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l. Introduction

Le nombre de personnes vivant avec au moins une maladie chronique en France est
d'environ 20 millions soit 35% de la population (1).

L'éducation thérapeutique apporte des réponses adaptées a cette problématique de
santé publique. L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en a donné la définition
suivante en 1998 : « L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est un processus continu,
intégré dans les soins et centré sur le patient. || comprend des activités organisées de
sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I'hospitalisation et les autres
institutions de soins concernées et les comportements de santé et de maladie du patient. Il
vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le traitement, coopérer
avec les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou améliorer la qualité de
vie. L’éducation devrait rendre le patient capable d’acquérir et maintenir les ressources
nécessaires pour gérer de maniére optimale sa vie avec la maladie » (2).

La Haute autorité de santé (HAS) résume la définition ainsi : « UETP vise a aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique ». Elle participe a I'amélioration de la santé du patient
(biologique et clinique) et a 'amélioration de sa qualité de vie et a celle de ses proches.
Les finalités spécifiques de I'éducation thérapeutique sont :

-L'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins (décisions que le
patient prend avec lintention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé). Parmi elles,
I'acquisition de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie du patient.

-La mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation (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). Elles s’appuient sur le vécu et 'expérience antérieure du patient et font
partie d’'un ensemble plus large de compétences psychosociales (3).

L'ETP s’est développée en France depuis la fin des années 1990, essentiellement a
I'hépital. Elle est aujourd’hui encore majoritairement hospitalo-centrée alors que les
maladies chroniques sont essentiellement prises en charge en médecine ambulatoire.

Les maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) rassemblent plusieurs qualités
propices au développement de 'ETP en ambulatoire telles que le regroupement dans un
méme lieu de différents professionnels de santé, une capacité a travailler de fagon

interprofessionnelle et a s’organiser pour mettre en place des projets de soins.



La définition d’'une maison de santé est donnée par l'article L. 6323-3 du Code de la
Santé Publique : « La maison de santé est une personne morale constituée entre des
professionnels médicaux, auxiliaires médicaux ou pharmaciens. Ces professionnels
assurent des activités de soins sans hébergement de premier recours de second recours
et peuvent participer a des actions de santé publique, de prévention, d'éducation pour la
santé et a des actions sociales dans le cadre du projet de santé qu'ils élaborent et dans le
respect d'un cahier des charges déterminé par arrété du ministre chargé de la santé » (4).

Nous avons défini arbitrairement le Nord Vienne par les communautés de communes du
Haut-Poitou, du Pays Loudunais et la communauté d'agglomération du Grand
Chétellerault.

En 2019, sur le territoire du Nord Vienne, la population était d'environ 151000 dont la part
de la population agée de 60ans et plus de 29,3%. La densité de population était de 56
habitants/km?. La part des bénéficiaires en ALD était de 22,5%.

Le nombre de médecins généralistes de 130 dont la part des médecins généralistes
libéraux agés de 60 ans et plus de 24%. La densité de médecins généralistes libéraux
pour 10 000habitants était de 8,3 (5).

En 2020, dans le département de la Vienne, l'association ASALEE (Action de SAnté
Libérale En Equipe) représentait 22 infirmieres pour 104 médecins généralistes.

Le nombre de MSP était de 14 (6).

Sur le territoire du Nord Vienne, en 2020, il existait 4 programmes d'ETP en ambulatoire
dont seulement 2 en MSP sur les 14 MSP présentes et 2 crées par les associations
CAPETV (Centre Ambulatoire de Prévention et d’Education Thérapeutique de la Vienne)
et ETP A DOM 86 (L'éducation thérapeutique en polypathologies a domicile dispensé par
les professionnels de santé libéraux sur le département de la Vienne) (7).

Devant cette difficulté a mettre en place I'ETP sur le territoire du Nord Vienne nous nous
sommes poses la question suivante : « Quels sont les freins et les leviers a la mise en
place de I'éducation thérapeutique dans les maisons de santé pluriprofessionnelles du
Nord Vienne ? ». Afin de répondre a cette question, il nous semblait pertinent de recueillir
le point de vue des patients, des médecins généralistes (MG) et des animateurs-
éducateurs (AE).

L'objectif principal de notre étude était de mettre en lumiére les freins et les leviers a la
mise en place de I'éducation thérapeutique dans les MSP du Nord Vienne.

Nos objectifs secondaires étaient de connaitre le point de vue des patients, des MG ainsi

que des AE.
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Présentation des associations CAPETV et ETP A DOM 86

-CAPETV est une association loi 1901 créée en 2017 en partenariat avec France Assos
Santé, représentant les patients et les usagers. Cette association a été autorisée et
financée par I'Agence Régionale de Santé (ARS) Nouvelle Aquitaine en aodt 2018.
CAPETV a pour mission de décloisonner, coordonner et valoriser I'éducation
thérapeutique en ambulatoire sur tout le territoire de la Vienne. Elle collabore avec
'ensemble des professionnels de santé ambulatoires libéraux. Leur programme d'ETP est
polypathologique. CAPETV propose des ateliers d'éducation thérapeutique dispensés par
des professionnels de santé de toutes les spécialités et par des patients formés a I'ETP.
Ces ateliers se pratiquent hors hospitalisation, en ambulatoire sur tout le territoire de la
Vienne (8).

-ETP A DOM 86 est une association a but non lucratif, créée en mars 2018, autorisée et
financée par I'ARS Nouvelle Aquitaine. L'association est constituée notamment de
professionnels de santé, autres professionnels et patients ressources qui sont tous formés
a I'ETP. Leur programme d'ETP est polypathologique. L'association propose des séances
individuelles a domicile chez les personnes atteintes de maladies chroniques et dans
l'incapacité de se déplacer. L'équipe est en relation avec le médecin traitant et tous les

professionnels du parcours de soins du patient (9).

Maisons de santé
pluriprofessionnelles

Figure 1 : Répartition des Maisons de santé pluriprofessionnelles sur le territoire du Nord
Vienne en 2020.
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Il. Matériels et méthodes
1. Population étudiée

Les MG inclus étaient des MG installés en MSP dans le Nord Vienne. Nous avons fait le
choix d'interroger 1 MG par MSP afin de pouvoir recueillir les informations provenant de
I'ensemble du territoire.

Les AE inclus exercaient dans l'association CAPETV. Nous avons choisi d'interroger
I'ensemble des AE réalisant I'ETP sur le territoire du Nord Vienne afin d'obtenir un éventail
de réponses le plus large possible.

Les patients inclus étaient des patients des MG ayant participé a I'étude. Les critéres
d'inclusion des patients étaient les suivants :

-Patient ayant une ou plusieurs pathologies chroniques pour lesquelles CAPETV a un
programme (c'est-a-dire diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité, MICI,
cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate)

-Patient n'ayant jamais bénéficié d'ETP

-Patient > 15ans

Ces critéres d'inclusion ont été décidé car l'objectif de notre étude était de comprendre
les freins et les leviers a la mise en place de I'ETP donc il nous semblait pertinent d'inclure
des patients n'ayant jamais bénéficié d'ETP.

2. Schéma de I'étude

Il s’agissait d’'une étude observationnelle transversale mixte avec un volet qualitatif par
entretiens individuels semi-dirigés pour les MG et les AE et un volet quantitatif par
hétéroquestionnaire pour les patients.

3. Recueil de données

Pour les MG et les AE nous avons congu un guide d'entretien et pour les patients nous
avons créé un hétéroquestionnaire. Ces outils ont été définis au cours d’un entretien entre
ma directrice de thése et moi-méme suite a des échanges réalisés auprés de différentes
personnes ressources a savoir un médecin référent de I'Unité transversale d’éducation
thérapeutique des patients (UTEP) du Centre Hospitalier de Dreux, un référent ETP a
'ARS Nouvelle Aquitaine, une infirmiére en Pratique Avancée (IPA) salariée du dispositif
Asalée exercant a Poitiers et une ingénieure en Santé Publique. Le guide d'entretien pour
les MG comportait 9 questions ouvertes et celui pour les AE 13 questions ouvertes.
L'hétéroquestionnaire pour les patients comportait 2 questions fermées sur la
connaissance de I'ETP et le souhait d'en savoir davantage, 10 questions fermées avec

une échelle d'accord de Likert a 5 entrées avec des themes portant sur la perception des
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besoins, les contraintes professionnelles, matérielles et environnementales, le format de
I'atelier, et 1 question ouverte sur la perception des personnes légitimes pour
accompagner le patient dans sa vie quotidienne. Ce questionnaire a été testé auprées de 2
personnes afin d'évaluer l'acceptabilité et de corriger certaines formulations. Ces guides et
questionnaire sont présentés en annexe.

Les entretiens ont été menés par la thésarde dans la MSP des MG et par entretien
téléphonique avec les AE et les patients. lIs ont été enregistrés, aprés consentement oral
et assurance du caractere anonyme de ces entretiens ainsi que de l'enregistrement, a
I'aide d’un dictaphone.

Les entretiens avec les MG ont eu lieu entre le 16 octobre 2020 et le 20 novembre 2020.
Les entretiens avec les AE ont eu lieu entre le 13 octobre 2020 et le 8 décembre 2020.
Les entretiens avec les patients ont eu lieu entre le 17 octobre 2020 et le 16 avril 2021. La
durée des entretiens a été de 10 a 30 minutes pour les patients, MG et AE.

4. Déroulement de I’étude

Les MG et les AE ont été contactés téléphoniquement et par mail pour participer a
I'étude. Pour les patients, ce sont les MG qui nous ont donnés accés a une liste maximale
de 10 noms de leurs patients préalablement informés par eux-mémes via un document
fourni par la thésarde (document remis en annexe).

5. Analyse de données

Les enregistrements ont été retranscrits sur fichier Word®©. La thésarde a utilisé une
ponctuation et un texte afin de respecter les diverses habitudes de langage, silences et
expressions des interlocuteurs. La triangulation des données ainsi que lI'encodage des
verbatims par thémes et sous themes ont été réalisé avec ma directrice de these et un
médecin de santé publique référent UTEP de la Vie La Santé du CHU de Poitiers afin
d'assurer la validité interne. La saturation des données a été recherchée. Les données
quantitatives issues des questionnaires patients ont permis de calculer des fréquences
selon les modalités de réponses des patients et présentées sous forme de diagrammes.
Les résultats des entretiens individuels semi-dirigés des MG et des AE sont présentés
sous la forme d'arbres a codes (figure 6 et 7). Nous avons fait le choix de rassembler
I'ensemble des freins et 'ensemble des leviers sous la forme d'arbres a codes dédiés afin
d'avoir une vision globale des freins (figure 8) et des leviers (figure 9) exprimés par les

patients, les MG et les AE.
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lll. Résultats
1. Population étudiée

12 MG, 8 AE et 70 patients ont été interrogés. Leurs caractéristiques générales sont
présentées dans les tableaux 1,2,3.

Tableau 1 : Caractéristiques des médecins généralistes interrogés, Nord Vienne, 2020.

MG |Sexe |Age Année Lieu Pourcentage de | Formation a |Exercice |Exercice avec
d'installation |d'exercice |la patientéle 'ETP avec professionnel

ayant une infirmiere |formé a 'ETP
maladie Asalée hors Asalée
chronique

M1 M 34ans |2013 semi-rural |50% Non Oui Oui

M2 | F 61ans | 1990 urbain 30-40% Non Oui Non

M3 |[M 48ans |2002 semi-rural |Ne sait pas Non Oui Oui

M4 M 57ans | 1996 urbain Ne sait pas Non Oui Ne sait pas

M5 |M 40ans 2018 semi-rural | 70% Non Non Ne sait pas

M6 |F 31ans |2019 semi-rural |10% Non Oui Ne sait pas

M7 |F 52ans |2011 rural 60-75% Non Non Ne sait pas

M8 |F 50ans 2013 semi-rural |50% Non Oui Oui

M9 M 35ans |2015 rural 30% Non Non Non

M10 M 66ans | 1985 rural 50% Non Non Non

M11 |F 37ans |2019 rural 40% Non Non Non

M12 |M 46ans |2005 semi-rural | 70-80% Non Oui Non

Sur les 12 MG interrogés il y avait 5 femmes et 7 hommes. Leur age moyen était de
46ans avec un minimal de 31ans et un maximal de 66ans. La majorité exergait en rural ou
semi-rural. Le pourcentage moyen de leur patientéle ayant une maladie chronique était
d'environ 50% avec un minimal de 10% et un maximal de 80%.

Aucun des 12 MG n'était formé a I'ETP. 7 d'entre eux exergaient avec au moins une
infirmiére Asalée et 3 d'entre eux exercaient avec au moins un autre professionnel formé a
I'ETP hors Asalée. (Tableau 1)
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Tableau 2 : Caractéristiques des animateurs-éducateurs interrogés, Nord Vienne, 2020.

Animateur | Sexe |Age Patient-expert Métier Année de |Nombre
éducateur et/ou formation |d'ateliers
professionnel de alETP animés
santé
A1 F 43ans |Professionnel de |Diététicienne 2020 0
santé
A2 F 57ans |Professionnel de |Consultante et formatrice spécialisée | 2018 2
santé en stress post traumatique
A3 F 25ans |Professionnel de |Enseignante en activité physique 2020 0
santé adaptée
A4 M 53ans |Professionnel de |Médecin généraliste 2019 2
santé
A5 F 40ans |Professionnel de |Educatrice dans I'éducation 2019 0
santé spécialisée
A6 F 38ans |Professionnel de |Infirmiére de Santé Publique pour 2015 0
santé l'association Asalée et Coordinatrice
de la maison de santé
A7 F 40ans |Professionnel de |Sage-femme libérale 2018 3
santé
A8 F 64ans |Patient-expert Retraitée 2020 2

Sur les 8 AE interrogés il y avait 7 femmes et 1 homme. Leur 4ge moyen était de 45ans
avec un minimal de 25ans et un maximal de 64ans. 7 étaient professionnels de santé et 1
était patient-expert. Tous avaient un métier différent. Il y avait parmi eux un MG et une
infirmiére Asalée. Le nombre moyen d'ateliers animés était de 1 avec un minimal de 0 et

un maximum de 3. (Tableau 2)
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Tableau 3 : Caractéristiques des patients interrogés, Nord Vienne, 2020.

Caractéristiques

Nombre total 70
Homme 38 (54%)
Femme 32 (46%)
Age moyen 62

Age minimal 16

Age maximal 86
Occupation actuelle

-retraité 40 (57%)
-actif occupé 25 (36%)
-sans emploi 4 (6%)
-étudiant 1 (1%)
Pathologie chronique

-diabéte 40 (57%)
-obésité 19 (27%)
-cancer (sein/prostate/colorectal) 10 (14%)
-insuffisance cardiaque 9 (13%)
-BPCO 6 (9%)
-asthme 5 (7%)
-MICI 2 (3%)

Parmi les 70 patients, il y avait 54% d'hommes et 46% de femmes. Leur &ge moyen était
de 62ans avec un minimal de 16ans et un maximal de 86ans. La majorité était retraitée
(57%). 36% étaient "actif occupé", 6% sans emploi et 1% étudiant. La majorité avait du
diabete (57%). 27% étaient obéses, 14% avaient un cancer parmi le cancer du sein,
prostate et/ou colorectal, 13% une insuffisance cardiaque, 9% une BPCO, 7% un asthme
et 3% une maladie inflammatoire chronique de l'intestin (MICI). (Tableau 3)

Environ 30% avaient 2 pathologies chroniques (12 patients ayant du diabéte et une
obésité, 2 patients ayant du diabéte et de I'asthme, 1 patient ayant du diabéte et un cancer
de la prostate, 1 patient ayant un cancer de la prostate et de la BPCO, 1 patient ayant un
cancer du sein et une obésité et 1 patient ayant une insuffisance cardiaque et une obésité)

et 1 patient avait 3 pathologies chroniques (diabéte, asthme et obésité).
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2. Questionnaire patient

99% des patients ne connaissaient pas I'éducation thérapeutique.

La seule personne ayant répondu par l'affirmative a dit que I'éducation thérapeutique
“C'est des gestes, pour l'alimentation peut-étre aussi, les traitements la fagcon de les
prendre.”

Tous les patients ont souhaité des informations sur I'éducation thérapeutique.

Sentiment d'étre en bonne santé Connaissance de la maladie et du traitement

9 29% 1,4%
43% 57% ,9% o

Gl 68,6%
Géne dans la vie de tous les jours Besoin d’'aide dans le cadre de la maladie
1,4% 2,9%

21,4%

40,0% 20,0% 42,9%

Souhait d'en savoir davantage sur la maladie et le traitement,
sur comment mieux vivre au quotidien avec la maladie

2,9%

B Pas du tout d’accord
Plutét pas d'accord
Plutét d'accord

m Parfaitement d'accord

B Je ne sais pas

21,4%

Figure 2 : Perception des besoins, Nord Vienne, 2020.

La majorité des patients était plutét d'accord avec le fait de se sentir a ce jour en bonne
santé et de connaitre leur(s) maladie(s) dont le mécanisme, les causes, les conséquences
et les traitements. Environ 55% des patients ne se sentaient pas génés dans la vie de tous
les jours par leur(s) maladie(s). Environ 60% des patients estimaient ne pas avoir besoin
d'aide dans le cadre de leur(s) maladie(s). Environ la moitié des patients souhaiterait en
savoir davantage sur leur(s) maladie(s), leur(s) traitement(s) et sur comment mieux vivre

au quotidien avec leur(s) maladie(s).
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Temps pour participer a des ateliers Faisabilité des ateliers a distance
1,4%

71%
4,3%
29,6%
23,9%
M Pas du tout d’accord
Plutoét pas d'accord

Plutét d'accord
m Parfaitement d'accord
B Je ne sais pas

Figure 3 : Contraintes professionnelles, matérielles et environnementales, Nord Vienne,
2020.

Environ 55% des patients avaient du temps dans la semaine pour participer a des
ateliers. La majorité des patients estimait faisable en termes de réseau internet, d’acces a

I'outils informatique et a internet de réaliser des ateliers a distance.

Prét a prendre du temps pour participer a des ateliers individuels - -

B Parfaitement d'accord

Prét a prendre du temps pour participer a des ateliers collectifs - - Plutdt d'accord
Plutét pas d'accord
B Pas du tout d'accord

Prét a prendre du temps pour participer a des ateliers a distance - - B Je ne sais pas

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figure 4 : Format de I'atelier d'éducation thérapeutique, Nord Vienne, 2020.

La majorité des patients était préte a prendre du temps pour participer a des ateliers
individuels en lien avec leur(s) maladie(s). La moitié des patients était préte a prendre du
temps pour participer a des ateliers collectifs avec d’autres patients en lien avec leur(s)
maladie(s). Moins de la moitié des patients était préte a prendre du temps pour participer a
des ateliers a distance par ordinateur ou téléphone ou autre outils numériques en lien

avec leur(s) maladie(s).
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B médecin généraliste
entourage familial

B médecin spécialiste

M diététicien
professionnel de santé
infirmier(e)
personne

6,3%

7,3%

W autres

Figure 5 : Personnes ressources, Nord Vienne, 2020.

Pour la majorité des patients, les personnes pouvant les aider a mieux vivre avec leur(s)
maladie(s) chronique(s) étaient en priorité leur MG et leur entourage familial. Pour certains
patients, il s'agissait des médecins spécialistes et des diététiciens. Pour une minorité de
patients, il s'agissait des professionnels de santé au sens large, des infirmier(e)s ou
d'aucune personne. Le groupe “autres” incluait des réponses données par 3 patients
ayant chacun donné une réponse différente a savoir : “un patient-expert”, “moi-méme”,
“pas d'idée”.

3. Entretiens individuels semi-dirigés
La figure 6 représente le point de vue des MG et la figure 7 le point de vue des AE.

Ensuite sont détaillés les verbatims des différents themes et sous-thémes sous formes de

tableaux.
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-diversité des acteurs: le patient et son entourage,
pluriprofessionalité (médecins généralistes et

-manque de personnels

-adaptee: CAPETV, ETP ADOM 86, _anque de médecins généralistes

spécialistes, infirmieres dont infirmiéres libérales, :::Ideégﬁ?r i()suv;)igztgl;bllcs CHU 86 " L -réseau internet limité
infirmigres Asalée, infirmiéres de pratique avancée, oo P '((:‘APE,TV : aidante, reactive, -résistance au déploiement
paramédicaux, pharmacien, assistante médicale) adaptee
-interprofessionalité Q
J
Organisation de l'offre Offre sur le secteur
d'ETP en France
-patient acteur de sa santé @ -
-fonction de coordination
-repérage des patients
-collaboration avec l'infirmiere Asalée
-centrage sur la connaissance . )
de la maladie et du traitement Vision de I'ETP En pratique
-centrage sur les compétences d'autosoins
Z':'O neiﬁdt:)?:gnmste delETR -penser a l'infirmiére Asalée
-touts a peise en charge -nombre minimal de participants
non médicamenteuse O -
-expliquer les grands principes de base
-régles hygiéno-diététiques
-un "outil "
-réussite selon normes biomédicales
-confusion prévention, dépistage et ETP -gestion de la temporalité de I'ETP
-sensibilisation & la fonction -processus par étapes
diinfimiére Asalée
-sortie de [isolement i
Le patient mézzmge Z:grgI?:tes L Terops \
-stéréotype du patient g -moment opportun de 'ETP
-stéréotype des pathologies Q -gestion de la temporalité de 'ETP
psychiatriques -manque de temps .
-stéréotype des polypathologies -temps de consultation

-non-adhésion du patient
-besoins des patiens inexistants

-posture d'accompagnateur
-relation horizontale
-préférence patient
-motivation du patient
-respect du temps du patient

-respect des plaisirs

-générationnel Le médecin

généraliste

-vision paternaliste

-posture d'enseignement
-détachement de son réle dans 'ETP
-ETP non integrée a la pratique
-mangque de formation et de
connaissances

-manque de connaissances du
dispositif Asalée

@ Leviers

o~ 6 b

-communication  -la place immobiliére
-'environnement de travail
-cadre des maisons de santé
complexe

La structure

générale

Place de IETP

0

-ETP : noyau de l'activité de médecine

-temps de mise en place d'un atelier 'ETP

-temps de recrutement

-pas de rémunérations supplémentaires

-financement par I'ARS et ['Assurance Maladie

-maisons de santé pluriprofessionnelles

de 'ETP

Le financement

rémunération a l'acte

-financements insuffisants
-financements dans le cadre de I'ACI
insuffisants

-manque de questionnement

Contexte
COVID-19

9

-arrét des ateliers d'ETP

-socle permettant la prise en charge optimale
du patient

-indispensable, aide précieuse, essentiel
-ETP: une des motivations des
professionnels a se mettre en MSP
-poursuivre le développement de I'ETP

Figure 6 : Freins et leviers du point de vue des médecins généralistes.
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-suggestions : cotation spécifique, forfait
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-diversité des acteurs: le patient et son
entourage, pluriprofessionalité
(professionnels médicaux et
paramédicaux, infirmieres dont infirmieres

patients experts)

-interprofessionalité

-articulation compétences d'autosoins

et d'adaptation
-patient acteur de sa santé

-prise en charge globale du patient

-centrage sur la connaissance de
la maladie et du traitement

-centrage sur compétences
d'autosoins

-vision réductionniste de 'ETP

-un "outil"

-réussite selon normes biomédicales

-entretien motivationnel

-effet groupe °
-échanges constructifs

-langage commun

-centrage sur I'observance .

-mauvaise évaluation des besoins
-manque d'informations sur 'ETP

-adaptation selon le patient

-respect des plaisirs

-lever les réticences et

la pensée de linterdit @
-accompagnement, suivi du patient
-valeurs professionnelles

-posture de professionnel de santé vs
posture d'animateur-éducateur

-manque d'expériences
-mangue de connaissances
-objectif personnel

-vision humanitaire
-manque de recul pour l'instant

@ Leviers
@ Freins

0

L

Organisation de l'offre

d'ETP en France

Vision de ETP

Le patient

L'animateur

éducateur

La structure

0

-travailler en MSP

-outils clés en main, outils personnels
-sites référencés, théses de médecine

-accessible a tous
-ludique, interactif, aidant
libérales, infirmiéres Asalée, pharmaciens, _modale hiomédical -lien avec le quotidien

-rigidité des outils

-outils plus parlant que I'apport théorique -source des outils

Point de vue des
animateurs-éducateurs

Place de IETP

0

-intérét de 'ETP en

ambulatoire

0

)
Les outils
pédagogiques @
En pratique
Le temps

0

9

Le financement

Contexte
COVID-19

PN

0

-difficulté de recrutement
des patients

-retour positif des patients

Figure 7 : Freins et leviers du point de vue des animateurs-éducateurs.
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-difficultés d'appropriation des outils

-prise de connaissance du dossier médical
du patient

-rencontre avec le bindme animant 'atelier
-révision des cours personnels

-temps de synthése

-littératie en santé

-nombre minimal de participants
-penser a actualiser régulierement
les données

-moment opportun de I'ETP
-gestion de la temporalité de 'ETP

-moment opportun de 'ETP
-manque de temps
-temps de transmission

-pas d'importance du financement
-adapté

-financements insuffisants
-gratuité

-bénévolat

-manque de questionnement



a) La vision de I'ETP

Les freins

-centrage sur la
connaissance de la
maladie et du
traitement

"I'éducation thérapeutique pour moi c'est avant tout déja pour le patient de connaitre
sa pathologie, connaitre les traitements qui y sont associés et tout ce qu'il peut faire
au quotidien pour améliorer justement le suivi de sa maladie.” (M11)

"ce que c¢a représente en fait en plus valu pour le patient c'est une meilleure
connaissance de sa maladie pour pouvoir faire en sorte que le patient soit autonome
plus tard, donc c'est a dire que s'il connait mieux sa maladie, il va connaitre mieux
son traitement" (AG)

-centrage sur les
compétences
d'autosoins

"nous alerter quand il faut et pas trop tard et pas pour rien." (M5)

"il va pouvoir étre vigilant par rapport & certaines manifestations d'évolution de sa
maladie et pouvoir alerter son médecin traitant le plus tét possible, pour pouvoir
réévaluer et puis étre attentif aux effets secondaires de ces traitements pour pouvoir
réadapter notamment les insulines par exemple. Donc pour savoir adapter les doses
d’insuline c'est hyper important de comprendre comment ¢a marche pour étre
autonome le plus possible et en fonction du but possible." (A6)

-vision
réductionniste de
'ETP

"un petit bilan, de parler de la santé, revoir les principes alimentaires, les principes de
conduite dans la vie." (M7)
"c'est une maniere d’obtenir de l'information.” (A1)

-un "outil "

"un "outil” " (M1)
"c'est un "outil" " (A5)

-réussite selon
normes
biomédicales

"et puis en plus il y avait les résultats derriere puisque sa tension était bien mieux
équilibrée."” (M6)

"J'en ai quelques-uns que je n'arrivai pas a le faire, ni a les convaincre. C'est peut-
étre un des moyens pour étre au top pour arriver a un meilleur résultat sur le plan
thérapeutique.” (A4)

-un "petit point"

"occasion de faire un petit point" (M7)

-toute la prise en
charge non
médicamenteuse

"toute la prise en charge non médicamenteuse" (M9)

-expliquer les
grands principes de
base

"grand principes de base" (M12)

-régles hygiéno-

"les régles d'hygiene de vie, le sel, les trucs comme ¢a. Ca reste des petites choses

diététiques comme ¢a, l'activité physique." (M5)
-confusion "La prévention (...) l'interrogatoire, voir si tous les examens de dépistage sont fait."
prévention, (M2)

dépistage et ETP

-centrage sur
I'observance

"et en méme temps pour pouvoir qu'ils soient vraiment mieux observants, + observant
on va dire..." (A4)

Les leviers

-patient acteur de sa santé

"et en fait une fagon pour le patient d'étre lui-méme acteur de sa santé" (M8)
"Le but c'est aussi de le rendre acteur de sa santé" (A3)

-articulation compétences
d'autosoins et d'adaptation

"pour moi c'est l'articulation entre I'accompagnement du point de vue de la
pathologie de la personne et I'aspect "apprendre a vivre avec" pour apporter
du confort, tout simplement, dans le quotidien. (...) Il y a cette partie
accompagnement psychique" (A5)

-prise en charge globale du

patient

"Mais les patients ne viennent pas juste pour le diabéte et le cholestérol.
C'est la partie globale du patient” (A6)
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b) Le patient

Les freins

-non-adhésion du patient

"les échecs auxquels je pense spontanément c'est ceux a qui je propose les
ateliers qui ne sont pas du tout intéressés” (M1)

-stéréotype du patient

"un patient en particulier pour qui je n’aurai vraiment jamais imaginé un intérét
quelconque pour ce genre d'intervention” (M1)

-stéréotype des

pathologies psychiatriques

"Echec cuisant (...) chez un patient de moins de 50ans mais compliqué parce
qu’intriqué avec pathologie psychiatrique sous-jacente" (M12)

-stéréotype des
polypathologies

"il y a des cas ou c'est des cas désespérés notamment pour des
polypathologiques"(M5)

-besoins des patients

inexistants

"Les besoins spontanés ils sont inexistants je pense parce que ce n’est pas
un besoin qui est ressenti spontanément par les patients parce qu’eux ils ne
connaissent pas encore.” (M1)

-mauvaise évaluation des

besoins

"Ces situations ou un patient, le bilan initial si toute fois il n'était pas réalisé ou
si toute fois on n'avait pas bien cerné les besoins de la personne, que la
personne ne soit pas partie prenante dans la participation a l'atelier." (A5)

-manque d'informations sur

'ETP

"Les gens ne connaissent pas suffisamment encore." (A8)

Les leviers

-sensibilisation a
la fonction
d'infirmiére Asalée

"lls sont déja, en plus, 2eme levier important, sensibilisés a la fonction d'IDSP donc
c’est pour eux dans la continuité de ce qu'on a déja mis en place. Comme je vous le
disais ils ont déja une petite activité non négligeable d'ETP quelque part avec elles.”
(M12)

-sortie de "et la sortie de leur isolement et donc qu'ils se rendent a I'évidence, et ¢a c'est l'intérét

l'isolement des ateliers de groupe, qu'ils ne sont pas seul a avoir cette maladie, que d'autres l'ont
et que d'autres vivent avec." (M3)

-entretien "J'en reviens a l'entretien motivationnel (...) j'ai pris le temps de construire des

motivationnel entretiens motivationnels et de me rapprocher de I'éducation thérapeutique. Donc je

prenais beaucoup plus de temps avec les patients. Et on a augmenté notre taux
d'adhésion et d'observance de 30% qu'on a réussi a raccrocher.” (A3)

-effet groupe

"Ce qui est intéressant aussi c'est que ¢a peut étre en groupe, et donc I'échange
d’expériences du vécu du patient et les choses comme ¢a qui sont trés enrichissante
en général pour eux ... I'’échange avec les patients, I'expérience qu'on regoit d'eux et
du coup ¢a nous permet nous aussi de voir que tout le monde est différent. (...) c'est
d'égale a égale dans cet atelier, que tout le monde écoute tout le monde, du coup la
participation est plutét facilitée par rapport a ¢a." (A3)

-échanges
constructifs

"je trouve que c'est toujours trés riche car on s'apercoit finalement que les gens se
libérent presque plus facilement qu'en individuel. En cbtoyant des gens qui ont les
mémes problématiques qu'eux je trouve que cela crée vraiment une dynamique qui est
intéressante. (...) Il y aussi un échange avec les autres participants qui peut étre
constructif (...) et on arrive vraiment le plus souvent vers des échanges assez
importants et du coup trés souvent les gens sont satisfaits de I'atelier justement car ils
ont pu trouver un petit peu cette aisance et libérer un petit peu leurs paroles." (A1)

-langage commun

"Quand on vous dit que vous avez une maladie chronique, une bronchite chronique,
que vous avez du diabete, que vous avez un cancer ou ce genre de choses, on est
seul face a la maladie. Alors que quand on est avec d'autres personnes qui partagent la
méme pathologie on peut vraiment échanger. Ce n’est pas la méme chose que quand
on échange avec son médecin généraliste ou avec un spécialiste. On a les mémes
mots et ¢a je crois que c'est important.” (A8)
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c) Le médecin généraliste

Les freins

-vision
paternaliste

"c'est la que quand je le juge nécessaire je passe la main a 'IDSP. (...) La c'est de I'échec
dans le sens ou j'ai fini par basculer sur le réseau obésité du CHU et d'envisager, méme
si j'étais pas tres motivé, une prise en charge de chirurgie bariatrique chez ce patient-la.”
(M12)

-posture
d'enseignement

"De I'éducation tout court." (M4), "Des cours de nutrition" (M5), "leurs devoirs préparés”
(M7)

-détachement | "Et cet espace-la permet donc de pouvoir régler ces questions-la a ma place et d'avoir
de son réle des professionnels de santé qui sont en permanence en capacité de pouvoir répondre a
dans I'ETP des questions auxquels je ne répondrai pas forcément dans ma consultation." (M3)
-ETP non "C'est des trucs qu'on aborde pendant les renouvellements justement quand ils viennent
intégrée a la pour pas grand-chose, que la consultation est assez rapide et qu'on a un petit peu de
pratique temps." (M5)

-manque de "Nous concernant nous médecins généralistes, je pense le manque de formation (...) Je

formation et de
connaissances

pense déja la promouvoir davantage a la fac. Je pense que la formation est tres trés
mauvaise par rapport a ¢a" (M9)

-manque de "Ensuite, pour ce qui est des infirmiéres Asalée, peut-étre un souci sur la mise en
connaissances | pratique, on sait pas a qui s'adresser, comment ¢a fonctionne, le temps qui sera dédié,
du dispositif quels sont les critéres qui font qu'on a 1, 2 ou 3 ou 1 semaine compléete, ce que ¢a colte.
Asalée Je pense que c'est ¢a les principaux freins, le manque d'info quoi clairement. (...) Apres
la encore pour l'infirmiere Asalée, je n’attends pas d'en tirer un bénéfice, qu'on nous
aiguille sur comment la mettre en place, sur qu'on sache ce que ¢a va codter” (M9)
Les leviers
-posture "Et en leur expliquant qu’étant accompagné c'est possible je pense que c'est le facteur

d'accompagnateur

clé" (M12)

-relation "Et puis faut pas les prendre de haut." (M10)

horizontale

-préférence "Je crois qu'il doit s’adapter encore une fois a chaque patient. (...) En fonction du
patient patient, de sa réceptivité, de ses fonctions cognitives aussi, de ce qu'il est capable

d’entendre, on va s’adapter aux différents supports.” (M11)

-motivation du

""Bon bah vous voulez pas je respecte”. Je respecte et puis je me prends plus la téte."

patient (M11)

-respect du temps | "Et prendre le temps de I'écoute” (M6)

du patient

-respect des "Le but c'est pas d'étre trop restrictif. Toujours savoir se faire plaisir." (M11)
plaisirs

-générationnel "Je pense que c'est générationnel on est plus une médecine de prévention qu'une

meédecine je pense curative du moins a penser qu'il y a que ¢a qui soigne." (M9)
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d) L'animateur-éducateur

d'expériences

Les freins
-posture de "Ce qui est difficile c'est justement la manip, de quitter sa chemise, on va dire de son
professionnel | costume de professionnel de base, de formation initiale, pour se mettre dans la peau
de santé vs d’éducateur parce que c'est quelque chose de nouveau dans lequel on est pas forcement
posture habitué." (A7)
d'animateur
éducateur
-manque "f'ai une petite expérience parce que autant on a beaucoup travaillé en formation, autant

bah voila c'est pas avec 2 ateliers" (A2)

-manque de
connaissances

"Et puis les connaissances personnelles apres dans mon domaine je connais il n'y a pas
de souci mais apres il y a tellement de pathologies qui existe qu'on ne connait pas tout."
(A3)

-objectif "c'est un vrai challenge” (A6)

personnel

-vision "On a toujours envie d'apporter quelque chose, envie de trouver une solution a un

humanitaire probléme et le plus difficile c'est peut-étre de se dire que ce qu'on apporte c'est peut-étre
pas grand chose mais c'est déja ¢a, et que de toute fagon quelqu’un qui est en grandes
difficultés on aura peut-étre pas les clés vraiment pour solutionner I'ensemble de ses
problemes. Il faut étre assez humble et c'est pas facile en fait de se dire qu'on ne peut pas
sauver le monde. Et on a tellement envie que c'est pas facile de se le dire.” (A1)

-manque de "on a pas vraiment eu le temps de faire plusieurs ateliers pour faire une sorte comment

recul pour dirai-je? Un recul, on n’a pas eu le temps de le faire.” (A4)

l'instant

Les leviers

patient

-adaptation selon le

"Apres c'est surtout sur le moment ot on applique des choses, nos réponses a nos
patients, la fagon qu'on lui répond...Donc I'approche est différente a chaque fois.
Selon les vécus des personnes ou le répondant des personnes, on ne va pas réagir
de la méme maniere" (A3)

-respect des plaisirs

"L'alcool il faut pas leur dire aux personnes diabétiques "C'est bon I'alcool vous
n'avez plus le droit" donc il faut leur dire qu'il y a des biéres sans alcools qui sont
effectivement a éviter et puis d'autres qui sont beaucoup moins sucrées. Donc je leur
dis "Ce n'est pas pour vous dire de boire plus que ¢a mais en fait il y a certains
alcools qui sont beaucoup moins sucrés". Donc j'ai fait une recherche internet par
rapport a ¢a et ils aiment beaucoup parce que ¢a les rassure ils se disent "Bon bah
c'est bon c'est pas interdit, j’y ai le droit car il existe autres choses, il y a des
équivalences"." (AB)

l'interdit

-lever les réticences
et la pensée de

"On discute des freins, des réticences. Donc nous en tant qu'infirmiére de Santé
Publique on est Ia pour lever les réticences, les freins (...) Il faut les rassurer. On
n’est pas sdr de linterdit, on est sur proposer autre chose" (A6)

-accompagnement,
suivi du patient

"et les accompagner...Ensuite sur un 2eme entretien et bien on fait le suivi...Et le
2eme entretien je leur demande effectivement ce qu'ils en ont retenu ... et ce qu'ils
ont mis en place en fait par rapport a la derniere consultation, ou ils en sont." (A6)

-valeurs

professionnelles

"En fait moi avant je travaillai a I'hépital et I'organisation de travail ne correspondait
plus par rapport aux valeurs professionnelles que javais de ce métier." (A6)
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e) Organisation de I'offre d'ETP en France

Les freins

-réle des "surtout I'Etat qui devrait mettre plus de moyens et rembourser moins des actes curatifs et

pouvoirs faire plus des actes préventifs. (...) ils feraient mieux de nous mettre des infirmieres, de

publics nous confier, de nous augmenter. Justement les 2 questions vont étre ensemble.
D'augmenter la taille des locaux pour qu'on puisse avoir des infirmiéres. Une délégation de
taches. (...) Tant qu’on n’arrétera pas de faire du curatif en France et pas de préventif on y
arrivera pas. Et donc c'est pour ¢a que moi j'aurais voulu avoir des infirmiéres de prévention
enfin de délégations de taches. Mais le probléme du systeme de santé frangais c'est que tu
peux pas prétendre a des honoraires si t'a pas les gens devant toi. Donc tu peux pas
prendre d'honoraires si jamais voila." (M4)

-redéfinir les | "La prise en charge nutritionnelle nous c'est un truc qui n'est pas pris en charge et qui pose

priorités financierement beaucoup de problemes et qui apporterait je pense pas mal de choses.” (M5)

nationales

-modéle "la prise en charge devrait d’abord venir du patient sauf qu'il a pas les oultils pour, et puis il

biomédical se pose pas vraiment les questions pour. On est dans un, en France enfin comme beaucoup

d'endroits, mais ¢ga commence a beaucoup changer, on est dans tout ce qu'on nous a appris
jusqu'a maintenant, le docteur, le médicament, enfin tout ce qui fait qu'on est francais quoi.
Moi j'ai plutét une culture américaine et canadienne dans mon parcours ce qui fait que je
vois les choses de maniere différente.” (A2)
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Les leviers

-le patient

"Le 1er acteur c'est le patient lui-méme. C'est le 1er acteur, c'est le patient lui-méme sinon
on est dans la verticalité et puis c'est un peu moins efficient a mon avis. Dans cette
histoire, comme dans tout ce qui est santé, il y a un maitre d’ceuvre et un maitre d'ouvrage
donc le patient il a une expertise qu'il ignore mais qui est réelle." (M3)

"Le patient avant tout" (A5)

-I'entourage
familial du
patient

"Mais en + les familles qu'on implique aussi beaucoup dans I'éducation thérapeutique.
Parce que souvent c'est les dames qui gérent les traitements dans les couples c'est
comme ¢a. Et donc il faut absolument informer Madame qui souvent cuisine aussi pour que
derriere ¢a puisse prendre avec Monsieur." (M11)

"les aidants, les accompagnants. Je pense que ¢a c'est important qu'ils viennent, alors pas
forcement a tous les ateliers de I'éducation thérapeutique mais qu'ils soient quand méme
présents car tres souvent il y a des choses qui sont dites qui ne sont pas entendu par le
patient puisqu'il ne veut pas les entendre. Trés souvent. Mais que l'aidant pourrait entendre
et mettre en place donc je pense que les aidants c'est important.” (A8)

-pluri-
professionalité

"Et puis aprés c'est 'ensemble des professionnels de métiers différents qui vont participer
a sa prise en charge, qui doivent intervenir dans I’éducation thérapeutique. Ce n'est pas
quelque chose qui doit étre médico-centré, surtout pas. Et c'est la-dedans, qu'on voit, nous
en équipe pluriprofessionnelle coordonnée, c'est la ou on voit tout l'intérét de la
pluriprofessionnalité. C'est que la pluriprofessionnalité c'est un espace et une organisation
qui permet une expression horizontale et chaque métier apportant, on va dire sa
compétence technique mais n'étant pas le centre du propos. Et c'est ¢a qui est intéressant.
Et je pense que c’est la ou il y a une valeur ajoutée. Ce que nous ici on ne ferait pas nous,
dans un dialogue singulier de médecins a patients, il y a toujours cette tentation qui est la
du sachant a I'apprenant.” (M3)

"c'est essentiel. Chacun a son réle et on se complete." (A4)

-inter-
professionalité

"le fait d’étre plusieurs et puis éventuellement de demander a un collegue si on est coincé
avec un patient qu'on ne sait pas trop comment se dépatouiller du probleme, il peut nous
donner son expérience et avancer dans ce sens-la." (M6)

"il y a toujours des situations dans lesquelles on se trouve un petit peu démuni et le fait de
pouvoir en parler avec d'autres intervenants, d'autres professionnels ¢a permet de, pas
forcément de solutionner, mais au moins de dédramatiser, d'avoir un avis extérieur donc
c'est intéressant. C'est constructif aussi car les échanges permettent aussi d'améliorer les
outils d'animations, les techniques d'animations." (A1)

f) La structure

Les freins

-la place
immobiliere

"la place immobiliere c'est a dire la structure. Avoir une salle dédiée c'est pas simple. On
est trop a I'étroit nous ici donc ¢a complique un peu la possibilité d’accueil en plus de ce
qu'on fait actuellement.” (M12)

-I'environnement | "moi j'ai envie de travailler sur les salles d’attentes, sur les supports au niveau des salles

de travail d'attente" (M11)
-cadre des "Le probleme c'est toujours pareil. C'est qui paye quoi, il faut que les dossiers soient en
maisons de commun, il faut que les autres médecins s'entendent, il faut que tout le monde travaille

santé complexe

dans le méme sens." (M10)

Les leviers

-communication

"Donc on a les écrans en salle d'attente pour communiquer. On a fait un spot dédié a ¢a
ou on explique ce que c'est I'éducation thérapeutique." (M1)

-travailler en MSP | "c'est le fait finalement de travailler dans une maison de santé pluridisciplinaire (...).

Donc dans notre projet de santé on avait effectivement initialement dégagé 2 axes de
travail prioritaire donc 1 sur la pathologie du diabéte et I'autre sur la BPCO. Et donc ¢a
nous paraissait important finalement en marge de ce qu'on pouvait mettre en place a la
maison de santé, de mettre en place des ateliers d'éducation thérapeutique.” (A7)
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g) En pratique

Les freins

-nombre minimal de
participants

"on se rend compte que les ateliers qui sont fait avec moins de 3-4 patients sont
nettement moins bien pergus a la fois du c6té des patients et des animateurs."(M1)
"Alors moi j'ai fait des ateliers il y en avait 2 ou ils étaient 4. Alors 4 je trouve que
c'est pas mal comme nombre parce que sur 4 il y en a toujours 1 ou 2 qui vont étre
plus a l'aise pour démarrer et puis ensuite les autres vont suivre. Aprés on a fait 1
atelier ou il n'y avait que 2 dames du coup a 2 c'est vrai que, du moins c’était peut-
étre 1a le "tirage" de cet atelier la, mais c'est souvent plus compliqué." (A7)

-penser a l'infirmiére
Asalée

"Et l'infirmiere Asalée globalement c'est réussir a y penser nous" (M8)

-penser a actualiser
régulierement les
données

"il faut aussi régulierement regarder parce que ¢a change rapidement en fait il y a
beaucoup de choses qui changent. Je pense qu'il faut pas oublier de les faire
évoluer au fur et & mesure, prendre les derniéres recommandations.” (A6)

Les leviers

-fonction de
coordination

"L a facilité voila c'est qu'il y a cette fonction de coordination que j'occupe dans la
maison de santé qui permet aussi d'avoir vraiment une personne dédiée a tout ce qui
est coté administratif de la réalisation de ces programmes-la donc c'est facilitant
aussi" (M1)

-repérage des
patients

"ma tache consiste a participer au repérage dans les patients que je regois" (M3)

-collaboration avec
l'infirmiére Asalée

"l'avantage qu'on a c'est de pouvoir justement switcher, de pouvoir déléguer, de
pouvoir décomposer le travail de I'éducation thérapeutique avec l'infirmiere Asalée et
puis nous de revoir les patients en consultation pour essayer de compléter ¢a. Les
infirmieres Asalée elles ont un réle central, ca permet de relayer un message. Avoir
plusieurs intervenants c'est aussi avoir plusieurs discours et du coup on est plus stre
que quand on a qu'un seul son de cloche, les patients peuvent étre un peu plus
réticents, ou se poser plus de questions, mettre en doute etc." (M6)

-prise de
connaissance du
dossier médical du
patient

"Je vais d'abord regarder les dossiers des patients pour déja m'imprégner de la
pathologie et du contexte.” (A7)

-rencontre avec le
bindbme animant
I'atelier

"Avant les ateliers on s'est rencontré avec le médecin et avec la diététicienne car j'ai
co-animé avec un médecin et avec une diététicienne."” (A8)

-révision des cours
personnels

"Je révise vraiment, je revois un peu tous les cours" (A4)

-temps de synthése

"Et puis sur l'apreés, il y a le temps de synthése" (A7)

-littératie en santé

"Etre vraiment, avoir des réponses plus adaptées, éviter le charabia médical pendant
l'atelier. Qu'on puisse vraiment étre vraiment a leur niveau." (A4)
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h) Les outils pédagogiques

Les freins
-difficultés "Connaitre une espéece de panels d'outils pédagogiques peut étre qu'on est assez limité.
d'appropriation | Moi a l'instant t j'en connais pas non plus des masses par exemple donc c'est peut étre ¢a
des outils qui peut limiter rapidement.” (A3)
-rigidité des "Dans la construction des ateliers d'ETP (...) j'ai I'impression que c'est quelque chose en
outils tout cas de tres cloisonné. Enfin pas cloisonné mais au niveau du contenu on est sur
quelque chose qui est relativement précis avec des timings, avec vraiment des choses a
dire de maniere assez précise, et ¢ga moi j'ai toujours beaucoup de mal avec ¢a. Donc
voila peut-étre dans le cadre de certains ateliers qu'on nous demande d’animer pour
lesquels on a déja les supports, le fait d'avoir un peu de souplesse dans I'animation et
dans l'information qu'on transmet c'est quelque chose d'intéressant.” (A1)
-source des "Je pense qu'il faudrait certainement que je me penche davantage sur les études alors
outils méme si je le fais déja, il faudrait certainement que quand je dis quelque chose que ¢a

puisse s'appuyer sur quelque chose qui a été prouvé scientifiquement.” (A1)

Les leviers

-outils clés en main | "Alors nous les supports pédagogiques ils ont été congu parle CAPETV (...) Donc

nous dans la maison de santé de X on travaille avec le CAPETV donc qui a du coup
mis en place tout le programme d'éducation thérapeutique parce que c'est
effectivement lourd a monter. Donc en fait on a tous les ateliers clés en main." (A7)

-outils personnels "c'est vraiment du pratico-pratique des objets de tous les jours liés a la cuisine et a

l'alimentation (...) un livre (...) matériel de cuisine (...) emballages alimentaires (...),
les valeurs nutritionnelles, la liste des ingrédients. (...) Cela m‘arrive de remettre de la
documentation Inpes, I'Ademe aussi (...). Mais c'est a la fin de I'atelier pour avoir
éventuellement un petit support sur lequel s'appuyer” (A1), "Le photo langage." (A2),
"des petites recettes, (...) c’était tres personnel (...) le tableau, des post-it" (A8)

-sites référencés, "f'utilise pas mal d'outils sur des sites qui sont référencés comme le site des
théses de médecine | diabétiques de France, la Fédération Frangaise de Cardiologie (...) Je fais de la

lecture de these en médecine." (A6)

-accessible atous | "lls sont tres simple donc je pense qu'ils sont accessible a tous et c'est ce qu'il faut

car on s'apergoit que dans les ateliers il y a tous les niveaux. Des gens qui
connaissent bien et d'autres qui ne connaissent pas. Je pense qu'il faut que ¢a reste
des outils trés simple et trés facile d’accés pour tout le monde. Donc je pense qu'ils
sont assez bien congus pour le moment ceux que j'en ai vu." (A8)

-ludique, interactif, | "c'est bien finalement d'avoir un outil & manipuler car ¢a les rend moins passif. (...)

aidant C'est plus ludique." (AT), "lls sont interactifs, ils sont tres bien, ¢a aide beaucoup."
(A4)

-lien avec le "C'est pas quelque chose qui est purement théorique ¢a a vraiment un lien avec leur

quotidien quotidien." (A1)

-outils plus parlant | "Je trouve que c'est plus parlant que de faire de I'apport théorique.” (A1)

que I'apport

théorique
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i) Le temps

Les freins
-moment "c'est a dire qu'on est avec des personnes qui écoutent pas, ou qui ont pas envie
opportun de | d'entendre ce qu'on a a dire, qui préferent prendre des médicaments plutét que de gérer
I'ETP par eux méme. (...) Du coup on se dit c'est peut-étre une fagon d'expliquer ou c'est juste
qu'ils ont pas envie et puis voila quoi.” (M11)
"Arriver a convaincre les gens pour participer. Parce que la je propose ¢a a plein de
patients mais la plupart pour le moment ils sont réticents." (A4)
-manque de | "Le gros frein c'est le temps." (M1)
temps "la contrainte potentiellement de caler ¢a dans I'emploi du temps en plus en fait voila c'est
¢a. Donc c'est toujours compliqué on a quand méme beaucoup de travail a c6té en libéral
donc ¢a serait compliqué de me mobiliser toutes les semaines pour faire des ateliers." (A7)
-gestion de la | "et les résultats sont difficiles a mesurer. Parce qu'on on est tres souvent dans le cadre de
temporalité la prise en charge de pathologies chroniques et que c'est dans la longue durée qu'on voit si
de I'ETP les résultats sont porteurs. Donc c'est une activité dont I'appréciation des indicateurs est
difficile. Et puis ¢a prend beaucoup de temps." (M3)
-temps de "le temps en consultation imparti est tellement court. (...) il faut qu'on fasse des

consultation

consultations dédiées a I'éducation thérapeutique mais bon ¢a pour l'instant clairement on
ne peut pas.” (M9)

-temps de "Alors les freins qu'on aurait pu avoir c'est si on n’avait pas eu justement cette opportunité
mise en place | de faire le lien avec CAPETV parce qu'un atelier d'éducation thérapeutique c'est lourd a
d'un atelier mettre en place.” (M1)

d'ETP

-temps de "L es patients il faut les recruter a un moment donné et ¢a prend du temps de les recruter."
recrutement | (M1)

-temps de "Moi j'aimerai avoir plus de temps de concertations avec le médecin généraliste.” (A6)

transmission

Les leviers

-gestion de la
temporalité de
I'ETP

"Il faut beaucoup de patience. Des fois il faut 10 ans, il faut 15 ans mais on y arrive." (M2)
"et bien on prend le temps qu'il faut. (...) Donc c'est tres trés long I'ETP. Il y a certains
patients qu'on va suivre des années. Donc c'est long c'est pas action réaction il faut de la
patience et il faut du temps. C'est pour ¢a qu'on consacre une heure par patient" (A6)

-processus par
étapes

“c'est que les patients quand ils sont atteints de pathologies chroniques, ils ont besoin
d'un accompagnement de professionnels de santé pour leur expliquer par étapes la
maladie" (M3)

-moment
opportun de
'ETP

"Parce qu'on peut pas faire I'éducation thérapeutique aupres d'un patient s'il n'a pas
envie. Donc trés souvent les patients prennent RDV avec nous et on s’apercoit trés vite en
fait qu'ils ne sont pas prét, qu'ils s'y attendaient pas. Pour étre dans une démarche
d’éducation thérapeutique il faut que le patient soit prét. S'il est pas pres et bien nous on
ne peut rien faire. Donc tres souvent a la fin de la consultation on va débriefer et je suis
tres claire avec les gens en toute transparence je ne suis pas la pour leur faire perdre du
temps ni moi donc je leur laisse la porte ouverte et je leur dis que le jour ou vous serez
prét a venir en consultation avec moi et bien ma porte sera ouverte. Si 5min apres je leur
propose un RDV cela n'a pas d’intérét (...) C'est I'adhésion du patient. Il faut absolument
que les patients veuillent rentrer dans un programme d'ETP." (A6)
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j) L'offre sur le secteur

Les freins

-manque de
personnels

“On n’a pas le personnel pour." (M10)

généralistes

-manque de médecins | "D'autre médecins qui viennent s'installer ¢a serait pas mal aussi car on a quand

méme une grosse carence dans le secteur avec des départs a la retraite qui n'ont
pas été remplacés. (...) On a eu un associé qui a eu un petit pépin de santé qui a
été arrété 1semaine et tout de suite c'est la fin du monde." (M5)

-réseau internet limité | "le modéle internet nous a X c'est (pfff) " (M10)

-résistance au
déploiement

"L'autre frein qu'on peut identifier c'est un frein un peu de secteur et vraiment
propre a notre environnement c'est qu'on aimerait bien que nos interventions
débordent de nos murs et les autres professionnels de santé aux alentours sont
pas trés ouverts a nos interventions proposées voir méme clairement hermétiques
donc on a du mal a atteindre les patients en dehors de nos murs." (M1)

Les leviers

-adaptée :
CAPETV, ETPA
DOM 86, CHU 86

"Donc la on est quand méme bien loti avec le CAPETV d'une part, 'lETP A DOM pour
les interventions individuelles a domicile, et aussi les ateliers d'éducation thérapeutique
qui sont faites au CHU. On a quand méme une offre sur notre secteur qui est quand
méme assez adaptée je trouve.” (M1)

-CAPETV :
aidante, réactive,
adaptée

"Et puis pour le coup le gros levier c'est le CAPETV. C'est une structure qui fonctionne
bien, qui est aidante, qui est réactive et qui permet du coup que ¢a se mette en place
rapidement et de fagon tout a fait adaptée du coup." (M1)
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k) Le financement

dans le cadre de
I'ACI insuffisants

Les freins
-manque de "J'avoue ne m’étre jamais posé la question.” (M12)
questionnement "Je ne me suis pas vraiment posé la question donc je ne sais pas, je n‘ai pas de
réponse." (A8)
-financements "lorsqu’on regarde I'ensemble du budget de la maison de santé dans le cadre de

I'accord conventionnel ¢a parait minime, ce qui est paradoxale puisqu'on devrait +
s'investir dans la prévention que dans le soin. Et c'est dommage que méme dans le
cadre du financement des équipes coordonnées, il n'y ait pas, qu'on ne tienne pas
compte que c’est I'occasion et I'organisation qui permettrait vraiment de pouvoir
privilégier la prévention au soin. C'est dommage. Donc oui il y a un cadre mais la
hauteur de la rémunération dans ce cadre ne suffit pas. (...) le cadre de l'accord
conventionnel était un peu trop rigide pour ce que nous on voulait faire, parce qu'on
voulait dépasser un peu ca et que les financements qui sont apportés dans l'accord
conventionnel sont largement insuffisant pour pouvoir nous permettre de le faire. Alors
comment est-ce que c¢a devrait étre financé ? Bon j'ai répondu. Je pense que ¢a
devrait, toutes les maisons de santé pluriprofessionnelles, ¢a doit étre financé dans le
cadre de leur accord conventionnel mais a la hauteur je dirai, a la méme hauteur qu'on
finance le systeme d'informations partagés, les logiciels. Ca devrait étre financé au
moins a la méme hauteur." (M3)

-financements
insuffisants

"Et puis il faut les rémunérer aussi les autres, les infirmieres de prévention et tout ¢a.
C'est a la fois un probleme de personnes au niveau quantité, de locaux au niveau
quantité, au niveau structure et financier. On va mettre financier d'abord." (M4)

"C'est toujours un peu compliqué tout ce qui est prévention et éducation méme sur la
partie un peu plus curative que préventive. Globalement c'est pas facile de trouver des
financeurs.” (A1)

-gratuité

"Je trouve que c'est bien aprés du coup ¢a ouvre a la gratuité pour les patients si je
comprends bien aussi. Ce qui est intéressant et pas intéressant, enfin pour moi je
pense c'est I'entre 2. C'est mon point de vue c'est a dire qu'a force de faire de la
gratuité sur ces points la... Ce qui est bien c'est que c'est accessible a tout le monde
donc ¢a c'est top. Par contre a contrario les gens pensent que ¢a leur ait da, ils y ont
droit et ils ont raison. Mais a force d'avoir des choses gratuites comme ¢a ils en
profitent sur l'instant t apres est-ce-que derriere ¢a dure et est-ce que cela dénature
pas du coup les...? Ca n'empéche pas de faire de la qualité. Sur I'éducation
thérapeutique non je trouve ¢a bien apres c'est sur d'autres plans ou je trouve ¢a
parfois peut étre un peu dommage car il y a des choses qui vont étre payantes mais
qui vont étre tout aussi bien mais qui ne vont plus étre intéressantes pour le patient car
il va aller au moins cher." (A3)

-bénévolat

"Je fais beaucoup beaucoup de bénévolat ce qui fait que ¢a soit payé ou pas si j'ai
envie de le faire je le fais." (A2)
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Les leviers

-pas de rémunérations
supplémentaires

"J'imagine pas étre rémunéré pour ¢a car je pense que c'est une partie de mon job.
J’attends pas en tant que généraliste étre rémunéré pour ¢a car si clairement
Javais le temps de le faire je le ferai et je considérerai que ¢a fait partie de mes
missions." (M9)

-financement par
I'ARS et I'Assurance
Maladie

"apres les financements actuellement franchement moi je trouve que la CPAM et
I'ARS elles encouragent quand méme beaucoup a ¢a. Et que tant qu'on a des
projets justement, qu’on est sur des protocoles ce genre de choses, qu'on répond
a ce qu'ils demandent, bah ils financent et donc il y a moyen en fait de se trouver
un financement." (M11)

-maisons de santé
pluriprofessionnelles

"finalement quand on est en MSP, qu'on fait des protocoles, si ¢a rentre dans les
protocoles, c'est rémunéré par ce biais-la.” (M11)

-rémunération pour
reconnaissance de
l'intérét de I'ETP

"Mais j'avoue que le temps méme de participation a des ateliers ou quoique ce soit
moi je le voyais en bénévole pour ma part. C'est un + que je voulais amener. Et en
méme temps apres discussion avec des médecins, c'est de dire que si on met pas
justement de rémunération la-dessus c'est qu'on déconsidere et qu'on trouve qu'il y
a plus d’intérét a la prescription qu'a I'éducation thérapeutique. Et donc en fait la
rémunération elle viendrait pas pour soulager mon porte-monnaie ou quoique ce
soit mais + comme une reconnaissance de ce que ¢a apporte au patient autant
que de les voir en renouvellement pour leur faire une ordonnance. Et ¢a j'ai trouvé
¢a hyper juste.” (M11)

-suggestions : cotation
spécifique, forfait
annuel, consultation
annuelle, ROSP, forfait
dans les ACI,
tracabilite,
suppression de la
rémunération a l'acte

"pourquoi pas solliciter I'Assurance Maladie qu'il y ait une cotation spécifique"” (M1)
"Ce qui serait le plus logique ¢a serait un espece de forfait par patient par an qui
s’inscrit a I'ETP et qui vient a 2-3 réunions ou pour activité de groupe ou je sais pas
des chose comme ¢a.” (M5)

"je sais pas peut étre qu'il y ait soit un truc annuel, voila une consultation annuelle.
(...) Ou alors qu'il y ait un forfait qui répondent a certains criteres si jamais on les a
faits comme on a a la ROSP a la fin de I'année si on a satisfait a tout ¢ca" (M6)

"Je dirai que le plus simple peut-étre et le plus cohérent étant donné que nous on a
un label de MSP pour lequel on bénéficie de I'’ACI et des financements par I'ACI
cela serait avec une tragabilité de 'ETP qu'on réalise en nombre d'heures efc,
d’avoir une rémunération forfaitaire inclue dans les ACI." (M12)

"Je pense qu'il faudra supprimer la rémunération a I'acte en général pas forcément
totalement mais trouver un moyen de faire un compromis entre." (M4)

-pas d'importance du
financement

"Moi il n'y a pas de souci je ne fais pas ¢a pour l'argent.” (A4)

-adapté

"Moi je le trouve tout a fait adapté au temps passé." (A7)
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1) Place de I'ETP

Les leviers

-ETP : noyau de
l'activité de médecine
générale

"un noyau de l'activité de médecine générale en soins primaires extrémement
important" (M11)

-socle permettant la
prise en charge
optimale du patient

"C'est I'un des socles qui va permettre la prise en charge optimale du patient” (M6)

-indispensable, aide
précieuse, essentiel

“c'est indispensable.”" (M11), "Une aide précieuse. (...) essentiel." (M4)

-ETP : une des
motivations des
professionnels a se
mettre en MSP

"Je pense que pour ce qui est des équipes pluriprofessionnelles coordonnées,
I'ETP on est a la croisée des chemins. C'est a dire que dans les équipes, les
maisons de santé pour faire simple, I'ETP était une des motivations des
professionnels & se mettre en MSP dans le cadre du projet professionnel. Ils
estimaient que c’était un axe important qui permettait de changer un peu leurs
pratiques, d'y donner de la valeur. Et donc c’était une des motivations pour les
professionnels d’intégrer une maison de santé." (M3)

-poursuivre le
développement de
'ETP

"Qu'il y ait pourquoi pas d’autres réseaux qui s’organisent ¢a serait bien je pense.
(--.) Donc l'idée c'est surtout que ¢a perdure” (M1)

-intérét de I'ETP en
ambulatoire

"Moi je trouve que c'est hyper intéressant. Nous qui dans un milieu rural c'est
intéressant aussi de pouvoir proposer des ateliers comme ¢a en local.” (A7)

-retour positif des
patients

"Pour les patients c'est quand méme une chance. Et d’ailleurs le retour qu'on a est
plutét positif. Les patients sont ravis d'avoir ¢a a proximité en fait." (A7)

m) Contexte Covid-19

Les freins

-difficulté de
recrutement des
patients

"Est-ce que c'est le Covid ou pas mais pour le moment donc on n’a pas vraiment
réussi a intégrer assez de patients pour animer nos ateliers... On a été stoppé un peu
d'entrée dans notre élan on va dire.” (A4)

-arrét des ateliers
d'ETP

"L’épidémie Covid a un peu compliqué les choses en + en arrétant les ateliers” (M1)
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-centrage sur la connaissance de la maladie
et du traitement

-centrage sur les compétences d'autosoins
-vision réductionniste de 'ETP

-réussite selon normes biomédicales

-un "outil "

-un "petit point"

-régles hygiéno-diététiques

-expliquer les grands principes de base
-confusion prévention, dépistage et ETP
-toute la prise en charge non médicamenteuse
-centrage sur 'observance

-non-adhésion du patient
-stéréotype du patient

-stéréotype des pathologies
psychiatriques

-stéréotype des polypathologies
-besoins des patiens inexistants
-mauvaise évaluation des besoins
-manque d'informations sur 'ETP
-manque de connaissances des patients de
IETP

-faible perception des besoins

Le patient

-vision paternaliste
-posture d'enseignement

-détachement de son role
dans I'ETP
-ETP non integrée a la pratique

-manque de formation et de connaissances
-manque de connaissances du dispositif
Asalée

Le médecin

généraliste

-posture de professionnel de santé vs
posture d'animateur-éducateur

-manque d'expériences
-manque de connaissances
-objectif personnel

-vision humanitaire
-manque de recul pour linstant

L'animateur

éducateur

-point de vue spécifique patients

-point de vue spécifique animateurs-éducateurs
-point de vue spécifique médecins généralistes
-paint de vue partagé médecins généralistes

et animateurs-éducateurs

-role des pouvoirs publics
-redéfinir les priorités nationales
-modéle biomédical

Vision de 'ETP

-manque de personnels

-manque de médecins généralistes
-réseau internet limité

-résistance au déploiement

0 0

Organisation de I'offre
g Offre sur le secteur

d'ETP en France

Les outils

pédagogiques

En pratique —[O

Freins du point de
vue des patients,
médecins généralistes et
animateurs-éducateurs

Le financement

Contexte
COVID-19

La structure

(o)

0 0

-la place immobiliére -difficulté de recrutement des patients
-I'environnement de travail -arrét des ateliers d'ETP
-cadre des maisons de santé complexe

O

-difficultés d'appropriation des outils
-rigidité des outils
-source des outils

-nombre minimal de participants
-penser a linfirmiere Asalée
-penser a actualiser régulierement
les données

-moment opportun de I'ETP
-manque de temps

-gestion de la temporalité de IETP
-temps de consultation

-temps de mise en place d'un atelier
dETP

-temps de recrutement

-temps de transmission

-manque de questionnement
-financements insuffisants
-financements dans le cadre de
I'ACl insuffisants

-gratuité

-bénévolat

Figure 8 : Ensemble des freins exprimés par les patients, les médecins généralistes et les

animateurs-éducateurs.
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-patient acteur de sa santé
-articulation compétences d'autosoins
et d'adaptation

-prise en charge globale du patient

-sensibilisation a la fonction dinfimiére Asalée
-sortie de lisolement

-entretien motivationnel @
-effet groupe

-échanges constructifs
-langage commun

-patients souhaitent des informations sur IETP

-posture d'accompagnateur
-relation horizontale

-préférence patient
-motivation du patient

-respect du temps du patient
-respect des plaisirs
-générationnel

-adaptation selon le patient

-respect des plaisirs
-lever les réticences et

la pensée de lnterdit
-accompagnement, suivi du patient
-valeurs professionnelles

-point de vue spécifique patients

-point de vue spécifique animateurs-éducateurs
-point de vue spécifique médecins généralistes

-point de vue partagé médecins généralistes
et animateurs-éducateurs

-diversité des acteurs: le patient et son entourage,

pluriprofessionalité
-interprofessionalité

-adaptée: CAPETV, ETP ADOM 86, CHU 86
-CAPETV : aidante, réactive, adaptée
-réseau internet accessible

-médecin généraliste et entourage familial

0

Organisation de ['offre

d'ETP en France

Vision de IETP

Le patient

Le médecin

généraliste

L'animateur

éducateur

0

-communication
-travailler en MSP

Leviers du point de
vue des patients,
médecins généralistes et
animateurs-éducateurs

0

J

-outils clés en main, outils personnels
Les ouls ‘[ @ -sites référencés, theses de médecine
; . -accessible a tous

édagogiques 35 .

Peoagegt -ludique, interactif, aidant

-lien avec le quotidien
-outils plus parlant que I'apport théorique

-fonction de coordination

-repérage des patients

-collaboration avec [infirmiere Asalée
-prise de connaissance du dossier médical

du patient
En pratique -rencontre avec le bindme animant l'atelier
-révision des cours personnels

-temps de synthese

littératie en santé

-format de l'atelier: atelier individuel > atelier
collectif > atelier a distance

-gestion de la temporalité de 'ETP

-processus par étapes
-moment opportun de [ETP

-patient disponible

Le temps

-pas de rémunérations supplémentaires
-financement par I'ARS et I'Assurance
Maladie

-maisons de santé pluriprofessionnelles
-rémunération pour reconnaissance de
intérét de I'ETP

-suggestions : cotation spécifique, forfait
annuel, consultation annuelle, ROSP, forfait
dans les ACI, tragabilité, suppression de la

Place de [ETP
rémunération a lacte

-pas dimportance du financement
-adapté

-ETP : noyau de I'activité de médecine générale

-socle permettant la prise en charge optimale du patient
-indispensable, aide précieuse, essentiel

-ETP: une des motivations des professionnels a se mettre en MSP
-poursuivre le développement de I'ETP

-intérét de I'ETP en ambulatoire

-retour positif des patients

Le financement

Figure 9 : Ensemble des leviers exprimés par les patients, les médecins généralistes et les

animateurs-éducateurs.
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IV. Discussion

Dans cette partie, nous aborderons les principaux résultats et les confronterons aux
données de la littérature. Puis nous exposerons les forces et les faiblesses de I'étude.
Enfin nous exposerons les perspectives de développement a ce travail.
1. Discussion des résultats principaux

L'analyse des résultats a donné des éléments de réponse a nos objectifs primaires et
secondaires. En effet, nous avons mis en lumiére de nombreux freins et leviers a la mise
en place de I'éducation thérapeutique dans les MSP du Nord Vienne. Ces freins et leviers
ont été exprimés par les patients, les MG et les AE.
a) La vision de I'ETP

Notre étude a mis en évidence que certains MG et AE avaient une vision de I'ETP
centrée sur la connaissance de la maladie et du traitement, centrée sur les compétences
d'autosoins et centrée sur l'observance. Egalement, une vision de I'ETP réduite & un
"outil", a un "petit point", aux "regles hygiéno-diététiques", a "toute la prise en charge non
meédicamenteuse”, aux "grands principes de base". En outre, ils estimaient que I'ETP était
une réussite selon des "normes biomédicales". De plus, on a observé une confusion entre
les termes préventions, dépistages et ETP chez certains MG. Ces résultats ont déja été
relevés dans la littérature (10-13). En exemple, on observe que les représentations qu'ont
les soignants des pratiques d'ETP sont encore souvent confuses et peu de professionnels
de santé les distinguent de celles d'information ou de conseil (10, 11). Egalement, une
étude frangaise montre que la plupart des MG pensent faire de 'ETP mais en réalité, faute
de formation spécifique, ils privilégient I'apport de connaissances a I'échange interactif
médecin-patient (12). A l'inverse, certains MG et AE ont mis en avant la notion de "rendre
le patient acteur de sa santé" et certains AE ont intégré la notion de prise en charge
globale du patient ainsi que [articulation entre les compétences d'autosoins et
d'adaptation dans leur définition de I'ETP. Cela correspond aux objectifs de santé publique
déterminés par la loi du 9 aolt 2004 (14). L'essentiel lors d'une prise en charge médicale
est de passer de la parcellisation du corps a la prise en charge globale en affectant un
pouvoir d'acteur au patient. Il participera entierement a son projet de soins, et plus
largement a son projet de vie. En exemple, dans une étude dans le cadre du diabéte de
type | chez I'enfant, il apparait que I'estime de soi des enfants diabétiques peut aisément
se trouver altérée par la maladie chronique, et que les stratégies d'adaptation

psychologique jouent un rdle majeur dans le cadre du contréle du diabéte (15).
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b) Le patient

Notre étude a montré que pour certains MG, selon le type du patient et d'autant plus si le
patient avait plusieurs pathologies et/ou des pathologies psychiatriques, I'ETP se solderait
par un échec. Cette différenciation de la prise en charge, selon les caractéristiques des
patients, est décrite dans la littérature sur les stéréotypes et préjugés des médecins, dans
le cadre de ce qui est appelé les biais cognitifs dans la prise de décision médicale (16).
Egalement, selon certains MG, les besoins des patients étaient inexistants et de nombreux
patients n'adhéraient pas a I'ETP. Le modéle de Levesque montre déja ce défaut de
perception des besoins d’accompagnement lié au patient lui-méme et également au
systeme de santé (17). D'ailleurs, notre étude a montré que 99% des patients ne
connaissaient pas I'ETP et la plupart n'en percevait pas le besoin. Cela a déja fait I'objet
de nombreuses études (17-21). Cependant, tous les patients ont souhaité des
informations sur I'ETP. En effet, comme observé dans la littérature, les patients souhaitent
de plus en plus étre informés (22, 23). De plus, selon certains AE, on constate un échec
de I'ETP si les besoins initiaux du patient étaient mal évalués. Le diagnostic éducatif est
une étape fondamentale de I'ETP. Ce travail ne peut s'opérer qu'a condition que le
soignant soutienne le patient a adopter une posture intellectuelle dite “réflexive” et
accepte de mettre momentanément a distance son expertise. Soutenir le patient a
effectuer ce “retour sur soi”, c'est lui donner les clés pour accéder a ses propres pratiques
et développer ses capacités a analyser lui-méme celles qui sont favorables a la gestion de
sa maladie et de son traitement (22, 24). De la qualité du diagnostic éducatif découlent
des programmes qui auront pour but de rechercher avec le patient la meilleure alliance
entre certains impératifs du traitement et son projet de vie. Cependant, si la rencontre est
soutenue par des guides d'entretien, des techniques, elle comporte toujours une part
d'inconnue qui laisse place aux capacités créatives du soignant et du patient pour mieux
se comprendre. Dans cette optique et pour reprendre I'expression de Bourdieu (25) sur les
entretiens, le diagnostic éducatif est une "improvisation réglée". En outre, dans la réalité le
diagnostic éducatif et les objectifs ne sont pas des préalables, mais se font avec le patient
au long de I'éducation elle-méme car, comme [I'écrivent trés justement Golay, Lagger et
Giordan (26) : "Voici le paradoxe : la finalité c'est le chemin !". Du c6té des AE, certains
ont évoqué le manque d'information aux patients de 'ETP. En exemple, une étude du
programme d'ETP du Pdéle de Santé de I'Envigne (Vienne) (27) montre la difficulté de
recrutement des participants en milieu rural de par le fait que la population rurale n’est pas

habituée a la démarche éducative et qu'il existe une méconnaissance de cette offre et de
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son réle. Comme le témoigne le Dr Froment, "Informer le soigné et le faire participer aux
décisions le concernant lui restituent la plus grande maitrise possible sur sa vie, offrent les
meilleures possibilités d’adapter les décisions a ce qu’il souhaite et lui permettent
d’affronter les difficultés thérapeutiques prévisibles comme des difficultés délibérément
acceptées" (28). Un MG a évoqué le fait que les patients sont sensibilisés a la fonction
d'infirmiére Asalée comme on le voit dans la littérature (29) et un autre a mis en avant le
fait que I'ETP permet au patient de sortir de son isolement. En outre, la majorité des AE
ont exprimé le bénéfice du groupe, l'effet de groupe avec des échanges importants et
constructifs. Egalement, I'AE patient-expert a mis en avant le langage commun entre les
patients avec le fait notamment d'employer les "méme mots". L'avantage de 'ETP de
groupe est déja décrit dans la littérature (30). En effet, elle permet au patient de se rendre
compte qu’il n'est pas seul. La mise en commun du vécu de la maladie, de la prise d’'un
traitement, des rapports avec les soignants, permet a un certain égard, d’échanger sur son
expérience et de libérer ses émotions. Le groupe est alors pensé comme un soutien, un
lien ou il nest nul besoin de se cacher et ou il est possible de trouver des ressorts de
motivation (30). Dans notre étude, plusieurs AE ont évoqué l'intérét des patients-experts
comme observé dans différentes études (27, 31). Certains AE ont mentionné l'entretien
motivationnel. En ambulatoire, la résistance des patients a participer a un programme
d'ETP est plus importante qu'a I'hdpital en raison de contraintes de temps et d'une
répercussion plus faible de la maladie sur la vie quotidienne notamment. La nécessité de
les motiver se pose avec plus d'acuité. Les soignants doivent acquérir pour cela des
compétences spécifiques, inspirées de I'entretien motivationnel (32).
c) Le médecin généraliste

Dans notre étude, on a observé que certains MG avaient une vision paternaliste comme
on le retrouve déja dans la littérature (33). Egalement, certains MG avaient une posture
d'enseignement avec des notions de "cours", de "devoirs préparés"”. Dans la littérature,
des travaux montre que l'utilisation de méthodes pédagogiques sous forme de cours ne
donne pas envie au patient de s'investir. C'est par l'utilisation d'une pédagogie active
faisant appel a des résolutions de probléemes concrets, des simulations de situations de
vie et I'exécution d'exercices pratiques que l'attention du patient sera mobilisée (34). La
posture éducative est l'attitude d'un soignant qui accompagne le patient dans son
cheminement personnel face a sa maladie, qui I'aide a apprendre afin qu'il acquiére plus
d'autonomie dans la prise en charge de sa maladie. C'est une profonde évolution de la

relation soignant/soigné trés éloignée du modéle paternaliste et de sa relation trés
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asymeétrique ou le médecin s'occupe de tout et choisit pour son patient (35). La relation
soignant-soigné doit évoluer d'une approche actuelle tres biomédicale vers une autre
approche plus élargie prenant encore plus en compte le mode de vie, le projet de vie des
patients. D'ailleurs, Pr Reach souligne que la "posture” est une position non naturelle de
I'esprit et dont I'adoption sous-tend des ruptures avec le modeéle classique de la figure du
médecin. Cette posture ne se décréte pas et reléve d'un travail sur soi-méme qu'une
formation peut soutenir (36). On a pu observer également que pour certains MG, I'ETP
n'était pas intégrée dans leur pratique et qu'ils se détachaient de leur role dans I'ETP en
déléguant ce rble aux infirmiér(e)s Asalée notamment. Les conditions de mise en ceuvre
de I'ETP en ambulatoire ont été précisées par une enquéte de la HAS en 2008. D'une
maniére geénérale, les médecins traitants étaient relativement peu impliqués, l'essentiel
des prestations reposant sur les professionnels paramédicaux (37). En outre, selon
certains auteurs, seulement 7 % des médecins adressent de maniére systématique leurs
patients vers des activités éducatives (38). Les MG ayant répondu a I'enquéte ENTRED
2007 pensent que I'ETP améliore la santé et la qualité de vie des patients et revendiquent
un réle dans cette éducation thérapeutique. lls percoivent cependant ce rble d'avantage
comme une délégation que comme un engagement dans la réalisation de 'ETP (10). En
outre, certains ont évoqué un manque de formation et de connaissances sur I'ETP mais
également un manque de connaissances sur le dispositif Asalée. D'ailleurs, aucun des 12
MG interrogés n'était formé a I'ETP. Cela est déja observé dans la littérature (39, 40). Une
étude qualitative auprés de MG sur les difficultés a la pratique de 'ETP chez I'enfant
asthmatique en médecine générale montre que le manque de connaissances des MG était
la principale cause citée (20). Dans la littérature, des travaux montrent que les
propositions et I'orientation des patients vers des activités d'ETP sont plus nombreuses et
efficaces quand les professionnels y sont sensibilisés, notamment par la participation a
des rencontres interprofessionnelles de formation continue (29, 41). La majorité des MG
adoptait une posture d'accompagnateur, une relation horizontale, soignant-soigné.
Comme le dit Sandrin-Berthon "Eduquer n’est pas convaincre, c’est accompagner" (42).
L’accompagnement du patient doit se faire a son rythme et en phase avec son ressenti.
Certains ont mis en avant l'importance de respecter les préférences du patient, respecter
ses plaisirs, respecter son temps. D'autres encore ont mis en avant la motivation du
patient. Ces critéeres de qualité correspondent aux critéres proposés par 'OMS-Europe
complétés par des critéres similaires issus de démarches structurées d’ETP (43, 44).

Egalement, une étude a montré que le principal facteur pour aboutir & une bonne
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observance thérapeutique dans les maladies chroniques est la qualité de la relation
médecin-malade (45). Des MG ont exprimé le fait que la “nouvelle génération de
meédecins” est davantage sensibilisée a I'ETP comme retrouvé dans une étude (46).
d) L'animateur-éducateur

Un AE a exprimé sa difficulté a passer de la posture de professionnel de santé a celle
d'AE. Le manque d'expériences et de connaissances a également été mis en avant par
plusieurs AE. Ces difficultés sont déja observées dans la littérature (47-49). En effet, 'ETP
demande aux professionnels de santé dendosser un rdle d’éducateur qu’ils
méconnaissent, avec peu d’outillages méthodologiques dus a des formations souvent
courtes (40 heures). C’est pourquoi ils éprouvent des difficultés a se départir de leur
démarche prescriptive liée a leur métier pour adopter une posture éducative tant parfois
celle-ci pourrait, dans I'aspect méthodologique, s’apparenter de prés a la démarche de
soins (47). Il existe alors une variabilité des pratiques éducatives mobilisées par des
concepts de référence, des méthodes utilisées, des organisations hospitaliéres avec une
dominance biomédicale, qui engendre un équilibre difficile entre le “cure” et le “care” (4 8).
De plus, certains AE ont expliqué que pour l'instant il leur était difficile de prendre du recul
sur I'ETP dans le sens ou certains n'avaient fait que peu d'ateliers. Aussi, on a observé
que pour la moitié des AE il s'agissait surtout d'un objectif personnel. En outre, la vision
humanitaire de certains qui pouvait étre vécue difficilement. Certains AE ont évoqué le fait
de s'adapter au patient, de respecter ses plaisirs, de lever les réticences et la pensée de
l'interdit. lls ont également mis en avant la notion d'accompagnement et de suivi du
patient. Un AE a évoqué ses valeurs professionnelles dans son choix d'orientation vers
I'ETP. Ces aspects sont observés dans la littérature (49).
e) Organisation de I'offre d'ETP en France

Certains MG ont exprimé des difficultés a la mise en place de I'ETP en lien avec
I'organisation de l'offre d'ETP en France en mettant I'accent sur le fait qu’en France, on
privilégie le curatif au détriment du préventif. Cela est déja observé dans la littérature (50).
En effet, chez les MG confrontés au défi d’assurer la prise en charge de maladies
chroniques et la gestion de risques liés a des déterminants sociaux, il existe une volonté
de dépasser le modéle curatif individuel pour s’inscrire dans un modéle de “santé
publique”, intégrant la prévention et la coordination des soins (50). D'autres MG ont
également mis en avant le manque d'informations des pouvoirs publics sur ce qui est
possible de faire au sein des MSP, sur les professionnels qui peuvent se former a I'ETP.

Ces résultats sont déja retrouvés dans différentes études (20, 59). Certains ont évoqué la
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nécessité de redéfinir les priorités nationales. Ces remarques sont déja observées dans la
littérature (23, 51) ou il est notamment montré que I'organisation des consultations de
meédecine générale en France rend difficile la réalisation de pratiques éducatives, a savoir
délivrer un message d’ETP en 15 minutes alors que la salle d’attente est pleine derriére.
De plus, un AE a remis en cause le modéle biomédical Frangais. D'une maniere générale,
il apparait que la France n'est pas le pays le plus avancé en matiere d'ETP ambulatoire.
Dans de nombreux pays, I'ETP est maintenant institutionnalisée, et s'appuie généralement
sur le partenariat entre professions de santé et le partage des taches, avec des
financements privés, publics ou mixtes (52, 53). La majorité des MG et des AE ont inclus
le patient et son entourage ainsi que les professionnels de santé au sens large dans les
acteurs de I'ETP. Les différents professionnels cités par les MG et les AE étaient les MG,
les médecins spécialistes, les infirmiéres dont les infirmiéres libérales et les infirmiéres
Asalée, les pharmaciens, les paramédicaux dont les psychologues, diététiciens,
kinésithérapeutes, animateurs en physique adaptée, sages-femmes et podologues. Un
MG a également cité les assistants médicaux et un autre les IPA, et certains AE ont
également cités les patients-experts. Plusieurs MG et AE ont mis en avant l'intérét de la
pluriprofessionnalité et de l'interprofessionnalité. Les bénéfices de la pluriprofessionnalité
pour le patient, le soignant et la société sont déja observés dans la littérature (54) tout
comme les avantages de l'interprofessionnalité (55). Les personnes ressources citées par
les patients étaient majoritairement leur MG et leur entourage familial. Encore aujourd'hui,
le MG occupe une place privilégiée pour les patients. Linstauration du parcours
coordonné du médecin traitant réaffirme son réle central dans la prise en charge du
patient au sein du systéeme de santé. Dans ce sens, il est la premiére personne a qui le
patient va venir parler. L'intérét de I'entourage familial fait déja I'objet d'études qui
soulignent I'importance de la reconnaissance du réle du proche dans le quotidien avec la
maladie (56).
f) La structure

Certains MG ont évoqué la place immobiliere comme un frein avec pour eux la nécessité
d'avoir des locaux en commun, une salle dédiée, une taille de locaux plus grande comme
déja identifié dans une étude (57). Un MG a évoqué la nécessité d'améliorer
I'environnement de travail, dont un travail a faire sur les salles d'attentes comme retrouvé
dans une étude (58). Un MG a évoqué la complexité du cadre des maisons de sante.
L'analyse de [I'expérience de MSP montre que le développement d'un travail

pluriprofessionnel est un processus qui doit étre investi dans une temporalité longue et

42



gu’un délai de 4 a 5 ans semble nécessaire a la construction et a 'atteinte d’un premier
"équilibre" (59). Un MG a mis en avant les avantages d'avoir des écrans dans la salle
d'attente pour communiquer. Un AE a évoqué le fait de travailler en MSP qui a favorisé le
développement de I'ETP.
g) En pratique

Un MG a exprimé sa difficulté a penser a I'infirmiere Asalée. Un MG et un AE ont évoqué
le nombre minimal de participants a respecter afin que les ateliers soient les plus optimaux
comme noté dans les recommandations de la HAS qui préconisent un minimum de 3 et un
maximum de 10 patients (60). Un AE a également évoqué le fait de devoir penser a
actualiser régulierement les données. Un MG a évoqué la fonction de coordination de la
MSP comme facilitant 'ETP ce qui est déja retrouvé dans la littérature (10, 61). Un autre la
fonction de repérage des patients pouvant bénéficier de I'ETP. Plusieurs ont évoqué la
collaboration avec l'infirmiére Asalée comme un atout. En effet, une étude montre que les
MG sont satisfaits de leur coopération avec l'infirmiére Asalée (57). En ce qui concerne les
AE, certains ont évoqué la prise de connaissance du dossier médical du patient, la
rencontre avec le binbme animant l'atelier, la révision des cours personnels, le temps de
synthése ainsi que la littératie en santé. En effet, la qualité de la communication est
primordiale : plusieurs travaux ont démontré I'existence d’un lien entre l'efficacité de la
communication soignant-patient et 'amélioration de la santé du patient (62). Ainsi, une
communication améliorée, et en particulier le fait de recevoir des explications
compréhensibles, augmente la satisfaction des patients, leur implication et améliore le
ressenti de la maladie. En ce qui concerne le format de I'atelier, notre étude a montré que
le plus envisageable pour les patients était le format individuel. En effet, plus de la moitié
s'estimait préte a prendre du temps pour participer a ce type d'atelier contre la moitié pour
les ateliers collectifs et moins de la moitié pour les ateliers a distance. Cette tendance
corrobore les résultats d’'une autre étude (13). Le CRES PACA (63) met en lumiere le fait
que I'ETP a distance ne répond "que partiellement aux problémes d’accessibilité et
d’'inégalité de 'ETP". En effet, tous les patients n'ont pas d’accés ou d’expériences ou de
compétences avec Internet. La crise de la Covid-19, a démontré "les opportunités que
permettent les technologies numériques”, mais elle a aussi "révélé que tout le monde ne
suit pas le mouvement". Il est donc nécessaire de s’interroger sur les caractéristiques de
la population que I'on peut atteindre avec une proposition d’ETP en visioconférence, mais
également sur les stratégies a mettre en place pour favoriser 'accés aux personnes les

plus éloignées du numérique, avec des relais (pharmacies, lieux tiers etc..).
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h) Les outils pédagogiques

Un AE a évoqué ses difficultés a s'approprier les outils comme on le retrouve dans la
littérature (47). Un autre trouvait les outils trop rigides et estimait ne pas s'appuyer
suffisamment sur les études scientifiques. La majorité des AE utilisait les outils
pédagogiques “clés en main” de CAPETV et des outils personnels. D'autres utilisaient
également des sites référencés et des théses de médecine. La majorité en était satisfaite
les trouvant accessible a tous, ludique, interactif, aidant, en lien avec le quotidien et plus
parlant que l'apport théorique. Notre étude étant la premiére a s'intéresser a CAPETV, ces
résultats sont donc nouveaux et encourageants.
i) Le temps

La majorité des MG et la moitié des AE ont évoqué un manque de temps comme
retrouvé dans différentes études (21, 55). Un MG a mis en avant les avantages a travailler
avec CAPETYV, qui, en mettant en place tout le programme d'ETP, palie a la lourdeur de
mise en place d'un atelier d'ETP. Egalement, ce MG a expliqué que le recrutement des
patients prenait du temps comme mentionné dans des études (27, 55). Un autre MG a
évoqué la gestion de la temporalité de I'ETP avec par conséquent des résultats difficiles a
mesurer. Cela est déja mis en avant dans les écrits du Dr Traynard et du Pr Gagnayre, ou
il est mentionné "qu'il faut accepter l'idée qu'’il n'est pas possible de tout évaluer ni de
maniére toujours trés précise" (64). En outre, I'ETP a montré son efficacité dans de
nombreuses méta-analyses, mais le niveau de preuves n'est pas toujours tres fort et ces
études sont difficiles a réaliser (65). Certains MG et AE ont mentionné le moment opportun
de I'ETP et la notion de processus par étapes comme des freins et d'autres comme des
leviers. La notion de temporalité est a prendre en compte car la relation entre
professionnels de santé et personnes atteintes de maladies chroniques est caractérisée
par la discordance des temps : le temps du malade qui est celui de I'acceptation et des
longs changements comportementaux, et le temps du professionnel de santé qui souhaite
assurer au plus vite la prévention des complications (66). La maladie chronique pourrait
étre ainsi comparée a une "promenade" qui se ferait en 2 CV pour le patient, et en TGV
pour le professionnel de santé (67). Un AE a évoqué un manque de temps de
transmission avec un souhait d'avoir plus de temps de concertations avec le MG. Notre
étude a montré que la majorité des patients estimait avoir du temps dans la semaine pour
participer a des ateliers. On émet I'hypothése que les patients interrogés étaient

majoritairement retraités (57%).
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j) L'offre sur le secteur

Un MG a évoqué le manque de professionnels de santé dont le manque de MG et de
personnels soignants en général. En effet, une étude sur l'intérét des jeunes MG de la
Vienne pour les MSP a mis en évidence que le réel frein demeure la localisation des MSP,
souvent en milieu rural dans la Vienne (46). Un autre a mis en avant le réseau internet
limité sur le secteur ce qui n'est pas retrouvé chez les patients interrogés qui, a l'inverse,
estimaient faisable en termes de réseau internet de réaliser des ateliers a distance. Un
autre a mis en avant les difficultés au déploiement de I'ETP, la difficulté a atteindre les
patients "hors les murs" comme déja retrouvé dans la littérature (68). Cependant, ce MG
trouvait que I'offre sur le secteur était adaptée avec CAPETV dans les maisons de santé,
ETP A DOM 86 pour les interventions individuelles a domicile et le CHU de Poitiers. En
effet, on observe dans la littérature que la proximité des lieux de vie des patients avec les
structures éducatives facilite 'adhésion des patients aux programmes d’ETP et donc aux
processus d’apprentissages sous-jacents (69). Egalement, ce MG a mis en avant les
avantages et sa satisfaction a travailler avec CAPETV trouvant cette association aidante,
réactive, permettant de mettre en place rapidement et de fagon tout a fait adaptée les
ateliers d'ETP. Comme expliqué précédemment, notre étude étant la premiére a
s'intéresser a CAPETYV, ces résultats sont nouveaux et encourageants.
k) Le financement

Certains MG et AE ne s'étaient jamais posés la question du financement de I'ETP. Des
MG et AE trouvaient les financements insuffisants dont les financements dans le cadre de
I’Accord Conventionnel Interprofessionnel (ACI). Cela est déja observé dans différentes
études (21, 55). Un autre AE a exprimé les limites de la gratuité, un autre a parlé de
bénévolat. A l'inverse, certains MG ne souhaitaient pas de rémunérations supplémentaires
considérant que I'ETP faisait partie intégrante de leurs missions. Un MG trouvait que les
financements alloués par I'ARS et I'Assurance Maladie encourageaient au développement
de I'ETP et que le fait d'étre en MSP était facilitateur. Egalement, il a expliqué que la
rémuneération était importante pour la reconnaissance de l'intérét de I'ETP. Un AE trouvait
le financement adapté, un autre n'accordait pas d'importance au financement. La majorité
des MG a émis des suggestions sur le financement tels qu'une cotation spécifique, un
forfait annuel, une consultation annuelle, un indicateur ROSP (Rémunération sur objectifs
de santé publique), un forfait dans les ACI, une tragabilité, la suppression de la

rémunération a l'acte. Ces suggestions sont évoquées dans plusieurs études (70, 71).
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1) Place de I'ETP

Notre étude a mis en lumiére l'intérét majeur des MG et des AE pour I'ETP le décrivant
comme "le noyau de l'activitt de médecine générale", "le socle permettant la prise en
charge optimale du patient" comme cités par des MG. La majorité a exprimé le souhait de
la poursuite du développement de I'ETP. La participation de 12 MG a notre étude sur les
14 éligibles renforce l'idée que les MG ont un intérét pour 'ETP. Un AE a également
exprimé son intérét pour 'ETP en ambulatoire et a expliqué l'intérét pour les patients avec
d'ailleurs des retours positifs de leur part. De nombreuses études mettent en avant l'intérét
des MG pour I'ETP, comme cette enquéte menée en 2009 dans 5 régions frangaises (72)
qui indique que 9 médecins interrogés sur 10 sont favorables a la mise en place d'un
programme d'ETP.
m) Contexte Covid-19

Certains MG et AE ont mis en avant le contexte Covid-19 ayant rendu difficile le
recrutement des patients et arrété les ateliers d'ETP. Une enquéte menée auprés de 714
programmes ETP témoigne de la fragilité de 'ETP et du faible niveau d'importance qu’on
lui a accordé pendant la crise sanitaire (73). Cela fait I'objet de hombreuses études et "la
Covid-19 n’a fait que révéler de maniere plus évidente des enjeux qui lui préexistaient"

comme le disent Berkesse et Gross (74).
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2. Forces et faiblesses de I'étude
a) Biais de sélection et de recrutement

Les MG participants n'étaient pas représentatifs de la population de MG du territoire
Frangais. En revanche, en ayant interrogé 12 MG sur les 14 éligibles, nous avions une
vision quasi exhaustive des MG exergcant en MSP sur le territoire du Nord Vienne. Parmi
les 8 AE interrogés, 1 seul était patient-expert laissant supposer un biais. Seulement, sur
le territoire du Nord Vienne, sur les 18 AE existants, il n'y avait que 2 patients-experts. De
plus, I'ensemble des AE interrogés avait des métiers différents ce qui renforgait la validité
des résultats. L'échantillon avec 12 MG sur les 14 éligibles, 8 AE sur les 18 éligibles nous
a permis d'atteindre la saturation des données. Cet effectif important a créé un gain de
puissance. En ce qui concerne les patients, nous avions fait le choix d'inclure des patients
pour lesquels il n'y avait pas encore d'offre de programmes ETP en ambulatoire afin de ne
pas induire par I'étude un recrutement non validé de patients par les opérateurs de
CAPETV. Les MG auraient pu sélectionner des patients selon des critéres tels que leur
age, leur genre, leur niveau socio-culturel et socio-économique, etc induisant donc un
biais. Mais finalement lorsque I'on regarde la patientéle des MG interrogés, ce biais
semblait limité puisque la population était représentative de leur patientéle en termes
d’age notamment. Tous les MG ont accepté de participer au recrutement des patients. Au
total, sur les 74 patients recrutés, 70 ont accepté de participer (2 patients ont été
injoignables et 2 ont évoqué un manque de temps). Parmi l'ensemble des personnes

interrogés, la thésarde ne connaissait que 4 MG ce qui a limité le biais de recrutement.
b) Biais d’information

La technique des entretiens semi-dirigés ne permet pas de vérifier la véracité des propos
rapportés par linterviewé, alors que l'analyse des résultats part du principe que ces
données sont réelles. De plus, il est possible que les interviewés n’aient pas donné
I'ensemble des informations par peur d'un jugement de la part de l'enquéteur. Cela a
néanmoins permis de faciliter les échanges au cours des entretiens. Les entretiens en
direct pour les MG et les entretiens téléphoniques pour les AE se déroulaient sur un temps
libre, il a pu influencer le contenu des échanges. Pour les patients, la thésarde leur
demandait a chaque fois si le moment était idéal pour eux ou s'ils préféraient étre rappelé
a un autre moment afin que l'entretien se déroule dans les meilleures conditions. Pour les
MG, les entretiens ayant eu lieu dans des bureaux libres de la MSP, il n’y a ainsi pas eu de

perturbations extérieures. Pour les AE et les patients, les entretiens ayant été
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téléphoniques on ne peut affirmer I'absence de perturbations extérieures. Par ailleurs, il
est possible que l'enregistrement des entretiens ait créé une certaine méfiance et
inquiétude de la part des personnes interviewées, bien qu'elles aient été assurées de leur
anonymat avant le début des interviews. La thésarde étant novice dans la réalisation
d’entretiens semi-dirigés, cela a pu retentir sur la qualité des entretiens. Cependant, de fait
que tous les entretiens ont été menés par la méme personne, on peut donc penser qu’ils
ont été dirigés de la méme fagon, avec une certaine reproductibilité ce qui aurait été
difficilement réalisable s'il y avait eu différents intervieweurs. L'analyse a été concomitante

du recueil de données afin de minimiser les pertes de données non verbales.
c) Portée de I’étude

Cette étude est innovante. |l s’agit de la premiere étude sur le territoire du Nord Vienne et
la premiére prenant en compte a la fois le point de vue des patients, des MG et des AE.
Rare sont les études qui interrogent les patients alors qu'ils sont unanimement au cceur du
dispositif. Aussi, il s'agit de la premiére étude qui parle de CAPETV et d'ETP A DOM 86.

d) Méthode

Le choix d’'une méthode mixte avec un volet qualitatif par entretiens individuels semi-
dirigés pour les MG et les AE et un volet quantitatif par hétéroquestionnaire pour les
patients semblait adapté a la question de recherche. Les entretiens individuels semi-
dirigés avec des questions ouvertes favorisaient I'expression du ressenti et permettaient
de recueillir des données détaillées. Pour les patients, nous avons fait le choix d'utiliser
une échelle de Likert a 5 entrées, car, premiérement, de fait que les patients inclus étaient
des patients n'ayant jamais bénéficié d'ETP, il nous semblait plus adapté d'avoir un choix
limité de réponses sur des thémes bien défini au préalable. Deuxiémement, en imposant
ces dits éléments de réponse, cela nous permettait de catégoriser plus facilement les
données. L'élaboration de ces outils s’est faite en collaboration avec la directrice de thése
ayant une expérience de la recherche qualitative et quantitative suite a des échanges avec
4 personnes ressources impliquées dans I'ETP afin d'avoir des outils optimaux. Les
questions étaient simples et neutres pour limiter le biais d’information. Certaines questions
établies pour I'entretien avec les MG étaient proches de celles établies pour les AE de
manieére a pouvoir comparer leurs réponses. L'analyse des données a été effectuée lors
d’'une triangulation entre ma directrice de thése, un médecin de santé publique référent
UTEP de la Vie La Santé du CHU de Poitiers et moi-méme ce qui a permis de limiter le

biais d’information et de renforcer la validité interne des résultats.
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3. Perspectives
a) Un travail novateur a poursuivre
Notre travail a ouvert la voie a de nombreuses possibilités de recherche. Il serait

enrichissant de compléter cette étude sur un échantillon plus grand de patients et
d'envisager des comparaisons de point de vue selon leur age, leur sexe, leur niveau
socio-culturel et socio-économique. En ce qui concerne les MG, il pourrait étre intéressant
de comparer leur point de vue selon leur age, leur sexe et leurs stages réalisés durant leur
cursus. Pour les AE, on pourrait envisager des comparaisons selon leur age, leur sexe,
leur lieu d'exercice ou bien encore selon s'ils sont professionnels de santé et/ou patient-
expert. En outre, une fois que les AE auront gagné en expériences, il serait intéressant de
réinterroger leurs pratiques professionnelles. Enfin, une fois que CAPETV aura pu inclure
un nombre conséquent de patients dans chacun des programmes, envisager d'interroger
les patients sur I'accompagnement dont ils ont bénéficié. En octobre 2021, 140 patients
ont été inclus dans les programmes de CAPETV. L'ensemble de ces idées de recherche
permettrait ainsi d'affiner les freins et leviers mis en lumiére au cours de notre étude.
b) Le partenariat

On reste aujourd’hui encore en France sur une offre construite par des professionnels et
non suffisamment co-construite avec les patients et leur entourage familial. En tant que
soignant, nous aspirons a la meilleure qualité de vie pour les patients mais indéniablement
nous sommes contraints car, premiérement, nous n'avons pas les moyens nécessaires sur
le plan financier et, deuxiemement, nous n'avons pas l'expérience de la maladie. Les
propositions que I'on estime comme “mieux pour le patient’ ne sont-elles pas empreintes,
méme de fagon inconsciente, de paternalisme ? En effet, au vu de nos connaissances
médicales, il faudrait que le patient sache et apprenne cela mais finalement est-ce
vraiment cela dont il a besoin ? Ainsi, inclure les patients-experts dans toutes les étapes
de la démarche d'ETP et méme dans les formations des professionnels de santé semble
souhaitable. Ce nouveau modéle est déja développé a la faculté de Médecine de Montréal
depuis 2010 (75). En somme, le partenariat entre les patients ayant I'expérience de la
maladie et les professionnels de santé I'expertise médicale, semble étre une des clés a

I'accompagnement optimal des patients dans leur quotidien.
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V. Conclusion

En conclusion, compte tenu de I'évolution de I'épidémiologie des maladies chroniques, il
apparait indispensable de développer I'ETP en ambulatoire. Notre étude a permis de
mettre en lumiére les freins et les leviers a cette mise en place dans les MSP du Nord
Vienne selon le point de vue des patients, des MG ainsi que des AE.

Les principaux freins partagés par les MG et les AE étaient le manque de temps et le
manque de formation a I'ETP ayant pour conséquence une vision de I'ETP restreinte,
confuse, centrée sur la connaissance de la maladie et du traitement, sur les compétences
d'autosoins et sur l'observance et considérée comme une réussite selon des "normes
biomédicales". En outre, des freins liés a l'organisation de l'offre d'ETP en France, a
l'insuffisance du financement mais également au contexte Covid-19.

Les freins spécifiquement exprimés par les MG étaient en lien avec le type du patient et
le fait que les patients ne ressentaient pas le besoin d'ETP. Certains MG adoptaient une
posture d'enseignement avec une vision paternaliste. Aussi, un détachement des MG de
leur réle dans 'ETP avec une délégation aux infirmiér(e)s Asalée notamment sans méme
pour certains étre au clair avec le dispositif Asalée. En outre, des freins liés a la taille de la
structure et des freins propres au secteur avec un manque de professionnel sur le
territoire du Nord Vienne.

Les freins spécifiquement exprimés par les AE étaient en lien avec le manque
d'informations aux patients de 'ETP. Egalement, des difficultés a passer de la posture de
professionnel de santé a celle d'AE, des difficultés pour certains a évaluer les besoins des
patients et des difficultés a s'approprier les outils en lien avec le manque d'expériences et
de connaissances.

En ce qui concerne les patients, le frein majeur était le manque de connaissance de
I'ETP avec 99% des patients de notre étude ne connaissant pas I'ETP. Leur perception du
besoin en ETP était faible.

A l'inverse de nombreux leviers ont été mis en lumiére. Les principaux leviers partagés
par les MG et les AE étaient avant tout un intérét majeur pour I'ETP et le souhait de la
poursuite de son développement. A cela on peut ajouter la considération du patient et de
son entourage comme des acteurs de I'ETP, l'intérét de la pluriprofessionnalité et de
l'interprofessionnalité, ainsi qu'une posture d'accompagnement positionnant le patient
comme acteur de sa santé.

Les leviers spécifiquement exprimés par certains MG étaient en lien avec la fonction de

coordination, de repérage des patients et la collaboration avec l'infirmiere Asalée. Quant
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aux AE, certains ont mis en avant les avantages a travailler en MSP, le bénéfice des
ateliers de groupe, l'intérét des patients-experts, la satisfaction du travail avec CAPETYV,
I'entretien motivationnel et la littératie en santé.

En ce qui concerne les patients, le principal levier était leur souhait d'étre informé sur
I'ETP. Leurs principales personnes ressources pour les aider a mieux vivre au quotidien
étaient leur MG et leur entourage familial.

Ainsi donc, les MSP et le développement de réseaux allant au plus proche des patients
tels que CAPETV apportent des réponses a la mise en place de I'ETP en ambulatoire.
Informer les patients et leurs proches, former les MG et développer la culture de travailler
ensemble en considérant le patient comme un partenaire sont des pistes d'amélioration

pour un accompagnement optimal des patients.
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VIl. Annexes
Annexe 1 :

Guide d'entretien Médecin généraliste :
Caractéristique du Médecin Généraliste :
1) Sexe
2) Age
3) Année d'installation
4) Lieu d’exercice : urbain/ semi-rural/ rural
5) Pourcentage de la patientéle ayant une maladie chronique
6) Formation a 'ETP. Si oui le type de formation et I'année.
7) Exercice avec une/plusieurs infirmiére(s) Asalée(s)
8) Exercice avec un/plusieurs professionnel(s) formé(s) a I'ETP hors Asalée

1) Que représente pour vous I'éducation thérapeutique du patient ?

2) Que faites-vous en pratique dans le cadre de 'ETP ?

3) Pourriez-vous donner des souvenirs de cas particuliers de trés bonne réussite et au
contraire, d’échec avec vos patients dans le cadre de I'ETP, en essayant d’expliquer ce qui
a votre avis a pu amener de tels résultats ?

4) Selon vous, quels sont les besoins des patients dans le cadre de 'ETP ?

5) Selon vous, quelles sont les acteurs qui doivent intervenir dans 'ETP ?

6) Quels sont les freins a la mise en place de I'éducation thérapeutique dans votre maison
de santé pluriprofessionnelle ?

7) Quels sont les leviers dans votre structure qui favorisent le développement de 'ETP ?
8) Comment imaginez-vous d’étre rémunéré lorsque vous réalisez de 'ETP ?

9) Pour finir, quelles sont vos remarques, vos suggestions, vos interrogations ?

Guide d'entretien Animateur-éducateur :
Caractéristique de I'Animateur-éducateur :
1) Sexe

2) Age
3) Patient-expert et/ou professionnel de santé
4) Métier
5) Année de formation a I'ETP
6) Nombre d'ateliers animés

1) Que représente pour vous I'’éducation thérapeutique du patient ?
2) Que faites-vous en pratique ?

3) Pourquoi avez-vous choisi de vous orienter vers 'ETP ?

4) Qu’est-ce qui vous plait ?

5) Que pensez-vous de la participation des patients lors des ateliers ?
6) Quels outils pédagogiques utilisez-vous ?

7) Qu’en pensez-vous ?

8) Que représente pour vous le travail en équipe en ETP ?

9

10) Que pensez-vous du financement des ateliers ?

11) Qu’est-ce qui est difficile pour vous pour réaliser 'TETP ?

12) Quelles sont les modifications que vous apporteriez a votre pratique d’'ETP ?
13) Pour finir, quelles sont vos remarques, vos suggestions, vos interrogations ?
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Questionnaire patient :

1) Sexe
2) Age
3)

Occupation principale actuelle : Retraité/Actif occupé/Sans emploi/Etudiant
4) Connaissance de I'éducation thérapeutique.
Si oui, ce que le patient peut m'en dire et s'il souhaite un complément d'informations.

Si non, si le patient souhaite que je lui explique en quoi cela consiste.

X : nom(s) de la(les) pathologie(s) chronique(s) préalablement renseigné par le médecin
généraliste lors de phase de recrutement du patient

Pas d'accord D'accord Je ne
sais pas

Pas du tout | Plutét pas | Plutét Parfaitement |Je ne

d’accord d'accord |d'accord |d'accord sais pas

1) A ce jour, je me sens en bonne santé

2) Je connais X (mécanismes, causes,
conséquences, traitements)

3) Cela me géne dans la vie de tous les jours

4) J'ai besoin d’aide dans le cadre de X

5) Je souhaiterai en savoir davantage sur X,
mon traitement et sur comment mieux vivre
au quotidien avec X

6) J'ai du temps dans la semaine pour
participer a des ateliers

7) Je suis prét a prendre du temps pour
participer a des ateliers individuels en lien
avec X

8) Je suis prét a prendre du temps pour
participer a des ateliers collectifs avec
d’autres patients en lien avec X

9) Je suis prét a prendre du temps pour
participer a des ateliers a distance par
ordinateur ou téléphone ou autre outils
numeériques

10) C'est faisable en termes de réseau
internet, d’accés a l'outil informatique et a
internet de réaliser des ateliers a distance

-Derniére question ou cette fois-ci vous pouvez répondre ce que vous voulez :
-Selon vous, quelles sont les personnes qui peuvent vous aider a mieux vivre avec votre

(vos) maladie(s) chronique(s) ?
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Annexe 2 :
Document pour les médecins généralistes pour le recrutement des patients

These : Mise en place de I'éducation thérapeutique dans les maisons de santé
pluriprofessionnelles du Nord Vienne : Freins et leviers du point de vue des patients, des
meédecins généralistes et des animateurs-éducateurs

(MOINE Marion interne en Médecine Générale a Poitiers)

Présenter mon projet d'étude a vos patients :

-Me présenter comme une étudiante en médecine réalisant une étude sur I'éducation
thérapeutique

-Dire au patient que j'ai juste besoin de son nom (qui sera anonymisé dans I'écriture de
ma thése), de son numéro de téléphone et de la (ou des) pathologie(s) chronique(s) pour
laquelle(lesquelles) vous le suivez.

-Demander l'accord a vos patients que je les contacte par téléphone.

-Chaque patient recoit un consentement éclairé de fagcon direct, oral, qu’il doit accepter
avant de démarrer I'entretien téléphonique.

Patient cible :

-Patient ayant une ou plusieurs pathologies chroniques pour lesquelles CAPETV a un
programme (c'est-a-dire diabéte, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité, MICI
(maladies inflammatoires chroniques de l'intestin), cancer colorectal, cancer sein, cancer
prostate).

-Patient n'ayant jamais bénéficié d'ETP

-Patient > 15ans

Nom du patient Numéro de téléphone Pathologie(s) chronique(s)
(sans le prénom) (merci d'entourer la ou les cases)

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate

diabete, asthme, BPCO, insuffisance cardiaque, obésité,
MICI, cancer colorectal, cancer sein, cancer prostate
Merci de me renvoyer ce document par mail a I'adresse suivante : XXX

Si nécessaire vous pouvez me joindre au : XXX

Merci d'avance de ce que vous faites pour moi. MOINE Marion
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VIil. Serment d'Hippocrate

SERMENT D’HIPPOCRATE

N7 5 N7 &5 \7
ﬂ“q}ﬁQ{:}ﬂ“

En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et devant
l'effigie d'Hippocrate, je promets et je jure d'étre fidéle aux lois de I'honneur et de la
probité dans I'exercice de la médecine. Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et
n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon travail. Admis dans l'intérieur des
maisons mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe ; ma langue taira les secrets qui me
seront confiés, et mon état ne servira pas a corrompre les moeurs ni a favoriser le
crime. Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants
l'instruction que j'ai recue de leurs peres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses !
Que je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confreres si 'y manque !

\V4
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&
\Y4
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&
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IX. Résumé

Introduction : Compte tenu de I'évolution de I'épidémiologie des maladies chroniques, il
apparait indispensable de développer I'éducation thérapeutique du patient (ETP) en
ambulatoire. Les maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) rassemblent plusieurs
qualités propices au développement de 'ETP en ambulatoire. Seulement, en 2020, sur le
territoire du Nord Vienne, on ne compte que 2 programmes d'ETP en MSP.

Objectifs : Identifier les freins et les leviers a la mise en place de I'ETP dans les MSP du
Nord Vienne du point de vue des patients, des médecins généralistes et des animateurs-
éducateurs.

Matériels et Méthodes : Etude observationnelle transversale mixte avec un volet qualitatif
par entretiens individuels semi-dirigés pour les médecins généralistes et les animateurs-
éducateurs et un volet quantitatif par hétéroquestionnaire pour les patients. Inclusion des
médecins généralistes installés en MSP dans le Nord Vienne, des animateurs-éducateurs
de l'association CAPETYV et des patients n'ayant jamais bénéficié d'ETP.

Résultats : 12 médecins généralistes, 8 animateurs-éducateurs et 70 patients ont été
interrogés. Les principaux freins étaient liés au manque de temps, au manque de
formation des médecins généralistes et au manque d'information des patients (99% des
patients ne connaissaient pas I'ETP). Des difficultés pour les animateurs-éducateurs a
passer de la posture de professionnel de santé a celle d'animateur-éducateur. Des freins
liés a I'organisation de I'offre d'ETP en France et a l'insuffisance du financement. Les
principaux leviers étaient un intérét majeur des médecins généralistes pour I'ETP, la
considération du patient et de son entourage comme des acteurs de I'ETP et l'intérét de
l'interprofessionnalité. Tous les patients ont souhaité des informations sur I'ETP. Les
animateurs-éducateurs ont mis en avant le travail en MSP, le bénéfice des ateliers de
groupe, l'intérét des patients-experts et la satisfaction du travail avec CAPETV.
Discussion : Etude novatrice par le recueil a la fois du point de vue des patients, des
médecins généralistes et des animateurs-éducateurs de CAPETV. Les MSP et le
développement de réseaux allant au plus proche des patients apportent des réponses a la
mise en place de I'ETP en ambulatoire. Informer les patients et leurs proches, former les
meédecins généralistes et développer la culture de travailler ensemble en considérant le
patient comme un partenaire sont des pistes d'amélioration pour un accompagnement
optimal des patients.

Mots clés : Education thérapeutique du patient, Maisons de santé pluriprofessionnelles,

patients, médecins généralistes, animateurs-éducateurs, CAPETV.
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Summary

Introduction : Taking into account the epidemiology's evolution of chronic diseases, it
appears essential to develop therapeutic patient education (TPE) on an outpatient basis.
Multi-professional health centers (MSPs) bring together several qualities that are
conducive to the outpatient TPE development's. However, in 2020, in the North Vienne's
territory, there are only 2 TPE programs in MSP.

Targets : To identify the weaknesses and the strenghts of the implementation of the TPE
in North Vienne's MSPs from the patients point of view, the general practitioners and the
facilitator-educators.

Materials and Methods : Mixed observational cross-sectional study with a qualitative
component by individual semi-directed interviews by general practitioners and facilitator-
educators and a quantitative component by heteroquestionnaire for patients. Inclusion of
general practitioners located in North Vienne's MSPs, facilitator-educators from CAPETV
Association and patients who have never taken advantage of TPE.

Results : 12 general practitioners, 8 facilitator-educators and 70 patients were
interviewed. The main obstacles were linked to the lack of time, the lack of training for
general practitioners and the lack of information for patients (99% of patients did not know
the TPE). Difficulties for facilitator-educators to move from the posture of health
professional to the facilitator-educator's one. Brakes linked to the organization of the TPE
offer in France and the funding short fall. The main levers were a major interest of general
practitioners for TPE, the consideration of the patient and his entourage as actors of TPE
and the interest of interprofessionality. All the patients wanted information about the TPE.
The facilitator-educators highlighted the work in MSP, the benefit of group workshops, the
interest of expert patients and the satisfaction for the work done with CAPETV.
Discussion : Innovative study by collecting from both patients's point of view, general
practitioners's and facilitator-educators's CAPETV. MSPs and networks development
reaching as close as possible from the patients provide answers to outpatient TPE's
implementation. Inform patients and their families, train general practitioners and develop
the culture of working together by considering the patient as a partner are ways to improve
optimal patient care.

Keywords : Therapeutic patient education, multi-professional healthcare centers, patients,

general practitioners, facilitator-educators, CAPETV.
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