiciel informatique

spécifiquement destiné programme, selon leurs besoins. C’est un amateur, passionné d’informatique, qui

avait été rémunéré pour sa conception et sa maintenance tous les mois . Ce logiciel avait donc « évolué au

fur et a mesure des besoins ». L’équipe de Baume-les-Dames a reconnu la fonctionnalité et la pertinence de

ce logiciel informatique comme un réel levier pour le programme: « on ne perd pas de temps. Les IDE, la

diététicienne et la psychologue notent tout et tout sort a partir de ¢a. C’est-a-dire que lorsqu’on y rentre une

information, elle va se mettre partout dans plein de rubriques. Ca permet d’avoir des graphiques de suite, des

synthéses, et ca facilite aussi pour le montant des honoraires. »

A St-Méen-le-Grand, il n’existait pas de réseau informatique pour le programme d’ETP en raison d’un péle

multisite. Ainsi 'interrogé précisait que tout était sur papier « et centralisé par {... } la coordinatrice ETP ».

Dans 2 programmes, Savenay et Steenvoorde, le logiciel était d’un c6té fonctionnel car « le dossier {était} en

réseau et {permettait} l'utilisation d’outils informatiques » , mais de I'autre il ne I’était pas car il n’existait

« pas d’onglet/d’interface dédiée a ’ETP ». Dans ces 2 programmes, le logiciel était en réseau pour tous les

professionnels de la MSP, contrairement a Baume-les-Dames, ou seuls les professionnels du programme

avaient acceés.

o) Ressenti des professionnels

Q)

Des professionnels motivés pour ’ETP

Pour les interrogés et leurs équipes respectives, ’ETP était une « expérience enrichissante », et ils étaient

tous « toujours trés motivé[s]. ». Leurs motivations actuelles pour la pratique de ’'ETP étaient diverses :

111




Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

Sur le plan de la pratique professionnelle

- « travail en équipe » et « en pluridisciplinarité »
- « exercice innovant »qui a du potentiel dans I’avenir : « L’ETP fait partie de I"avenir de la médecine »
- avoir une pratique différente de sa pratique habituelle : « faire évoluer leurs modalités d’application

de leur profession », « sortir d’un travail a I’'acte » « donner une autre dimension a la pratique du MG »

Sur le plan de la relation médecin-patient

- autre approche des patients et relation différente avec les patients : « développer une autre
relation avec les patients, plus intéressante, plus de temps d’écoute » « Pour les IDE, avoir une approche du

patient autre qu’une relation de soins techniques »

Sur le plan des patients

- améliorer la prise en charge et I’état de santé des patients : « faire de la prévention au niveau des
patients » « Si, en plus, cela permet d’améliorer la pathologie diabétique, ca motive encore plus »

- Rendre les patients acteurs de leur prise en charge : « Les patients qui ont participé au programme
et que je vois en consultation ensuite, ne sont plus des « consommateurs de soins » : ils sont devenus des

« producteurs de santé », ils ont déja réglé, pendant le programme, leurs questions, leurs doutes, ont exprimé

ce qu'’ils avaient a dire au sujet de leur maladie et leurs problématiques »

Sur le plan collectif

- Prendre en compte la dimension future de la médecine générale a titre collectif localement :
« mieux coordonner les soins sur le territoire. »,« ne pas voir régresser la santé dans les campagnes » « faire en
sorte que dans 30 ans, mon exercice soit suffisamment attractif pour qu’il y ait quelqu’un pour prendre la

suite »

(2) Facteurs de découragement ou de manque de
motivation de certains professionnels

Facteurs de découragement ou de manque de motivation
de certains professionnels

& Steenvoorde

St-Méen-le-grand

' W Savenay
‘ 4 i Baume-les-dames
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1= rémunération et financement insuffisants

2= manque de visibilité dans ’avenir

3= aspect chronophage

4=sentiment d’isolement

5= difficultés a organiser vie familiale et activités professionnelles (dont I’ETP)

Figure n°17 : Facteurs de découragement ou de manque de motivation des professionnels

Rémunération et financement insuffisants

La présidente du pdle de santé de St-Méen-le-Grand, se sentait elle-méme parfois découragée par le
manque de rémunération de ses collégues du programme: « |l n’est pas toujours facile de ne pas pouvoir
rémunérer ses collegues, surtout s’ils font 'effort de se former ». Deux des interrogés (Savenay, St-Méen-le-
Grand) se demandaient si les motivations tiendraient si les financements n’étaient pas pérennes : « Mais si

les financements ne sont pas pérennes ou pas a la hauteur du temps de travail fourni, ca nous découragera... ».

Mais dans les quatre équipes, la motivation des professionnels n’était pas actuellement affectée parle
manque de financement, parce que la rémunération liée a ’ETP ne faisait pas partie des motivations
initiales : « Je ne fais pas du bénévolat, je gagne également moins ma vie avec la coordination au niveau

régional et avec 'ETP plutét qu’avec les consultations a I’acte classiques. Mais c’est pas grave ! »

Le manque de visibilité dans I’avenir

Tous les interrogés déclaraient que leurs équipes étaient toujours trés motivées, malgré le manque de
visibilité du programme dans I’avenir: « je regarde le verre a moitié plein ! les choses continuent a évoluer,
petit a petit mais ¢a avance »

Sans étre découragé, aucun des interrogé ne savait encore si leur programme pourrait étre pérennisé, en

fonction des financements futurs.

Aspect chronophage du programme

Tous les interrogés ont déclaré que s’occuper du programme avait été et était chronophage. Une des
raisons évoquées était la jeunesse du programme : « Mais c’est peut-étre parce que c’est la 1% année.
A Baume-les-Dames, I'interrogé ajoutait que ce c6té chronophage n’était « pas un souci, dans la mesure ou

les moyens existent ».

Sentiment d’isolement

A St-Meen-le-Grand, I'interrogée affirmait qu’elle et son équipe avaient pu ressentir parfois un sentiment
d’isolement a cause de la méconnaissance d’un tel projet au départ: « C’est pas toujours facile car on se
dépatouille dans un domaine qu’on ne connait pas, et avant de se lancer on ne se rend pas compte de

I’ampleur de la tache ».

Lorsque les équipes ne s’étaient pas senties isolées ou s’étaient senties moins isolées dans le travail de mise
en place de leur programme, c’était pour les raisons suivantes :
- ils ont été bien accompagnés par certains partenaires : « on a de bons relais, en particulier le réseau
Diabéte 35 carils nous ont offerts leurs compétences. »
- lls échangaient avec d’autres équipes de programme d’ETP en MSP : « il y a eu quelques échanges

avec les professionnels du programme de Clisson » « On fait un GEP avec d’autres MSP ».

113



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

A Baume-les-Dames, Iinterrogé proposait de « réfléchir a écrire les démarches et le ressenti au niveau de

chaque programme » afin de limiter le sentiment d’isolement entre MSP.

Difficultés a s’organiser entre activités professionnelles (dont le programme) et activités personnelles ou

familiales

Certaines des difficultés décrites étaient de réels freins a I'implication dans le programme : « Parmi ceux qui

ont été formés, certains professionnels n’animent pas d’ateliers pour cette raison. ». Dans les 4 programmes,

certains professionnels avaient des difficultés a s’organiser entre les différentes activités professionnelles,

et entre vie professionnelle et vie familiale. En effet :

le programme d’ETP se rajoutait a I’emploi du temps de travail en libéral: « c’est une tache qui vient
se surajouter a I’agenda professionnel des consultations »

I était compliqué d’organiser les différentes activités professionnelles dont le programme d’ETP :

« pas forcément simple d’articuler les différentes activités professionnelles, ca demande un certain
effort »

Il fallait s’organiser pour se dégager du temps pour le programme : « Il faut pour certains temps du
programme [...] un relai par nos collégues ou par des remplagants [... ] ou alors organiser sur des
jours de repos. »

Le programme d’ETP empiétait sur le temps qui aurait pu étre passé en famille : « il faut prendre des
créneaux sur la vie familiale »« pour une des IDE, le fait de pouvoir passer du temps pour sa famille est

un frein a participer a ’ETP et a prendre du temps pour I’ETP »
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DISCUSSION
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I LIMITES ET BIAIS

A. PHASE 1: ENTRETIENS AVEC LES PROFESSIONNELS DE SANTE DU
POLE DE SANTE CLISSON

1. Liés a la population étudiée

Il existait un biais de sélection de la population: deux médecins généralistes du groupe qualité n’ayant pas
recruté de patients donc ayant été considérés comme non impliqués dans le programme ont été exclus de
I’étude . Il est donc possible qu’un point de vue spécifique et des freins liés a cette situation n’ont pas été
exprimés. Nous avons donc un manque de représentativité dans les facteurs déterminant la mise en place

du programme.
2. Liés a la méthode de recueil et d’analyse des données

a) Liés au guide d’entretien

Les thémes et sous-thémes du guide d’entretien n’étaient probablement pas exhaustifs.

b) Liés aux entretiens semi-dirigés

L’entretien ayant été réalisé la plupart du temps sur le lieu de travail, I'interviewé était parfois dérangé par
le téléphone ou par des personnes entrant dans la salle d’entretien et intervenant dans I’entretien entre [ui
et ’enquéteur. Ceci a pu perturbé le sens logique de la pensée de I'interviewé et de I’enquéteur et
provoquer peut-étre la perte de données a recueillir. Par ailleurs, les données recueillies sont de nature
déclarative: cela ne reflete donc pas complétement les pratiques réelles mais la perception des pratiques
des interviewés. Les interviewés ont eu naturellement tendance a s’exprimer sur les facteurs négatifs. Les
leviers mis en jeu dans la mise en place du programme sont donc probablement sous-représentés. De plus,
I’enquéteur a pu parfois a son insu influencer le discours de I'interviewé par ses interventions. Cependant,
pour limiter ce biais, I’enquéteur a essayé de poser des questions les plus ouvertes possibles, et de laisser

I’interviewé parler librement sur un théme jusqu’a ce que celui-ci épuise le sujet.

c) Liés a ’analyse des données

L’enquéteur s’est heurté a une quantité trés importante de données a analyser, et a la difficulté de pouvoir

synthétiser des thématiques. Le travail a tenté de privilégier a la fois la compréhension et I’exhaustivité.

3. Liés a I'enquéteur

L’enquéteur était novice en ce qui concernait 'utilisation de la méthode qualitative et du travail de
recherche en général. Le recueil et ’'analyse n’ont probablement pas été optimaux.Par ailleurs, il existait un
biais d’interprétation : ’analyse des verbatims des 9 entretiens a été réalisée par une seule personne qui est
’enquéteur. Nous n’avons pas utilisé la triangulation des méthodes qui permet d’avoir une analyse plus fine
et objective. Un travail collégial aurait pu gommer de possibles partis pris a notre insu dans I'interprétation
des résultats et la discussion. Cependant, les propos exposés dans les résultats sont illustrés de citations

pour rester le plus fidele possible a la pensée et au discours des interviewés.
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B. PHASE 2 : QUESTIONNAIRES D’OBSERVATION DE QUATRE AUTRES
PROGRAMMES D’ETP

1. Liés a ’échantillon étudié

Il existait un biais de sélection et biais de recrutement : ’enquéteur a été orienté sur un programme selon le
choix de P'URPS-ML de la région ciblée. Ainsil’échantillon des programmes n’était pas représentatif de
’ensemble des programmes qui avaient pu étre mis en place en France au sein ou avec I’aide de structures
pluridisciplinaires. En effet, nous n’avons étudié que 4 programmes. Cependant, I’enquéteur ne disposait
pas de moyens logistiques et du temps nécessaire pour comparer a tous les programmes existants sur le

territoire francais. Le travail de recherche n’a pas été exhaustif.
2. Liés a la méthode de recueil et d’analyse des données

a) Liés au questionnaire

Il existait un biais de mesure : le répondant qui a rempli le questionnaire était soit un médecin soit un
coordonnateur. Ainsi, son regard porté sur le programme était forcément différent de celui d’'une infirmiére
par exemple. Par ailleurs, il existait un manque de représentativité des données réelles concernant les
programmes. Le fait de faire remplir le questionnaire par un seul répondant a engendré probablement des
réponses incomplétes a certaines questions. Il faudrait que ces données soient confrontées aux évaluations
respectives de ces programmes lorsqu’elles auront lieu, afin d’avoir une vision plus objective de leur
organisation.De plus, il existait un biais d’interprétation : I’analyse des questions ouvertes a été plus difficile
et moins objective que les questions fermées, car elles étaient sujettes a l'interprétation subjective des

données lors de I’analyse thématique (59)

b) Liés au rendez-vous téléphonique

Les données recueillies sont de nature déclarative: cela ne reflete donc pas complétement les pratiques

réelles mais la perception des pratiques des interviewés.

3. Liés a ’enquéteur

Il existait un biais d’interprétation: les données notées sur le questionnaire pouvaient étre parfois
interprétées car transcrites par I’enquéteur qui synthétisait parfois les réponses pour faciliter la prise de
notes. Cependant, pour limiter ce biais, I’enquéteur s’est attaché autant que possible a conserver au
maximum les mots importants choisis par le répondant. De plus, la relecture et validation par retour du
questionnaire au répondant a permis de vérifier si les données transcrites étaient conformes a la pensée et
aux idées du répondant.Par ailleurs, il existait un autre biais d’interprétation concernant I’analyse
thématique du contenu des questions ouvertes : elle a été réalisée par une seule personne qui est
’enquéteur. Nous n’avons pas utilisé la triangulation des méthodes.Enfin, I’enquéteur a pu parfois a son
insu influencer le discours de 'interrogé par la formulation des questions, et parfois par I’explicitation orale

de certaines questions mal comprises par I'interrogé.
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Il. DISCUSSION DES RESULTATS

A.  Programmes structurés d’ETP globalement de qualité

Le programme de Clisson et les 4 autres programmes étudiés ont rempli globalement les critéres de qualité
d’un programme d’ETP selon ’HAS(36) (annexe 2) et selon D’Ivernois et Gagnayre (annexe 2) Etant donné
que I’étude des programmes n’a pas été exhaustive, nous n’avons pas de réponse pour tous les criteéres de
qualité mentionnés dans nos 2 référentiels. Par exemple la participation a des activités de recherche en ETP
n’a pas été abordée. Cependant certains criteres non pas été remplis. Voici les principaux dans les

programmes étudiés, dont celui de Clisson:

- Les patients ou associations de patients n’ont pas participé a I’élaboration du programme. Ceci
n’est pas un frein, mais lorsque les patients participent a I’élaboration, c’est un vrai levier en ce qui
concerne la qualité pédagogique (pour 4 programmes sur 5)

- Lediagnostic éducatif ne définit pas les compétences acquises et a acquérir par le patient, nile
contrat d’éducation avec des objectifs éducatifs. C’est un frein a la démarche éducative (a Clisson)

- Les activités d’éducation thérapeutique ont manqué de coordination, en particulier avec les
médecins traitants (a Clisson)

- IIn’a pas été mis en place d’évaluation de la séance ni du patient par les professionnels aprés les
séances collectives d’ETP(a Clisson).

- Il n’existait pas de modularitédu programme, c’est-a-dire pas d’adaptation du nombre et des
thémes de séances d’ETP en fonction du contrat d’éducation du patient. Le principe d’approche
centrée sur le patient n’est pas respecté sur ce point-ci (pour 3 programmes sur 5).

- Il n’existait pas d’auto-évaluation par les professionnels, c’est-a-dire pas de réunion d’équipe pour
la synthese de I’évaluation des patients et du programme (pour 4 programmes sur 5).

- Le processus d’ETP n’était pas permanent, avec un manque de suivi post-programme et un
manque de reprise éducative (pour les 5 programmes).

- Le programme n’était pasaccessible a tous types de publics (pour les 5 programmes).

Ainsi, le programme d’ETP de Clisson a eu plus de difficultés dans la coordination et sur le plan pédagogique
par rapport aux autres programmes étudiés. Les hypothéses que nous pourrions évoquer sont
I'inexpérience des coordinateurs en matiére d’ETP, I’élaboration du programme avant la parution du cahier
des charges pour 'autorisation par ’ARS, la formation tardive des professionnels, c’est-a-dire aprés

I’élaboration du programme, et le manque de professionnels investis dans le programme.

La structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient n’est pas scolaire ni rigide. Au
contraire, elle permet d’atteindre une qualité la plus optimale possible, en essayant de remplir un maximum
de ces critéres de qualité. Selon Gagnayre et d’lvernois(60), concernant la structuration d’un programme
d’ETP:

- «elle facilite 'intégration et rend possible I’éducation thérapeutique du patient dans un parcours de

soins;
- ellegarantit la sécurité du patient ;
- elle garantit la valeur scientifique des contenus enseignés ;

- elle contribue a ’'amélioration de la qualité pédagogique des programmes d’éducation thérapeutique du
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patient;
- elle est évaluable;
- elle ne constitue pas une entrave a la liberté d’apprendre ni a I'autonomie du patient ;
- elle facilite Pinterdisciplinarité, la créativité des soignants et I'innovation pédagogique ;

- elle propose un cadre au patient qui le contient et le rassure. »

B. Facteurs entrant en jeu dans la mise en place des programmes : les
freins et les leviers

Nous avons utilisé la méthode SWOT(61,62) pour nous aider a discuter les facteurs influencant la mise en
place des programmes d’ETP : les leviers et les freins, qui sont soit internes au programme et a la structure,
soit extérieurs au programme donc dans I’environnement.Le terme SWOT « employé dans l'expression,
analyse SWOT ou matrice SWOT, est un acronyme dérivé de I'anglais : pour S-trengths (forces), W-eaknesses
(faiblesses), O-pportunities (opportunités), T-hreats (menaces) ». (Définition Wikipédia). Les facteurs
environnementaux sont classés en opportunités et menaces. lls peuvent ensuite étre répartis selon le
modele PESTEL en 6 catégories : politiques, économiques, sociologiques, technologiques, écologiques et
légales (61).

L'outil SWOT peut étre employé dans de nombreux domaines, pour décrire et évaluer un processus
dynamique. Il propose une synthése des variables qu’il est nécessaire de prendre en compte pour le mener
a bien le projet. A l'issue de cette synthese, il est possible d’établir des facteurs-clés de succes c’est-a-dire la

stratégie a adopter pour le succés de I’action.

Nous avons effectué une matrice SWOT avec les facteurs principaux entrant en jeu dans la mise en place du
programme de Clisson et des autres programmes étudiés. Par souci de clarté, nous n’avons pas été

exhaustif dans les facteurs un peu plus secondaires.

1. Facteurs observés dans le programme de Clisson et les 4 autres
programmes étudiés

Les facteurs apparaissant en bleu sont communs au programme de Clisson et les autres programmes

étudiés (1 ou plusieurs).

Les facteurs apparaissant en noir sont uniquement retrouvés a Clisson.
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Types de
facteurs

FORCES

FAIBLESSES

Professionnels

Professionnels moteurs motivés et
formés

Volonté de pérenniser la présence de
la diététicienne

Intérét pour ’ETP d’une majorité de
professionnels

Ambivalence sur la motivation des
médecins traitants

Groupe qualité ou professionnels
extérieurs a la MSP/PSP impliqués
dans le recrutement

Pas assez de moyens humains

Type et lieu de
pratique

Structure pluridisciplinaire libérale

Locaux pas suffisants

Calendrier

Dynamique de travail imposée par un
calendrier court

Calendrier trop court

Expériences et
référentiels

Référentiels existants pour la
pathologie

Critéres d’inclusion trop nombreux

Expérience des coordinateurs utiles
au programme

Compétences de professionnels de la
MSP/PSP mises au service du
programme

Formation de niveau 1 des
coordinateurs

Inexpérience en ETP et formation
tardive des coordinateurs par rapport
au moment de I’élaboration

Aide financiére supplémentaire pour
la formation

Colit de la formation/perte de
revenus

Formation Absence de formation des médecins
Sensibilisation a I’ETP sur site des traitants
médecins traitants Temps de formation non adapté en
libéral
FACTEURS Partenaire- Présence d’un partenaire pour le Manque de partenaire pour 'aide ala
INTERNES AU conseil conseil administratif et juridique pédagogie
PROGRAMME Informatique tres peu fonctionnel

Informatique

Repérage des patients potentiels par
'informatique

pour le programme

Trop de documents format papier

Coordinateur pas associé au réseau
informatique

Coordination

Présence de 2 coordinateurs
complémentaires

Roles mal définis entre
professionnels

Avoir des compétences de
coordinateur

Difficulté de gestion d’une équipe

Relances régulieres des
professionnels

Manque de structuration au niveau
planning et réunions

Place floue du médecin traitant

Manque de lien et d’échanges avec le
médecin traitant

Aide de la secrétaire

Taches administratives
chronophages

Rémunération et
financement

Participation financiere des patients

Financement insuffisant du
fonctionnement du programme

Rémunération de la participation des
médecins traitants dans le
programme

Rémunération des professionnels
insuffisante

Manque de I'appui d’'un comptable
pour la trésorerie

Temps non rémunérés par manque
de comptabilisation

Pas de financement du suivi post-
programme et des reprises
éducatives

Evaluation

Absence auto-évaluation des
professionnels
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Réalisation de I’évaluation par un
seul professionnel

Déroulement du
programme

Pas de compétences définies ni de
contrat d’éducation

Manque d’outils pertinents et
efficaces pour les séances

Ateliers pas assez pratiques

Séances d’ETP peu favorables a
certains publics

Pas de modularité dans les séances
d’ETP

Mode de suivi post programme mal
défini pour les patients et les
professionnels

Communication

Partager son expérience entre
programmes libéraux

Pas de communication/publicité sur
le programme

Le temps

Gestion vie familiale/ vie
professionnelle/ programme d’ETP

Aspect chronophage dans toutes les
étapes

Tableau n®21: Facteurs INTERNES AU PROGRAMME observés dans le programme de Clisson et les 4 autres programmes étudiés
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Type de facteurs OPPORTUNITES MENACES
Manque de visibilité des acteurs
ressources en ETP localement/
régionalement, ni de I'offre en ETP.
Lenteur administrative
} i X Rigidité des cadres administratifs
Volonté des pouvoirs publics et de - Z
, . . Evolution lente des avancées
I’ARS de promouvoir et déployer [ .
, . iy réglementaires
’ETP en ambulatoire et en libéral —
Manque de formation a ’ETP dans le
cursus initial des études
. Pratiques de ’ETP tres diverses
Politiques - -
Modeles ETP essentiellement
hospitalo-centrés
Cahier des charges pour
I’autorisation par ’ARS
_U I’I’S I, - p L - S Lourdeur des dossier administratifs
Bilan d’activité demandé par I’ARS, ,
. N X de I’ARS
a mi-parcours et a la fin des
programmes
Manque de lieux de partage
Référentiels nationaux de ’lHAS d’expériences au niveau
régional/national
Appel a projet URCAM 2009 avec , L
ﬁ:gncen[:enjt ENPEIS ? Absence de pérennité des
FACTEURS DANS Créneau de demande des ENMR en financements
L’ENVIRONNEM 20‘:1 cau de demande de ¢
ENT Economiques

Pas d’avance de frais pour les
patients

Cot des formations (frais
d’inscription + rémunération)

Délai long pour obtenir le versement
des subventions

Sociologiques

Attente des patients et de leur
entourage

Contraintes géographiques,
professionnelles, familiales des
patients

Appréhension des séances collectives

Patients résistants aux changements
de comportements

Légaux

Cadre législatif national avec loi
HPST et décrets de 2010

Manque de visibilité réglementaire
dans I’avenir

Pas de structure juridique adaptée

Problématique de "accés aux
dossiers patients et du secret médical
partagé entre plusieurs types de
professionnels de santé.

Technologiques

Pas de logiciel adapté a ’'ETP sur le
plan national

Outils existants dans les réseaux et
établissements difficiles a transposer
en libéral

Tableau n°22 : Facteurs DE L’ENVIRONNEMENT DU PROGRAMME observés dans le programme de Clisson et les 4 autres programmes étudiés
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2.

Facteurs uniquement observés dans les 4 autres programmes étudiés

Types de facteurs

FORCES

FAIBLESSES

FACTEURS
INTERNES AU
PROGRAMME

Professionnels

Une majorité de professionnels
investis dans le programme =
moyens humains suffisants

Bonne entente et solidarité entre
professionnels

Type et lieu de

Salles prétées par la commune/

pratique communauté de communes

Calendrier Du temps pour I’élaboration
Pathologie choisie pour un

Pathologie recrutement potentiel de

patients large

Référentiels et
expériences

Expérience en ETP de certains
professionnels et coordinateurs
avant I’élaboration

Participation d’association de
patients a I’élaboration

Pas de référentiels existants sur
les pathologies ciblées (1
programme)

Partenaire conseil

Aide a I’élaboration du contenu
pédagogique

Formation

Formation de niveau 2 de
certains coordinateurs ou
professionnels

Vraie formation de niveau 1 de
certains médecins traitants

Formation d’a peine niveau 1 pour
tous les professionnels y compris
coordinateurs (1 programme)

Formation sur site de tous les
professionnels par un formateur
extérieur

Formation avant I’élaboration, au
moins pour les coordinateurs

Mutualisation des formations au
niveau régional

Trouver un organisme de
formation disponible en méme
temps que les professionnels

Informatique

Logiciel informatique
spécifiquement créé pour le
programme (1 programme)

Acces au dossier patient
informatique de tous les
professionnels du programme

Un maximum de documents sur
informatique

Absence de systeme informatique
commun entre les 3 sites du PSP (1
programme)

Coordination

Présence d’un coordinateur
administratif employé pour le
programme

Présence d’un coordinateur a mi-
temps pour leur activité libérale

Présence d’un coordinateur
régional et mutualisation de
certains temps de concertation
et d’élaboration

Accent porté sur discours
commun entre professionnels

Structuration avec planification
des temps de concertation et
réunions

investissement du médecin
traitant a différentes étapes du
programme encouragée et
réalisée, et « a la carte »

Comptes rendus au sujet des
patients adressés a leur médecin
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traitant

Financements

Mutualisation des financements
au niveau régional

Participation du module 1 pour le
financement de la coordination

Taux horaire pour la
rémunération des réunions et
temps d’élaboration

Rémunération des
professionnels pour les
syntheses et les comptes rendus
des étapes et séances d’ETP

Présence d’un comptable pour la
trésorerie

Difficulté d’achat de matériel et
de lancement du programme au
départ

Evaluation

Auto-évaluation des
professionnels selon le guide
HAS

Débriefings post-ateliers entre
professionnels

Synthese apres chaque étape du
processus d’ETP, conservée dans
le dossier patient

Participation de thésards ou
internes pour certaines étapes
de I’évaluation

Mutualisation des évaluations au
niveau régional

Déroulement du
programme

Recrutement par tous les types
de professionnels

Indication d’ETP mal posée pour
certains patients

Co-animation des ateliers

Nombre important de patients par
groupe

Professionnels fil rouge qui
rassure les patients en assurant
un suivi

Modularité dans les séances

Séances individuelles et
collectives

Ateliers avec psychologue

Outils pertinents adaptés avec
I’aide pédagogique du
partenaire-conseil

Communication

Publicité au sujet du programme
(1 programme)

Existence d’une fédération
régionale (FEMASAC)

Tableau n°23 : Facteurs observés SEULEMENT dans les 4 autres programmes étudiés

C. Eléments de méthode pour la mise en place d’'un programme d’ETP

en libéral

Al’issue de nos analyses SWOT des facteurs entrant en jeu la mise en place d’un programme d’ETP, nous

avons pu établir des facteurs-clés de succes ou éléments de méthode,pour mener a bien ce processus. Les

éléments ont été proposés sur un point de vue méthodologique, et pas d’un point de vue économique.
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Par les médecins
traitants de plusieurs
MSP/PSP

Guide Par le médecin
d’entretien traitant ou tout autre
semi-dirigé professionnel des
WISP/PSP formé, selon
envie et disponibilité
Co-animation
par 2
professionnels
de différentes
MSP/PSP
Guide
d’entretien Par le méme
semi-dirigé professionnel

ayant réalisé
le diagnostic
Aduicatif

Parle
médecin
traitant

EN INDIVIDUEL :
par le médecin
traitant

EN COLLECTIF :
une séance via le
programme 1
fois par an

MODELISATION D’UN PROCESSUS D’ETP STRUCTURE : mutualisation entre plusieurs MSP/PSP

Figure n*18
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La figure proposée représente un exemple de modélisation d’un programme d’ETP entre plusieurs MSP, qui
nous semble étre un modele optimal en terme d’optimisation du fonctionnement d’un programme en

libéral.

1. Partir d’un terrain favorable

Le programme d’ETP du PSP de Clisson et les 4 autres programmes ont tous bénéficié d’un terrain
favorablea leur mise en place:

- une structure pluridisciplinaire,

- desprofessionnels moteurs motivés, formés, avec des expériences utiles,

- unintérét des professionnels pour ’ETP

- desréférentiels existants sur les pathologies,

- les compétences de professionnels de la MSP/ PSP mises au service du programme,

- laprésence du groupe qualité a Clisson ou de recruteurs nombreux et variés dans les autres

programmes.

[Is ont tous bénéficié également d’un terrain commun favorable sur le plan de ’environnement (cf tableau

n°22).

a) Structure pluridisciplinaire libérale (MSP ou PSP)

L’exercice en MSP ou PSP constitue un cadre favorable au développement de I‘éducation thérapeutique
(31), et est un véritable avantage pour ce genre de programme en libéral(63) :

- rassembler dans un méme lieu les professionnels de santé différents, qui ont une envie commune

de travailler sur des projets de santé communs, et qui fondent une équipe solidaire.

- faciliter les échanges

- avoir des locaux disponibles et adaptés

- mutualiser les moyens, le matériel et les postes (secrétariat par exemple)

- recevoir les financements de I’ARS (ENMR)

- proximité des lieux de vie des patients

Al’étranger aussi, ’'ETP se pratique la plupart du temps dans des structures pluridisciplinaires : centres de
soins en Allemagne, centres d’éducation en Belgique,maisons médicales pluridisciplinaires libérales un peu

partout (64).

Malgré la présence de locaux adaptés, certaines équipes des programmes étudiés ont eu besoin malgré
tout de salles plus grandes pour les séances collectives. Le prét par la commune de salle pour ces activités a

été un levier pour les équipes.

b) Des professionnels moteurs motivés, formés, avec des
expériences utiles au programme

En général, les professionnels qui portent les projets sont déja formés, ou sensibilisés et en cours de

formation a ’ETP. lls acquierent les compétences nécessaires a la coordination, a I’élaboration d’un
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programme. lIs ont en général un pied dans les institutions ou associations ou syndicats en lien avec la mise
en place de leur programme : ARS, URML, FFMPS, FEMASAC etc... Tout cet ensemble leur permet de

renforcer leur motivation pour I’ETP, et de motiver a leur tour les professionnels de leur MSP/PSP.

c) Un intérét des professionnels pour ’ETP

Il existe préalablement au programme des professionnels qui sont intéressés par I’ETP, pour les motifs que
nous avons déja vus:

- pour changer leur pratique professionnelle (prévention, pas de paiement I’acte, plus de temps)

- pour améliorer la relation médecin-patient

- pour Papport pour les patients atteints de maladie chronique

- pour des enjeux de santé publique et d’organisation de la santé sur le territoire

Beaucoup de médecins généralistes déclarent étre préts a réaliser I'ETP dans leurs consultations a leur
cabinet (23). Dans les Pays de la Loire, les médecins généralistes semblent en grande majorité favorables
aux programmes d'ETP : les trois quarts pensent que tous leurs patients atteints de maladie chronique
devraient étre concernés par un tel dispositif (65). Les généralistes semblent désireux de voir leur
profession s'impliquer dans ce domaine, devant les spécialistes, les réseaux et les hopitaux. Les trois quarts
déclarent qu'ils seraient préts a réaliser eux-mémes des actions d'ETP pour leurs patients dans leur cabinet,
avec une formation et une rémunération adaptée. Une grande majorité d'entre eux se disent d'ailleurs

intéressés par des formations sur ’ETP.

Les professionnels de santé qui pratiquent ’ETP « décrivent un confort d’exercice bien plus grand, 'absence
de conflits avec le patient, et la gratification qu’apporte le retour d’expérience des patients. Leur exercice est
enrichi d’une pratique stimulante, qui transforme pour beaucoup des consultations vécues comme des échecs
en partenadriat positif avec les patients »(24). D’ailleurs, la thése de Nathalie Duffau sur « L’éducation
thérapeutique en consultation de médecine générale»(52) montre que les médecins généralistes qui
pratiquent ’ETP sont pleinement satisfaits d’une relation médecin-patient plus équilibrée, et voient de
nombreux avantages a faire de ’ETP (connaissance du patient dans sa globalité, un suivi dans la durée, la

prise en charge des situations polypathologiques ...).

d) Des référentiels existants

Des référentiels sur les pathologies ciblées

Les équipes ont pu s’appuyer sur des programmes déja existants sur la méme pathologie que celle ciblée
dans leur programme. Par exemple le réseau diabéte 35 a pu partager I’expérience de son programme.
Lorsqu’il n’existe pas de référentiel, I’élaboration semble un peu plus complexe. Il est donc important de
choisir une pathologie cible pour laquelle I’élaboration sera simplifiée, sans pour autant étre redondant ou
concurrencer d’autres programmes proches localement.ll est nécessaire aussi de pouvoir choisir des

référentiels adaptés afin de ne pas étre trop scientifique dans le contenu des séances.
Des recommandations nationales

Les professionnels se sont également appuyés sur les guides de ’HAS surtout, et de I'INPES pour concevoir

leur programme. Ils y ont trouvé une aide méthodologique selon eux, pour un programme de qualité. Ces
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guides sont assez complets, mais ce qu’on pourrait leur reprocher, c’est qu’ils sont trés théoriques, pas
assez pratiques, et inspirés des pratiques hospitaliéres de I’ETP. IIs ne sont peut-étre pas assez adaptés a

PETP en libéral et en soins primairescomme le signale le rapport du HCSP (31).

Alimage de I’Allemagne par exemple, il serait intéressant qu’il soit publié des recommandations officielles

concernant ’ETP en ambulatoire spécifiquement(64).

e) Les compétences et I'expertise des professionnels mises au
service du programme

Certains professionnels ont des compétences particuliéres : en informatique, en comptabilité, en
communication etc... Pouvoir les repérer et les mettre au service du programme a un intérét double :
- pouvoir bénéficier d’une plus-value pour le programme

- investir davantage les professionnels qui offrent leurs compétences

Tous les professionnels de santé peuvent pratiquer ’ETP, a condition d’étre formés, méme si les infirmiers
sont les professionnels de santé les plus représentés dans les programmes d’ETP. Chaque type de
professionnel peut apporter son expertise au sein d’'un programme d’ETP, comme le souligne trés bien le
rapport Jacquat :
- «les médecins qui ont un réle primordial dans 'orientation et le suivi des patients
- les infirmiéres qui sont au cceur du dispositif dans I'animation des programmes d’ETP et la coordination
des différents acteurs
- les psychologues qui apportent leur connaissance des sciences humaines
- les diététiciens pour éduquer sur le volet nutrition particuliérement important dans le diabéte et animer
des ateliers « cuisine »
- les pharmaciens, par leur participation a la conception et a I’animation d’ateliers relatifs aux traitements
pouvant se dérouler a I’officine lors de la dispensation des médicaments
- les biologistes, par leur connaissance des auto-analyseurs, largement utilisés dans le diabéte, et pour
’explication sur les examens de biologie médicale;
- les podologues, notamment dans le cas de I'ETP pour les patients diabétiques pour éviter les
complications;
- les éducateurs sportifs, pour initier les patients a une activité physique adaptée ;
- les masseurs kinésithérapeutes, dans le cadre de I’'asthme, de la mucoviscidose, les troubles musculo-

squelettiques... »

f) Un groupe qualité, ou bien des recruteurs nombreux et divers

A Clisson, le « groupe qualité », qui comprend 10 médecins dont 5 en dehors du PSP, est un levier non
négligeable pour le recrutement des patients. En effet, le potentiel de patients recrutés s’en est trouvé
augmenté. De plus, cela permet de faire bénéficier des patients sur une plus large zone géographique.

De la méme fagon, dans certains des programmes étudiés, le recrutement des patients pouvait étre réalisé
par de nombreux professionnels de professions de santé de types différents (pharmacien, infirmiére,
kinésithérapeute etc...). Ainsi, cela permet de la méme facon d’augmenter la file active, mais aussi de

recruter des patients aux profils diversifiés.
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2. Obtenir un partenariat pour I’élaboration du programme

Dans tous les programmes étudiés, les équipes ont bénéficié d’un ou plusieurs partenaires-conseils dans
I’élaboration. Le partenariat impose une dynamique de travail positive. Il est un facteur de motivation et

enléve le sentiment d’isolement.

Il est important d’avoir un double partenariat, complémentaire :

- Un partenaire plus« administratif » : pour les recherches et les demandes de financement, le
remplissage des dossiers administratifs, et pour guider dans les démarches réglementaires et
juridiques. Il diminue I’aspect chronophage de toutes ces taches. Méme si le cahier des charges de
’ARS est plut6t bien accueilli par la majorité des équipes, car il guide I’élaboration et la
structuration du programme (66), il est lourd et complexe a remplir par une équipe libérale qui a
des difficultés a se dégager du temps: cela nécessite un accompagnement méthodologique, par un
partenaire compétent.

- Un partenaire plus« pédagogique » : partenaire expert en ETP qui apporte I’expérience de ’ETP et
des contenus pédagogiques utiles pour guider la structuration du programme, aider a la
conception des outils pédagogiques et d’évaluation. Il diminue également la perte de temps liée a

I'inexpérience éventuelle des professionnels en matiére de montage de programme d’ETP.

A Clisson, le partenariat avec ’TURMLa été tres constructif et soutenant sur le plan administratif. Mais les
coordinateurs n’ont pas eu de conseils pédagogiques pendant I’élaboration de leur programme, 'URML
des Pays de Loire n’ayant pas cette expertise. Ainsi, cela explique les difficultés pédagogiques, et
I'impression parfois de faire du « bricolage » : pas de compétences ni de contrat d’éducation définis lors du

diagnostic éducatif, manque d’outils pédagogiques pertinents pour les ateliers...

Dans les programmes, soit il y a eu 2 partenaires complémentaires (exemple URPS + IREPS, ou URPS +
COMMENT DIRE), soit il y a eu un méme partenaire qui a rempli les 2 missions.Parfois méme le partenaire a
rempli également une triple mission, la formation des professionnels sur site : exemple du réseau diabete
ou de la FEMASAC.

Ces partenariatsétaient des opportunités dans notre étude. Mais a terme, il est nécessaire d’avoir des
prestataires de service qui puissent assurer ces partenariats, et qui factureraient a la MSP/PSP leurs

interventions.

3. Pouvoir obtenir une formation suffisante en ETP des
professionnels

a) La formation dés le cursus de formation initiale, et en
formation continue

Les professionnels sont d’autant plus intéressés qu’ils ont été déja sensibilisés ou méme formés

auparavant. Sila formation se fait au cours du programme, leur intérét pour I’ETP était aiguisé au fur et a

mesure de leur formation.
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La formation est indispensable et permet le succeés d’un programme. Il est encore mieux d’avoir une

formation identique pour tous, afin de tenir un méme discours(49).

D’ou I’intérét de la formation des professionnels et en particulier des médecins lors du cursus des études
initiales. Or seuls les infirmiers I’enseignement de I’ETP dans leurs études et sont donc bien mieux formés a
PETP que les médecins(67).Cette intégration de ’ETP est réglementée par I'arrété du 31juillet 2009 modifié
relatif au dipléme d’Etat d’infirmier. Les kinésithérapeutes ont quelques modules de sensibilisation a ’ETP,
et les pharmaciens et les médecins n’abordent quasiment pas ce sujet dans le cursus de leurs études. Il a
été appris aux médecins a étre spontanément dans une posture de transmission de connaissances plut6t

que dans I’écoute, y compris dans I’éducation de leurs patients(29)

Le rapport du Haut Conseil de la santé publique de 2009 faisait mention de plusieurs propositions en ce qui
concerne la formation en ETP pendant le cursus initial des médecins et des professionnels (31):
- intégrer un enseignement obligatoire a ’ETP pendant le cursus des études médicales, qui serait
inclus aux questions de ’examen national classant.
- Réaliser, pendant les études de tous les professionnels de santé, un stage obligatoire auprés de
professionnels qui pratiquent I’ETP, et d’évaluer lors de mises en pratique les compétences

acquises par les étudiants dans le domaine de 'ETP.

Ce rapport proposait également la mise en place de formations continues en ETP, en respectant bien sar
les recommandations OMS en matiére de formation (13) :

- que I’ETP soit un des thémes prioritaires de formation continue des professionnels de santé

- que des formations continues en ETP réunissent différents professionnels de santé sur un méme

territoire

Al’étranger, 'importance est mise sur la formation pendant le cursus des études des professionnels en

Belgique, ou sous forme de formation continue aux Pays Bas et en Suisse(64)

b) Adapter le niveau de formation a 'investissement dans le
programme

Une formation minimale de niveau 1 (40 heures) est nécessaire pédagogiquement, et obligatoire dans les
textes réglementaires pour au moins un des professionnels investis dans le programme. En général, les

coordinateurs sont les professionnels les mieux formés de leur équipe.

Cette formation minimale des coordinateurs est nécessaire pour:
- Obtenir un programme de qualité sur le plan pédagogique
- Créer ou d’adapter des outils pertinents.
- Eviter les messages contradictoires
- Bien structurer la coordination.

- Motiver les autres professionnels pour se former a leur tour

Le niveau de formation de chaque professionnel doit étre adapté selon son réle dans le programme. On

constate que plus un professionnel est investi dans un programme d’ETP, plus son niveau de formation est
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élevé (11).Un coordinateur a besoin minimum d’une formation de niveau 1, alors qu’un médecin qui ne

réalise que le recrutement aura besoin seulement d’une sensibilisation.

c) Une formation plus pratique

De nombreuses formations médicales continues integrent des séquences consacrées a I’éducation
thérapeutique, mais "application en pratique de ces formations ne parait pas évidente.(29). Méme les

formations d’organismes spécialisés dans I’ETP restent trés théoriques.

Alissue de cette formation, les professionnels ne sont pas opérationnels, selon Eric Drahi. En effet, il
faudrait ajouter un stage pratique en ETP : assister a un diagnostic éducatif, assister a une séance éducative
en groupe et individuelle, accompagner des missions de coordination etc... Ce qui n’est pas toujours réalisé
en pratique. Les réseaux semblent adaptés pour assurer cette formation a la fois théorique et pratique
auprés des professionnels de santé en ambulatoire. Dans certaines régions ce sont eux les principaux

formateurs(26).

d) Sensibilisation des médecins

Les équipes des programmes ont proposé des sensibilisations destinées aux médecins traitants, pour
gu’ilsaient une meilleure connaissance de 'ETP et engagent une réflexion sur I'intérét et le philosophie de
’ETP, afin d’assurer le suivi de leurs patients apres le programme. Il pouvait méme leur étre proposé des

sensibilisations a la réalisation du diagnostic éducatif, ou de I’évaluation individuelle finale.

Comme les freins sont souvent majeurs pour la formation des médecins, la sensibilisation leur est délivrée
sur site en général.De plus, comme dans un programme étudié, et comme il I’a été proposé a Clisson, il peut
étre proposé au médecin traitant, comme a tout professionnel du programme, de venir assister aux

séances collectives d’ETP, dans le but de se former.

Le rapport de 2009 du HCSP préconise une sensibilisation des médecin traitant d’une sensibilisation a 'ETP
d’une quinzaine d’heures, puis d’une formation continue de 2 jours tous les 5 ans, afin de poursuivre et
d’intégrer dans sa pratique, le suivi de ’ETP de ses patients. Le médecin traitant peut ensuite bénéficier
d’une formation complémentaire d’une quinzaine d’heures s’il souhaite effectuer des séances individuelles

ou collectives d’ETP.

Il serait intéressant également de développer plus de formations a ’ETP séquentielle intégrée aux soins
pour les médecins généralistes, puisqu’actuellement la majorité des formations a ’ETP concerne des
approches collectives. Or ’ETP en séance individuelle est plus facile a mettre en place par un médecin
généraliste dans un premier temps dans sa pratique courante, puis est nécessaire pour le suivi de son

patient apres un programme structuré d’ETP.

e) Mettre a disposition un annuaire des formations au niveau
régional

Afin que I'offre de formationsoit plus lisible par les professionnels, s’ils ne sont pas formés sur site, il est

nécessaire de rendre accessible facilement une sorte d’annuaire des formations sur la région. Les
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formations nationales sont intéressantes, mais la distance du lieu de formation est un frein poury

participer.
4. Respecter la pédagogie de ’ETP et I’'approche centrée sur le patient

a) Des outils pertinents

A Clisson, les coordinateurs se sont beaucoup plaints du fait de ne pas avoir pu créer des outils vraiment
ludiques et efficaces, pour les ateliers et I’évaluation. Les autres équipes ont eu moins de souci a créer ou
adapter leurs outils, mais ce probléme a tout de méme été soulevé. Ce qui a pu limiter les difficultés était le

fait d’avoir pu bénéficier de 'aide et "expérience de leur partenaire-conseil expert en ETP.

A (lisson, les professionnels ont regretté I'absence de mise en commun des outils du réseau diabéte 44 par
exemple, par manque de temps et de coordination probablement. Un autre probléme a été mis en
évidence également : I’adaptabilité en libéral des outils pédagogiques ou d’évaluation qui proviennent des
réseaux ou des programmes hospitaliers. Pourtant, cette adaptabilité est tout a fait possible en pratique,
avec I’aide d’un partenaire expert en ETP.

Or, concevoir et utiliser des outils pédagogiques pertinents et performants pour les séances d’ETP est trés

important pour avoir une qualité de PETP délivrée(49).

Il existe descentres ressources importants en ce qui concerne la pédagogie de I’ETP : ils mettent a
disposition des outils pédagogiques adaptés pour les programmes d’ETP, y compris en libéral. Mais ils
proposent également aux professionnels une offre documentaire sur I’ETP et I’éducation en santé, des
conseils méthodologiques, des séances de présentation d’outils, des expertises d’outils et des formations
sur PETP.

Il serait nécessaire de développer de facon plus importante des outils adaptés a I’ETP réalisée par le
médecin libéral seul, a son cabinet. On pourrait imaginer que les médecins traitants qui « inventent » leurs

propres outils puissent les partager, via internet, dans une banque d’outils d’un centre ressource en ETP.

b) Modularité du programme

Il est nécessaire, pour étre au plus prés des besoins du patient, et donc pour un programme de qualité, que
la trame du programme soit modulable, c’est-a-dire que le nombre et le type des séances d’ETP soient

adaptés aux objectifs éducatifs.

A Clisson, la trame du programme n’était pas modulable. Dans les autres, la modularité théorique n’était
pas toujours appliquée en pratique. Les raisons de cette difficulté a offrir une trame modulable sont :

- nombre d’animateurs insuffisant

- probleme de locaux disponibles et d’organisation des salles

- financement qui n’est pas extensible

Pour obtenir une modularité, on peut aussi proposer une alternance de séances individuelles et collectives

avec en complément des entretiens a distance.En effet, il existe une complémentarité des 2 types de
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séances, individuelles et collectives(27). Le choix du type de séance dépend de nombreux parametres dont
les plus importants sont le moment ou se situe le patient par rapport a sa maladie et ses attentes, et la
faisabilité en terme de disponibilité, temps, financement et compétences du patient. Les séances
individuelles permettent d’initier I’éducation, de faire des bilans, de personnaliser la prise en charge. Les
séances collectives favorisent les échanges entre patients pour qu’ils s’approprient les compétences et

percoivent leur utilité, par la valorisation des comportements adaptés chez les patients du groupe(18).

Or le modéle des programmes proposé par ’ARS et la réglementation, avec le financement correspondant,
ne prend pas en compte cette modularité. En effet, en terme d’organisation et de coordination, il est plus
compliqué de réaliser un programme « a la carte » pour chaque patient. Un programme « a la carte », et

avec des séances individuelles, co(te plus cher.

Cependant, un des programmes réussit brillamment cette modularité, avec une intrication de séances
individuelles et collectives. Les principaux leviers étaient probablement:

- letype de rémunération : horaire

- lamutualisation des financements du programme au niveau régional

- un outil informatique ultra performant pour la gestion et la planification du programme

c) Cohérence pour le patient

Mé&me si la trame du programme doit é&tre modulable, le programme doit aussi respecter les étapes clés du

processus d’ETP : diagnostic éducatif, séances d’ETP, séance d’évaluation individuelle finale.

Il est nécessaire également de respecter une certaine cohérence dans le suivi du patient : il est logique que
le professionnel qui réalise la séance d’évaluation individuelle finale soit le méme que celui qui réalise le

diagnostic éducatif, puisqu’on y évalue les compétences et objectifs définis au départ.

Dans un des programmes, un professionnel fait le fil rouge sur un méme groupe de patients au niveau
ateliers collectifs. Ceci permet de ne pas étre redondants entre séances collectives, d’avoir une cohérence
sur le suivi, en permettant au groupe d’avancer et d’évoluer a son rythme. Il permet aussi un meilleur suivi

individuel de chaque patient, le professionnel fil-rouge étant présent a chaque séance collective.

d) Faire participer les patients a I’élaboration du contenu

Il est apparu difficile pour les équipes des programmes étudiés ainsi qu’a Clisson, d’associer les associations
de patients pour le contenu. Un seul des programmes avait fait appel a des associations de patients. Une
hypothése évoquée concernant les freins était le manque de temps pour rechercher et associer ces

associations dans I’élaboration.

Cependant, c’est un des critéres de qualité et de réussite d’'un programme, comme le souligne également le
rapport Jacquat. En effet, il affirme que les patients peuvent « éclairer les équipes de professionnels quant
aleurs besoins et attentes ». Il parle de patients experts, spécialement formés pour pratiquer eux aussi
ETP.
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En effet, depuis plusieurs années, certaines associations de patients se forment a I’éducation thérapeutique
et mettent elles-mé&mes en ceuvre des programmes et des activités dans ce domaine pour leurs
adhérents(31).Les patients mettant en ceuvre de tels programmes deviennent ainsi de véritables experts de
leur maladie. Expertise qui est complémentaire de I’expertise propre aux professionnels de santé et qui

peut contribuer également a la formation des professionnels(43).

Il est possible d’impliquer plus les patients a I’élaboration du contenu du programme, comme en Belgique
ou les associations de patient sont trés présentes et jouent un réle trés important dans les programmes
d’ETP(64).

Une fois le programme mis en ceuvre, une des facons d’intégrer les patients a ’'amélioration du programme

est de prendre en compte leurs auto-évaluations et leurs évaluations du programme.

e) Un dossier pédagogique et un dossier patient d’éducation

A Clisson, il a été proposé de réaliser un dossier pédagogique du programme, avec des conducteurs de
séance d’ETP. Ainsi on pourrait imaginer que tout professionnel de santé formé a ’ETP, méme extérieur a la
MSP/PSP, pourrait venir animer une séance d’ETP collective par exemple. Un dossier patient d’éducation
bien complet, avec le contrat d’éducation, les synthéses de chaque étape et chaque séance d’ETP, permet a

ce professionnel d’avoir une bonne connaissance des patients de la séance.

f) Des séances collectives efficaces
La co-animation

Etre 2 animateurs par séance collective semble étre un levier pour la qualité et I’efficacité du programme.
Elle permet:

- une meilleure gestion du groupe de patient

- une auto-évaluation de la séance entre les 2 professionnels

- le partage de la tache du compte rendu donc gain de temps

A Clisson, le fait d’étre seul en tant qu’animateur a été percu comme un handicap par moment car
I’animation était moins aisée et moins riche. L’animateur était moins enclin a réaliser un compte rendu de la
séance.Les équipes des autres programmes étudiés percevaient la co-animation comme évidente, et

avaient prévus suffisamment de professionnels pour assurer cette mission.

La préparation de I’animation des séances

La préparation de I’'animation des séances collectives est apparue comme indispensable dans certains
programmes. Elle permet de diminuer I’appréhension des professionnels pour animer un groupe. Elle
permet aussi d’étre au point dans la manipulation des outils pédagogiques, et trouver les mots pour que
’ETP soit de qualité.L’inconvénient était I’aspect chronophage de ces préparations. Il était nécessaire de

rémunérer les professionnels en retour.

Offrir un cadre convivial et rassurant
Un des freins a ’adhésion des patients est I'appréhension des séances collectives, avec la peur que cela
ressemble a un groupe de parole, et la peur de parler en groupe. Pour dépasser cela, il est important:

- derassurer le patient, de lui présenter éventuellement un conducteur de séance, présentant les
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objectifs de la séance, la durée, les animateurs présents, les outils et techniques utilisés.
- que les groupes de patients soient constitués de 6 a 8 patients pour favoriser la communication et
les échanges.

- De proposer des séances individuelles aux patients vraiment réticents au groupe.

5. Obtenir un programme accessible aux patients avec des
problématiques médico-sociales spécifiques

Plusieurs équipes des programmes étudiés ont regretté de ne pas pouvoir étre accessible a certaines
populations de patients, les plus éloignées des soins, que I’on retrouve dans les écrits de D’lvernois et
Gagnayre (17):

- les patients en difficulté socio-économique

- les patients isolés sur le plan géographique en rural

- les populations immigrées

- les patients porteurs de déficiences (cécité, surdité, déficiences motrices...)

- les patients emprisonnés

- les patients avec des affections psychiatriques

En ce qui concerne les populations immigrées, Dr Bihan nous précise que les difficultés sont d’ordres
linguistique et culturelle (68). Ainsi I’écoute du mode de vie et des habitudes devra étre d’autant plus
attentive, et les messages importants a faire passer devront étre intelligibles sur le plan linguistique, et
adaptable au mode de vie. Des consultations en langue maternelle peuvent étre réalisées, ce qui est le cas

du programme arabophone mis en place a Orléans par E.Drahi.

Les populations précaires ont d’autres problématiques : difficulté a se projeter dans ’avenir, alors que c’est
essentiel pour prévenir les complications des maladies chroniques, et difficultés matérielles. Ainsi, des
prises en charges au-dela du médical peuvent étre mises en place : transports, soutien, prise en charge par

une assistante sociale etc...

Il serait utile d’accroitre les programmes de recherche pour étudier les conditions de réussite de ’ETP chez
les patients présentant des difficultés sociales d’acces aux soins.D’ailleurs, la DGS, avec la collaboration de
PINPES et de la HAS, se penche actuellement sur ’ETP chez les personnes placées sous main de justice,
avec un appel a projet lancé en 2011 : "Faisabilité d’une action d’éducation thérapeutique du patient dans
des contextes de vie spécifiques : personnes résidant en appartement de coordination thérapeutique,

personnes placées sous main de justice".

De plus, on pourrait aussi imaginer développer de I’ETP a domicile, pour les patients isolés
géographiquement, ou avec des difficultés pour se déplacer. Les équipes des MSP de la FEMASAC étaient

en train de réfléchir a la mise en place d’un tel dispositif.

Lamaladiechroniquepeutétrelerévélateuroulacausedesouffrancespsychiquesetdedifficultéssocialeschezles
patientsetleurentourage.Dessituationsdevulnérabilitépsychologiqueetsocialepeuventétre découvertes lors
du processus d’ETP. Ainsi, des addictions ou des troubles psychiques (anxiété, troubles du sommeil)

peuvent s’avérer étre des priorités a prendre en charge conjointement au programme, afin que le patient
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puisse s’occuper de lui et de sa maladie chronique. Dans un des programmes, on a pu observer la mise en
place de prise, en charge par une assistante sociale, en cas de problémes socio-économiques, ou de prise en
charge plus poussée avec une psychologue, ou un psychiatre, dans le cas d’'une dépendance a I’alcool, qui

empéchait le patient de pouvoir se prendre en charge correctement.

Pour ces publics de patients en difficulté, ’ETP la plus adaptée est ’ETP individualisée, comme le prévoit

I’HAS. Cela permet une meilleure adaptation a la réalité de vie du patient et a son rythme.
6. Obtenir un financement adapté et suffisant

a) Envisager des sources de financement supplémentaires

Nous avons vu que l'insuffisance de financement et de rémunération des professionnels est largement
évoquée par les professionnels dans notre étude : c’est un frein majeur a la mise en place d’un programme

en libéral.

Aujourd’hui, les programmes sont financés essentiellement par le module 2 des ENMR, financement délivré
par ’ARS. En effet, ’ARS a recu la mission de centraliser et de distribuer ’ensemble des financements

publics destinés a ’ETP (Etat et Assurance Maladie).

L’avantage de ce type de financement est de permettre de rémunérer les professionnels au forfait, de
financer une partie de la formation. Il n’est pas possible de financer un tel programme par le paiement a
I’acte traditionnel puisqu’il n’existe pas d’acte dans la nomenclature des actes de médecine générale pour
PETP, et qu’un programme a des codts indirects (matériel, coordination, préparation, concertations... ) qui

ne peuvent pas étre financés par du paiement a I’acte.

Le seul modéle du module 2 des ENMR ne semble plus suffisant pour financer, seul, un programme en
libéral, selon le modeéle d’organisation du cahier des charges national, qui est en fait le modele repris du
FNPEIS : un entretien de diagnostic éducatif, 3 a 6 séances collectives d’ETP, une séance individuelle

d’évaluation finale. Des études nationales sont menées pour évaluer justement les ENMR.

On a pu observer que les équipes des différents programmes étudiés ont du s’adapter, et la plupart du
temps solliciter des financements supplémentaires :

- a Clisson, le financement du programme, par le FNPEIS, avait un montant supérieur a celui alloué
actuellement par les ENMR. Il y a eu également une participation financiere de 'URML pour la formation, et
une participation financiere de 10€ par patient.

- dans les autres programmes étudiés, il y a eu une participation du module 1 pour la coordination des

programmes, un financement par le FICQS pour la formation. A noter que le FICQS n’existe plus.

b) Financement suffisant pour la formation
Certains professionnels, surtout les médecins, restent encore de c6té en matiere de formation. Se pose le
probléme du financement de la formation (frais d’inscription et rémunération du professionnel). Celui-ci

était insuffisant déja a Clisson avec le financement FNPEIS pour 7 professionnels du PSP. Mais il est encore

plus insuffisant avec le module 2 des ENMR. De plus, il ne permet de former que 2 professionnels par an. Or
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les professionnels ont besoin d’étre tous formés au début du programme, et pas au fur et a mesure, pour
une meilleure qualité de ’ETP. Et plus il y a de professionnels investis dans le programme formés, plus le

processus d’ETP sera de qualité et efficace.

Le montant alloué pour la formation, versé par ’ARS devrait étre adapté aux réels besoins :
- pasles mémes besoins financiers selon le niveau de formation choisi: un Dipléme Universitaire
co(te plus cher qu’une formation par un organisme spécialisé dans’ETP de 40 heures par exemple
- pasles mémes besoins financiers selon la profession : un médecin perdra beaucoup plus de

revenus en se formant qu’une infirmiére ou une diététicienne.

Pour limiter ces problémes, les équipes ont mis en place quelques stratégies :
- des financements complémentaires mais qui étaient exceptionnels (par 'URML, par le FICQS qui
n’existe plus)
- des formations sur site par le partenaire-conseil qui les a aidés aussi pour I’élaboration
- mutualisation sur le plan régional des montants de module 2 alloués pour la formation des

professionnels, et mutualisation des formations.

A l'image des formations continues indemnisées et du DPC (Développement Professionnel Continu)
rémunéré, il devrait pouvoir étre possible d’offrir des formations complétes en ETP (théoriques et

pratiques) rémunérées.

c) Financement suffisant de la coordination et des temps de
concertations

La coordination est un des aspects majeurs du bon fonctionnement d’un programme. Les professionnels
participant a des missions de coordination et les coordinateurs doivent étre rémunérées suffisamment,
sinon, certaines missions sont baclées ou non réalisées, comme on a pu le voir a Clisson. Les coordinateurs a
Clisson ont aussi été mal rémunérés par manque de comptabilisation des temps investis pour le
programme.ll existe donc un contraste entre le manque de moyens signalé et I'absence de gestion visant a

maitriser la rentabilité du modéle proposé par le module 2.

Les stratégies mises en ceuvre par les programmes étudiés pour assurer une meilleure rémunération de la
coordination sont :
- une participation du module 1 des ENMR
- rémunérer au taux horaire tous les professionnels participant a une mission de coordination :
réunions, débriefings post-ateliers, compte-rendu des séances et entretiens etc... Le fait de
rémunérer au taux horaire permet d’étre au plus juste du temps passé sur une réunion ou un travail
de secrétariat. A condition de comptabiliser ces temps.

- lamutualisation des financements au niveau régional

Si le coordinateur est un professionnel paramédical, la mission de coordination semble plus « rentable »
pour lui qu’un médecin, qui serait rémunéré au méme montant. Pourtant, on constate qu’en Europe, la
majorité des coordinateurs de programmes d’ETP en ambulatoire sont des médecins (67). Nous n’avons pas

d’éléments détaillés concernant les modalités de rémunération de la coordination.
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d) Financement suffisant pour I'achat de matériel et le
lancement du programme

Nous avons vu que le co(t de I'achat de matériel n’est pas inclus dans le module 2 des ENMR. De plus, les
subventions du module 2 sont souvent versées avec un retard de plusieurs semaines voire mois par rapport
au début de la mise en ceuvre des programmes. Or, les équipes ont besoin, au début de la mise en ceuvre de
leur programme :

- d’acheter du matériel pédagogique, pour les séances collectives surtout

- deréaliser des brochures, plaquettes et affiches pour informer les patients

- de commencer a rémunérer les professionnels pour I’élaboration des dossiers, la préparation des

ateliers collectifs etc...

C’est pourquoi, certaines équipes ont mis en ceuvre, ou ont proposé, des stratégies pour pallier a cette
insuffisance :

- Participation financiére des patientsde 10€

- proposition de verser une premiére partie du module 2, dés le lancement du programme, par

exemple un fond de roulement de 3000¢ (versus 1000€ actuellement).

En ce qui concerne la participation financiére des patients, la DGAS I'interdit actuellement, méme sile
montant de cette participation est peu importante, et ne semble pas un frein a ’ladhésion des patients

selon notre étude. C’est un probléme éthique, qui n’est pas négociable.

On pourrait aussi imaginer un partenariat avec I'industrie pharmaceutique et biomédicale, ou des
complémentaires santé, pour le financement du matériel (4). Actuellement, la loi HPS interdit que les
laboratoires pharmaceutiques financent directement un programme, ou soient en rapport direct avec les
patients des programmes. Mais participer au financement d’outils pédagogiques ou du matériel est
autorisé. Au Pays-Bas et en Suisse, I'industrie pharmaceutique participe parfois au financement de

programmes d’ETP. Il existe aussi des Fondations qui participent en Suisse(64).

e) Financement suffisant de la rémunération des professionnels
dans les étapes du processus d’ETP

La rémunération des professionnels était jugée tantot suffisante, tantét insuffisante selon les programmes.

La rémunération était jugée suffisante par les interrogés lorsque :

- Unforfait était pré-établi pour un temps donné, pour rémunérer le professionnel pour le diagnostic
éducatif, les séances d’ETP, et la séance individuelle d’évaluation finale, qui sont d’une durée
prédéfinie. D’ailleurs en Europe, dans le plupart des pays les professionnels pratiquant ’ETP dans
des programmes sont rémunérés au forfait pour la plupart: forfait par patient/an, forfait par atelier
collectif. Ce financement provient de I’assurance maladie et de I’état.

- Cétait un professionnel paramédical (diététicienne, podologue, kinésithérapeute, infirmiere etc...)
ou psychologue qui était rémunéré.

- Il existait une mutualisation des financements sur le plan régional
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La rémunération était jugée insuffisante lorsqu’elle concernait les médecins. En effet, le montant de la
rémunération est le méme pour un médecin ou un professionnel de santé paramédical. En regle générale, la

rémunération apparait moins « rentable » pour un médecin que pour une infirmiere.

Pour surmonter cette insuffisance de rémunération des médecins, on pourrait envisager:
- d’augmenter le forfaitpar patient du module 2
- de plutdt faire participer majoritairement les professionnels paramédicaux et psychologues pour
les diagnostics éducatifs, les séances d’ETP, et les séances individuelles d’évaluation finale. Le
médecin pourrait se voir confier d’autres réles dans le processus programme.

- De mutualiser les financements au niveau régional

f) Pouvoir financer le suivi post programme et les reprises
éducatives

Un autre probléme pointé par les équipes des programmes étudiés, y compris a Clisson, est le manque de
suivi des patients apreés le programme, parce que cette étape du processus d’ETP n’a pas été envisagée

dans les montants du module 2.

En effet, un programme structuré d’ETP posséde une fin, mais le processus d’ETP enclenché pour les
patients, n’est pas terminé. Certains ont besoin de poursuivre le programme, avec des vraies séances d’ETP.
IIs ont tous besoin qu’on suive avec eux leurs objectifs d’éducation. Si un événement de vie ou dans la
pathologie intervient, il est nécessaire de pouvoir envisager un réajustement du contrat d’éducation et de

réaliser une reprise éducative.

Actuellement, ceci n’est pas financé par le module 2 : soit le patient finance ses consultations avec la
psychologue, la diététicienne pour poursuivre les séances d’ETP, soit le médecin essaie d’inclure dans ses

consultations de médecine générale des séquences d’ETP.

Ce qui a été proposé par les professionnels pour financer le suivi est :

- d’ajouter au module 2 un forfait de suivi pour les quelques patients qui souhaitent poursuivre les
séances d’ETP individuelles, avec une diététicienne, une infirmiére, une psychologue, une
podologue etc... Il semble que la proportion de patients est finalement faible : 3% pour un des
interrogé.

- d’ajouter un forfait pour des reprises éducatives en séance collective une fois par an

- d’ajouter un forfait par patient et par an pour la médecin traitant assurant le suivi de ’ETP de son
patient

- d’intégrer dans la nomenclature des actes CCAM, un acte d’ETP, basé sur le risque maladie, afin
que le médecin généraliste, ou un autre professionnel de santé, puisse poursuivre le suivi de ’'ETP
en individuel, comme c’est le cas en Allemagne.En suisse, le médecin qui réalise une consultation,
ETP ou autre, voit le tarif de sa consultation augmenté selon sa durée, par tranches de 5
minutes(64). Ceci permet de pouvoir prendre plus de temps pour une approche centrée sur le

patient, avec des temps de parole et d’écoute plus importants pour le patient.
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g) Structurer différemment le programme

A Clisson, il a été proposé de pouvoir sortir le diagnostic éducatif de I’enveloppe budgétaire globale du
programme, en faisant réaliser le diagnostic éducatif par le médecin traitant en plusieurs consultations

habituelles de médecin générale, a I'image de PETP intégrée aux soins dont parle Eric Drahi.

Comme nous avons soumis l'idée plus haut, I'idéal dans ce cas serait de créer un acte d’ETP dans la

nomenclature pour rémunérer ces consultations a leur juste valeur.

h) Mutualiser les financements

Un levier en matiére de financement revient de facon récurrente dans notre exposé : la mutualisation des

financements.

La mutualisation des modules 2 au niveau de la fédération régionale des maisons de santé telle que la
FEMASAC est apparue comme un levier majeur pour le programme de Baume-les-Dames. Pour I’équipe de

cette MSP, I'insuffisance de financement a alors été limitée.

Comme chaque MSP/PSP de la FEMASAC réalise au moins 2 programmes d’ETP par site, cela permet
également de rentabiliser certains postes sur ’ensemble des MSP/PSP, comme celui de coordinateur ou de

secrétaire par exemple.
7. Optimiser la coordination du programme

a) Faire du lien entre les professionnels

C’est la mission principale du coordinateur : faire du lien et assurer les échanges entre professionnels du

programme, quels que soient leurs niveaux d’investissement.

Si cette mission est mal assurée, on voit apparaitre une démotivation des professionnels, des incompris et
quiproquos, un manque de cohérence entre les professionnels du programme, et entre le programme et les
médecins traitants, un manque de suivi de ’ETP avec les médecins traitants. On a pu observer certains de

ces écueils a Clisson.

Pour que cette mission soit accomplie avec succes, il est nécessaire de :
- organiser préalablement un agenda de temps de concertations entre coordinateurs
- organiser préalablement un agenda de réunions réguliéres avec les professionnels. Ces réunions
ont pour buts principaux d’informer les professionnels et de récolter leurs doléances.
- Organiser des débriefing aprés les séances d’ETP avec les professionnels animateurs
- Réaliser et/ou centraliser des comptes rendus de chaque étape du processus d’ETP
- Envoyer ces comptes rendus aux médecins traitants

- Faire des relances des professionnels

Le fait d’étre sur le méme site géographique, la méme structure immobiliére, facilite beaucoup les échanges

entre professionnels, et semble faire gagner du temps.
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b) Bien gérer une équipe de professionnels multidisciplinaire

A Clisson et dans les autres programmes, les interrogés nous ont fait part de difficultés a conduire une
équipe de professionnels. Il n’est pas toujours facile de faire travailler ensemble des professionnels
libéraux, qui n’ont pas I’habitude de travailler en équipe, d’autant plus qu’ils sont de professions
différentes. Selon le rapport du HCSP de 2009, les médecins en particulier « semblent avoir du mal a
raisonner en termes de partage de compétences (ou chaque catégorie de professionnels apporte sa
contribution spécifique a I’éducation thérapeutique) plutét qu’en termes de délégation de tdaches (ou le
médecin se décharge de cette activité vers des professionnels paramédicaux) »(31). Donc il est nécessaire que

le coordinateur ait les compétences nécessaires a cette mission.

Le coordinateur doit savoir faire disparaitre les hiérarchies habituelles qu’on peut trouver en libéral entre
professionnels: le médecin prescrit, Iinfirmiére exécute la prescription... Au contraire, « chaque membre de

I’équipe a une spécificité dont I'apport enrichit I'’éducation thérapeutique »(19).

Le coordinateur doit savoir définir et répartir les réles selon les compétences, envies et motivations de
chaque professionnel. Il doit pouvoir rappeler réguliérement aux professionnels les taches et les missions
qu’ils doivent assurer : par exemple la trésorerie doit étre effectuée par le trésorier désigné, les

professionnels animateurs doivent rédiger le compte rendu de la séance et le fournir au coordinateur etc...

c) Assurer une bonne tenue de la comptabilité

A Clisson s’est posé le probleme de la tenue de la comptabilité du programme. Dans d’autres programmes,
pour s’affranchir de ces difficultés, la comptabilité était assurée :

- Soit parle coordinateur, mais était « corrigée » par le comptable de la SCM de la MSP/PSP

- Soit par un coordinateur administratif

- Soit seulement par un comptable

Il est nécessaire que cette mission soit réalisée par quelqu’un de compétent, d’autant plus qu’elle met en

jeu les professionnels sur le plan de la responsabilité juridique et fiscale.

d) Se coordonner avec les partenaires intervenant dans le
programme

Cette mission est importante pour une bonne articulation entre les professionnels de la MSP/PSP et les
professionnels extérieurs : réseau, éducateur médico-sportif, autres médecins généralistes du territoire

etc...
Il est nécessaire de définir avec précision les modalités de leur intervention, grace a une convention. Il est

nécessaire également de définir des recommandations entre ces partenaires extérieurs et les

professionnels de la MSP/PSP, pour obtenir un discours commun vis a vis des patients du programme.
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e) Mieux répartir les taches administratives chronophageset se
dégager du temps pour la coordination

Nous avons vu a Clisson que les taches administratives liées au programme sont chronophages, font perdre
du temps qui pourrait étre utilisé a d’autres missions plus utiles au programme, et usent le coordinateur sur
le long terme. A Clisson, il était difficile pour les 2 coordinateurs, médecin et diététicienne avec chacun
plusieurs activités professionnelles (libérale, réseau, associations, enseignement etc... ), d’avoir

suffisamment de temps pour une coordination optimale.

C’est pourquoi, dans les différents programmes, nous avons pu observer certains leviers qui permettent
aux coordinateurs d’avoir du temps pour leurs missions:

- Avoir 2 coordinateurs complémentaires, dont un plus spécialisé pour tout le travail administratif :
comptesrendus, synthéses, courriers, dossiers pour ’ARS et les institutions, organisation des
planning et agendas etc... Ce coordinateur administratif n’est pas forcément un professionnel de
santé, et peut étre aussi une secrétaire. Il peut étre employé a temps plein pour la mission de
coordination. Par contre, il doit étre formé a I’ETP,ou au moins sensibilisé, pour en comprendre la
démarche et les enjeux.

- Etre un professionnel a mi-temps pour son activité libérale.

- Avoir unlogiciel informatique pertinent et efficace pour le programme

- Sefaire aider par un partenaire-conseil efficace pour tout ce qui est démarches et remplissage des
dossiers institutionnels.

- Mutualiser certaines taches administratives, a I’échelle de plusieurs MSP/PSP

8. Faire une vraie place au médecin traitant dans un programme d’ETP

On sait que tous les professionnels peuvent réaliser de I’ETP, a la condition sine qua none d’avoir recu une
formation adaptée. D’ailleurs, dans son rapport (69), Elisabeth Hubert précise que dans des expériences
étrangéres d’éducation thérapeutique, les médecins déleguent des missions aux infirmiéres dans le
domaine de I’ETP, et qu’elles obtiennent une meilleure efficacité aupres des patients pour ces démarches

(plus de temps, plus de disponibilité, plus d’humanisme dans la relation).

Pourtant, il est important et nécessaire d’impliquer le médecin traitant dans I’ETP de son patient, voire dans
les programmes d’ETP libéraux. En effet, le médecin traitant est la pierre angulaire du suivi de son patient,

dans les épisodes aigus de sa maladie chronique, mais surtout dans la durée.

a) Laisser libre le médecin traitant de s’investir

A Clisson, certains des médecins traitants nous faisaient part d’un souhait qu’ils avaient eu au départ de
pouvoir participer a I’animation des ateliers collectifs. Mais il ne leur a pas été demandé clairement quelle
place ils souhaitaient avoir dans ce programme. lls n’avaient pas eu accés non plus a une formation pour
acquérir des compétences en ETP, faute de financement. D’autres, au contraire, n’avaient pas du tout envie
de se former, et ’ETP ne les intéressait pas vraiment. Ainsi, il aurait fallu que les coordinateurs puissent

s’adapter aux souhaits de chaque médecin quant a leur investissement dans le programme.
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En effet, si on lui offre la possibilité de participer a un programme d’ETP libéral, le médecin traitant a le
choix entre plusieurs niveaux d’investissement. Ceux-ci sont déterminés par son intérét pour ’ETP, son
niveau de formation (donc ses compétences en matiere d’ETP), et ses contraintes personnelles (31) (70). Il
peut donc avoir un réle « a la carte » dans le programme:

- soitil est recruteur seulement et oriente son patient dans le programme d’ETP. Il sera informé de la
participation et de I’évolution de son patient par des comptes rendus sur le diagnostic éducatif, les
séances d’ETP, la séance d’évaluation individuelle finale.

- Soit il recrute et assure le suivi post programme. Cela nécessite une formation au suivi d’'un
programme et a ’ETP séquentielle intégrée aux soins.(22)

- Soit il réalise le diagnostic éducatif. Dans ce cas, il est plus logique qu’il réalise I’évaluation
individuelle finale également. Cela nécessite une formation au diagnostic éducatif.

- Soit il participe a animation des séances d’ETP, collectives ou individuelles. Cela nécessite une
formation spécifique a "animation.

- Soit il participe a la coordination du programme.

- Soit il participe a la conception du programme.
Il ala possibilité de participer a une ou plusieurs des étapes citées ci-dessus.

C’est en respectant les envies du médecin traitant qu’on pourra faciliter son investissement dans un
programme d’ETP en libéral. Et s’il a envie de plus s’investir, il est nécessaire de pouvoir offrir au médecin

traitant des possibilités de formation.

b) Dépasser les difficultés habituelles du médecin traitant pour
pratiquer 'ETP

Malgré I'intérét croissant que portent les médecins a I’ETP, ils restent ambivalents a s’investir dans PETP a
différents niveaux : adresser leurs patients a un programme, participer a un programme structuré d’ETP,

réaliser eux-mémes ’ETP au cabinet.lls déclarent rencontrer certaines difficultés :

Méconnaissance et manque de formation a 'ETP

Un certain nombre de médecins généralistes ne connaissent pas bien 'ETP ou se disent mal formés a ’ETP,
comme le montre ’étude PANEL de I’ORS et URPS pays de loire sur ’ETP et les médecins généralistes (65).
Craintes par rapport a leur patientéle

Certains médecins traitants hésitent a envoyer des patients vers un programme d’ETP voire a s’y investir
par crainte de se faire « dérober » leurs patients (49) . Parfois ils craignent aussi qu’il existe une intrusion
dans la relation médecin-patient, a cause de I'intervention d’éducateurs dans la prise en charge de leurs
patients(31).

Résistanceset appréhensions des patients

Certains médecins traitants hésitent a s’engager dans la pratique de I’ETP avec leurs patients atteints de
pathologie chronique. En effet, pour eux, les résistances des patients au changement qu’implique ’ETP
sont un frein important (65).

Difficulté a travailler en équipe

Les médecins généralistes n’ont pas I’habitude de travailler en équipe avec les autres professionnels de

santé, notamment les infirmiéres et les pharmaciens qui participent aux soins primaires.
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Craintes a bouleverser la relation médecin-patient et sa pratique

Selon le Dr Le Vaillant, de 'IREPS, certains médecins sont réticents a réaliser de ’ETP par peur de « perdre
un certain pouvoir ». En effet, dans I’approche centrée sur le patient, c’est ce dernier qui prend les
décisions. Ainsi, il y a forcément un repositionnement de la relation médecin-patient. De plus, pratiquer
’ETP impose d’adopter une posture éducative dont ils n’ont pas I’habitude globalement, et d’accepter de
modifier sa pratique médicale (23).

Appréhensions a animer un groupe

Les médecins généralistes sont habitués a construire une relation personnelle avec un patient et non a
participer a une activité de groupe. (22).

Difficultés a se dégager du temps d’activité libérale ou du temps familial

A Clisson et dans les autres programmes, un certain nombre de médecins traitants, et autres professionnels
d’ailleurs, avaient des difficultés a se dégager du temps pour le programme, en plus d’ une activité libérale

souvent bien chargée et d’une vie familiale et personnelle a ne pas sacrifier.

Pour surmonter ces difficultés, il est nécessaire de faire prendre conscience aux médecins des avantages a
&tre médecin traitant pour pratiquer ’ETP, comme le décrit N.Duffau dans sa thése (52), et des avantages a
pratiquer ’ETP. Les médecins qui expérimentent PETP sont en général satisfaits de la nouvelle relation

gu’ils ont avec leurs patients.

De plus, il est nécessaire de leur donner une place centrale dans un programme d’ETP, en les formant et en
assurant une coordination optimale qui permettra de « rassurer » les médecins. Il est important aussi

d’organiser des temps d’échanges avec d’autres pratiquants de ’ETP.

Selon le Dr Le Vaillant, la question du temps est un faux probléme. En effet, un médecin généraliste peut
effectuer une consultation de recrutement ou un diagnostic éducatif en plusieurs consultations. En ce qui
concerne le suivi apres le programme, les objectifs a atteindre par le patient et a suivre par le médecin
traitant peuvent étre des objectifs simples.De plus, méme si le programme apparait étre une activité
chronophage, certains professionnels affirment qu’ils économisent du temps et de I’énergie a moyen terme

en adoptant la posture éducative et en l'intégrant a leur pratique quotidienne (31).

c) Valoriser la place du médecin traitant en lui confiantles
étapes-clés du processus d’ETP

En mettant I’accent sur le réle du médecin traitant par rapport a la participation de son patient a I’ETP, nous
rejoignons les termes de I’Assurance-maladie : « le médecin traitant assure les soins habituels et de
prévention dont a besoin son patient » et il en « coordonne le parcours de soins ». L’éducation thérapeutique
devant étre intégrée aux soins, il parait donc logique que le médecin traitant en soit le premier acteur et le
principal coordinateur. (31) D’autant plus que les médecins généralistes sont de plus en plus intéressés pour

s’impliquer davantage dans une démarche d’ETP et I'intégrer dans leurs prises en charge.
La place fondamentale du médecin traitant dans un programme est donc:

- dansle recrutement, et Jou I’orientation vers tel ou tel programme d’ETP

- dans le suivi aprés le programme
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En effet, en ce qui concerne le recrutement, le médecin traitant a une position facilitatrice de adhésion du
patient. Le médecin traitant connaft son patient, posséde une vision globale de sa vie et de son état de
santé. Il est bien placé pour repérer les besoins de son patient, et s’il est prét pour une démarche d’ETP.
Ainsi, le médecin saura mieux orienter et intégrer son patient vers un programme d’ETP. Et le patient
acceptera d’autant plus de participer a un programme qu’il a établi avec son médecin une relation basée sur
la confiance et le respect.Par ailleurs, dans les programmes étudiés, méme si le patient était recruté par un
autre professionnel (pharmacien, kinésithérapeute, infirmiére... ), ’étape du médecin traitant était
incontournable, puisqu’on 'informait de la participation de son patient a un programme d’ETP et on lui

demandait son autorisation.

En ce qui concerne le suivi apres le programme, le médecin traitant a une place fondamentale pour la
continuité du processus actif d’ETP initié par le programme : le suivi individuel des objectifs du contrat
d’éducation de son patient, le maintien de ses compétences, le soutien du patient, et les reprises
éducatives lors d’un événement aigu dans la vie ou la maladie du patient(71). Ce, d’autant plus qu’il n’existe
pas aujourd’hui de financement prévu pour le suivi et les reprises éducatives au sein du programme

proprement dit.

Lors de ce suivi, le rapport du HCSP de 2009 (31)proposait que le médecin traitant :
- évalue, au moins une fois par an, les besoins du patient en matiere d’éducation thérapeutique.
- assure le lien avec d’autres programmes d’ETP en réseau ou en établissement de soins
- tienne ajour le dossier d’éducation du patient.
D’ou la nécessité, pour assurer ce suivi, d’avoir eu au moins une sensibilisation a ’ETP, et de poursuivre une

formation continue a ’ETP.

Le diagnostic éducatif et la séance individuelle d’évaluation finale sont aussi des étapes ol le médecin
traitant trouve une place intéressante(11). Cependant, ces 2 étapes, ainsi que les d’ETP individuelles ou
collectives, et la coordination, peuvent étre aussi bien assurées par un médecin que par d’autres

professionnels (paramédicaux, éducateur médico-sportif, coordinateur administratif etc...).

d) Rémunérer le réle du médecin traitant

Il est important de rémunérer au plus juste le médecin traitant a chaque fois qu’il participe au programme,
afin d’encourager et de valoriser sa place.Nous avons observé qu’a Clisson, le médecin traitant recevait une
rémunération supplémentaire de 23€ pour tout patient qu’il avait fait adhérer au programme, et pour tout
patient avec qui il débutait un suivi a 6 mois du début du programme. Cet élément a encouragé un certain
nombre de médecins a continuer a recruter des patients.Dans les autres programmes étudiés, on ne faisait

pas mention de rémunération supplémentaire lorsque le médecin traitant recrutait.
Pour encourager le suivi des objectifs du contrat d’éducation aprés le programme, par le médecin traitant,

on pourrait envisager un forfait spécifique pour le suivi et/ou la création d’un acte d’ETP dans la

nomenclature des actes de médecine générale.

145



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

e) Faciliter les échanges avec le médecin traitant

A Clisson, un des freins majeurs a I'investissement des médecins traitants et au suivi du programme, a été le

manque d’échanges et de liens avec le médecin traitant.

Ce qui a manqué a Clisson, et qu’on a retrouvé présent dans les autres programmes, permettant aux
médecins traitants d’avoir une place valorisée, est :

- des comptes rendus et synthése de chaque étape a laquelle le patient a participé. Ces comptes
rendus sont envoyés au médecin traitant, ou placé dans le dossier patient informatique sile
programme se déroulait dans la méme MSP.

- Desréunions et temps de concertations réguliers avec les médecins traitants, ou leurs avis sont
sollicités, et ou un discours commun est discuté entre tous les professionnels et médecins
traitants.

- Lapossibilité d’échanges informels (par téléphone, de visu etc..) entre les médecins traitants et les
professionnels du programme lorsqu’une problématique particuliére se présentait pour un patient.

- Relancer régulierement les médecins traitants pour les remotiver dans leur réle.

- Unrespect de la volonté de chaque médecin de plus ou moins s’investir dans le programme

- Lapossibilité d’avoir une vraie formation a ’ETP

D’ou 'importance d’une coordination efficace pour faciliter les échanges avec le médecin traitant.Par
ailleurs, plus ces missions sont accomplies avec succes, plus le médecin traitant aura toutes les cartes en

main pour assurer un suivi correct des objectifs du contrat d’éducation de son patient en post-programme.
9. Obtenir un outil informatique adapté et efficace

a) Pour diminuer la gestion chronophage des missions liées au
programme

Nous avons vu a Clisson, que lorsque le réseau informatique n’est pas disponible dans tous les cabinets des
professionnels du programme, en particulier la diététicienne coordinatrice, cela crée une perte de temps et
un alourdissement des taches liées aux programme.De plus, lorsque les outils pédagogiques et d’évaluation
restent sous forme papier, cela entraine également une perte de temps, puisqu’il est nécessaire de saisir

manuellement de nombreuses données.

Al’inverse, dans un des programmes étudiés, le logiciel informatique a été créé spécifiquement et sur-
mesure pour le programme d’ETP. Il est complétement adapté a la gestion des taches liées au programme.
[l est ainsi un levier majeur pour gagner du temps dans toutes les missions : synthése de chaque étape du
processus, comptes rendus des réunions, données biocliniques, coordination, agendas, logistique des salles
et RDV des patients, comptabilité et rémunération des professionnels, évaluations et bilan d’activité etc...
Ainsi, les professionnels peuvent étre mieux rémunérés puisque le temps de travail est optimisé, sans perte
de temps. Le rapport d’Elisabeth Hubert de 2010 souligne d’ailleurs I'importance d’une « informatisation

poussée des maisons de santé , permettant de gagner du temps et permettant une réelle coordination ».(69)
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Nous pouvons supposer également que le programme tend a y gagner en qualité puisque les
professionnels ont plus de temps utile a consacrer a la préparation pédagogique, aux patients et aux

séances d’ETP elles-mémes, a I’évaluation.

A noter que le logiciel informatique du programme de Baume-les-Damesest réajusté et amélioré
régulierement par le professionnel qui I’a créé, par des maintenances réguliéres, ce qui favorise son
optimisation. On pourrait imaginer que ce professionnel puisse rendre le logiciel créé accessible a d’autres

MSP/PSP sur le plan national.

De plus, ’ASIP et la FFMPS travaillent depuis 1 an a réunir les professionnels des MSP/PSP pour identifier
leurs besoins. La finalité sera la publication prochainement d’un cahier des charges pour sécuriser le projet
d’informatisation des professionnels de santé en MSP/PSP: les logiciels qui répondront au cahier des

charges seront labellisés.

b) Nécessité d’accés au dossier patient d’éducation

Il est nécessaire que tous les professionnels participant au programme aient accés au réseau informatique,
et aient acces au dossier patient d’éducation, avec I’accord du patient. Cependant, I'utilisation d’un dossier
d’éducation par plusieurs catégories de professionnels n’est pas habituelle(31).1l est évident bien sir que

tout systéme d’informations partagées, doit respecter les exigences du code de déontologie, les régles du

secret médical et du secret professionnel, et les régles de la CNIL.

Une des dérogations au secret médical apparait lorsque plusieurs professionnels participent aux soins du
patient : les informations médicales concernant le soin du patient peuvent étre partagées entre les
professionnels participant aux soins. Ainsi, ’ETP constituant une démarche participant aux soins, il semble
logique que chaque professionnel participant a une des étapes du processus puisse accéder au dossier

d’éducation du patient, avec I’accord de celui-ci, pour mieux connaftre son parcours et ses objectifs.

Lorsque le programme d’ETP se déroule dans un PSP sur plusieurs sites géographiques, il existe un
probléme au niveau du réseau informatique. En effet, il n’existe pas a I’heure actuelle de systeme
d’information adapté et performant pour le partage d’informations médicales en réseau sécurisé sur
plusieurs sites libéraux. Dans ce cas, le coordinateur garde un gros travail de récolte des synthéses,
comptes rendus, et un gros travail de saisies des données pour I’évaluation, sauf s’il est secondé par un

coordinateur administratif ou une secrétaire.

L’utilisation du Dossier médical Partagé (DMP) en pratique quotidienne devrait permettre de pouvoir
réfléchir également sur un dossier d’éducation partagé pouvant étre utilisé entre plusieurs sites
géographiques, voire entre une MSP et un réseau etc... Le DMP est actuellement expérimenté dans

certaines régions de France.

10. Favoriser les évaluations

Le but de I’évaluation d’un programme est d’en faire ressortir les forces, les faiblesses et en dégager des

perspectives d’améliorations, afin de faire évoluer le programme en qualité donc en efficacité.
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a) Mieux organiser les évaluations

Les programmes de notre étude sont jeunes et les évaluations n’étaient pas réaliséesdans la plupart des
cas. Le programme de Clissonétait un peu plus ancien, et donc qui avait quasiment terminé ses évaluations
au moment des derniers entretiens.Ce qu’on peut retenir du programme de Clisson, est qu’il manquait

certaines composantes de I’évaluation, et que les évaluations effectuées étaient tres contraignantes.

Le manque d’évaluation des programmes d’ETP est une conclusion qui ressort également des études

concernant ’ETP en Europe, sauf en Allemagne, ou I’évaluation est faite par organisme indépendant (64).

Le manque d’évaluation pour le programme de Clisson est a plusieurs niveaux :
- surle plan de "auto-évaluation du patient, puisque que la définition de compétences et d’objectifs
d’éducation n’a pas été mise en place des le départ.
- Surle plan de I'auto-évaluation des professionnels aprés les séances collectives : il n’y avait pas de
débriefing post-atelier, ni de compte rendu.
- Surle plan de I’efficacité bioclinique : beaucoup de données biocliniques des patients sont
manquantes a 6 mois du programme

- Surle plan de I'auto-évaluation par les professionnels du programme en général

Le bilan d’activité destiné a I’ARS s’est avéré étre une tache chronophage, lourde et fastidieuse. Les
hypothéses avancées sont :
- lemanque de professionnels pour réaliser cette évaluation
- un outil informatique peu fonctionnel et qui fait défaut pour aider a I’évaluation
- beaucoup de documents papiers dont les données n’ont pas été saisies au fur et a mesure sur
informatique

- lalourdeur du dossier et des indicateurs a fournir a ’ARS

On peut considérer, comme en Allemagne, que I’évaluation globale du programme, ou le bilan d’activité,
est réalisée par une instance extérieure, qui est I’ARS. En réalité, ce sont les professionnels qui remplissent

les dossiers de bilan d’activité, donc cela ne favorise pas cette évaluation.

En pratique, il est nécessaire dans les évaluations, de ne pas omettre un des 3 axes:le

patient/I'éducateur/le programme(72).

Ce qui était prévu dans les autres programmes afin de limiter la tache lourde et fastidieuse des évaluations,
était de:

- s’équiper et s’aider d’un logiciel informatique performant pour le programme, et prévoir des
comptes rendus et syntheése a chaque étape du processus (diagnostic éducatif, séance d’ETP,
séance individuelle finale etc..), mis sur le dossier informatique du patient.

- effectuer les différents axes d’évaluations par plusieurs professionnels, donc s’assurer d’une
bonne répartition des taches: par exemple les débriefings post-atelier et les comptes rendus
pouvaient étre réalisés par les professionnels animateurs +/- un coordinateur. L’analyse des

questionnaires de satisfaction des patients allait étre effectuée par un thésard. L’auto-évaluation
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par les professionnels du programme allait étre réalisée lors d’une réunion de 3h avec tous les
professionnels du programme et les coordinateurs, le tout guidé par le coordinateur régional des
programmes d’ETP de la FEMASAC.

- Coordonner les évaluations

- Prévoir une rémunération de chaque professionnel pour ces temps d’évaluation.

- Confierla tache du bilan d’activité a un coordinateur administratif ou une secrétaire.

b) Favoriser 'auto-évaluation par les professionnels

L’auto-évaluation par les professionnels du programme est différente du bilan d’activité demandé par
’ARS. Ce dernier est une grille proposée par ’ARS pour évaluer I'activité globale des programmes d’ETP.
L’auto-évaluation par les professionnels est une démarche destinée principalement a améliorer leur

programme.

Ainsi la HAS met a disposition depuis mars 2012 un guide d’auto-évaluation des programmes d’ETP (37) par
les équipes. Il va permettre aussi de faciliter ’évaluation annuelle de leur programme et de préparer leur
future évaluation quadriennale (condition au renouvellement de 'autorisation des programmes par I’ARS).
Le guide a été congqu et testé par des équipes pluridisciplinaires en MSP avant sa diffusion, dont I’équipe du
programme de Baume-les-Dames, afin de "optimiser et de I’adapter au terrain libéral. Le guide propose une
évaluation a 3 niveaux :

- évaluation de I'activité globale

- évaluation du processus d’ETP

- évaluation de I'atteinte des objectifs

La démarche se décompose en 4 étapes:
- choix des objets d’évaluation,
- recueil de données,
- identification des forces, des faiblesses, des difficultés de mise en ceuvre du programme et
hiérarchisation des propositions d’améliorations

- mise en ceuvre des actions d’amélioration.

Le guide a essayé de rester souple dans la démarche et les outils permettant a chaque équipe de construire
sa propre auto-évaluation en fonction de I’expérience acquise dans le déroulement du programme et dans
I’évaluation. L’équipe choisit parmi les exemples d’objets d’évaluation et de questions proposés, ceux
qu’elle considére importants pour la qualité de ’ETP, ou ceux qui reflétent le mieux ses préoccupations ou

celles des patients et de leurs représentants.

c) Mutualiser les évaluations

Mutualiser les auto-évaluations
Une auto-évaluation isolée par une équipe permet de dégager des perspectives d’amélioration directes du
programme, mais permet difficilement d’extrapoler des améliorations a plus grande échelle, ou nécessitant

des moyens financiers importants.L’intérét de mettre en commun les auto-évaluations de plusieurs
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programmes libéraux est justement de pouvoir en dégager des axes communs de travail et d’amélioration

des programmes de plusieurs MSP par la suite.

Par exemple, la mise en commun des auto-évaluations des programmes des MSP/PSP de la FEMASAC a
permis de mettre en évidence la possibilité de faire de I’ETP a domicile. Individuellement, les équipes ne
pouvaient pas aller plus loin dans cette démarche, par manque de temps, de moyens financiers, et
d’expérience pour structurer une telle intervention. Mais comme plusieurs équipes ont évoqué I'idée de

’ETP a domicile, un groupe de travail au sein de la FEMASAC a pu commencer a réfléchir sur ce projet.

Mutualiser les bilans d’activités demandés par ’ARS
La HAS est en train de réfléchir a une méthodologie robuste afin d’évaluer les plus de 2500 bilans d’activités
de programmes requs, via les ARS. L’intérét pour 'HAS serait ensuite de pouvoir recommander certains des

programmes les plus intéressants sur le plan qualité et efficacité (73) .

1. Respecter une souplesse d’organisation des programmes

La réglementation en matiere d’ETP et le cahier des charges de I’ARS offrent un cadre rigide a la mise en
place de programmes d’ETP, afin que ceux-ci respectent des régles de déontologie, de qualité, et puissent
étre financés sur la base d’un modéle viable. Or ce cahier des charges s’applique non seulement pour les
programmes libéraux, mais aussi pour tous les autres programmes mis en place par les réseaux, les

établissements de soins etc... Il n’est donc pas toujours adapté aux contraintes du libéral.

De plus, la rigidité du cadre réglementaire est parfois un frein a la mise en place d’un programme
satisfaisant pour certaines équipes. Par exemple, la contrainte de la mise en place obligatoire de séances
collectives a compliqué I’élaboration du programme de Baume-les-Dames, dont I"équipe était habituée

depuis quelques années a un fonctionnement avec des séances individuelles.

La rigidité du cadre réglementaire contraste avec ’hétérogénéité des programmes dans leur organisation,
la composition de leurs équipes, le mode de coordination, les sites, la formation des professionnels, les

échanges avec I'extérieur.

En effet, les programmes se sont constitués en fonction des ressources humaines et des structures locales,

et de tout I'existant sur le territoire en terme d’offre de santé.

C’est pourquoi, méme si des princeps sont a respecter pour obtenir un programme de qualité avec un
fonctionnement optimal, il est indispensable de respecter une souplesse d’organisation. Le cahier des
charges national devrait donc pouvoir comporter un certain degré de souplesse dans son contenu, afin que

chaque équipe puisse prendre des initiatives en fonction de ses possibilités et ses souhaits localement.

Pour faciliter la mise en place de programmes d’ETP en libéral, Il est nécessaire de conserver cette diversité,
puisque les ressources humaines et les moyens locauxsont différents selon les territoires.Par exemple,
avoir plus de souplesse dans 'objectif de file active des patients, permettrait, selon un des interrogé, de
réaliser plusieurs programmes différents dans leur MSP, afin de proposer une offre plus large et adaptée a

leurs patients.
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Le financement également devrait étre plus souple, afin de pouvoir conserver une marge de manceuvre en
ce qui concerne I'organisation des programmes, selon les ressources en ETP et les moyens disponibles

localement.

Pour cela, il est aussi nécessaire que les évaluations et les organisations des programmes libéraux soient
portés a la connaissance des comités techniques en charge de ’ETP au sein des ARS, afin de pouvoir

constater et tolérer des organisations un peu différentes d’'une MSP/PSP a I’autre.
12. Ouvrir le programme a I’extérieur de la MSP/PSP

a) Faire de la communication/publicité en dehors de la MSP/PSP

La communication au sujet du programme est importante pour assurer un recrutement suffisant pour le
programme, et également pour faire profiter le maximum de patients ayant potentiellement besoin du

programme.

Auprés des patients
Les équipes des programmes ont regretté de ne pas savoir et pouvoir faire plus de communication au sujet
de leur programme auprés des patients. Ceci par manque de temps, de financement et de savoir-faire. Ils

manquaient aussi de supports logistiques pour réaliser de la communication.

Une équipe cependant avait mis en place des dispositifs pour informer les patients du territoire de
I’existence du programme : des affiches, des brochures, des articles dans la presse, et méme une publicité

via la coopération avec le réseau diabéte et leur Diabétobus qui circule de commune en commune.

Aupreés des autres médecins et professionnels de santé

A Clisson, les coordinateurs ont pu informer des médecins généralistes du territoire, par I'intermédiaire de
leur participation au groupe qualité. Méme si le recrutement a été moins important pour ces médecins, en
raison de la distance géographique et du manque de coordination, il a contribué a augmenter la file active
du programme. Par ailleurs, a St-Méen-le-Grand, le fait d’avoir monté un programme sur un PSP multisite
permettait d’intégrer de nombreux professionnels de santé du territoire pour le recrutement, et pour le

programme.

Grace a cette communication auprés des professionnels de santé du territoire, ces derniers ont été
informés de I'existence d’un programme libéral et invités a y participer, et ont pu avoir acces, par le méme

temps, a une formation ou une sensibilisation a ’ETP.

L’ARS pourrait également faire de la publicité sur les programmes existants dans la région et sur le
territoire, en libéral, réseau et établissements de santé, auprés des professionnels. Ceci pour éviter la
redondance de programme, et pour informer les professionnels de santé afin d’y adresser leurs patients. En
effet, pour que le médecin traitant par exemple, oriente son patient vers le programme d’ETP la plus

adéquat, il est nécessaire qu’il soit informé régulierement de I’offre en ETP sur son territoire.(4)
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Lorsque les médecins généralistes ont connaissance d'une structure qui propose des actions d'ETP dans

leur zone d'exercice, presque la moitié d’entre eux déclare y avoir adressé des patients (65).

b) Partager son expérience avec d’autres professionnels

Les professionnels des programmes regrettaient de ne pas pouvoir plus partager leurs expériences de
programmes en libéral avec d’autres MSP ou PSP, sur le plan régional ou national. Ces échanges sont
importants pour diminuer le sentiment d’isolement des équipes, pour échanger sur les pratiques et
améliorer les programmes de chacun, pour établir une coordination et des travaux en commun.La ol les
professionnels étaient le plus satisfaits des partages d’expérience, c’était a Baume-les-Dames, grace ala
présence de la FEMASAC qui organisait des moments de concertation entre les équipes des différentes

MSP et PSP membres de cette fédération régionale.

Il semble important également de pouvoir échanger lors de conférences, des colloques, des congres de
médecine générale, des rencontres avec des étudiants en faculté, professionnels en formation continue
etc... Ceci afin de partager son expérience avec d’autres professionnels pratiquant ’ETP ou désirant mettre

en place un programme, ou s’intéressant a ’ETP.

Il existe également des réunions entre professionnels de I’ETP, libéraux et hospitaliers, organisés par I’ARS,
mais plus dans un but de concertation entre l'institution et le terrain. L’ARS devrait pouvoir organiser des
rencontres entre professionnels libéraux pratiquant I’ETP, de part sa mission d’organiser et de mettre en

lien les acteurs de ’ETP dans la région (74).

c) Participer a la recherche

La recherche en ETP est encore peu développée en France, contrairement en Suisse par exemple, ot I’'on

retrouve de nombreux travaux de recherche en ETP développés dans les hopitaux universitaires (67).

Certaines des équipes des programmes de notre étude proposaient a des internes en cours de thése
d’effectuer des travaux au sujet de leur programme. On peut considérer que ces travaux participent a une
réelle activité de recherche en ETP dans la mesure ou les résultats et conclusions de ces travaux sont

disponibles.

Un des interrogés regrettait de ne pas plus écrire sur leurs pratiques et démarches d’ETP en libéral, afin de
faire avancer les autres professionnels désirant monter des programmes d’ETP en libéral, et pouvoir
améliorer les conditions de pratique de I’ETP en libéral.On pourrait imaginer que chaque équipe puisse

écrire des publications sur son programme, disponibles sur des bases de données bibliographiques.

13. Organiser une coordination régionale efficace: exemple de la
FEMASAC

Certains freins majeurs observés dans la mise en place de programmes libéraux sont intriqués : I’aspect
chronophage de I'investissement dans le programme, le manque de coordination, 'insuffisance de

financement et de rémunération, le manque de fonctionnalité de I’outil informatique. Or, nous avons
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observé dans notre étude que la mise en place du programme d’ETP de Baume-les-Dames avait été tout de
méme moins complexe que celle du programme de Clisson ou celles des autres programmes étudiés. Les
freins habituels ont été limités a Baume-les-Dames. Or cette MSP est membre de la FEMASAC, fédération
régionale. Ainsi, notre hypothése est que de nombreux leviers pour la mise en place de ce programme

peuvent étre en rapport avec 'existence de cette fédération régionale de MSP et PSP.

Ce que I’ARS propose aujourd’hui au niveau régional est une liste de programmes autorisés, mais dont la
recherche sur le site internet ou par téléphone est un parcours du combattant. L’ARS propose aussi des
réunions de concertations avec des acteurs de ’ETP sur la région au sein d’un comité de pilotage en ETP.
L’ARS annonce bien dans son programme régional de santé de 2012 (7) qu’un état des lieux et un schéma
territorial de PETP sont en cours d’élaboration par le comité technique en ETP. Mais de toutes ces
initiatives, il manque une vraie coordination active des acteurs de terrain, comme on peut le voir avec une
association du type FEMASAC.

Alimage de ce qui va se créer au sein de la FEMASAC, on pourrait imaginer que soit créée une plate-forme
ETP régionale, dont les missions seraient de coordonner les activités d’ETP sur le plan régional, et en
particulier PETP au sein de ses MSP et PSP libéraux. Anthony Chapron dans sa thése proposait également

d’organiser ce genre de centre ressources régional en ETP(75)
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Annuaire
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Figure n°20 COORDINATION REGIONALE OU TERRITORIALE DE L’ETP SUR PLUSIEURS MSP/PSP
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L’ avantage d’une telle coordination régionale des programmes d’ETP libéraux est la possibilité, pour les

équipes des MSP et PSP faisant partie de la fédération régionale, de :

- mutualiser les financements

- rechercher des sources de financement supplémentaires et les mutualiser au niveau régional

- mutualiser les formations

- mutualiser les conceptions des programmes

- accompagner méthodologiquement les équipes libérales pour le remplissage des cahiers des
charges pour l'autorisation par I’ARS, et pour la demande de financements.

- accompagner méthodologiquement les équipes libérales pour les évaluations et le bilan
d’activité demandé par I’ARS

- mutualiser les résultats des évaluations

- mutualiser les idées et expériences

- mutualiser les outils pédagogiques

- mutualiser les séances d’ETP, collectives en particulier.

- mutualiser le secrétariat et la mission de coordinateur

- adapter les systemes et logiciels informatiques

- stimuler la participation aux activités de recherche

- faire le lien avec les associations de patients, afin qu’ils apportent leur expertise dans les
contenus des programmes, voir qu’ils participent en tant qu’éducateurs.

- faire le lien avec les autres acteurs de ’ETP dans la région (réseaux, établissements de
santé...), afin d’établir éventuellement une coopération : échanges de pratiques, échanges de
pédagogie et d’outils, mise en commun de séances collectives, échanges de patients, mise en
commun de professionnels etc...

- faciliter le lien et les échanges avec I’ARS

- mutualiser la communication sur les programmes

- réaliser un annuaire des ressources en ETP disponibles sur la région : lieux (MSP et PSP
libéraux, centres de soins, réseaux, établissements hospitaliers... ), personnes, activités. Un

annuaire facilement visible par les professionnels et les patients.(31)

En Belgique, un réseau regroupant des institutions hospitalieres s’est constitué dans les années 90 pour
développer les activités de formation, et apporter un appui méthodologique pour la conception et la mise
en ceuvre de programmes d’éducation du patient (64) : le comité interinstitutionnel d’éducation du patient.
C’est un réseau, certes hospitalier, mais qui a le mérite de montrer que se regrouper permet de mieux

former les professionnels a 'ETP et d’améliorer la mise en place de programmes d’ETP.

Ce type de coordination, régionale ou territoriale, est aussi un moyen de maintenir motivation et
compétences(22), tout en ayant une vraie reconnaissance institutionnelle et une relative autonomie
financiére. Ainsi, certains facteurs de découragement des professionnels, que sont le sentiment
d’isolement, "aspect chronophage de I'investissement dans le programme, qui viennent fragiliser la
motivation des professionnels, peuvent étre limités de fagon importante par les échanges, les rencontres,

et les mutualisations qui se créent grace a I’existence de la fédération.

156



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

D. Questions restant ouvertes

1. Viabilité financiére du modéle proposé ?

Les éléments de méthode et le modéle proposé n’ont pas bénéficié d’une étude économique afin d’établir
le colit réel et sa viabilité auprés des institutions. En effet, notre étude portait essentiellement sur des

criteres méthodologiques et pas sur des critéres financiers.

Des études médico-économiques devraient étre prochainement menées afin d’évaluer le co(t réel et la
viabilité de I’ETP en libéral. Elles devraient permettre de conclure ou non sur un modele économique d’un

programme d’ETP en libéral.

2. D’autres modélesméthodologiques ?

Les modéles et éléments de méthode proposés peuvent étre considérés comme réducteurs en ce qui
concerne la pratique de I’ETP. En effet, on sait que parfois, des propositions apparemment pertinentes

échouent car elles ne prennent pas en compte la complexité du terrain.

De plus, nous avons travaillé sur un type de pratique d’ETP, notamment les programmes structurés en MSP
et PSP libéraux. Or, comme le faisait remarquer 'INPES a propos de la démarche d’ETP en 4 étapes
proposée par I’HAS, il existe d’autres types de démarches et de modéles d’ETP, pour le médecin
généraliste , plus adaptés a certains publics, selon leurs besoins a un moment donné :

- PETPintégrée aux soins, individuelle, réalisée par le médecin au cabinet, avec plus ou moins une
participation du patient a des séances collectives ou individuelles réalisées par d’autres
professionnels.

- le médecin peut faire délivrer de ’ETP a sespatients a son cabinet par des infirmiéres, comme c’est
le cas pour le programme ASALEE(76)(77)

- des professionnels d’un réseau peuvent venir faire de ’ETP dans la MSP, ou méme intégrer un
programme, comme c’est le cas du programme de St-Méen-le-Grand

- le médecin envoie son patient dans un établissement de soins qui délivre de I’ETP, puis en assure le

suivi.

Selon Eric Drahi (22), on a modélisé des programmes sur un format FNPEIS, c’est-a-dire avec diagnostic
éducatif, 3 a 6 ateliers et synthése finale. Pour lui, ’"ETP séquentielle intégrée aux soins est un modéle tout a
fait pertinent en médecine générale. De nombreux généralistes réalisent une ETP individuelle

efficace comme le montre une méta-analyse de la Cochrane collaboration (78).

La HAS prévoit bien ’ETP individuelle comme faisant partie des pratiques possibles de I’ETP « Les séances
individuelles facilitent entre autres I'accés aux séances aux patients ayant une dépendance physique,
sensorielle ou cognitive ou des difficultés a se trouver en groupe. Elles permettent dans certaines situations

une meilleure adaptation a la réalité de vie du patient et a son rythme. ».
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Cependant, pour les pouvoirs publics, cette forme d’ETP est beaucoup moins facile a évaluer et donc a
financer, contrairement a des programmes d’ETP labellisés, formatés sur le méme modele, plus facilement
évaluable, et plus facilement financables .Par ailleurs, les autres modéles d’ETP, hors le format qui est
labellisé par les ARS, deviennent « clandestins » c’est-a dire interdits. En effet, les programmes d’ETP

autorisés le sont selon le cahier des charges défini par la loi HPST et les décrets d’application de 2010.

Avec le modeéle que proposent les institutions, tous les patients porteurs de maladies chroniques (15
millions) ne pourront pas bénéficier de ’ETP, puisque les institutions ne pourront pas financer un nombre

important de programmes.

D’ou I'intérét de faire de ’ETP intégrée aux soins. D’autant plus que ’ETP individuelle intégrée aux soins au
cabinet est tout a fait complémentaire avec I'ETP collective en programme labellisé, comme le démontre
I’Etude ETTHICAR(79)

3. Quid de la nouvelle structure juridique : la SISA?

La loi Fourcade de 2011 a créé une nouvelle structure juridique qui devient obligatoire depuis juin 2012 pour
les programmes d’ETP mis en place par une équipe pluridisciplinaire, afin de recevoir les subventions et les
redistribuer a différents types de professionnels de santé : la SISA.Les équipes avaient dans I’obligation de
convertiren SISA leur ancienne structure juridique, non adaptée (souvent une association loi 1901, ou un

GCS, ou une SCM), avant le 30 juin 2012, sous peine de ne pas étre conformes au décret paru en Mars 2012.

Cependant, la SISA laisse entrevoir quelques écueils une fois de plus :
- les professions qui sont concernées sont seulement les professionnels de santé. Quid des
psychologues, des ostéopathes etc...?
- cette structure ressemble a une SCM, avec toutes les contraintes qu’il en découle au niveau des
statuts et de la gérance. Il sera nécessaire pour les professionnels de faire appel a un juriste, qu’il
faudra financer, ce qui signifie des freins supplémentaires a la mise en place d’un programme en

libéral.

Aucune équipe n’a encore expérimenté ce type de structure. Mais les professionnels risquent de voir

apparaitre des difficultés nouvelles.

4. Pérennité des financements ?

Les programmes que nous avons étudiés étaient financés par le FNPEIS pour Clisson, et par les ENMR pour
les autres programmes, ainsi que le FICQS pour un des programmes. Les fonds FNPEIS et FICQS n’existent

plus actuellement.

Le financement ENMR était une expérimentation. De nombreux programmes libéraux, autorisés par I’ARS,
comme ceux que nous avons étudiés, ont été mis en place grace a 'opportunité de ces financements
expérimentaux. En avril 2010, 27 conventions entre MSP et ARS avaient déja été signées pour le module 2
des ENMR.Cependant, les ENMR n’existeront plus a partir de 2014. Et pour 'instant, ’ARS n’a pas annoncé

d’autres appels a projets ni un financement pérenne basé sur les ENMR.

158



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

Ainsi, actuellement, si de nouveaux programmes étaient autorisés par I’ARS, ils ne pourraient bénéficier
d’aucune enveloppe budgétaire. De plus, tous les programmes qui ont été mis en place dans les MSP/PSP

depuis le début des ENMR voient leur avenir menacé par I’'absence de financement prévu a partir de 2014.

Une évaluation des ENMR est prévue par I’équipe PROSPERE de I'IRDES. Le projet a démarré en 2010, mais
les résultats devraient étre publiés en 2013. En attendant, les professionnels sont dans I’attente quand a

I’avenir du financement et donc de leur programme.

Il est cependant difficile d’imaginer qu’aucun financement ne soit proposé par les ARS aprés 2014.Mais, les
éléments de méthode modélisés dans notre étude risquent d’étre caduques si un nouveau type de

financement est expérimenté.

Comme le faisait remarquer le rapport Jacquat, « pour développer ’ETP en ambulatoire, il sera important de
trouver d’autres modes de financement pérennes sur le long terme et non des demandes annuelles pouvant
entrainer d’importantes variations de budget ».Mr Bourdillon et Mr Collin proposaient dans un rapport de La
Société Francaise de Santé publique (80)de créer un fonds pérenne « Education thérapeutique de ville » dont
le budget dépendrait a la fois de I’Etat, I'assurance-maladie, les Conseils régionaux et les Conseils généraux.
De plus « donner les moyens a des équipes motivées de concevoir et mettre en ceuvre des activités spécifiques
d’éducation thérapeutique dans le cadre d’expérimentations qui ne seront pas pérennisées, quels qu’en soient

les résultats, est de toute évidence démobilisateur et contre-productif »(4).
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CONCLUSION
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Force est de constater que la question de ’ETP ambulatoire et libérale est complexe. La mise en place d’un

programme d’ETP dans une structure pluridisciplinaire libérale s’avere ardue sur le terrain.

Grace al’étude du programme du PSP de Clisson, nous avons pu mettre en évidence les facteurs
déterminant la mise en place du programme, que nous avons comparés a ceux d’autres programmes d’ETP
structurés dans des MSP ou PSP.

De ces deux études, nous avons mis en évidence de nombreux freins et difficultés : coordination difficile et
chronophage, manque de rémunération et de financement, résistances des patients et des médecinsa
participer a ’ETP, difficultés pédagogiques etc... Mais nous avons également montré qu’il existe aussi de
nombreux leviers et facteurs-clés de succes a la mise en place de ces programmes : professionnels motivés
et dynamiques, mutualisation de MSP, outil informatique adapté, coordination bien organisée, partenariats

efficaces et compétents etc...

Nous avons pu finalement proposer des éléments de méthode a la mise en place d’un programme structuré
d’ETP en MSP/PSP, qui pourraient aider a s’affranchir des freins majeurs observés :

- partir d’un terrain favorable, ou le favoriser

- obtenir un partenariat pour I’élaboration du programme, a la fois administratif et pédagogique

- pouvoir mettre en place une formation suffisante en ETP des professionnels, adaptée au niveau
d’investissement

- respecter la pédagogie de I’ETP et I'approche centrée sur le patient, afin de mettre en ceuvre un
programme de qualité

- obtenir un financement suffisant en fonction du budget évalué avant le lancement d’un
programme

- optimiser la coordination du programme

- faire une vraie place au médecin traitant dans un programme d’ETP afin de favoriser la continuité
de ’ETP pour le patient

- obtenir un programme adaptable aux patients avec des problématiques médico-sociales
spécifiques

- prévoir un outil informatique adapté et efficace

- favoriser et organiser les évaluations pour améliorer le programme

- respecter une souplesse d’organisation des programmes avec un cadre réglementaire adaptable

- ouvrir le programme a ’extérieur de la MSP/PSP en partageant son expérience et en participant a
la recherche

- organiser une coordination régionale efficace : intérét d’une association au niveau régional afin de
guider les professionnels, de réaliser des mutualisations, de faciliter les liens entre les acteurs et les

ressources en ETP.

[l faut bien rester conscient que les programmes d’ETP en libéral dépendent pour une grande part des

financements alloués par les institutions, et de leur pérennité.

L’ambition de notre travail reste modeste, car notre étude a porté sur un faible nombre de programmes. Le

modéle proposé n’est pas le seul possible sur le plan organisationnel et n’est pas le seul viable
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financiéerement, afin de répondre aux besoins de tous les publics de patients et aux contraintes financieres

des institutions.

Néanmoins, selon notre étude, notre modéle semble étre une synthése la plus optimale possible des leviers
et facteurs-clés de succés recensés. Aussi notre recherche pourrait-elle contribuer a la réflexion des
professionnels de terrain et des institutions sur la mise en place des programmes d’ETP en libéral. D’ailleurs,
les instances professionnelles URPS travaillent actuellement sur une modélisation économique viable des
programmes d’ETP en libéral, en y intégrant certains des éléments de méthode que nous avons énoncés.
De plus, comme le propose I'INPES, il est fondamental d’encourager la mise en ceuvre, auprés de
professionnels de premier recours, de « travaux supplémentaires pour mieux définir et adapter "approche

d’éducation thérapeutique du patient dans leur pratique».
Gardons a I’esprit que ce sont avant tout grace aux professionnels de terrain, motivés et plein d’énergie

pour ’ETP, que se mettent en place, malgré les obstacles, des programmes d’ETP en libéral, qu’il soient

structurés ou intégrés aux soins.
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ANNEXE 1: LES COMPETENCES DU PATIENT ET DU SOIGNANT

LES COMPETENCES DU PATIENT (selonD’Ivernois et Gagnayre « Apprendre & éduquer le patient : approche pédagogique »

(7)(1

9)

Intelligibilité: compréhension de la maladie et de sa thérapeutique, intelligence de soi et desa maladie

Auto normativité: définir sa propre norme de santé, intégrer impératifs de vie et demaladie, expression de soi et de ses besoins
Vigilance: percevoir, reconnaitre ses symptémes et signes d’alerte, assurer une autosurveillance

Gestion: gérer sa vigilance et sa thérapeutique au quotidien, anticiper, prévenir

Décision: prévenir et savoir faire face aux crises et aux situations d’urgence

Pratique: Exécuter les gestes et techniques d’auto surveillance et de soins

Adaptation: ajuster sa thérapeutique, adapter son mode de vie et environnement, associerson entourage, savoir mieux utiliser le
systéme de soins

Engagement: faire valoir ses droits, témoigner, participer a ’éducation d’autres patients et acelle des professionnels de santé »

LES COMPETENCES DU SOIGNANT (selon D’lvernois et Gagnayre « Apprendre a éduquer le patient : approche

pédagogique »(17)(19) )

Intelligibilité: comprendre le paradigme de la maladie chronique,comprendre le patient, son contexte, ses temps, ses reculs,
sescontradictions

Pédagogie: maitriser la méthodologie pédagogique de ’ETP, savoirformer des patients individuellement et en groupe
Gestion: gérer un programme d’ETP, harmoniser éducation ettraitement

Evaluation: évaluer le patient, le programme d’éducationthérapeutique, s’évaluer en tant qu’éducateur

Création: créer une alliance thérapeutique avec le patient et safamille, créer des méthodes, des dispositifs, des outils de
formationen ETP
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ANNEXE 2 : LES CRITERES DE QUALITE D’UN PROGRAMME D’ETP

LES CRITERES DE QUALITE D’UN PROGRAMME D’ETP (selon D’Ivernois et Gagnayre « Apprendre a éduquer le patient :
approche pédagogique »(17)(19) )

- Entretien avec un ou des patients conduisant au diagnostic éducatif

- Réunion d’équipe pour la formulation et I’ajustement du diagnostic éducatif

- Entretien avec le patient pour proposer et négocier les compétences a Atteindre par le programme d’Education
Thérapeutique

- Réunion d’équipe pour la conception et la modification du programme d’Education et des techniques et supports
pédagogiques.

- Participation des membres de I’équipe aux activités d’Education et de conduite de groupe, aux activités de tutorat,
d’enseignement et de soutien a distance

- Dispositif de coordination des activités de soins et d’Education Thérapeutique et des intervenants dans l'institution et/ou le
réseau

- Réunion d’équipe pour la synthese de I’évaluation des patients et du programme

- Plan de formation continue des membres de I’équipe dans le domaine de "Education thérapeutique au moins un membre de
I’équipe ayant requ une formation diplomante en méthodologie de "Education Thérapeutique.

- Participation des membres de I’équipe aux activités de recherche en ETP

- Undossier d’éducation d’équipe incluant au moins le recueil des données utilisable utile pour le diagnostic éducatif et sa
synthése, les compétences a atteindre par le patient et leur degré de maitrise ; ’évolution des différentes dimensions liées a
PETP (biologique, clinique, social, psychologique et de qualité de vie) et un résumé de I’éducation

- Un document écrit remis au patient décrivant le programme d’Education thérapeutique, son organisation, les ressources
disponibles

- Des supports pour I’éducation en groupe des patients (documents, procédés de visualisation, didacticiels, supports
multimédias et supports ludiques)

- Des documents d’aide a la compréhension, d’aide a ’analyse, et a la décision remis au patient

- Des instruments d’évaluation valides et fiables permettant de mesurer les acquis de compétences et les changements
intervenus chez les patients

- Des instruments de recueil de données permettant I’évaluation du programme d’éducation thérapeutique et a la recherche

- Des documents pour I'information et la coordination avec les partenaires-soignants

LES CRITERES DE Q_UALITE D’UN PROGRAMME D’ETP SELON L’HAS (selon HAS, « Définitions, finalités et organisation,
juin 2007 »)
L’éducationthérapeutiquedupatientdoit:
- étrecentréesurlepatient:intérétportéalapersonnedanssonensemble,prisededécisionpartagée,respectdespréférences;
- 8trescientifiquementfondée(recommandationsprofessionnelles,littératurescientifiquepertinente,consensusprofessionnel)ete
nrichieparlesretoursd’expériencedespatientsetdeleursprochespourcequiestducontenuetdesressourceséducatives;
- fairepartieintégrantedutraitementetdelapriseencharge;
- concernerlaviequotidiennedupatient,lesfacteurssociaux,psychologiquesetenvironnementaux;
- é&treunprocessuspermanent,quiestadaptéal’évolutiondelamaladieetaumodedeviedupatient;ellefaitpartiedelapriseenchargealo
ngterme;
- étreréaliséepardesprofessionnelsdesantéformésaladémarched’éducationthérapeutiquedupatientetauxtechniquespédagogiq
ues,engagésdansuntravailenéquipedanslacoordinationdesactions;
- s’appuyersuruneévaluationdesbesoinsetdel’environnementdupatient(diagnostic
éducatif),etétreconstruitesurdesprioritésd’apprentissagepercuesparlepatientetleprofessionneldesanté ;
- seconstruireaveclepatient,etimpliquerautantquepossiblelesprochesdupatient;
- s’adapterauprofiléducatifetcultureldupatient,etrespectersespréférences,sonstyleetrythmed’apprentissage;
- étredéfinieentermesd’activitésetdecontenu,étreorganiséedansletemps,réaliséepardiversmoyenséducatifs:
- utilisationdetechniquesdecommunicationcentréessurlepatient,
- séancescollectivesouindividuelles,ouenalternance,fondéessurlesprincipesdel’apprentissagechezl’adulte(oul’enfant),
- accessibilitéaunevariétédepublics,entenantcomptedeleurculture,origine,situationdehandicap,éloignementgéographique,ress
ourceslocalesetdustaded’évolutiondelamaladie,
- utilisationdetechniquespédagogiquesvariées,quiengagentlespatientsdansunprocessusactifd’apprentissageetdemiseenlienduc
ontenudesprogrammesavecl’expériencepersonnelledechaquepatient,
- étremulti-professionnelle,interdisciplinaireetintersectorielle,intégrerletravailenréseau;
- inclureuneévaluationindividuelledel’ETPetdudéroulementduprogramme.
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ANNEXE 3 :ASPECTS REGLEMENTAIRES ET INSTITUTIONNELS DE L’ETP EN France

1. Ilya20ans: prise de conscience de I'importance de PETP par les pouvoirs publics
En France, ’ETP s’est développée de fagon non structurée dans les années 90, surtout a I’hopital et par des professionnels motivés par
cette démarche.Puis les pouvoirs publics ont progressivement pris conscience et reconnu la place de ’ETP dans le champ des maladies
chroniques, comme le souligne le Haut Conseil de la Santé Publique en 1998(81), dans un contexte de forte mise en tension su systeme
de santé frangais.Depuis une dizaine d’années,les politiques inscrivent progressivement I’ETP dans leurs politiques de prévention (67)
des maladies chroniques. Pour la premiere fois, la loi de 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de soins
pose les objectifs d’une politique de prévention « qui tend notamment a développer {...} des actions d’éducation thérapeutique du
patient » (82). D’ailleurs, cette loi crée 'INPES, I'Institut National de Prévention et d’Education a la Santé, chargé, entre autres, des
missions d’expertise et de conseil dans le domaine de I’ETP.

2.  Promotion de la mise en place des programmes d’ETP sur le plan national
Les autorités administratives en charge de la santé publique ont commencé a promouvoir I’éducation thérapeutique en 2005 en
secteur hospitalier via le financement de programmes d’ETP par les missions d’intérét général (MIG).Dans ce méme champ des
maladies chroniques, la loi du 21 décembre 2006 de financement de la sécurité sociale pour 2007autorise des programmes
d’accompagnement des patients selon une démarche d’éducation a la santé pouvant étre proposés et mis en ceuvre par les caisses
nationales d’assurance
maladie.Cesdémarchesvisentaintégrerlapréventiondansl’approchecurative,avecunobjectifd’améliorationdelaqualitédeviedespatientse
tdedécloisonnemententrelesnombreuxacteursimpliqués.En 2007, | ’ETP devient un axe prioritaire (I’axe 2) du Plan pour I"'amélioration
de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007-2011. Son objectif est de développer 'ETP en ville et a
I’hépital.Le mouvement de mise en place de programmes d’ETP s’est accéléré en 2007 suite a la mise en ceuvre de ce plan.

3. L’HAS et 'INPES souhaitent aider les professionnels a structurer et organiser des programmes d’ETP de qualité
Cependant, malgré le déploiement de programmes d’ETP, en particulier a I’H6pital, ceux-ci sont hétérogénes dans leurs contenus,
leurs pratiques éducatives, le niveau de formation des professionnels et leurs financements.C’est pourquoi, la HAS et 'INPES publient
en juin 2007 un cahier des charges national comportant des recommandations sur la Structuration d’un programme d’ETP dans le
champ des maladies chroniques, destiné aux professionnels de santé pour mettre en place des programmes d’ETP structurés et de
qualité. Ce référentiel est supporté par un document principal, le Guide méthodologique, qui lui-méme se décompose en plusieurs sous
parties :Recommandations : ETP - Définition, finalités et organisation(14) , Recommandations : ETP - Comment la proposer et la
réaliser ? (25), Recommandations : ETP - Comment élaborer un programme spécifique d’une maladie chronique ? (36), Liste d’objectifs et
de questions d’évaluation d’un programme d’éducation thérapeutique du patient (83), Principales rubriques du dossier d’éducation
thérapeutique(84). Ce guide a pour but d’« aider les professionnels de santé dans la mise en ceuvre d’un programme personnalisé d’ETP »
et de les aider a définir, « avec les patients et leurs représentants, le contenu, les modalités de mise en ceuvre, I'évaluation de ’ETP dans le
cadre d’une maladie chronique ».

4. Nécessité de structurer 'ETP
I était ensuite nécessaire de structurer "ETP sur le plan national afin d’harmoniser les pratiques et la répartition géographique.Ainsi en
septembre 2008, une mission confiée par le Ministére de la Santé de la jeunesse des sports et de la vie associative propose 24
recommandations pour la mise en place d’un «cadre national reconnu pour ’éducation thérapeutique et 'accompagnement des patients,
leurs principes d’organisation, leur financement et leur régulation» : le rapport Saout/Charbonnel/Bertrand (Mr Saout en tant que
Président du CISS,) Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique du patient(85). Ce rapport constate
I’hétérogénéitédespratiquesainsiquelecloisonnemententrelessoinsambulatoiresetceuxdel’hdpitalenmatiéred’ETP. Il place 'ETP
comme une priorité de santé publique et précise le role central des A.R.S pour accélérer la mise en place en ambulatoire de
programmes d’ETP au sein des réseaux de santé, des hopitaux locaux et des maisons de santé. Il insiste sur 'importance d’une
formation spécifique et agréée, pour tout professionnel de santé qui souhaiterait exercer 'ETP.

5.  Puis il faut développer PETP en ambulatoire ou soins de premiers recours
Les pouvoirs publics, apres I'exigence de qualité, doivent a présent répondre a des exigences de proximité, pour atteindre une
efficacité dans le cadre de ETP. Ainsi, la priorité doit é&tre donnée au soutien de programmes en ville pour assurer une meilleure
accessibilité de PETP.Plusieurs dispositifs d’ETP en ville sont lancés par les caisses d’assurance maladie : I'appel a projets de la CNAMTS
en 2008 en direction de "ambulatoire, et celui de la MSA qui a généralisé son dispositif sur les maladies cardio-vasculaires en 2006-
2008 (49) et I'a étendu en 2009 vers les pathologies diabétiques.

C’est dans ce contexte de volonté de développer 'ETP en ambulatoire que le Haut Conseil de la Santé Publique publie en 2009 son
rapport 'Education thérapeutique intégrée aux soins de premier recours(31). Ce rapport souligne 'importance de s’orienter vers une
ETP intégrée aux soins, et définit ses caractéristiques. Il considere qu’il est nécessaire que ’ETP soit « officiellement reconnue et
valorisée : mentionnée dans les recommandations professionnelles relatives aux différentes pathologies, financée dans le cadre des
pratiques professionnelles et des activités de recherche, enseignée aux professionnels de santé en formation initiale et continue ».Par
ailleurs, « pour favoriser le développement rapide et structuré d’une éducation thérapeutique intégrée aux soins de premier recours », le
HCSP propose d’ «installer un dispositif généralisé et pérenne » et de « s’intéresser d’abord a I'ETP de premier recours [... et...] d’ utiliser
les programmes hospitaliers en deuxiéme intention »

Les pouvoirs publics se tournent donc de plus en plus vers le secteur ambulatoire, et ont une réelle volonté de sonder les pratiques de
terrain dans ce secteur. C’est pourquoi, a la demande du Président de la République, Elisabeth Hubert propose son rapport sur la
médecine de proximité le 16 avril 2010(69). Ce rapport est large sur les pratiques des soins de premiers recours, mais aborde aussi ’'ETP,
en particulier en MSP. Ce type de regroupement, exercice regroupé plébiscité par les professionnels de santé libéraux, est favorable
au développement d’activités d’ETP. Mais elle explique aussi que « la conduite de ces initiatives est un vrai parcours du combattant »,
malgré le dynamisme des professionnels et des interlocuteurs.
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6. Enfin une reconnaissance de ’ETP dans la loi francaise
Ainsi, 'ETP trouve enfin une reconnaissance législative et juridique en juillet 2009 avec la Loi n® 2009-879 du 21 juillet 2009 portant
réforme de I’hépital et relative aux patients, d la santé et aux territoires (8) ou Loi HPST. Elle inscrit 'ETP dans le code de la santé
publique (art. L. 1161-1a L. 1161-5) (86—
89).Uncertainnombrededispositionsprisesparcetteloienmatiéred’ETPrésultentdesrecommandationsémisesdanslecadre du
rapportSaout/Charbonnel/Bertrand de2008.

e L’Article 84 traite en particulier de "ETP:« L’ETP s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le
patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n’est pas
opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des médicaments afférents a sa
maladie». |l précise également les modalités opérationnelles successives : programmes d’éducation thérapeutique
proprement dits, actions d’accompagnement, programmes d’apprentissage.

* Laloi définit également les missions des ARS concernant les programmes d’ETP et
renvoieadestextesréglementairesd’application:

- ladéterminationdescompétencesnécessairespourdispenserl’éducationthérapeutique,

- ladéfinitiondesmodalitésd’élaboration et d’application
ainsiqueducontenuducahierdeschargesnationalauquellesprogrammesd’éducationthérapeutiquedoiventseconformer,

- la définition des modalités d’autorisation des programmes d’ETP avec une grille d’aide a I’évaluation pour I'autorisation du
programme par les ARS.

7. Une des missions des ARS nouvellement crées : déployer de fagon rapide ’ETP en ambulatoire.
Maintenant que la démarche d’ETP a été reconnue et a trouvé son cadre législatif, les programmes vont se déployer rapidement, en
établissements de santé et surtout en ambulatoire, avec ’ARS « au cceur du dispositif de pilotage », comme il 'est souligné dans le
rapport rédigé par D.Jacquat pour le Ministére de la santé et des sports en juin 2010 : « Education thérapeutique du patient :
propositions pour une mise en ceuvre rapide et pérenne »(4) . Il insiste sur 'importance d’une « approche globale et coordonnée » de
’ETP et importance de I’accessibilité de ’ETP pour le patient « a une distance raisonnable de son domicile sans se rendre nécessairement
dans un établissement de santé», donc de déployer ’ETP en ambulatoire. Lui aussi met en exergue le frein des financements de I’'ETP en
ambulatoire jusque la non pérennes et expérimentaux, et la nécessité de définir des nouveaux modes de rémunération spécifiques
pour 'ETP.

D’ailleurs au sujet de ces financements, le rapport de I"lGAS de novembre 2009 sur Le financement de la recherche, de 'enseignement,
et des missions d’intérét général dans les établissements de santépréconise que I’ARS soit le guichet unique au niveau régional pour
I’autorisation et pour le financement, donc qu’elle maitrise I’ensemble des financements, qui seraient constitué par une enveloppe
spécifique hors MIG. D’autre part il insiste sur la nécessité que I’ARS soit la seule autorité régionale afin d’avoir une vue d’ensemble
régionale donc une cohérence régionale pour faciliter les comparaisons et les coopérations. C’est pourquoi, depuis la loi HPST de 2009,
les ARS ont I’obligation d’établir un PRS (Projet Régional de Santé) qui s’appuie sur un Schéma Régional de Prévention (90). Celui-ci
comporte des actions de prévention pour les patients et leur entourage dont des actions d’ETP. L’ETP fait également 'objet d’un état
des lieux ou de recommandations dans presque quasi tous les SROS (Schéma Régional d’Organisation Sanitaire) des ARS de France.

C’est dans cet esprit « ARS-pilote » que le rapport de I"'HAS d’octobre 2010 sur les Missions et Travaux de la HAS en lien avec les ARS dans
le cade de la loi portant réforme de I'HPST(5) définit de maniére précise les missions des ARS au sujet de I’'ETP :

- recenser les besoins en ETP sur la région

- planifier 'offre ETP régionale par une équipe de ressources régionales;

- répartir de maniere qualitative et quantitative et par territoire pour offrir une offre de proximité;

- informer les professionnels de I'offre;

- faire des campagnes d'information et sensibilisation vers les patients au sujet des programmes et de I'ETP;

- définir des nouveaux modes de rémunération spécifiques a I'ETP.

- autorisation des nouveaux programmes.

8.  Apreés laloi: un cadre réglementaire d’application et un cadre de financement des programmes d’ETP
Dans les suites de la loi HPST de 2009, 2 décrets et 2 arrétés en date du 2 ao(it 2010(33,34) permettent de réglementer les programmes
d’ETP sur le terrain et de « labelliser » les équipes qui pratiquent ’ETP. Ils précisent:

- les conditions d’autorisations, le contenu du cahier des charges national auquel un programme d’ETP doit se conformer et la
composition du dossier de demande de son autorisation par ’ARS : composition de I’équipe, contenu du programme,
coordination, aspects déontologiques, évaluation. L’autorisation donnée par I’ARS I’est pour une période de quatre ans,
renouvelable.

- les compétences requises par les professionnels pour délivrer de ’'ETP :
formationd’uneduréeminimalede4oheuresd’enseignementsthéoriquesetpratiques,pouvantétresanctionnésparuncertificato
uundiplémeuniversitaire (= formation de niveau 1). Les formations en question doivent s’appuyer
surlescontenusetobjectifspédagogiquesdéfinispar’OMSdanssesrecommandations (13).

Dans le méme temps, enjuillet 2010, les ARS démarrent la phase opérationnelle des Expérimentations de Nouveaux Modes de
Rémunération (ENMR). Ces nouveaux modes de rémunérations, sont certes des financements expérimentaux une nouvelle fois, mais
apparaissent comme prometteurs, et seront pérennisés si leur évaluation suite a leur déploiement sur de nombreux programmes
s’avérait positive. Ils ont été autorisé au départ par L'article 44 de la Loi n° 20071786 du 19 décembre 2007 de finances de la sécurité
sociale pour 2008, pour une période de cing ans.Ces ENMR sont destinées aux structures pluridisciplinaires libérales (MSP/PSP), qui
contractualisent avec I’ARS, pour obtenirces financements alternatifs au paiement a I’acte, pour des actions coordonnées en soins
primaires, dont ’ETP. Il existe 4 modules dont 2 seulement sont disponibles depuis 2010 :

- le Module 1: spécifique a des actions de coordination des soins au sein de la structure pluridisciplinaire libérale. Son montant
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est calculé en fonction de la taille de la patientele et du nombre de professionnels exercant dans la structure.

- le Module 2 : spécifique au programme d’ETP. Un forfait est défini par patient selon le nombre d’atelier d’ETP prévu (250
€/patient si 3 ou 4 ateliers, 300€/patient si 5 ou 6 ateliers), ainsi qu’une somme pour la formation (2000¢ par an), et une
autre délivrée au début pour la structuration du programme (1000€/an).

9. Etauniveau local : en Pays-de-Loire
En pays de Loire, un Comité technique régional de I'ETP a été constitué par I’ARS le 14 décembre 2010. Il réunit les acteurs de I’ETP sur
la région et sa principale mission est de faire des propositions sur un schéma d’organisation de ’ETP dans les pays-de-Loire. Trois
groupes de travail sont issus de ce comité technique afin de réfléchir sur :
- La détermination d’une organisation territoriale de ’'ETP
- L’évaluation des programmes en lien avec les réflexions engagées au niveau national
- Les autorisations des programmes d’ETP : de décembre 2010 au 30 novembre 2011, 130 programmes ont été autorisés sur 135
demandes déposées. Les promoteurs de ces programmes sont 24 établissements de soins, 8 réseaux de santé, 1 association de
professionnels libéraux et 2 maisons de santé pluridisciplinaires. Ils concernent principalement le diabéte, les maladies
cardiovasculaires, les maladies respiratoires.

En janvier 2012, ont été publiés sur le site de I’ARS Pays de Loire Les orientations stratégiques de I’ARS-Pays-de-Loire, 'Etat des lieux de

Ioffre en santé, mais surtout le Plan Régional de Santé et le Schéma Régional d’Organisation Sanitaire en Pays-de-Loire. Dans ses
orientations stratégiques, I’ARS met I"accent sur ’ETP dans les soins primaires :

- L’axe 1« la personne au cceur des préoccupations du systéme de soins » place ses priorités a la participation et I"lautonomie de
chaque personne qui va étre expert de sa maladie chronique. Il faut que le soignant soit formé pour amplifier ses
compétences d’écoute et de communication.

- L’axe 2 « la proximité organisée » s’orient vers "organisation de programmes d’ETP dans les soins de premier recours avec
I’appui technique et méthodologique des experts spécialistes des pathologies chroniques concernées, I'lREPS pour la
formation, et les équipes pluridisciplinaires.

10. Apreés le cadre réglementaire des programmes d’ETP : une nouvelle structure juridique adaptée a la pratique de PETP en
équipe pluridisciplinaire
Elisabeth Hubert évoquait en 2010 dans son rapport le fait qu’il était regrettable qu’il n’existe pas de structure juridique adaptée pour
les équipes pluridisciplinaires libérales pour recevoir et redistribuer les subventions entre différents types de professionnels.Le 24 mars
2012, (’est chose faite : un décret d’application sur les SISA (Société Interprofessionnelle de Soins Ambulatoires)(35) vient de paraitre
pour répondre aux contraintes juridiques et fiscales soulevées par les ENMR et sortir du risque fiscal les équipes pluridisciplinaires
libérales des Maisons de Santé engagées dans I’expérimentation des NMR.

La loi « FOURCADE » n° 2011-940 du 10 ao(t 2011 avait modifié certaines dispositions de la Loi « HPST » n° 2009-879 du 21juillet 2009 et
avait ainsi créé la SISA qui présente 'originalité d’étre a la fois une structure d’exercice et une société de moyens. Elle peut étre
constituée de professionnels médicaux, d’auxiliaires médicaux ou de pharmaciens inscrits, avec au moins deux médecins et un
auxiliaire médical.

Elle a pour objet :

- La mise en commun de moyens pour faciliter I'exercice de I'activité professionnelle de chacun de ses associés (« type SCM »)

- L’exercice en commun par ses associés, d’activités de coordination thérapeutique, d’éducation thérapeutique du patient, ou de
coopération entre les professionnels de santé. Dans les activités de coordination thérapeutique, il y a entre autres les protocoles
pluriprofessionnels de soins de premier recours.

Le décret précise que la SISA permet de recevoir les subventions type ENMR pour les programmes d’ETP (module 2), et pour les
actions de coordination (module 1).Le décret définit les mentions obligatoires des statuts.

1. Enfin un guide pour Pauto-évaluation des programmes
La HAS met a disposition depuis mars 2012 un Guide d’auto-évaluation des programmes d’ETP(37) par les équipes, destiné a faciliter
I’évaluation annuelle de leur programme, a préparer leur future évaluation quadriennale (condition au renouvellement de
P’autorisation des programmes par ’ARS), et a améliorer leur programme. Il a été conqu et testé par des équipes pluridisciplinaires en
MSP avant sa diffusion, dont I’équipe du programme de Baume-les-Dames, afin de 'optimiser et de I’adapter au terrain libéral. Le
guide propose une évaluation a 3 niveaux :

- évaluation de I'activité globale

- évaluation du processus d’ETP

- évaluation de I'atteinte des objectifs

La démarche se décompose en 4 étapes :
- choix des objets d’évaluation,
- recueil de données,
- identification des forces, des faiblesses, des difficultés de mise en ceuvre du programme et hiérarchisation des propositions
d’améliorations
- mise en ceuvre des actions d’amélioration.

Le guide a essayé de rester souple dans la démarche et les outils permettant a chaque équipe de construire sa propre auto-évaluation
en fonction de I'expérience acquise dans le déroulement du programme et dans I’évaluation. L’équipe choisit parmi les exemples
d’objets d’évaluation et de questions proposés, ceux qu’elle considere importants pour la qualité de ’ETP, ou ceux qui reflétent le
mieux ses préoccupations ou celles des patients et de leurs représentants.

168



Claire Gallot- Thése ETP- Septembre 2012

ANNEXE 4 : GUIDE D’ENTRETIEN SEMI-DIRIGE

J'aimerais que vous me parliez de la naissance du projetde programme d'éducation
thérapeutique de la maison de santé de Clisson. Comment ca s'est passé ? Quels ont été les
facteurs favorisants et quels ont été les obstacles ?

* Comment s'est passé I'étude de terrain avant le projet?

* Comment ¢a s'est passé pour motiver et recruter les autres professionnels?
» J'aimerais savoir comment s'est passée la répartition des réles entre les différents acteurs du

*  Quelle formation initiale sur I'ETP avez-vous reque?
* J'aimerais que vous me parliez de I'élaboration du contenu du programme
* J'aimerais avoir des précisions sur le cadre juridique du programme d'éducation thérapeutique.

* J'aimerais que vous me parliez des financements pour ce programme. Comment s'est passé la
recherche? Qui finance? Combien? Quelle répartition? Qu'en est-il des nouveaux financements?

* Quelle charge de travail a représenté la naissance et I'élaboration du programme?

J'aimerais a présent que vous me parliez de la mise en ceuvre du programme. Comment ¢a s'est
passé? Quels en sont les points positifs 2Et quelles difficultés avez-vous rencontrées ?

» J'aimerais que vous me parliez de votre réle dans le programme, comment ca se passe? (de
coordination, d'animateur, de secrétariat, de médecin du groupe qualité etc...)

* Quelle charge de travail représente pour vous le fonctionnement du programme?

* Comment se passe la communication entre les professionnels: au sein du péle? au niveau du

* Comment ¢a se passe pour les patients? Sont-ils intégrés a tous les échelons du processus?

*  Parlez-moi de l'utilisation et de la fonctionnalité de votre Outil informatique pour le programme.
* Comment ¢a se passe pour votre formation continue concernant I'ETP?

* Qu'en est-il de votre motivation? Des motivations des professionnels? Des motivations des

* Quelles relations existe t'il entre le programme d'ETP avec les réseaux déja existants? L'hopital
public ? Les cliniques? Les spécialistes libéraux?

1 - Naissance du Projet
* Quels partenaires-conseils?
*  Parlez-moi de votre motivation initiale.
programme.
Qu'en est-il des nouveaux cadres légaux?
Pérennisation?
2 — Mise en ceuvre
groupe qualité?
patients?
3 — Avenir du Programme

Comment envisagez-vous I'avenir de ce programme?

* Quels en sont pour vous les facteurs pérennisants? Qu'est-ce qui vous encourage a poursuivre?

*  Qu'est-ce qui serait a discuter, a améliorer, a solutionner dans le programme? Quels sont les
facteurs qui pourraient mettre a mal son bon fonctionnement?

* Quelle communication est réalisée aupres d'autres professionnels de santé, d'autres maisons de
santé?

*  Quel exemple peut étre ce programme pour d'autres programmes qui seraient en projet dans
d'autres maisons de santé?
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ANNEXE 5 : QUESTIONNAIRE DE LA PHASE 2

A.

1)
2)
3)
4)

5)
6)
7)
8)
9)
10)
11)
12)
13)

14)
15)
16)
17)

18)
19)
20)
21)
22)
23)
24)
25)
26)
27)
28)
29)
30)

31)
32)
33)
34)

35)

36)
37)
38)
39)

40)

41)

QUESTIONNAIRE ETP MAISONS ET POLES DE SANTE PLURIDISCIPLINAIRES LIBERAUX
PARTIE 1
Claire Gallot, these de médecine générale, Nantes, Février 2012

INFORMATIONS GENERALES/ELABORATION

Cible du programme d'éducation thérapeutique que vous proposez (pathologie)?

Quels sont les critéres d’inclusion ?

File active actuelle (nombre de patients inclus a ce jour et ayant suivi le programme)?

Qui a été votre partenaire-conseil principal pour I'élaboration du projet et sa structuration dans votre maison de santé
libérale (ou pdle de santé)? : URCAM (ou ARS a présent)/ URML (ou URPS a présent)/ MSA/ Autre

Partenaires secondaires mais facilitateurs : Réseaux de santé [ Mutualité / Consultant / autre

Nombre et type de professionnels dans la Maison de santé (ou pole de santé)?

Quels professionnels (du pole et en dehors du péle) sont impliqués activement dans le programme?

Combien d’années de recul avez-vous pour ce programme ?

Facteurs de motivation originels (principaux) 2

Sur quels référentiels vous étes-vous appuyés pour élaborer le contenu du programme ?

Quelles difficultés avez-vous rencontrées pour I’élaboration du contenu du programme ?

Quelles difficultés avez-vous rencontrées pour le montage des dossiers administratifs et la structuration du programme ?
Les patients ou associations de patients ont-ils participé a I’élaboration du programme ?0OUI => dans quelle (s) partie (s) de
’élaboration ? /| NON

DEROULEMENT DU PROGRAMME

Missions de chaque professionnel impliqué dans le programme ?

Quels locaux utilisez-vous pour le programme ?

Est-ce suffisant ?

Avez-vous créé vos propres outils pour les ateliers , entretiens individuels , diagnostics éducatifs etc...20Ul | NON => Alors
d’ol avez-vous « emprunté » vos outils ?

Avez-vous rencontré des difficultés pour créer ou adapter vos outils 2 OUI =>lesquelles / NON

Quels outils utilisez-vous pour le diagnostic éducatif ? (préciser si informatique ou pas)

Rencontrez-vous des difficultés pour le diagnostic éducatif 20Ul =>lesquelles /| NON

Combien et quels themes d’ateliers sont prévus?

Combien de patients par ateliers ?

Qui anime les ateliers ?

Quelle est la durée d’un atelier ?

La durée des ateliers est-elle suffisante ?

Rencontrez-vous des difficultés au niveau des ateliers 20Ul =>lesquelles / NON

Existe-t-il des entretiens individuels 2 OUI =>lesquels /| NON

Rencontrez-vous des difficultés au niveau des entretiens individuels 20Ul=>lesquelles /| NON
Rencontrez-vous des difficultés particuliéres avec les patients 2 OUI =>lesquelles /| NON

La trame du programme (ateliers/entretiens individuels) est-elle modulable 20UlI=>de quelle fagon ? / NON

COORDINATION

Etes-vous le coordinateur? OUI /| NON=> qui est-ce alors?

Quels sont les temps de coordination a différentes étapes du processus du programme ?

La charge de travail du coordinateur pour le programme est-elle : TROP IMPORTANTE / IMPORTANTE MAIS GERABLE /
ADAPTEE / PEU IMPORTANTE

Le coordinateur rencontre-t-il des difficultés pour I'organisation et la coordination du programme ? OUI => lesquelles
(principales) 2 / NON

Qu’est-ce qui facilite la tache du coordonnateur ?

RECRUTEMENT/COMMUNICATION/COOPERATION

Qui recrute les patients et par quels moyens?

Quelles difficultés rencontrez-vous pour recruter les patients?

Avez-vous connaissance des réseaux existants ou des programmes existants dans des structures extérieures, sur votre
théme d'ETP sur le territoire/ dans le département?

Si oui, y-a-t-il coopération avec ces programmes?OUI =>de quelle fagon et quels types de professionnels? / NON =>
pourquoi?

Avez-vous fait de la communication au sujet du programme ?Auprés des patients ? / [ Auprés de professionnels ?
Généralistes [ Autres médecins spécialistes : Lesquels ?/ Professionnels paramédicaux : Lesquels ? [ Autres professionnels :
Lesquels ? | Réseaux de santé [ Hopitaux /[ Cliniques / Autres / Aucun

Sous quelle forme est cette communication 2COURRIER / AFFICHE / OUTIL VIDEO / TV [ RADIO /| COURRIER [ Autre
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42) Existe-t-il une coopération bilatérale, méme minime, avec ces professionnels ou structures ci-dessus ? OUI=> de quelle
nature ? /| NON

43) Quelles sont vos difficultés en matiére de communication ?

44) Existe-t-il un lien avec le médecin traitant de chaque patient en cours ou a la fin du programme pour les patients en dehors
du pole et/ou pour la transmission des infos a I'intérieur du pole ?

45) De quelle nature 2COURRIER / REUNION / AUTRE

46) Celien est-il assuré par le coordinateur ?

47) Silelien est en cours de programme, le médecin traitant réalise t-il des consultations de suivi ou entretiens individuels
pendant le programme? OUI =>expliquez [ NON

48) Existe-t-il des retours des médecins traitants vers les coordinateurs pour évaluer leurs besoins 20Ul=>sous quelle forme ? /
NON

49) Quelles sont vos difficultés en ce qui concerne le lien avec le médecin traitant ?

E. FORMATION PROFESSIONNELLE A L’ETP

50) Quels professionnels dans la Maison de santé (ou pole santé) ont requ une formation a I'éducation thérapeutique et
laquelle?

51) Combien d’heures environ?

52) A quel moment du programme? AVANT | PENDANT

53) Quel financement a été requ pour ces formations ?

54) Est-il suffisant 20Ul / NON =>quel montant de financement estimez-vous nécessaire ?

55) Quelles sont les difficultés rencontrées en matiére de formation des professionnels de la maison de santé (ou péle santé) ?

F.  SECRETARIAT

56) Une secrétaire est-elle mobilisée pour le programme?

57) Quelles sont ses missions (communication, recrutement, coordination, démarches, trésorerie, etc... )?
58) Combien de temps de travail/semaine consacre-t-elle pour ces missions?

59) Quelles difficultés rencontrez-vous vis a vis de la secrétaire ou du temps de secrétariat en général?

QUESTIONNAIRE ETP MAISONS ET POLES DE SANTE PLURIDISCIPLINAIRES LIBERAUX
PARTIE 2
Claire Gallot, thése de médecine générale, Nantes, Février 2012

G. FINANCEMENTS

60) De quels financements avez-vous bénéficié (dont ENMR ?) et leurs montants respectifs?

61) Avez-vous eu des difficultés a les obtenir 2 OUI=>lesquelles / NON

62) Y atil une participation financiére de patients ? OUl =>de quelle montant /| NON

63) Comment vous et les autres professionnels &tes-vous rémunérés? TAUX HORAIRE | FORFAIT /| A ’ACTE [ Autre :

64) Comment utilisez-vous et répartissez-vous le module 2 des ENMR ?

65) Comment utilisez-vous et répartissez-vous le module 1 des ENMR ?

66) Pour quelles missions le coordinateur est-il rémunéré (diagnostics, entretiens individuels, ateliers, réunion de coordination,
autres temps de coordination, temps de préparation et de recherche, temps administratif etc,..) ?

67) Y-a-t-il des missions pour lesquelles vous et le coordinateur n’étes pas rémunérés 20Ul => lesquelles /| NON

68) Quels autres professionnels sont rémunérés pour ce programme et pour quelles missions (diagnostics, entretiens individuels,
ateliers, réunion de coordination, temps de préparation et de recherche, temps administratif etc..)?

69) Larémunération des professionnels vous semble-t-elle :-TROP IMPORTANTE ? | SUFFISANTE ? / INSUFFISANTE ?

70) Hormis la rémunération des professionnels, le montant du financement du programme lui-méme est-t-il pour vous : TROP
IMPORTANT ? [ SUFFISANT? [ INSUFFISANT 2

71)  Avez-vous en projet d’autres financements ou auriez-vous pensé a d’autres financements éventuels 20Ul =>lesquels /| NON

72) Est-ce que le manque de financement décourage certains professionnels ?

73) Llinsuffisance de financement vous freine-t-il pour des possibilités pédagogiques ou de projets supplémentaires ? OUI
=>lesquels /| NON

74) Avez-vous acheté du matériel ?

75) Est-ce que le manque de financement vous freine pour ’achat de matériel ?

76) Sid’autres acteurs extérieurs interviennent dans le programme, comment sont-ils rémunérés ?

77) Quelle structure juridique avez-vous mise en place pour recevoir les financements et gérer le budget du programme?

78) Un comptable est-il employé pour la comptabilité du programme ?

79) Rencontrez-vous des difficultés pour la comptabilité 20Ul => lesquelles / NON

H. SYSTEME INFORMATIQUE

80) Utilisez-vous le réseau informatique de la maison de santé (ou pdle santé) pour le programme ?

81) Quel type de systéme informatique et de logiciel médical avez-vous ?

82) Pour quelles missions ou parties du programme (diagnostic? Ateliers? Coordination ? Evaluation? Etc...)?
83) Quel professionnel vous a aidé pour la conception des outils informatiques ?
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84)
85)

86)
87)
88)
89)
90)

J.

91)

92)
93)

94)

95)

Est- ce que tous les professionnels du pole ont accés au dossier informatique du patient? OUI / NON =>lesquels ?
Les fonctionnalités du systéme informatique de la maison de santé (ou p6le santé) sont-elles adaptées pour le
programme 20Ul / NON => pourquoi :

EVALUATION

Quels indicateurs utilisez-vous pour ’évaluation ?

Avez-vous choisi vos indicateurs ou vous a-t-ton imposé ces indicateurs, et qui ?

Quels moyens/outils utilisez-vous pour suivre ces indicateurs ? (précisez si informatique)
Cet outil vous semble-t-il fonctionnel ?

Rencontrez-vous des difficultés pour I’évaluation du programme?OUl => lesquelles : / NON

AVENIR et RESSENTI

Est-ce que le programme va se pérenniser apres la durée initialement prévue?0OUI => sous une méme forme ou différente ? /
NON =>pour quelles raisons ? /| NE SAIT PAS ENCORE

Quelle est votre motivation aujourd’hui et celles des autres professionnels impliqués dans le programme?

Est-ce que le manque de visibilité de ce type de programme en structure libérale vous démotive vous et les autres
professionnels ?

Est-ce que pour vous et/ou les autres professionnels impliqués dans le programme, s’occuper du programme a été ou est
chronophage ?

Est-ce que vous et/ou les autres professionnels vous sentez-vous isolés parfois dans votre implication pour le programme et
le travail que vous fournissez pour le programme?

96) Est-ce que vous et/ou les autres professionnels avez des difficultés a vous organiser entre vos activités professionnelles, ou

97)

98)

entre votre vie familiale et votre vie professionnelle ?
Est-ce qu'il existe d’autres freins que je n’aurais pas évoqués et qui sont ou ont été contraignants dans I’élaboration ou le
déroulement du programme, et lesquels?
Est-ce qu’il existe d’autres éléments que je n’aurais pas évoqués qui facilitent ou ont facilité I’élaboration et la mise en ceuvre
du programme et lesquels ?

99) Qu'est-ce qui serait a améliorer pour vous dans votre programme ?
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ANNEXE 6 : GRILLE DE SUIVI DES PARAMETRES BIO-CLINIQUES

GRILLE D’EVOLUTION DES PARAMETRES MEDICO-

PHYSIQUES

Consultation a
I'inclusion
Le......... A |

Consultation a 6 mois
Le
......... | Y I

POIDS

IMC

HTA

CHO TOTAL

LOL

HDL

TRIGLYCERIDES

HbA1c

TABAC

ACTIVITE PHYSIQUE

RAPPORT
TAILLE/HANCHE

Tabac : Oui ou non

Activiteé Physique : Oui (si au moins 3 fois par semaine 30 min) et Non (si <)
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ANNEXE 7 : EXEMPLE D’UN ENTRETIEN DE PROFESSIONNEL

Entretien avec le professionnel C.D. a Clisson le mardi 10 mai de 17h a 18h30 (1 h 14 min 44 sec)

- CG : Je voudrais avoir ton point de vue sur I'élaboration et la mise en ceuvre de votre programme. Alors, du coup, effectivement, par rapport a la naissance du projet, est-ce que tu
pourrais m'en parler?

- Alors, la naissance du projet. Alors, y a un peu deux étapes. Y a une premiere partie qui a été fin 2009, oui c'est déja ¢a... 2009, ot il y a eu un appel a projet, que GB. m'a soumis, hyper
rapide. Ca s'est fait au dernier moment, ¢a a été bloqué on va dire en un mois, en répondant.... c'était pas par rapport a I'ARS, c'était par rapport a 'URCAM, avant. Maintenant, c'est
passé sous I'ARS, mais avant c'était via 'URCAM. Donc c'était pas les mémes fonds, pour mettre justement en place un programme d'éducation thérapeutique au péle santé. Donc ¢a,
c'étaient un peu les prémices de ce qu'on a fait ici, ce qui a abouti a notre programme actuel, qui est encore en cours. On est en train d'essayer d'améliorer le premier. Donc ¢a s'est fait
assez rapidement. Donc GB. était trés intéressé, moi ¢a m'intéressait aussi. On a essayé aussi de faire venir I'infirmiére dans ce programme, mais comme elle était bien occupée, elle I'a
pris un peu en cours de route. Du coup elle s'est pas vraiment investie dedans. Elle commence. Donc, mais c'est pas facile, entre toutes ses activités et tout, elle a du mal a se situer. Mais
ce que je peux comprendre, hein, parce que moi-méme, ¢a peut étre des fois parfois un peu difficile. Donc ¢a a abouti assez rapidement finalement: on a fait donc la demande en
décembre, on a eu les premiers sous en février. Et entre temps, on a essayé de bricoler, parce que c'était vraiment du bricolage je pense au début, quelque chose qui ressemblait a de
I"éducation thérapeutique. Donc on a lancé ¢a en février. Au cours de I'année on s'est formé, tous les trois, donc NG., moi et GB., par le méme organisme, c'était I''lPCEM, dans les trois cas,
sauf que lui c'était via I'URML, et nous c'était directement pris en charge par I'association qu'on avait créée. Oui, parce qu'on a di aussi créer I'association en méme temps pour recevoir
les sous. Donc voila. Donc pour l'instant, on en est toujours au méme mode de fonctionnement avec notre intégration des patients via les médecins d'ici et ceux du groupe qualité, voila,
qui proposent aux patients le programme. Si les patients adhérent, ils prennent RDV pour un diagnostic éducatif, qui, pour I'instant, se fait via ma personne, mais qui peut
éventuellement se faire via les médecins s'ils se sentent un peu motivés. Je ne suis pas sre d 100% de a...! Je te dis mon sentiment, hein! Aprés voila. Donc pour I'instant c'est comme ¢a...
Aprés, y a toujours 3 ateliers, ¢a ¢a a pas bougé: les aspects médicaux, les risques de complications ; I'équilibre alimentaire; et 'activité physique. Ensuite I'évaluation individuelle qui se
fait a un mois d'intervalle avec moi toujours, et la consultation a 6 mois avec le médecin, qui me remplit toujours la grille des paramétres biologiques, pour qu'on ait un suivi et pour
qu'on puisse évaluer un petit peu le programme, ce que ¢a apporte aux gens etc... Donc pour l'instant c'est toujours figé comme ¢a. Pour I'instant on en est a 67 patients sur 100 qu'on
avait fixés au départ. Et le programme normalement s'arréte en juin. Donc de toute facon on n'aura pas les 100, ¢a c'est sir! Bon aprés, on nous avait dit 100, on nous avait demandé
combien, nous on savait pas trop combien on allait pouvoir faire. Donc on avait dit 100 parce qu'on nous avait conseillé de dire 100. Apreés, on constate que c'était beaucoup parce que
I'ARS, pour les nouveaux programmes, dit au minimum 50. Donc la on s'est engagé pour le nouveau d faire un minimum 50 patients. Mais comme le programme risque de changer,
d'évoluer un peu, on sait pas trop comment on va s'organiser. Puisqu'on voudrait rajouter 2 ateliers: un atelier sur I'estime de soi avec un psychologue, et un autre atelier sur notamment
I'HTA, la prise de la tension artérielle, I'auto-mesure tensionnelle, I'intérét des médicaments, leur réle, savoir... Voila, on présenterait les médicaments aux patients: « Est-ce que vous
savez ce médicament, a quoi il sert? ». Et on se rend compte que beaucoup de patients ne savent pas a quoi servent leurs médicaments. Donc c'est aussi comme ¢a faire de I'éducation
thérapeutique. Donc ¢a, mais ¢a, c'est pas encore sir: on aimerait aussi faire des ateliers cuisine, on aimerait faire des groupes de marche etc... : mettre des choses beaucoup plus
pratiques pour le patient. Pour l'instant, il faut trouver le temps, qui veut bien le faire, I'argent....! Ca fait beaucoup de paramétres! Et puis comme on doit changer aussi de structure
juridique, pour I'association, pour I'instant, les subventions normalement devraient partir. Mais pour les recevoir.... on peut pas les recevoir en fait vraiment sur l'association qu'on a
créée parce qu'apres on risque d'étre taxé au niveau TVA, tout ¢d....

- CG : Qu'est-ce qui risque d'étre taxé?

- En fait, on risque, nous, en étant payés, de devoir étre taxés par TVA, alors qu'on I'est pas actuellement. A cause du statut actuel de I'association. Et donc la nouvelle association, la
j'étais en train de me renseigner la-dessus, ce serait la SISA: c'est une société interprofessionnelle de soins ambulatoires. C'est une société qui vient d'étre créée pour justement que les
programmes d'éducation thérapeutique et les nouveaux modes de rémunération puissent se servir de cette société pour recevoir des subventions.

- CG: D'accord, c'est un nouveau truc, ¢a?

- C'est tout nouveau, c'est pas encore signé, hein. C'est au Sénat en ce moment. Et ¢a va pas tarder d.... normalement ¢a devrait pas tarder a passer.

- CG : Et justement par rapport au statut juridique, jusqu'a maintenant, donc c'est une association loi 1901. Jusqu'a maintenant, ¢a a passé au niveau des subventions, tout ¢a?

- Ca passe. Y a une tolérance, c'est pas légal, légal... Mais la tolérance est de mise un peu partout, quoi. Parce justement, ils avaient pas réussi a mettre en place une société qui soit
vraiment légale et qui convienne. Mais bon on n’ avait pas le choix pour I'instant. Donc pour l'instant, ¢a passe, y a pas de souci. Mais on veut vraiment étre dans les clous, et pas risquer
quoi que ce soit en tant que professionnel. Ni GB, parce qu'il est Président et que siy a un probléme, c'est sur lui que ¢a va retomber etc... Donc on a vraiment envie de cadrer les choses.
Donc tu vois c'est une question que je vais poser: qui fera la compta de la nouvelle association? Il faudra qu'on prenne, je pense, un comptable, comme dans les réseaux qui ont leur
comptable. Et c'est eux qui s'organisent pour rémunérer, tout du moins pour gérer le gros de la compta. Et aprés, méme si nous on est habilité d faire des rémunérations, qu'ily ait au
moins quelqu'un qui puisse rendre des comptes par la suite. Parce que comme on va nous en demander. Parce que si par exemple tous les sous ne sont pas utilisés, on ne nous en
redonnera pas, c'est le principe des subventions. Donc faut s'arranger pour que tout soit utilisé a bon escient. Pour que ¢a pénalise personne.

- CG : Alors justement, je vais rebondir un petit peu sur le c6té financier dont tu as parlé. Au niveau des financements, comment ¢a s'est passé pour la recherche de financements, et en
pratique, qui est-ce qui finance?

- Alors, pour la recherche de financements, en fait ¢a s'est fait dans la continuité de I'appel a projet qu'on a mis en place, avec I'URML. L'URML nous a beaucoup aidé pour la rédaction de
I'appel a projet. Donc c'est avec eux qu'on a calculé un peu quel montant on devrait avoir pour les 100 patients qu'on allait devoir prendre en charge. Donc on a fait des calculs par
rapport a la mise en place du programme. Combien de temps ¢a allait nous prendre? Au niveau matériel ce que ¢a allait nous colter? Combien d'argent on allait devoir mettre pour
rémunérer les professionnels pour les ateliers, pour les évaluations, pour les diagnostics? L'évaluation, combien de temps ¢a allait nous prendre et donc du coup combien ¢a allait nous
colter? Etc.... Donc du coup on avait demandé.... ah... bonne question... une enveloppe de.... alors: on a eu 33000 € et on avait demandé... ¢a c'est la bonne question.... (elle cherche dans
son ordinateur).... 17500 €, pour la formation 4500 €, ¢a fait du 22000 €... c'est ¢a, on avait demandé 55000 € a peu prés. Et on a eu 35000 €.... Aprés, on se dépatouille...

- CG : C'était un financement unique?

- Oui, c'était sur le fond FNPEIS. Je me rappelle plus exactement ce que ¢a veut dire mais c'était ¢a.

- CG : Donc au final, c'est assez simple?

- Ouais, ¢a a pas été tres tres compliqué, hein.

- CG: C'est un chargé de mission qui s'en était occupé? Melle Burin c'est ¢a?

- Oui c'est ¢a.

- CG : Donc, ensuite, par rapport au financement, aprés comment ¢a s'est passé? En fait c'est I'association qui a requ ce financement....

- Ce financement, et c'est aprés, en fonction des activités de chacun, on avait fixé: le diagnostic éducatif, c'est une heure, c'est 50¢; l'atelier, c'est une heure et demie, c'est 100¢... Le seul
truc qui était trop vague, pas bien défini, c'est tout ce qu'est mise en place du programme, évaluation, gestion du programme au long cours, qui on rémunére qui, qui fait quoi.... euh...
On s'est rémunéré un peu, on faisait une réunion, on se rémunérait un peu. Mais y avait beaucoup de choses qu'on a fait, enfin GB et moi, oli on a été rémunéré zéro, hein. Pour la gloire !
Parce que les choses étaient pas vraiment figées. Tu vois y avait pas... on s'est pas fixé une demi-journée par mois, oti on se consacrait a I'organisation, a la gestion du programme. Ca se
faisait vraiment quand on sentait que y avait besoin, quoi. Donc du coup, il ya des sous qui restent, du coup, parce que comme finalement on s'est versé des trucs... Donc, je sais pas, la, il
reste encore 10000¢€, donc. Parce que déja on n'a pas les 100 patients, donc déja, ¢a fait une différence, il en manque une trentaine. Et puis, parce que les choses sont pas bien définies,
quoi. Et c'est ¢a que j'étais en train de noter aussi sur ma petite feuille, c'est qu'il faudrait que, donc... MH, qu'on sache a quelle sauce elle va étre mangée, ce qu'on va lui proposer. Si ce
qu'on lui propose est suffisant pour coordonner tout ¢a, ot si elle a besoin qu'il y ait une autre personne qui s'en charge.... parce qu'’il y a I'association, il y a 2 choses: il ya les nouveaux
modes de rémunération et il ya I'ETP. Donc c'est dans la méme enveloppe, mais c'est quand méme 2 choses différentes. Donc on sait pas trop encore comment ¢a va se passer. Alors moi
aprés je proposais d'éventuellement faire une demi-journée par semaine oli moi je me consacre a la gestion de I'ETP ; MH gére tout ce qui est compta, association, coordination des soins
entre les médecins, etc... mais c'est pas encore clair clair. Mais pourtant ce serait plus simple pour se dire: « Bon beh, une demi-journée, c'est tant, on a besoin de tant d'argent etc... »
Parce qu'aprés pour que ce soit pérenne aussi, si on sait pas trop « temps passé/et rémunération », on aura du mal a demander des sous, quoi. Et demander ce qu'il faut.

- CG : Donc en fait I'enveloppe que vous avez eu de subventions, ¢a a été réparti ... plus ou moins...

- Dans les différents postes, quoi.

- CG: Au fur et a mesure...

- Oudis, au fur et a mesure. Au fur et @ mesure qu'on faisait, bah... on se rémunérait. Donc on s'est rémunéré en fait toutes les réunions, les heures de travail passées sur I'élaboration, la
gestion. On disait que c'était 1C de I'heure. Voila. Et donc diagnostic éducatif 50€, atelier 100¢, et inclusion des patients et consultation a 6 mois 1C en plus pour les médecins.

- CG : Donc les médecins qui ont inclus les patients, y compris le groupe qualité?

- Tout a fait. La, je viens de leur faire leur note d'honoraires, pour les patients qu'ils ont inclus, et les consultations qu'ils ont faites a 6 mois puisqu'ils ont eu aussi une grille a me remplir.
Pour le temps passé, ils ont, voila....

- CG : Hormis les médecins, qui d'autre a été rémunéré?

- NG, l'infirmiére. MH, qui a aidé aussi... parce qu'elle a ddi, quand on a créé I'association, aller a la préfecture etc... donc on se sert aussi de ces sous-la pour ¢a, c'est normal. Par contre,
dans les nouveaux.... avec I'ARS-la, pour I'ETP, on donne 250¢€ par patient, point! Ya rien d'autre! Et 250¢, c'est rien. C'est a dire qu'on a juste la possibilité de faire le diagnostic, les 3
ateliers, et I'évaluation. Mais tout ce qui est élaboration, évaluation, n'est pas prévu, on n'est pas rémunéré pour ¢a. Donc du coup il va certainement falloir utiliser les nouveaux modes
de rémunération prévus pour la coordination des soins, pour cette partie-la. Donc ¢a, c'est aussi une question que j'ai soulevée a GB, comment on va s'organiser, quoi. Parce que eux, ils
ont une enveloppe, mais moi je sais pas I'enveloppe a quel montant elle est. Et moi, je veux bien, je suis pleine de bonne volonté, mais a un moment donné, passer mes week-ends a
travailler pour zéro... Je serais riche, je dis pas!! Mais un minimum! Donc voila, aprés, c'est comment on va essayer de faire les ponts entre ces deux activités, quoi.

- CG: Toi, tu as été rémunérée aussi?

- Oui. NG, MH...

- CG : Donc les médecins qui incluaient, et sinon Dr GB...

- Pour les ateliers aussi, pour les réunions...

- CG: Et je crois que le Dr PA aussi a participé a I'outil informatique, donc il a été rémunéré en plus, c'est ¢a?
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- Ouais.

- CG : Apreés, hormis la rémunération des personnes, qu'est-ce qu'il y a eu...

- Ya eu achat de petit matériel, des trucs de timbres, des feuilles, des choses comme ¢a. Si, ya eu aussi notre formation avec Nathalie, avec I''PSEM. Et puis, bein, des réunions, des repas
qu'on a faits parce qu'on mangeait ensemble et qu'on faisait une réunion en méme temps, mais c'est tout.

- CG : Au niveau du matériel, il ya eu besoin de beaucoup de choses?

- En fait, c'est encore une des difficultés qui va se présenter dans les nouveaux programmes qui vont se mettre en place, c'est que tout ¢a c'est pas prévu. C'est a dire qu'il faudrait qu'on
ait tous le méme systéme informatique. Moi j'ai un PC qui est complétement indépendant de tout le reste, donc j'peux pas avoir accés aux dossiers médicaux. Il faudrait créer des clés
aussi parce que la diététicienne, elle a pas le droit d'avoir accés a tout. Je ne suis que professionnel... voild...nous n'avons pas les mémes valeurs!! c'est comme ¢a!! Donc voild, ¢a aussi,
c'est un gros manque. Faudrait qu'on ait tous le méme systéme informatique. Si, on a acheté un rétro projecteur avec les subventions, pour toutes les réunions, etc... Bah, apreés, faudrait,
oui, faudrait qu'on achéte des outils pour les ateliers. J'aimerais acheter moi des aliments factices, des choses comme ¢a. Parce que si on fait un atelier cuisine faudra acheter des choses
pour faire la cuisine etc... Donc ya des choses a mettre en place, mais le probléme, toujours le méme probléme c'est I'argent: comment on... sur quoi on prend ¢a quoi. Et ¢a pour I'instant,
je sais pas trop quoi.

- CG : Donc, les nouveaux financements?? C'est...

- Ben, je suis allée voir justement tout a I'heure sur I'asso, ya rien, parce que GB m'avait dit: « normalement ils doivent vous verser quelque chose ». Je suis allée voir sur Crédit Agricole, ya
rien de versé a part ce qu'on avait avant. Donc pour l'instant, c'est statu quo. Donc a mon avis, c'est pas lancé avant septembre tout ¢a. Parce qu' avec les grandes vacances, j'pense que
cavaétre...

- CG : Donc au niveau financement, est-ce que tu aurais autre chose a dire? ...... On a épuisé le sujet....

- Non, mais ¢a c'est ce que je t'ai dit tout a I'heure: qui va s'organiser de gérer aussi, de mettre sur informatique toutes les données relatives aux patients. Ben ¢a c'est ce qu'on avait mis
comme réle pour MH, mais.... je sais pas si les médecins sont trés chauds pour lui faire un mi-temps, avec les nouveaux modes de rémunérations. Ya une réunion vendredi hein, pour ...
avec MH et puis les médecins, pour voir comment ils vont faire, par rapport au poste qu'ils voulaient lui proposer, voir ce que ¢a va donner. Parce que moi, tu vois, tous les paramétres
biologiques que je... toutes les grilles que les médecins remplissent, pour I'instant elles sont sur papier! Seulement, quand I'ARS va me demander une évaluation, il va falloir que je rentre
tout sur l'ordinateur. Je peux te dire qu'a mon avis ¢a va me prendre du temps. Et tout ¢a, c'est pas prévu, le temps passé, comment on rémunére? Y a pas de trame, en fait! Y aurait une
trame, on dit bon « t'es payé tant pour ¢a », ce serait plus facile. Mais la pour I'instant, donc y a ¢a... Faudrait créer une fiche de liaison pour ... nous ce qu'on voudrait faire, c'est créer
une fiche de liaison a la fin du programme, c'est a dire une fiche sur laquelle on explique au médecin traitant qui a pour réle de suivre le patient aprés le programme pour qu'ily ait une
continuité: « ben le patient en est la, il a fait ¢a etc... Voila, vous pouvez continuer a aller dans cette direction avec lui. » Donc il faudrait qu'il y ait quelqu'un qui s'occupe de rédiger la fiche
de ligison, de I'envoyer au médecin traitant etc... Donc ¢a, c""est encore du temps en plus. Car souvent, il ya une coupure, le programme est fini, plus personne n'en parle, donc c'est
dommage parce que du coup ¢a s'arréte. Méme si dans la réalité c'est pas toujours vrai, parce que moi j'ai des patients que je continue a suivre en diététique, qui ont fait le programme.
Parce qu'ils ont un besoin d'avoir une continuité, de voir un peu la di¢téticienne, pour continuer par rapport a leur perte de poids par exemple. Apres c'est de leur poche. Donc ¢a c'était
¢a, ensuite...

- CG : Dans I'élaboration du programme et du projet, quels obstacles t'as pu rencontrer?

- Alors... Ben c'est trés chronophage tout ¢a, hein! Donc ¢a prend beaucoup beaucoup de temps. En méme temps, t'as besoin de prendre ton temps parce que t'as besoin de prendre du
recul pour bien faire les choses, donc c'est compliqué. Aprés, bein, tu pars avec beaucoup de gens enthousiastes, et puis au fur et a mesure, y'en a de moins en moins! Donc finalement on
est trois, hein, enfin trois, quatre avec bein, il y a MH, NG, GB et moi. PA qui s'est investi un peu mais bon c'est vrai que, apres, c'est aussi: s'investir et é&tre rémunéré comme il faut, quoi!
C'est a dire que les médecins ils veulent bien mais s'ils font ¢a et qu'a c6té ils font pas de consultation, faut au moins que ¢a leur rapporte autant d'argent! Alors c'est peut-étre basique de
parler d'argent, mais c'est important, hein, c'est aussi une chose importante, faut pas se leurrer! C'est ce qui motive aussi les gens de le faire, et ¢a c'est un truc qui est un frein pour
I'adhésion d'un certain nombre de professionnels de santé ici. Le coté chronophage et le c6té « ouais mais si c'est chronophage, faut que ¢a me rapporte ». Et toutes les réunions qu'on a
faites, on a du mal a motiver les professionnels. Parce que en plus ils ont énormément de boulot, et que du coup ils se voient pas. Ils ont une vie de famille, ils ont envie d'en profiter. Et ce
que je comprends, hein. Apreés, voila, mais c'est compliqué.

- CG: Donc, au départ, tu disais que y avait beaucoup de monde motivé...

- Ouadis, alors apreés, c'est parce que c'était nouveau. Enfin, il ya eu beaucoup de monde, je dis ¢a, mais c'est des bétises. C'est parce que nous on était trés motivé donc on a voulu motiver
les autres. Apres, I'écho a pas été.... A part Philippe, voila. Bon apreés, ils nous ont quand méme envoyé du monde hein. Mais s'investir plus, participer aux ateliers etc... je suis pas siire que
ce soit dans leur.... Et apres je respecte tout d fait, chacun fait comme il le sent. Mais c'est sir que pour monter quelque chose comme ¢a, comme c'est assez lourd quand méme, au bout
d'un moment, quand t'as I'impression que t'es tout seul, c'est pas que c'est démotivant mais un peu quoi. Pour moi, pour GB, des fois on en avait un peu ras le bol, parce que ¢a avangait
pas, parce qu'on avait I'impression d'étre tous seuls. Mais apreés, bon, comme on est motivé, je pense que ¢a revient! Ya des moments oli c'est un peu plus bas. Aprés ce qui est génant,
c'est quand ¢a stagne. En ce moment tu vois, ld, ¢a avance pas. Mais bon en méme temps c'est tout nouveau, hein, donc ¢a prend forcément du temps pour mettre les choses en place de
maniére légale et correcte, quoi. Mais c'est vrai, j'pense que, plus en ambulatoire qu'a I'hépital -parce que I'hdpital, c'est une grosse machine, les gens ¢a fait partie de leurs journées de
travail, hein, et c'est pas du plus - ca demande vraiment des gens qui vont vraiment avoir envie de s'investir dedans quoi. Parce que c'est du temps en plus a donner pour ¢a. Bon puis
apreés, on peut pas forcer tout le monde a aller dans cette direction, c'est pas possible.

- CG: Est-ce que tu as eu des échos par rapport aux médecins du groupe qualité?

- Je les ai rencontrés bein ya pas trés trés longtemps. Alors ceux qui m'en envoient le plus-y en a qui m'en ont pas envoyés du tout — donc le plus c'est Dr C, Dr G — donc la femme du Dr A-
puis Dr F. Donc eus, ils avaient I'air assez satisfaits. Alors aprés moi je me référe encore plus a ce que me disent les patients, sur leur ressenti, le fait qu'ils viennent aussi du début a la fin -
¢a c'est signe que quand méme s’ils viennent c'est que ¢a les intéresse sinon ils arréteraient en cours de route s'ils estimaient que ¢a leur apportait rien- Donc, apres, le sentiment que j'ai
est que chacun est un peu cloisonné dans son truc. Et ils oublient vite qu'il existe un programme. Donc j'ai été souvent obligée d'envoyer un petit mail, d'envoyer un courrier « M'oubliez
pas, vous savez qu'il existe un programme, oubliez pas d'envoyer des patients quand vous pensez que ¢a peut leur servir etc ». Parce que ils sont dans leur truc, hein, et ils ont tellement
de taf, que c'est slir que... Aprés on reprend vite ses habitudes, pas ses mauvaises habitudes, mais ses habitudes d'avant, et puis on oublie, voila, que ¢a peut exister. Mais aprés, dés que
je les relance, ¢a revenait, hein. Et comme quoi, on a toujours besoin, et c'est ¢a qui est intéressant aussi, de se voir, de coordonner les choses, pour que ¢a garde une certaine dynamique.
Parce qu'a partir du moment ol tout le monde recommence a travailler de son c6té, bein en fait, oup...! ¢a part! Et puis quand on fait une réunion, hop, ¢ay est, ca.... Alors aprés, faut pas
faire de la réunionite, hein, pour dire qu'on fait de la réunionite. Mais une fois de temps en temps, ¢a permet de recadrer les choses, de rediscuter de certains patients, si on a besoin d'en
discuter avec le médecin traitant, etc... pour refaire le point. Je trouve que c'est pas mal. Mais ¢a aussi, faut qu'on essaie de la mettre en place. Ca fait une réunion de plus. Ils ont déja la
SCM, ils ont déja le groupe qualité, ils ont....je pense qu'il y a de quoi faire!

- CG: Et par rapport a ceux qui ont pas du tout voulu s'engager du groupe qualité?

- Alors, c'est pas qu'ils ont pas voulu, c'est que je sais pas s'ils ont trouvé I'intérét. Dr S, il m'a jamais envoyé de personne. Dr P, elle a été en congé maternité pendant un certain temps,
donc du coup, je pense qu'elle a un peu zappé le truc, mais de maniére involontaire. Euh, apreés, qui d'autre.... Bein, c'est tout: 5, 6, 7, 8, 9, 10, oui j'ai fait le tour...

- CG: Alors tu parlais des patients aussi. Comment ¢a se passe pour eux en fait, par rapport a leur motivation initiale, au cours du programme, et est-ce qu'ils sont inclus dans le
programme en tant que patient ou est-ce qu'ils sont inclus a d'autres échelons?

- Alors, les patients... Bein, ils sont inclus de toute fagon parce que leur médecin traitant leur en a parlé. Apreés, ils ont la possibilité de refuser, ils viennent pas contraints et forcés. Donc,
déja, s'ils viennent, c'est qu'ils ont I'impression que ¢a va pouvoir leur apporter quelque chose. Ou parce que des fois, ils me disent « On a tout essayé, on se dit que ¢a peut pas étre pire,
quoi ». Apres, je n'inclus jamais quelqu'un qui se sent forcé de venir. C'est a dire que des fois, ¢a m'est arrivé deux fois, j'ai un monsieur qui vient et qui me dit « Je sais vraiment pas ce que
j'fais la. Le Dr A, il m'a dit de venir, mais moi j'ai vraiment pas besoin. J'sais pas pourquoi il m'a dit... ». Alors la, ¢a été clair tout de suite, je lui ai dit: « Mais vous savez, vous étes
absolument pas forcé de venir. On vous propose, si ¢ca vous intéresse, si vous estimez que vous pouvez en tirer un bénéfice, vous venez. Sinon.... ». Bein, il est ressorti, et puis quand il sera
prét, il reviendra, hein! Mais c'est vraiment pas, voila, faut que les gens soient préts aussi a s'engager, parce que c'est vraiment pas un cours sur la médecine, sur la diététique, et sur
I'activité physique. C'est vraiment une participation active du patient pour qu'il se prenne en charge et qu'il améliore son état de santé. Donc si le patient est pas prét non plus a s'investir
la-dedans, au bout du compte, ¢a servira pas a grand chose... Donc apreés, je suis aussi claire la-dessus lors du diagnostic éducatif. Qu'ils sont pas la juste pour écouter quelqu'un qui parle
et puis ressortir en ayant rien appris quoi. Donc que ¢a leur ai rien apporté, quoi. Alors souvent, pourtant pour les professionnels, c'est compliqué: parce qu'on a un certain savoir, ona
envie de le transmettre mais de maniére.... dans un seul sens, quoi. Et c'est ¢a I'éducation thérapeutique, c'est qu'en fait, c'est pas que dans un seul sens. Le savoir, il va vers le patient et il
revient aussi vers nous. Donc ¢a c'est difficile, car normalement on devrait parler 30% du temps, et c'est le patient qui devrait parler 70% du temps, et on fait I'inverse. Donc c'est aussi de
prendre un peu sur soi. Et du coup c'est intéressant, c'est une nouvelle fagon de travailler pour nous, une nouvelle maniére d'appréhender la santé, d'appréhender I'alimentation,
d'appréhender ce genre de choses. Donc c'est hyper enrichissant. Parce qu'on va sur un autre terrain, et on est plus proche du patient, on discute plus d'eux, ils se sentent plus en
confiance parce qu'on s'intéresse plus a eux. Parce que dans une consultation, alors moi j'ai un peu plus le temps en diététique, dans une consultation médicale c'est un quart d'heure-
vingt minutes. Donc ¢a rentre, ¢a ressort, les patients des fois, ils ont I'impression qu'ils peuvent pas dire vraiment ce qu'ils ressentent. Mais ¢a c'est pas une critique envers les médecins,
c'est parce que c'est comme ¢aq, ils ont tellement de monde que sinon, ils auraient pas le temps de voir tous leurs patients. Donc, mais ¢a c'est quelque chose qu'ils apprécient, parce qu'ils
ont le temps de se poser, de discuter vraiment de ce qu'il leur pose probleme, et de pas étre ciblé que sur la santé, mais aussi sur le c6té psychologique un peu, ce genre de choses... C'est
pour ¢a aussi que j'aimerais bien aussi qu'il y ait une psychologue qui fasse partie de I'équipe. La, faut que je cherche une psychologue libérale, pour pouvoir I'inclure.

- CG: Et les patients, quels sont les retours?

- Bein, les retours sont plutét positifs. Ca leur a tous apporté quelque chose. Alors de maniére plus ou moins importante, soit sur la perte de poids, soir sur le c6té prise en charge, soit sur
les analyses de sang qui se sont améliorées etc... Apres, les gens par contre trouvent ca dommage que ¢a s'arréte, c'est normal. Mais bon apreés on peut pas les prendre en charge toute
leur vie gratuitement, c'est pas possible. Donc y en a qui continuent avec moi, y en a d'autres qui me tiennent au courant, je leur dis « Bein, surtout, traitez bien ¢a avec votre médecin
traitant, c'est lui qui va s'occuper de vous maintenant ».Mais en régle générale, c'est assez positif, hein. Bein, sur les 67, je crois qu'ily en a que 7 ou 8 qui ont arrété pour X ou X raison, en
cours de route.

- CG: Et ils ont arrété pourquoi?

- Parce qu'ils avaient des problémes familiaux a c6té; deux ou trois parce que ¢a leur convenait pas, sur la fin ils étaient pas de bonne humeur. J'ai un couple de patients comme ¢a, ¢a leur
apas plu, ou les rencontres avec le médecin ¢a s'est pas bien passé. Mais en régle générale, 60 sur 67, je trouve que c'est pas trop mal. Ca dénote quand méme une certaine adhésion des
patients a ce type de programme. Apres, on sauvera pas le monde, hein, c'est sir. Mais au moins, si on peut apporter quelque chose, au moins une petite chose a chacun.

- CG : Et du coup les patients, ils sont demandeurs de.... est-ce qu'ils vous ont proposé des choses supplémentaires?
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- Ah oui, oui. lls étaient demandeurs de la création de groupe de marche, ils étaient demandeurs d'ateliers cuisine, ils voulaient refaire d'autres ateliers sur la diététique. Ils trouvaient ¢a
un peu court, et pas forcément assez pratique. On est un peu trop sur la théorie encore, c'est pas facile. lls auraient aimé qu'on soit plus sur un cété pratique: ¢a, ca demande des
structures, ¢a demande des locaux, du temps, ¢a demande plein de choses... Ce qui me raméne a me dire qu'en effet ils y ont trouvé un intérét, puisque ¢a les a amenés a réfléchir sur
leurs besoins. Donc c'est pas une mauvaise chose.

- CG : Et est-ce qu'ils ont été inclus, est-ce que la participation des patients a été en fait en statut de patient, ou est-ce qu'il y a eu une inclusion , je sais pas, pour I'élaboration du
contenu, de I'atelier...2

- Non, c'est juste en tant que patient. Patient adhérent, alors pour ce premier programme ils ont dii payer 10 Euros d'adhésion pour le programme. Mais on va arréter ¢a, parce que
apparemment, c'est pas trop bien vu par I'ARS. lls nous ont demandé de pas le faire.

- CG: Et par les patients?

- Par les patients, c'était pas mal vu du tout. Des fois, ils étaient méme étonnés qu'on leur demande rien: quand ils sortaient d'une évaluation ou d'un diagnostic: « je vous dois

combien? »; « non, vous me devez rien du tout, ou le droit de revenir et d'étre assidu! ». Non, moi je trouve ¢a bien de ne pas faire complétement gratuit, je suis pas trop pour la tout
gratuité des soins, ¢ca empéche les gens de se prendre en charge. C'est a dire qu'ils viennent a la carte, quoi: « j'ai envie, je viens, j'ai pas envie, je viens pas... » C'est pas du tout le but de ce
qu'on met en place, quoi. Et puis 10 Euros, j'estime que pour 3 ateliers, 2 consultations, c'est pas non plus...

- CG: Et les patients, ils étaient pour?

- Personne m'a dit « ah non, non, ¢a pose probléme »

- CG: Par contre I'ARS...2

- Bein, I'ARS oui, parce que c'est pas dans leur logique, quoi. Comme ¢a a changé, on suit le mouvement. Et nous les 10€, c'était aussi pour acheter du matériel en plus, pour ré investir les
choses aprés dans le programme. Aprés on aurait pu aussi les prendre puis leur redonner a la fin du programme, juste pour les obliger a venir, puis une fois qu'ils étaient venus, leur
rendre. En méme temps, voila, je pense que c'est bien, au moins ils ont payé un truc, ils ont signé une charte, ils ont ... voila, ils s'engagent, quoi. Ca je pense que c'est important.

- CG: Et du coup, la participation du patient pour la suite du programme, est-ce qu'elle restera... donc ce sera en tant que patient ou ...?

- Oui, ce sera qu'en tant que patient. Aprés, on peut travailler avec des associations de patients qui peuvent aider d I'élaboration des ateliers etc... Nous pour l'instant, on a pas
d'association. Parce que je pense aussi que c'est di au fait que notre programme est assez large: pathologies cardio-vasculaires. Quand c'est sur I'asthme, quand c'est sur le diabéte, bein,
ya des associations typiquement pour I'asthme, pour le diabéte, pour les lombalgies etc... Donc du coup, c'est plus facile de les faire adhérer.

- CG: Au départ, en fait, tu as commencé par me parler des obstacles, par rapport a I'élaboration du projet, tout ¢a. Pour commencer a élaborer le contenu, tout ¢a, est-ce que tu peux
m'en parler, est-ce que ¢a été difficile....2

- Alors, c'était pas simple parce que moi, I'éducation thérapeutique, j'en avais jamais entendu parler. Donc apres, ¢a a été beaucoup de recherches sur internet etc... pour voir un peu ce
qu'il en était. Et puis, moi, parallélement a ¢a, ce qui m'a aidé aussi, c'est que j'ai fait de I'éducation thérapeutique, enfin une ébauche d'éducation thérapeutique, avec DC qui travaille a
Harmonie Mutuelle, qui en fait est trés impliqué dans toute I'éducation thérapeutique qui se fait dans le secteur, qui est a I'origine de plein de créations de maisons de santé etc... Avec
qui on travaille beaucoup a I'ARS. Enfin de toute fagon, on se retrouve tous aux réunions maintenant, on connait tout le monde. Donc, j'ai fait ¢a aussi sur St Nazaire aussi sur la prise en
charge de I'obésité. Donc du coup, ¢a m'a mis vraiment dans le bain, ¢ca m'a obligée a m'y intéresser etc... Aprés, bein, j'ai acheté des bouquins, j'ai lu des choses. Et puis pour mettre en
place le programme avec GB, bein, on s'est aidé de ce qui se faisait déja. Par exemple, y avait déja un programme qui s'appelait Pégase sur I'obésité, qui a été mis en place. On a essayé de
voir comment ¢a se passait, comment ils procédaient etc... C'est comme ¢a qu'on a réussi a créer des ateliers, et puis aprés on s'est formé pour essayer d'améliorer les choses. Donc on va
essayer d'utiliser cette formation pour améliorer ce qu'on propose par la suite. Mais c'est vrai qu'au début, bein, on connaissait pas grand chose, donc on fait... on pensait faire de
I'éducation thérapeutique, puis on s'\améliore un peu au fur et a mesure, quoi. Parce qu'on voit que en fait on faisait plutét de I'information, que de I'éducation. Mais voila, ¢a nécessitait
un temps d'adaptation pour, entre décembre et février en fait. On a lu pas mal de choses avec Gilles, on a essayé de mettre en deux mots le programme pour proposer quelque chose de
pas trop trop mal, méme si c'est loin d'étre super. Non, mais, ya encore plein de trucs a améliorer, méme dans notre facon de gérer le truc. mais bon ¢a se développe en ambulatoire
depuis pas tres longtemps. C'est sar qu'a I'hdpital, la-dedans ils sont au top, hein. Ils ont pas les mémes moyens non plus.

- CG: Et d'gilleurs, les relations entre le programme, votre programme a vous, et les autres réseaux, I'hdpital, tout ¢a...?

- Alors I'hdpital, pas trop de lien. Les réseaux, bein, ce seul lien qu'on a nous, c'est le réseau diabétique. Puisqu'ils font des choses ici aussi, ils proposent des ateliers de maniére
délocalisée. Aprés, moi ce qui me pose probléme avec les réseaux, enfin c'est pas un probléme, mais ce que je trouve dommage, c'est qu'on utilise pas ce qui est déja fait dans une
structure pour le ré appliquer dans une autre. C'est a dire que tout le monde veut essayer de créer un truc a sa sauce. Mais je trouve qu'il faudrait essayer de se servir de I'existant, et
d'essayer, en l'adaptant, hein, mais de le mettre dans un autre structure. Je trouve ¢ca dommage que des gens bossent sur un truc, et qu'on puisse pas s'en servir, en essayant de
I'améliorer ou de I'adapter a la structure, pour le proposer autre part. Chacun fait un peu son truc de son c6té sans utiliser ce qui se passe déja. Parce que les gens ont pas envie de donner
ce qu'ils on fait. En méme temps, je comprends parce qu'ils ont passé du temps, mais je trouve ¢ca dommage, parce que ya des gens qui sont trés compétents, qu'ont fait des trucs, et on
pourrait utiliser....

- CG: Si j'ai bien compris, en fait, par exemple, dans certains réseaux, ils vont garder secrets un peu leurs trucs, et éviter de faire profiter....

- Alors ¢a, je sais pas si c'est de maniere volontaire, mais c'est peut-étre aussi parce qu'on manque de coordination avec ce genre de structure.

- CG: Tu penses que le programme, votre programme a la maison de santé, pourrait y gagner a ...

- Pourrait bénéficier de I'expertise des réseaux qui font ¢a depuis beaucoup plus longtemps. Mais ya un peu: « j'ai la main mise sur mon truc, j'ai pas trop envie qu'on vienne me...

voila... ». Je travaille avec le réseau, hein, donc je vois un peu les filles comment elles sont. N, I'infirmiére, elle est pas du tout comme ¢a. La diététicienne, elle a plus tendance a garder un
peu, elle a du mal a déléguer. Alors que ils commencent a déléguer ici, puisque c'est NG I'infirmiére qui intervient et que moi je vais commencer d intervenir au niveau de la diététique
pour le réseau ici. Parce que elles peuvent pas étre partout les filles. Ya trop trop de boulot dans tout le département, donc c'est aussi bien de déléguer. Mais c'est aussi bien, moi
j'estime, par exemple pour mes patients qui sont diabétiques et qui sont dans le programme, une fois qu'ils ont participé au programme, bein moi je leur dit: « si vous avez pas trouvé ¢a
suffisant ou si vous avez besoin de plus, je vous envoie au réseau. Adhérez et vous aurez d'autres ateliers, et puis peut-étre ya des choses qui se recouperont, mais on ira plus dans le
détail du diabéte ». Alors que ld, comme c'est plus vague, on n'aborde pas forcément tout. Donc, c'est aussi se servir de ce qui existe pour faire une continuité des soins au niveau du
patient. Et ¢a, je pense souvent qu'il faut qu'on l'utilise vraiment, quoi. Qu'il y ait pas de barriére, quoi. Parce que vous étes dans le programme de Clisson, vous avez pas le droit d'aller au
réseau, quoi. Je trouve ¢a un peu dommage, quoi.

- CG : Et ¢a, ce manque de continuité, est-ce que c'est parce que ¢a s'est pas organisé?

- Oudis, c'est parce que ¢a s'est pas organisé, parce que les maisons de santé, ca commence juste a se créer finalement, et que du coup faut qu'on s’harmonise tous ensemble. Et que des
choses, des textes, des machins se mettent en place aussi. Mais je pense qu'apres tout le monde a envie d'aller dans la méme direction, donc je pense pas que c'est de mauvaise foi ou...
voila, quoi, c'est juste que pour l'instant c'est pas fait.

- CG : Juste pour une petite précision, au niveau de I'élaboration du programme, c'est essentiellement I'URML qui vous a aidés?

- Tout a fait

- CG: Ya pas eu d'autres partenaires?

-Non.

- CG : Maintenant, donc le programme est en cours, au niveau de la communication avec les autres professionnels, que ce soient les médecins, ou entre vous: GB, toi, Dr PA, NG-
comment ¢a se passe?

- Justement, en ce moment la communication n'est pas bonne! En ce moment, c'est un peu en stand-by. C'est le ressenti que j'ai, c'est a dire quand j'arrive a prendre un peu GB, on se dit
deux-trois trucs mais sans que vraiment ¢a aboutisse. Chacun est un peu dans son truc. Va falloir qu'on remette en place des réunions, je pense. Parce que les médecins sont au courant
qu'on essaie de faire évoluer le programme parce qu'on avait fait une réunion avec tout le péle santé ya quelques temps pour dire qu'on allait faire un autre programme puis qu'il y aurait
aussi quelque chose sur les lombalgies et la fibromyalgie. Ca tout le monde est au courant. Aprés on attendait de pouvoir signer avec I'ARS, on attend les sous pour pouvoir lancer le truc
aussi. Donc c'est un peu une période d'attente oli on attend que les choses se mettent en place. La communication, de toute fagon, méme au niveau du programme c'est un gros souci,
c'est a dire que on communique pas du tout sur ce qu'on fait. Donc déja les patients pour qu'ils soient au courant... A part sile médecin en parle, mais nous ce qu'on aimerait c'est mettre
des dffiches: « Parlez-en a votre médecin, un programme existe, si vous avez une pathologie cardio-vasculaire, parlez-en a votre médecin, il vous inclura dans un programme si ¢a vous
intéresse. » Mais ¢a, faut créer des affiches: qui crée les affiches? Combien ¢a coGte? Voila. On en revient toujours aux mémes problémes: le temps que ¢a prend, bon moi j'avais
commencé plein de trucs, mais j'ai pas le temps d'aller au bout. Donc c'est trés pénible aussi, puis moi je suis pas un as de la communication! C'est pas mon métier! Donc, je sais faire une
affiche toute basique, alors qu' on pourrdit tres bien se servir.... On voudrait aussi, alors ¢a c'était une demande qu'on avait avec GB, c'est se servir aussi des compétences de I'ARS pour
qu'ils nous aident dans tous ces c6tés communication, élaboration etc... Parce qu'ils ont du monde quoi, ils ont du monde qui bosse, hein, ils sont 500 a L'ARS, pundise, ils pourraient
venir nous donner un petit coup de main la-dessus. Donc, bein, on leur a dit, apres, je sais pas ce que ¢a va donner... Puis faudrait qu'on communique aux pharmaciens, qu'ils sachent que
¢a existe, que si ils ont des patients, qu'ils puissent aussi les diriger vers ce genre de choses. Faut vraiment qu'on soit coordonné, qu'on sache tous dans le coin ce qui existe, ce qui se fait,
et qui peut en profiter Mais pour l'instant , ya du boulot! Parce que ya rien de fait par rapport a ¢a. Moi, tu vois, les seuls trucs que j'ai faits, alors tu vois c'est pas... (elle me montre la
brochure) c'était ¢a, hein. Tu vois... Super beau prospectus!! En méme temps, on nous demande pas que ce soit beau, on nous demande que ce soit efficace. Mais c’est le seul truc que
jlavais fait pour I'envoyer au médecin traitant et pour I'envoyer au patient, ou donner aux médecins pour qu'ils le donnent a leurs patients. C'est le seul truc. Mais il faudrait par exemple,
¢a aurait été intelligent que ce soit sur le truc du secrétariat, qu'il y en ait plusieurs et que les gens le prennent et en parlent avec leur médecin. Souvent quand c'est eux qu'en parlent a
leur médecin c'est encore mieux parce que ¢a veut dire qu'ils sont intéressés. Ca les interpelle. Ca on I'a pas fait.

- CG: Ya des petits dépliants comme ¢a aussi pour chaque atelier?

- Euh, oui, j'avais fait des dépliants pour résumer I'atelier, les choses les plus importantes qu'on avait mis en avant. Pour, en fait GB n'en avait pas fait mais moi je I'avais mis sur le sien, sur
celui de I'équilibre alimentaire. Et puis j'en avais fait un aussi sur l'activité physique, sur les points importants.

(téléphone...)

- CG : Donc communication, a améliorer...

- A créer!! J'aime pas "'a améliorer", je pense que c'est a créer...

- CG : Par rapport a I'outil informatique, tu m'en as parlé un peu tout a I'heure....

- Ben, I'outil informatique, pour I'instant on n'a rien sur I'informatique, rien du programme. Alors que apparemment, enfin moi je connais pas bien leur logiciel, mais PA, qui connait pas
trop mal, et méme bien, me dit qu'y a plein de choses de possible d faire. Mais moi, tant que j'ai pas le méme outil qu'eux... alors aprés, faudrait qu'ils briffent MH pour qu'elle puise
rentrer les trucs aussi dans I'ordinateur. Parce moi, tu vois, c'est tout ¢a la (elle me montre un classeur de feuilles) les documents sur les patients, j'ai mes 60 patients avec les grilles, les
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évaluations, les enquétes de satisfaction, tout ¢a c'est sur papier, rien n'est rentré depuis le début! Donc, je pense que ¢a va étre marrant quand -en plus je le sens venir, et puis GB me I'a
dit- c'est juin normalement que ¢a s'arréte notre premiére mise en place de programme. Si en juin, I'ARS me dit « Oui, ce serait bien que vous nous donniez une évaluation de votre
programme », je pense qu'il faut que je prenne deux semaines de vacances, pour faire toute I'évaluation.... Mais je prendrai pas deux semaines de vacances pour ¢a, je pense! Mais voila,
c'est le gros probléme, quoi. Bon, aprés, on peut faire des choses sur Excel, on peut ... mais c'est moi qui m'y connait pas grand chose, je vais passer 3 heures! Alors que quelqu'un qui
maitrise bien I'outil informatique, peut faire ¢a trés rapidement, quoi.

- CG : Donc du coup, si tu avais été en réseau, en fait avec les autres....

- Et bien si j'avais été en réseau, je pense que j'aurais pas eu besoin je pense de faire remplir les grilles biologiques des patients. Je pense que j'aurais été capable de sortir juste les données
dont j'avais besoin, puisque PA m'a montré un petit peu, sans avoir besoin d'avoir des trucs papiers. Et je pense que ¢a aurait plu aussi aux médecins. Des fois, ils me disent « Rahh! c'est
pas pratique, c'est du papier... » Ca leur fait un papier de plus a remplir alors je comprends. Mais , bein, aprés c'est MH aussi des fois qui me les remplit directement, parce qu'elle, elle I'a.
Donc elle regarde la derniére prise de sang, elle me remplit la grille. Au lieu qu'elle, elle fasse a: elle me remplit la grille, moi je recois la grille et je re rentre sur l'ordinateur les trucs,
c'est... un travail pas tres rentable. Pas tres efficace quoi. Mais bon, il faut racheter un autre informatique: avec quel financement on achéte un ordinateur? Aprés, il nous reste des sous
la, donc je vais soumettre, tiens, d'acheter un Mac pour moi! (rires) C'est bien, je suis trés contente! Faudrait méme, faudrait qu'on en ait deux. Mais bon, il reste 10000€, un Mac, ¢a colite
pas 10000€ quand méme! Mais apreés, se pose la question aussi de savoir: deux ordinateurs, donc on en met un ici; si MH on lui donne 5 a 6 heures par semaine je sais pas, pour
I'association, ol est-ce qu'elle va travailler? Eh! Eh! C'est le manque de place... Tu me permets, je mets... (elle écrit sur sa feuille)

- CG : Donc, du coup, pour la suite du programme, donc si j'ai bien compris, donc le programme actuel va se transformer un petit peu?

- Alors, le programme actuel va se transformer: on va I'élargir. C'est a dire que je pense, c'est pas encore sir s, mais on n'aura plus les critéres d'inclusion avec I'MC. C'est a dire que tous
les patients a risque cardio-vasculaire pourront bénéficier du programme, sans forcément qu'il y ait une obésité sup a 35. Pour essayer d'augmenter un peu le volume de personnes
pouvant en bénéficier. Et puis on resterait sur les 3 ateliers principaux qu'on avait mis en place, plus deux ou trois, donc ce que je t'ai dit: sur I'image du corps, auto-mesure tensionnelle,
gestion des médicaments ou je sais pas trop quoi, et puis atelier cuisine aussi, voila. Aprés, on est limité aussi parce que on ne peut avoir que 250€ par patient pour un diagnostic, 3
ateliers, et une évaluation, ou 300€ pour un diagnostic, 5 ateliers, et une évaluation. L'ARS ne donnera pas plus de toute fagon. Donc c'est 300€ max! Donc aprés, nous faut qu'on regarde
«Alors avec ¢a il nous reste le diagnostic qui va rapporter tant, les ateliers seront a tant et I'évaluation sera a tant ». Donc tout ¢a rentre dedans.

- CG: Donc la, vous étes en attente de la décision de I'ARS...

- Oui, donc on a I'autorisation, mais on n'a pas encore les sous. Parce que qui dit autorisation veut pas dire subvention. C'est la petite subtilité que j'ai fini par comprendre.
- CG: Comment tu vois la suite, est-ce que pour ce programme la, t'es motivée a continuer comme ¢a?

- Ah oui, oui, oui! Je suis motivée, je vois I'intérét que ¢a a pour les patients, je vois I'intérét que ¢a a pour moi, je trouve ¢a super enrichissant, puis c'est une autre maniére de faire et
c'est bien de pouvoir changer sa maniére d'exercer. Par contre il va falloir qu'on soit beaucoup plus structuré au niveau de notre fonctionnement, qu'on fasse des réunions, mais qu'on
apprenne da faire des réunions efficaces! Parce que des fois les réunions, elles trainent en longueur puis... mais ¢a c'est le propre de la réunion. Donc avec un ordre du jour, avec des choses
vraiment bien définies, pour qu'on perde pas de temps, qu'on puisse optimiser, parce que du coup c'est le besoin de tout le monde d'optimiser le temps. Bein, qu'on sente aussi qu'on est
pas tous seul, parce que pour garder la motivation, si on sent qu'on est tout seul, au bout d'un moment, comme Gilles il est dans 50000 trucs aussi, je sais pas comment il fait, je sais
méme pas s'il dort la nuit... moi j'ai besoin de dormir la nuit! (rires)

- CG: Et quand tu dis « de pas étre tous seuls » c'est a dire?

- Bein, de pas étre tous seuls, c'est: quand on propose quelque chose, de sentir un peu d'engouement, quoi! Je demande pas que les gens soient a fond mais de sentir qu'on s'y intéresse.
Ou alors, moi ce que j'aime, c'est: soit on propose un truc, les gens ¢a les intéresse, et disent oui, oui; soit ¢a les intéresse pas, et ils me disent clairement, non. Mais tu vois, de pas rester
entre les deux, quoi, ol je sais pas trop ou je me positionne.

- CG: Par rapport a qui?

- Bein, par rapport aux médecins, par rapport au reste du péle santé. J'ai I'impression qu'ils ne savent pas trop ou se situer. Alors parce que c'est nouveau aussi, et je pense que ¢a
nécessite de s'y attarder et d'y réfléchir. Voila, mais je comprendrais tout a fait que les médecins me disent: « non, non, on n'a pas envie ». Mais tu vois, qu'on me dise les choses quoi! Par
ce qu'apres, sous des sous-entendus, on en passe des trucs, puis finalement ¢a se fait pas du tout. Ou alors, on s'est mal compris, ou... Donc on a encore besoin de faire des efforts pour la
communication entre nous, je pense. Mais sans en rajouter en réunions, en trucs, en .... parce qu'ils en ont suffisamment je pense. Mais ¢a c'est un gros objectif, quoi. Apres, NG, je sais
pas trop comment elle se positionne, j'ai I'impression qu'elle a du mal d se positionner entre toutes ses activités, ce que je peux comprendre, parce que en plus elle a des enfants, moi j'en
n'ai pas, donc c'est beaucoup plus facile. Elle voudrait, mais j'ai I'impression qu'elle a du mal a se dégager du temps. Enfin c'est un peu ce dont on a discuté donc c'est pas une impression,
je pense que c'est ¢a. Apres, je comprends. Voila, Dr A, Dr DJ, je sais pas trop ce qu'ils en pensent de notre travail. Tu vois, j'ai du mal a avoir aussi leurs retours: est-ce qu'ils estiment que
.... est-ce que leurs patients leur en parlent une fois que c'est fait? Est-ce que... On en discute pas vraiment. Donc GB je sais un peu parce que je discute avec lui, PA un peu aussi mais SN,
DR A, Dr DJ, je sais pas trop ce qu'il en pensent. Parce que ce qui est intéressant aussi c'est d'avoir leur avis pour que nous on puisse proposer des choses aussi plus efficaces, plus
adaptées. Parce que c'est pas une fin en soi, on n'est pas les meilleurs, hein. Donc moi, je pars du principe que le but c'est d'avoir a la fois le retour du patient et le retour des
professionnels de santé pour qu'on puisse améliorer ce qu'on propose. Et que ce soit de plus en plus efficace surtout qu'ils ont tous des compétences particuliéres: Dr A, il est super
organisé, trés... voila. Donc on pourrait se servir aussi de ses qualités, et des qualités de chacun pour essayer de proposer un truc un peu plus efficace. Mais comme tout le monde a un
peu la téte dans le guidon, bein finalement on le fait pas. Donc je sais pas s'ils trouvent ¢a bien, qu'est-ce qu'ils changeraient, qu'est-ce qu'ils amélioreraient, qu'est-ce qu'ils
retireraient....? En fait on n’en discute pas. Donc c'est un peu déroutant, quoi. En méme temps, il ne tiendrait qu'a moi de proposer une réunion et de dire ce que je pense! (rires) Apres, tu
sais des fois, les médecins, on a du mal a aussi des fois leur dire des trucs, hein! C'est con, hein! Mais , apres, faudrait peut-étre que je me prenne par la main et que je dise: « Bon, bein, on
en est ou? qu'est-ce qu'on fait? Soyons clairs: qui veut aller dans cette direction? Qui veut pas? » Sans jugement de valeur, puisque chacun fait ce qu'il a envie de faire, hein. Heureusement,
parce que sinon ce serait pas trés vivable. Mais qu'on sache clairement qui veut participer, qui veut pas, qui trouve I'intérét, qu'est-ce qu'on pourrait améliorer, qu'est-ce qui est bien,
qu'est-ce qu'on change pas.... pour essayer de faire quelque chose et que ¢a traine pas en longueur pendant 10 ans, quoi. Aprés c'est mon ressenti a moi. C'est pas le ressenti de tout le
monde, c'est moi, comment je vois les choses, quoi.

- CG: Et, hormis ne pas se sentir seul et mieux communiquer avec les autres, est-ce qu'il y a des choses que tu aimerais améliorer, qui te posent souci actuellement et que tu aimerais
améliorer?

- Alors, un peu dans tous les domaines du programme. Alors ce qui me pose souci... C'est d'étre limité au niveau financier pour pas pouvoir faire des trucs qui me sembleraient étre
intéressants. Ca c'est hyper frustrant. Proposer des ateliers, j'ai plein d'idées sur des trucs mais j'aimerais bien emmener les patients faire leurs courses avec eux dans un supermarché
pour concrétement voir comment ¢a se passe, lire les étiquettes, voila. Je voudrais créer des groupes de marche, mais il faut que moi j'ai le temps de les créer, il faut que ce soit un
samedi. J'ai réfléchi a la question, hein, faudrait que ce soit un samedi parce que les gens qui travaillent la semaine ils peuvent pas, et le soir si c'est a 18h il fait nuit donc c'est pas possible.
Donc ya plein de trucs comme ¢a déja qui limitent. Donc le c6té financier est un gros probléme dans la mise en place de I'ETP en ambulatoire, ¢a c'est une certitude. Ca c'est un gros gros
frein. Aprés moi, c'est le coup de I'association, de la compta, de la légalité. Alors ¢a, ca me stresse un peu, je me dis « punaise si ils nous demandent des comptes et que ¢a va pas, j'ai fait
une connerie ». Parce que a part le comptable de la SCM qui gentiment me donne des petits conseils, j'ai pas une expérience de la comptabilité trés poussée, donc j'espére que je fais pas
de bétise, quoi! Bon ya pas de raison, je pense pas, mais aprés tu te dis bon.... Ya ¢a... Qu'est-ce qui pose probléme?... Moi ce qui me pose probléme, c'est moi quand je bosse j'ai besoin de
savoir « tu passes tant de temps pour I'ETP, c'est tant, c'est a tel moment de la journée, et j'ai 3 heures, et c'est 3 heures ol je ne fais que ¢a ». Ce qui m'agace depuis le début de ¢a, c'est
que c'est une heure par ci, une heure par la, une heure machin. Donc rien n'est comptabilisé. On avait dit avec GB qu'on comptabiliserait les heures passées en mettant des petits batons,
des machins. J'ai commencé, j'ai fait ¢a une semaine et puis aprés j'ai arrété. Donc du coup, ya plein de temps aussi que lui il a passé a faire ¢a. C'est pas du temps qu'il a pris pour autre
chose etc... il a pas été rémunéré non plus. Ben voild, on a fait beaucoup de... bon aprés c'est nécessaire de faire ¢a au début, mais voild, que les choses maintenant soient plus
structurées, qu'on sache qui fait quoi, combien de temps, combien il est payé, pour que ¢a roule quoi. Et que les gens soient pas « j'ai bossé mais pour rien, pour la gloire. J'ai fait des
choses mais ¢a pas été mis en avant ». Voild, ¢a c'est un gros truc qui me géne. C'est que c'est trop -mais c'est le fait de I'ambulatoire aussi- c'est que c'est aprés le boulot quoi. Donc aprés
le boulot, c'est soit le soir, soit le week-end. Donc je comprends que les gens aient pas envie de bosser le week-end, quand ils ont déja bossé: un médecin le samedi matin, et qu'il a été de
garde, voila. Voila la problématique est un peu moins vraie pour moi, parce que j'ai pas 14 heures de travail par jour -j'aimerais bien (rires), mais c'est pas le cas. Mais bon comme je fais
pas mal de choses a c6té, bein, moi j'ai besoin aussi de savoir a 'avance quand seront les réunions. Parce que j'ai 3 emplois différents donc si tu sais pas a I'avance, c'est pas possible quoi.

La on s'est dit avec GB faut qu'on se trouve des dates, moi, déja, je peux pas trouver de date avant le mois de juin. Donc faudrait qu'on s'organise un calendrier. Un calendrier oti c'est
toujours le mardi de telle heure a telle heure , parce que sinon on va pas s'en sortir. Et puis moi l'association je m'y consacre, je sais pas, 3 heures/ ¥ journée par semaine, tel jour. Mais je
ne fais que ¢a. Parce que quand tu fais plein de trucs en méme temps, en fait tu fais rien. Donc du coup, c'est pas constructif, ca avance pas, et du coup quand ¢a avance pas, ¢a m'agace!
Pis c'est pas constructif donc... Apres pas besoin qu'on soit 150000, hein! Ca sert a rien d'ailleurs, parce que plus on est nombreux a faire des trucs, moins c'est efficace. Mais qu'on se dise
«bon bein voila, pour I'ETP, c'est telles personnes qui se réunissent d tels moments, tant de fois par mois. Pour I'association, coordination des soins, c'est telle réunion une fois par mois,
une fois tous 15 jours, j'en sais rien ». mais qu'on arrive a se réunir, a se fixer ¢a une fois pour toute, et ¢a, c'est pas gagné encore.

- CG: Toi, ton réle par rapport a GB? Comment vous vous répartissez les réles? Parce que vous étes un peu les deux tétes leader, et du coup qui fait plus quoi?

- Alors GB il est plus dans tout ce qui est, comment on va dire, ARS, Administratif etc... Moi, je suis plus dans le concret de la mise en place du programme. Lui, me fait beaucoup remonter
les avancées au niveau de I'association, c'est lui qui m'a dit qu'il existait une nouvelle société, il m'envoie des documents, il me les mail etc... Pour que je les lise, pour qu'on en rediscute. Il
va a beaucoup de réunions de I'ARS. Bon moi je commence aussi un peu quand il peut pas, je supplée en fait, j'y vais a sa place. Voila, lui, il est trés réunionite, ARS, URML, je ne sais quoi
d'autre, parce qu'il est a la téte de plein de trucs. Voila, moi j'essaie d'étre un peu plus sur le concret parce que c'est moi qui gere les groupes, c'est moi qui gere concretement le
programme. Je lui dis « Ton atelier, je réserve une date avec MH, t'auras un atelier a tel moment ». Et puis apreés, quand il a fait son atelier, il me dit « bon, moi ¢a s'est passé comme ¢a
etc... » Mais comme lui il fait qu'un atelier, en fait moi je gére tout le reste, le diagnostic, les deux autres ateliers, et I'évaluation. Donc, voild, c'est un peu ¢a notre... Et la trésorerie, parce
que je me suis lancée dedans. Mais voila, aprés, je voudrais qu'on soit vraiment d ce qu'on sait faire, c'est a dire que moi je suis pas comptable, hein. Donc, tu vois j'ai encore passé 2
heures hier matin pour faire les notes d'honoraires des médecins. Parce qu’il faut que je reléve qui a fait quoi dans le mois. C'est pas compliqué, hein, ¢a demande pas bac + 5, ¢a c'est
certain. Mais ¢a prend du temps. Fallait que je vois dans le mois, ils ont fait quoi, parce que je procéde comme ¢a, pour un peu savoir oti j'en suis: (elle me montre son document sur son
ordinateur) bon! Ya un code couleur @ moi! Pour savoir qui j'ai inclus dans le programme,, ot ils en sont. Alors grille d'évolution: est-ce que le médecin me I'a remplie? Est-ce qu'il a fait la
consultation d'inclusion? Quand j'ai fait le diagnostic éducatif? Quand est-ce que les patients ont fait I'atelier, enfin est-ce qu'il I'ont fait ou pas? Leur évaluation individuelle? Est-ce qu'il a
rempli la grille a 6 mois et la consult? D'accord? Alors , hop, je mets des croix, les dates pour mes trucs pour cibler un peu oli ¢a en est. Alors aprés, les codes couleur, c'est quand j'ai fait ¢ca
seule avec Gilles et sinon quand on était chacun de notre c6té. Parce que, pour se rémunérer, au départ, quand on était deux, fallait en tenir compte. Maintenant le code couleur sert plus
arien. Donc quand c'est payé, c'est en bleu foncé, et quand c'est pas encore payé, la il ya un médecin que j'ai pas encore payé, d'ailleurs ¢a ... tu vois... (elle note et modifie son tableur)
maintenant c'est payé donc c'est bleu. Comme ¢a, dés que j'ai fait la note d'honoraire, je passe tout en bleu, comme ¢a je sais qui j'ai payé, qui j'ai pas payé.
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- CG: Ok, on a une vision synthétique du truc.

- Ouais puis pour savoir a combien de patients j'en suis, qui a fait tout le programme, qui a arrété en cours de route.

(téléphone...)

- CG : Au niveau de I'évaluation du programme, ¢a n'a pas été fait ca encore?

- Non! Je suis en train de me dire que ce serait bien qu'il faut que je m'y mette mais je trouve pas le temps...

- CG : Et I'évaluation va porter sur quoi en fait?

- Alors, I'évaluation. Ya une grille qu'a été proposée, j'ai dii te I'envoyer la grille d'évaluation a mi-parcours du programme?

-CG: Non.

- Et bien ou ai-je mis ceci? Ah j'ai dd la mettre ld.... (elle regarde dans son ordinateur) je te la renverrai... Alors en fait, si il y a eu une évaluation a mi-parcours. Tu vois « grille

d'évaluation ». Donc ¢a c'était mal fait... (elle me montre la feuille) donc tu vois, ya différents objectifs: ils te mettent « nombre de réunions du comité, nombre et nature de supports
élaborés, nombre de courriers d'orientation du patient, nombre de diagnostics, taux d'acceptation des patients, nombre de patients s'engageant dans le programme, nombre de
patients auxquels I'ETP a été proposée, nombre de grilles pré-test/post-test -ca on I'avait défini avant- nombre de consultations de suivi»... aprés... non ¢a c'était sur le partenariat avec
les médecins... « Précisez le nombre de réponses a chaque item: taux de satisfaction des patients par rapport aux grilles de satisfaction qu'on a mises en place, acquisitions des
connaissances par rapport aux pré-tests et post-tests ». Et puis ¢a c'était autre chose sur le vécu de la maladie et sur le traitement, mais qu'on n'a pas fait donc... Et puis aprés évolution
des indicateurs biocliniques donc c'est a dire: au début du programme quelles valeurs ils avaient, a la fin du programme quelles valeurs ils avaient, et faire un graphique ou un truc
comme ¢a. Donc je suis capable de dire « nombre de grilles, taux d'acceptation des patients, nombre de diagnostics etc... » mais tout ce qui est compétences et tout ce qui est parametres
biologiques ¢a j'ai personne.

- CG: Donc I'évaluation du patient a pas été faite non plus?

-Non

- CG: D'accord, donc ¢a, ¢a va arriver prochainement?

- Tout a fait! ce serait bien!

- CG : Méme les premiers groupes de patients qu'on été inclus, ils ont pas faits leur évaluation?

- Alors, tu parles de quoi quand tu dis ¢a? Leur évaluation individuelle?

- CG: Alors ya I'évaluation individuelle qu'ils font avec toi: donc ¢a c'est fait. Par contre I'évaluation du programme proprement dit?

- Ah du programme. Bein, c'est juste ce tableau-la que demande I'ARS.

- CG : D'accord, tu m'as montré un questionnaire de satisfaction, tout ¢a, le patient...

- Oui, une enquéte de satisfaction. Donc on leur dit, par rapport aux différents ateliers, s'ils ont trouvé que c'était... je vais te montrer.... (elle cherche dans son classeur) On le fait d la fin
du programme. On leur demande, pour chaque atelier: « est-ce que ¢a vous a apporté quelque chose? Est- ce que vous le conseilleriez a quelqu'un d'autre? Est-ce que ¢a vous a permis de
vous prendre en charge davantage etc... »

- CG: Et les compétences, tu les évalues au niveau...

- Pour I'instant, les compétences, on n’avait pas vraiment mis en place de compétences. C'est a dire qu'il faudrait qu'on ait une grille au départ parce que du coup on le fait pas bien dans
le diagnostic éducatif. Je commence, j'essaie de le faire, j'essaie a la fin du diagnostic éducatif de voir avec eux quels objectifs on va mettre en place. Doncy en a ¢a va étre, je sais pas,
manger moins de fromage, d'autres ¢a va étre faire 3 fois par semaine de I'activité physique, planifier son activité etc...

- CG: Et ¢a tu I'évalues ala fin?

- Bein oudis, le but serait de voir ot ils en sont a la fin,, quoi. Mais donc du coup, faudrait mettre des outils en place ce qui n'est pas le cas pour I'instant. Donc je suis en recherche d'outils
pas trop compliqués, parce que je veux pas encore que ¢da rajoute non plus trop de trucs papiers dans le programme. Et de toute fagon on va étre obligé de créer un dossier patient et un
dossier pédagogique. Parce que c’qu’on n'a pas fait non plus, ce qui est en cours, c'est qu'il faudrait qu'on ait un dossier pédagogique qui nous permette de dire ce qui se fait dans chaque
atelier, la trame etc... C'est a dire que n'importe quel professionnel de santé devrait étre capable de prendre ce papier et de pouvoir proposer, s'il est formé a I'ETP, I'atelier, sans en avoir
discuté avec quelqu'un. Ca c'est une demande, les dossiers patients c'est le résumé de son diagnostic éducatif dedans, qu'il se I'approprie, qu'il y ait ses compétences, qu'il y ait sa fiche de
liaison avec le médecin etc... Mais que ce soit le patient qu'il I'ait et que nous on ait le double ici. Ce serait ¢a le but. Tout ¢a, encore, c'est en cours de fabrication. Mais comme il existe rien
en ambulatoire de fait, tous les dossiers-patients créés sont faits soit dans les réseaux, soit dans les hépitaux. Mais nous, on peut pas se permettre de faire la méme chose, c'est pas
possible, c'est trop lourd. Donc faut qu'on trouve un mode de fonctionnement qui nous convienne.

- CG: C'est trop lourd?

- Ouadis, c'est trop de papiers. Un dossier patient, au réseau, leurs classeurs, y a 40 feuilles dedans. Nous, on n' a ni le temps ni la possibilité matérielle, ni la possibilité d'entasser tout ¢a,
c'est pas possible. Donc faut vraiment qu'on fasse quelque chose de succinct, mais oli il y ait tout dedans, quoi. Donc, ¢a nécessite aussi d'y réfléchir, quoi... Et de prendre ce qui se fait un
peu partout et puis d'en faire une synthése. Et ¢a prend du temps aussi. J'ai hate de lire ta thése! Ah non, c'est clair, j'ai hate. Comme elle a vu tout le monde, j'ai hate de voir ce qu'elle en
aressorti.

- CG: Ah oui! c'est intéressant!!

Juste un petit détail pratique: y a eu des référentiels au départ particuliers? A part le Pégase?

- Alors, bien qu'est-ce qu'on a eu? Bein le référentiel, a part I'URCAM, hein, par rapport aux appels a projets qu'ils ont mis en place, puisqu'on a eu tout un dossier a remplir ot fallait
suivre la trame du référentiel.

- CG : D'accord, et par rapport au contenu, au niveau des référentiels, c'était des réseaux en place en fait?

- Ouais

- CG : Et qui a conseillé I'association loi 1901 au départ? C'est 'URML?

- Oui, oui, je crois que c'est eux, il me semble bien. Si, oui, c'est eux qui nous avait dit: pour 'instant, il ya que cette possibilité-la. Donc, comme y en avait qu'une.

- CG: Et encore au niveau pratique, une chose que j'ai pas bien discernée: les ateliers, ¢a se passe toujours le mardi, c'est ¢a?

- Alors, au début y en avait le jeudi. Enfin ¢a se passe surtout quand GB et moi on peut. Donc avant y avait aussi le jeudi matin, mais bon, comme y a beaucoup de gens qui travaillent,
c'était plus possible. Donc maintenant, on s'est dit avec GB c'est plus facile pour lui le mardi. Pour moi aussi c'est pratique.

- CG: C'est toujours la méme heure?

- Toujours 18h30/20h.

- CG : Samedi matin, du coup, vous n'en faites pas?

- Non. Apres, on va peut étre essayer d'augmenter a une demi heure de plus parce que une heure % ¢a passe vite. Donc on va peut étre faire 18h/20h, on va voir. Le samedi, des fois, ce
serait bien pour les gens qui travaillent, mais bon... faut que nous aussi on ait envie de travailler le samedi! Quand on travaille pas déja!

-CG : D'ailleurs, au niveau de I'inclusion des patients, quels types de patients vous avez? Vous avez des infos par rapport a ¢a?

-C'est a dire?

- CG: L'age du patient, qu'est-ce qu'il fait dans la vie etc...?

- Oui, j'avais calculé la moyenne d'dge de mes patients, c'était 63 ans. L'age moyen. Bein oui, parce que moi, j'ai toutes les infos sur le diagnostic éducatif donc ¢a aussi je peux dire leur
moyenne d'dge, si j'ai plus d'hommes que de femmes etc... Ca faudrait que je le fasse aussi d'ailleurs. Ca va sirement nous étre demandé. Parce que tu vois moi j'ai tout ¢a en fait (elle me
montre le gros classeur des dossiers patients). Donc tu vois, je vais te montrer les derniers qu'on a faits... Donc tu vois, sur la grille de diagnostic éducatif, j'ai le nom de la personne, j'ai
I'adresse, j'ai si elle travaille, si elle travaille pas, j'ai son dge, sa taille, son poids, pourquoi elle vient au programme, et puis souvent comme c'est des patients qui me sont envoyés par les
médecins d'ici, MH me sort une petite fiche, comme ¢a... (elle me montre la fiche) tu vois, elle me remet la date le numéro de tel et tout ¢a, I'adresse, profession, c'est souvent bien, et
puis elle me met les antécédents, avec les derniéres consultations pour voir un peu ou ils en sont. Donc ¢a, ca m'aide pas mal, a voir ol ils en sont, quels traitements ils ont et tout ¢a. Mais
bon on peut le faire que pour les médecins qui travaillent ici. Mais ¢a apres, il suffit que je re-note tout, I'age, les patients etc... y en a pas pour 10 ans non plus, je pense que ¢a se fait sans
trop de difficulté. Si t'en a besoin on peut le faire, ya pas de probléme, hein.

- CG : Ok, bon bein, je pense qu'on a terminé...

- J'espére que ¢a va étre clair, j'ai un gros défaut, je commence toujours mes phrases et je les finis pas, et je parle trop vite!

- CG : Ah si, tu m'as parlé de la fiche de diagnostic éducatif, enfin a la fin du programme, ¢a vous I'avez pas mis en place, une fiche un peu de synthése, a envoyer au médecin?

- Ala fin, alors ¢a non, c'est la fiche de liaison, que j'aimerais mettre en place. On est en train de la construire. Je suis en train de la construire, j'ai pas mon truc ici, faudra que je te la
montre la prochaine fois. Le seul truc que je fais moi, c'est ¢a: le questionnaire de satisfaction pour I'instant mais on I'a changé, j'en ai un autre. Mais il est fait 'autre. Et je fais une
évaluation individuelle comme ¢a (elle me montre le document), je mets un petit truc la, et puis je remplis a la main et je la remets au patient, et je leur dis de la ramener au médecin la
prochaine fois. Apres le probléme, faudrait que je I'envoie directement au médecin, parce que je suis pas sire que les patients la raméne. C'est méme str que non. Donc ils la gardent pour
eux au moins. Pour voir un peu les autres objectifs que je peux leur conseiller méme aprés le programme. Donc je leur mets, prenez contact avec une psychologue, je mets les
coordonnées si je sens qu'ils en ont besoin. Prenez contact avec le podologue si c'est des diabétiques et qu'ils ont jamais vu de podologues. Si c'est sur I'alimentation, je leur remets
encore des objectifs a travailler, des choses comme ¢a. Et puis je leur dis « tenez moi au courant, rappelez moi ». Ce que je voudrais essayer de faire c'est de les rappeler au moins une fois
par an. Ce que j'aimerais faire aussi, mais qui n'est pas prévu encore dans les subventions et tout ¢a, c'est que j'aimerais faire une réunion par an de rappel. Les gens, leur re-proposer un
atelier, alors peut-étre a plus que 5-6, prendre une salle a la mairie, et puis une fois par an, revoir les patients que j'ai vus, pour voir ol ils en sont, qu'est-ce qu'ils sont devenus, est ce
qu'ils ont encore des difficultés, des questionnements. Pour qu'il y ait une vraie continuité dans la prise en charge, et que ce soit pas un programme, qui aprés une fois que c'est fini au
bout de six mois, apres y ait plus rien, quoi. Je trouve ¢ca dommage quoi. Et ¢a on I'a soulevé encore a I'ARS, mais bon. Parce que I'hépital, ils peuvent revenir en hépital de jour, donc c'est
pas un souci, hein. Donc ¢a souléve encore un sacré nombre de questions, hein! C'est pas encore fait! Pourtant ¢a se monte partout. Savenay, Blain. Alors pas des programmes, pour
I'instant des péles santé. Mais le programme pour I'instant on est seul.

- CG: Oui je crois que c'est ¢a. Il doit y en avoir deux en Pays de Loire, et il ya que celui de Clisson qui a été autorisé.

- CG : Bon écoute, je te remercie, je crois que j'ai eu toutes les infos!
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TITRE DE THESE :

EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT : ELEMENTS DE
METHODE POUR LA MISE EN PLACE D’UN PROGRAMME AU SEIN
D’UNE STRUCTURE PLURIDISCIPLINAIRE LIBERALE.
Exemple du péle de santé de Clisson.

RESUME :
La prise en charge des maladies chroniques nécessite une vision globale et transversale
de la part des professionnels de santé, a laquelle permet de répondre I’Education
Thérapeutique du Patient (ETP). Surtout pratiquée en milieu hospitalier, en réseaux ou en
centres de soins en France, ’ETP commence a se structurer également au sein d’équipes
de professionnels de soins de premiers recours libéraux, qui sont les premiers acteurs de
la prise en charge au quotidien et au long cours du patient porteur de maladie chronique.
Notre travail a cherché a identifier les facteurs entrant en jeu dans la mise en place d’un
programme d’ETP, par une équipe de professionnels, dans leur structure pluridisciplinaire
libérale: nous avons pris ’exemple du p6le de santé de Clisson. Puis nous avons observé
d’autres programmes d’ETP en maisons et pdles de santé pluridisciplinaires afin de
comparer les facteurs entrant en jeu dans leur mise en place. De ces deux études, nous
avons mis en évidence de nombreux freins et difficultés : coordination difficile et
chronophage, manque de rémunération et de financement, résistances des patients et
des médecins a participer a ’ETP, difficultés pédagogiques etc... Mais nous avons
également montré qu’il existe aussi de nombreux leviers et facteurs-clés de succés a la
mise en place de ces programmes : professionnels motivés et dynamiques, mutualisation
et association de maisons de santé pluridisciplinaires, outil informatique adapté,
coordination bien organisée, partenariats efficaces et compétents etc... Puis nous avons
pu finalement proposer des éléments de méthode a la mise en place d’un programme
structuré d’ETP en libéral, qui pourraient aider a s’affranchir des freins majeurs observés.
Le modéle proposé n’est pas le seul possible sur le plan organisationnel et n’est pas le
seul viable financiérement, afin de répondre aux besoins de tous les publics de patients et
aux contraintes financieres des institutions. Aussi notre recherche pourrait-elle contribuer
a la réflexion des professionnels de terrain et des institutions sur la mise en place des
programmes d’ETP en libéral.

MOTS-CLES
Education thérapeutique du Patient, Médecine Générale, Soins de Premier Recours,
Maison de Santé Pluridisciplinaire Libérale, Organisation des Soins.
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