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Doyen : JP. VINEL
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2éme classe

Médecine Interne

Chirurgie thoracique et cardio-vascul
Hépato-Gastro-Entéro

Génétique

Chirurgie Générale

Pédiatrie

Pédiatrie

Thérapeutique, méd. d’urgence, addict
Neuroradiologie

Médecine Physique et Réadapt Fonct.
Rhumatologie

Ophtalmologie

Urologie

Anesthésiologie et réanimation
Réanimation Médicale
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Oto-rhino-laryngologie
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Pneumologie

Neurologie

Gynécologie Obstétrique
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Anatomie et cytologie pathologiques

Neurochirurgie

Médecine Générale
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. MASSIP Patrice (C.E)

. RAYNAUD Jean-Philippe (C.E)
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Endocrinologie
Thérapeutique

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Rhumatologie

Biophysique

Histologie Embryologie
Hématologie

Anatomie Pathologie
Pneumologie

Cardiologie

Cardiologie

Chirurgie Cardio-Vasculaire
Endocrinologie
Epidémiologie. Eco. de la Santé et Prévention
Chirurgie plastique
Cancérologie
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Neurologie
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Cancérologie
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Néphrologie

Médecine Légale
Radiologie
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. MEYER Nicolas
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Professeur Associé de Médecine Générale

Pr VIDAL Marc
Pr STILLMUNKES André
Professeur Associé en O.R.L

Pr WOISARD Virginie

Chirurgie Infantile

Psychiatrie

Parasitologie

Radiologie

Médecine d’urgence

Médecine Vasculaire

Chirurgie Vasculaire

Anatomie

Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire
Pédiatrie

Maladies Infectieuses

Canceérologie

Thérapeutique

Toxicologie

Chirurgie Infantile

Chirurgie Plastique

Anatomie Pathologique

Urologie

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Chirurgie Générale et Gynécologique
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Dermatologie

Dermatologie

Anesthésiologie Réanimation

Chirurgie Digestive

Radiologie

Neurochirurgie

Médecine Interne

Physiologie

Anatomie Pathologique

Oto-rhino-laryngologie
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Mme CASSAING Sophie
Mme CONCINA Dominique
M. CONGY Nicolas

Mme COURBON Christine
Mme DAMASE Christine
Mme de GLISEZENSKY Isabelle
Mme DE MAS Véronique
Mme DELMAS Catherine

M. DUBOIS Damien

Mme DUGUET Anne-Marie
M. DUPUI Philippe

M. FAGUER Stanislas

Mme FILLAUX Judith

M. GANTET Pierre

Mme GENNERO Isabelle
Mme GENOUX Annelise

M. HAMDI Safouane

Mme HITZEL Anne

M. IRIART Xavier

M. JALBERT Florian

Mme JONCA Nathalie

M. KIRZIN Sylvain

Mme LAPEYRE-MESTRE Maryse
M. LAURENT Camille

Mme LE TINNIER Anne

M. LHERMUSIER Thibault

M. LOPEZ Raphael

Mme MONTASTIER Emilie
M. MONTOYA Richard

Mme MOREAU Marion

Mme NOGUEIRA M.L.

M. PILLARD Fabien

Mme PRERE Marie-Frangoise
Mme PUISSANT Bénédicte
Mme RAGAB Janie

Mme RAYMOND Stéphanie
Mme SABOURDY Frédérique
Mme SAUNE Karine

M. SILVA SIFONTES Stein
M. SOLER Vincent

M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel

Mme TREMOLLIERES Florence
M. TRICOIRE Jean-Louis
M. VINCENT Christian
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Immunologie

Epidémiologie

Génétique

Epidémiologie

Nutrition

Parasitologie
Anesthésie-Réanimation
Immunologie

Pharmacologie

Pharmacologie

Physiologie

Hématologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Bactériologie Virologie Hygiéne
Médecine Légale

Physiologie

Néphrologie

Parasitologie

Biophysique

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Biochimie

Biophysique

Parasitologie et mycologie
Stomatologie et Maxillo-Faciale
Biologie cellulaire

Chirurgie générale
Pharmacologie

Anatomie Pathologique
Médecine du Travail
Cardiologie

Anatomie

Nutrition

Physiologie

Physiologie

Biologie Cellulaire

Physiologie

Bactériologie Virologie
Immunologie

Biochimie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Biochimie

Bactériologie Virologie
Réanimation

Ophtalmologie

Biophysique

Immunologie

Biologie du développement
Anatomie et Chirurgie Orthopédique

Biologie Cellulaire
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Mme ABRAVANEL Florence
M. BES Jean-Claude

M. CAMBUS Jean-Pierre
Mme CANTERO Anne-Valérie
Mme CARFAGNA Luana
Mme CASSOL Emmanuelle
Mme CAUSSE Elisabeth

M. CHAPUT Benoit

M. CHASSAING Nicolas
Mme CLAVE Danielle

M. CLAVEL Cyril

Mme COLLIN Laetitia

M. CORRE Jill

M. DEDOUIT Fabrice

M. DELPLA Pierre-André
M. DESPAS Fabien

M. EDOUARD Thomas
Mme ESQUIROL Yolande
Mme EVRARD Soléne
Mme GALINIER Anne

Mme GARDETTE Virginie
M. GASQ David

Mme GRARE Marion

Mme GUILBEAU-FRUGIER Céline
Mme GUYONNET Sophie
M. HERIN Fabrice

Mme INGUENEAU Cécile
M. LAHARRAGUE Patrick
M. LAIREZ Olivier

Mme LAPRIE Anne

M. LEANDRI Roger

Mme LEOBON Céline

M. LEPAGE Benoit

Mme MAUPAS Frangoise
M. MIEUSSET Roger

Mme NASR Nathalie

Mme PERIQUET Brigitte
Mme PRADDAUDE Francgoise
M. RIMAILHO Jacques

M. RONGIERES Michel
Mme SOMMET Agnés

M. TKACZUK Jean

Mme VALLET Marion

Mme VEZZOSI Delphine

M. BISMUTH Serge
Mme ROUGE-BUGAT Marie-Eve
Mme ESCOURROU Brigitte

Maitres de Conférences Associés de Médecine Générale

Dr BRILLAC Thierry

Dr ABITTEBOUL Yves

Dr CHICOULAA Bruno

Dr IRI-DELAHAYE Motoko

Dr BISMUTH Michel
Dr BOYER Pierre
Dr ANE Serge

Bactériologie Virologie Hygiéne
Histologie - Embryologie
Hématologie

Biochimie

Pédiatrie

Biophysique

Biochimie

Chirurgie plastique et des brilés
Génétique

Bactériologie Virologie

Biologie Cellulaire

Cytologie

Hématologie

Médecine Légale

Médecine Légale

Pharmacologie

Pédiatrie

Médecine du travalil

Histologie, embryologie et cytologie
Nutrition

Epidémiologie

Physiologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Anatomie Pathologique

Nutrition

Médecine et santé au travalil
Biochimie

Hématologie

Biophysique et médecine nucléaire
Cancérologie

Biologie du dével. et de la reproduction
Cytologie et histologie
Bio-statistique

Biochimie

Biologie du dével. et de la reproduction
Neurologie

Nutrition

Physiologie

Anatomie et Chirurgie Générale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Pharmacologie

Immunologie

Physiologie

Endocrinologie

M.C.U.

Médecine Générale
Médecine Générale

Médecine Générale
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A Monsieur le Professeur
Stephane OUSTRIC

Professeur des Universités
Médecine Générale

Pour avoir accepte de présider mon jury de these,
veuillez accepter mes remerciements les plus
respectucux.



A Monsieur le Professeur
Alain DIDIER

Professeur des Universités
Praticien Hospitalier
Pneumologie

Pour l'attention que vous avez porté a ce travail
Merci de me faire I'honneur de participer a ce jury.



A Monsieur le Docteur
Serge ANE

Maitre de conférence associé de Médecine
Générale

Pour votre participation au développement de 1'éducation
thérapeutique et a son enseignement,

Pour m'avoir guid¢ et dirigé dans ce travail, veuillez
trouver le tétmoignage de ma reconnaissance et accepter
mes remerciements les plus respecteux.



A Monsieur le Docteur
Michel BISMUTH

Maitre de conférence associ€¢ de médecine
gencrale

Pour I'attention que vous avez porté a ce travail.
Merci de me faire I'honneur de participer a ce jury.



A Monsieur le Professeur
Pierre GOURDY

Professeur des Universites
Praticien Hospitalier
Endocrinologie

Pour l'attention que vous avez porté a ce travail.
Merci de me faire I'honneur de participer a ce jury.



REMERCIEMENTS

A MA FAMILLE

A mes parents, pour leur amour, leur bienveillance, leur soutiens tout au long de ces
longues études. Pour 1'éducation qu'ils m'ont donnée et les valeurs qu'ils m'ont
transmises : I'humanisme, la tolérance, la compassion, le travail et la valeur des
choses, le partage...

Tout ce qu'il faut pour la médecine générale et qui fait de ce métier une vrai passion !
Pour m'avoir permis de garder les pieds sur terre.

Vous vous occupez toujours de moi et &tes toujours 1a quand j'ai besoin de vous.
Mille fois merci.

A mon grand frére, pour la confiance que nous partageons, pour nos discussions
passionnées, pour m'avoir mis au sport, pour ses délires monomaniaques, pour
m'avoir souvent permis de me réfugier dans sa chambre.

Nous nous ressemblons beaucoup et nous sommes a la fois trés différents. Je sais que
nous nous soutiendrons toujours quoi qu'il arrive.

A mon neveu ( « minou-minou !»), qui illumine nos vie depuis un an et demi, un vrai
petit génie ( en toute objectivité!).

A mes grands parents parternels, papi et mamie de la ville .

Lucien, qui aurait été fier de moi. Je n'ai malheureusement pas pu te connaitre
suffisamment.

Marthe, la mamie qui ne disait jamais non et son gratin de macaroni au fromage
mythique. J'aurai aimé que tu sois 1a aujourd'hui, tu m'auras vu médecin mais
malheureusement pas docteur...

A mes grands parents maternels, papi et mamie de la campagne.

Pour leur complicité, leur complémentarité, et leurs disputes !

Claudette, la premiére hypocondriaque que j'ai connu ! J'espere ne pas étre trop dure
avec toi. A nos petites soirées devant les émissions de voyage.

Raymond, un roc ! Pour ton caractére fonceur et ton optimisme, je me plait a croire
que j'en ai hérité ! Fait attention a toi quand méme, heureusement que mamie est la
pour te surveiller ! Et arréte de faire des cascades !

Je suis heureuse de pouvoir partager avec vous encore plus de temps qu'avant.Merci
pour votre ouverture d'esprit et pour toutes les histoires d'antan que vous me faites
partager.

A mes oncles, mes tantes, mes cousins et mes cousines, mes petits-cousins et mes
petites cousines...

A Sabrina, avec qui je partage de nombreuses valeurs.
A MES AMIS

A Djamila, a notre adolescence, nos quatre cents coups, nos vacances ( avec parfois
retour a la case départ!), nos virées toulousaines improbables a la recherche du ST en
t-shirt en filet blanc... Parce que ca fait 15 ans que t'écoutes mes délires ( comment tu
fais ? Ha oui, je sais t'as une araignée au plafonds), parce que la moindre blague
pourri te fais rire ( mol) !



A Vincent, qui est au moins aussi dingue que sa femme ( et oui, je suis obligé de le
révéler au grand jour !) et qui par effet collatéral me supporte minimum une fois par
semaine chez lui ! A tout les services que tu m'as rendu (et que tu me rendras...). A
nos débats sur le systeme de santé. Merci pour les contacts que tu m'as donné pour les
remplacements.

A votre fils Kiyan, grace auquel nous nous sommes retrouvées. Parce qu'il est un one
man show a lui tout seul, et qu'il me fais si souvent rire. On sent le grain de ses
parents germer en lui ! A votre futur bébé.

A Rachida, Malika, Sala ( spéciale dédicace gros bras pour le piano) , Dina, Ilies.

A Laurence, a Aline, a Fabien... on ne se voit pas assez souvent.

A Fanny, ma fille adorée ! a nos dimanche soir de révision, a nos veille de concours
so glamour baby ! A notre revanche depuis a base de nombreuses soirées et vacances
partagées (no limit!). Merci de m'accueillir si souvent chez toi. Je crois qu'on
commence a vieillir, est-ce que tu crois qu'on va se calmer un jour ?! (en fait je sais
pas si j'ai envie;)

A Emilie, a nos éclats de rire constants. Tu es la seule que j'ai jamais enfermé sur
mon balcon ! Tu as été la meilleure chef que j'ai eu ! Tu me fais I'honneur d'étre ta
témoin a mariage et je t'en remercie. Méme si on ne se voit pas assez souvent, notre
complicité est a chaque fois intacte.

A Coralie, ma compatriote de P1 dite I'Enzyme. Ta compagnie est toujours agréable,
et j'ai méme gardé uniquement des bon souvenirs de la P1 grace a toi ! Au destin qui
t'a amené vivre a Albi, et qui me permet de profiter au quotidien de ta joie de vivre, de
ton dynamisme, de ton excentricité. Au découvertes théatrales insolites !!! Au coup de
fils a l'autre bout du monde avec des annonces inattendues ! A ton petit bout de chou a
venir.

A Ismael ton compagnon, parce qu'on est pas bien la !!! Il est pas beau notre pays ! Et
ils sont pas trop sympa ces gens ? Vous vous &tes vraiment bien trouvé !

A mes popines de médecine :

A Lauriane, a toutes les valeurs que nous partageons. Parce que nous passons
vraiment du bon temps ensemble, que ce soit pour bucher, pour buller ou pour
voyager ! Parce que tu me fais découvrir la France en habitant toujours dans des lieux
insolites. Pour ta force de caractere.

A Yasmine, pour notre amitié passionelle, et parce que tu m'as fait évolué méme si
c'était parfois douloureux ! J'ai bien essayé de me sevrer mais j'y suis pas arrive !

A Flora, malgré nos origines communes nous ne nous sommes rencontrées qu'a la fac.
Et le co-voiturage nous a permis de nous connaitre de mieux en mieux et de nouer
une belle amitié ! Tu es désormais au bout du monde en train de réaliser tes réves. Et
je vais bientot te rejoindre pour partager encore des bon moments avec toi ! A Pierre
et a votre futur bébé.

A Amélie, ma concurrente du balcon de P1, puis ma voisine des jardins de Varennes
(merci pour ton paillasson!) puis ma colocataire a mi-temps. A ton authenticité
(Gergoise!) que j'adore ! C'est si agréable quand on prend soin I'une de 'autre. A ton
fils.



A Marion, a ta simplicité, ta modestie, ta culture impressionnante. A nos escapades
dans les capitales Européennes et aux concerts. Et c'est pas fini !

A Hélene, ma petite femme-enfant ! A notre passion commune pour le karaoké et la
bonne bouffe, a notre cohabitation si agréable, tu reviens quand tu veux !

A Flore la petite derniere ! Merci pour ces soirées, pour ta bonne humeur, pour ton
dress code, et pour ton canapé. Always connected !

A Laure, aux anniversaire au bords de la piscine, nos aventure aux antipodes et a ta
nouvelle aventure qui commence ! Ca va étre merveilleux. A Julien, pour m'avoir
supporté pendant 10 jours H24 !

A Charlotte, aux glagons ( c'est dans le verre pas sur le front), au gotters et aux Noéls
a Montauban, au plus gros déni de thése que j'ai jamais vu ( mais si toi aussi tu vas y
arriver!).

A Lucie et sa petite famille, son cabinet et sa maison.

A mes médecins de campagne : a Guy et Colette, avec qui je partage de nombreuses
valeurs et d'agréables moments. Et ¢ca devrait durer longtemps ! Méme si vous étes un
peu vieux, c'est pas grave, I'amitié n'a pas d'age ;) Merci pour votre soutiens.

A Serge Gimenez, a ses yeux rieurs et a son naturel ( et salut pauline, ca te dirai de me
remplacer?) ! a Béa, a sa patience et a son soutiens psychologique ! Et ses
explications sur les itinéraires a emprunter !

A la nature,
Aux voyages,
Aux rencontres,
A la diversité,
Alavie!

Parce que ce qui ne nous tue pas nous rend plus fort.
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I INTRODUCTION

1. L'éducation thérapeutique (ETP)

. Historique

L’éducation thérapeutique du patient ( ETP) est une notion récente qui a été longtemps
négligée en France (1) . Elle s'est développée a partir des années 1980, de fagon sporadique et
expérimentale, a l'initiative de professionnels de santé. Les recommandations Européennes
reconnaissent qu'une instruction appropriée des patients leur permet d'apporter une
contribution a leur propre santé (2) . L'Organisation Mondiale de la Santé ( OMS) Europe la
défini dans son « Programme de formation continue pour professionnels de soin dans le
domaine de la prévention des maladies chroniques »en 1998 comme une « aide pour les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique» (3) . Elle est une démarche permanente, intégrée aux soins
courants des patients.

La premiere recommandation concernant 'ETP émise en France par la Haute Autorité de
Sant¢ (HAS) date de juin 2007 (4). Elle permet définir, d'énoncer les objectifs et les
modalités d'organisation de 1'ETP. Elle a été suivi de nombreuses recommandations
concernant 1'élaboration des programmes, du dossier médical du patient et I'évaluation par les
professionnel de santé. Annexe I : Recommandations de la Haute Autorité de Santé pour la
prise en charge d'un patient atteint de pathologie chronique

Son intégration progressive dans le systeme de santé a nécessité la mise en place d'un cadre
1égal. Elle a été inscrite dans le Code de Santé Publique par la loi 2009-879 du 21 juillet 2009
(4). Le role des différentes instances intervenant dans 1'organisation de I'ETP y est précisé. Le
ministeére de la Santé définit le cahier des charges par arrété. L'Agence Régionale de Santé
délivre les autorisations pour 4 ans aux programmes proposés. Le renouvellement de
l'autorisation du programme est soumise a une €valuation quadriennale s'appuyant sur une
auto-évaluation annuelle. (4)

Dans le cadre administratif, 'éducation thérapeutique est bien organisée en France.

Elle est devenu une priorité en terme de politique de santé publique Les organismes sanitaires
(Ministere de la Santé, HAS, ARS, Institut National de Veille Sanitaire (4,6) ont donc

exprimé leur forte volonté de promouvoir sa pratique dans la prise en charge des maladies



chroniques. L'ETP est une posture nouvelle qui a pris rapidement une place centrale dans les
recommandations médicales, mais qui implique en réalité différents domaines : médecine,
pédagogie, sciences humaines et sociales.

. Objectifs pour les patients

L’ETP a démontré son efficacité sur ’amélioration de la qualité de vie des patients atteint de
maladie chronique et la réduction des complications.(7) Elle diminue les dépenses de santé.
Les finalités spécifiques de 'ETP sont l'acquisition et le maintien de compétences d'auto-
soins, ainsi que la mobilisation et I'acquisition de compétences d'adaptation (4,8). L'ETP est
une démarche qui doit s'inscrire de fagon continue dans la prise en charge du patient
chronique. Cependant, les informations délivrées par le médecin en consultation sont souvent
insuffisantes et désorganisées. Les besoins du patient doivent €tre évalués grace a des outils
spécifiques et lors d'une consultation dédiée. Les acquis doivent étre réévalués régulierement
et renforcés si nécessaire.. En effet, I'ETP est une démarche personnalisée qui prend en
compte le contexte psycho-affectif et social de I'individu, elle nécessite son adhésion.. Elle
est adaptée et centrée a chaque personne. (4)

Elle peut étre proposée des le diagnostic de la maladie et tout au long de son évolution.(5).
L'organisation des programmes d'ETP doit donc s'adapter afin de répondre aux besoins
éducatifs de chaque patient.

Les professionnels de santé les plus proches du patient apparaissent comme les plus adaptés
pour effectuer ces ajustements permanents.

. Objectifs pour les soignants

L'ETP a impliqué un changement de posture des soignants. Les compétences nécessaires a
I'ETP sont acquises lors de la formation continu (10)et dans le cadre des programmes et de
leur exercice quotidien (11)

Les recommandations insistent sur l'aspect pluridisciplinaire et la mise en commun des
compétences des différents professionnels de santé¢ dans I'ETP. L'ensemble des professions
définies par la liste du Code de Santé publique sont concernées (médecins, infirmiers
diplomés d'état, masseurs-kinésithérapeutes, chirurgiens dentistes, pharmaciens, diététiciens,
podologues...)(8). Les différents acteurs en santé peuvent intervenir a toutes les étapes de
I'ETP ( information initiale, réalisation et suivi).(9)

Les compétences nécessaires a la pratique de I'ETP dépassent le domaine du soin. C'est la
raison pour laquelle elle a été intégrée a la formation initiale et proposée en formation

continue des professionnels de santé en tant que discipline spécifique. (10)



2. L'éducation thérapeutique de proximité

. Définition

Le Haut Conseil de Santé Publique a publié¢ un rapport intitulé « 1'éducation thérapeutique
intégrée aux soins de premier recours »(11) en 2009. Il affirme I'importance d'une ETP de
proximité sur les lieux de vie et de soin du patient, impliquant principalement 1'ensemble des
professionnels de santé libéraux. Le médecin généraliste devient le premier acteur de
I'éducation thérapeutique du patient et a un réle de coordination.

I1 précise également la nécessité d'inverser la tendance actuelle d'offre majoritaire des
programmes d'ETP en milieu hospitalier. Les professionnels extra-hospitaliers devraient
dispenser I'ETP a la majorité des patients chroniques et proposer ceux qui ont des difficultés
aux programmes hospitaliers (11). Il s'agit d'une approche nouvelle (1) et encore ¢loignée de
la réalité. La notion de proximité est apparue dans un second temps comme prioritaire.

. Spécificités

L'ETP de proximité doit répondre a des critéres précis : (13)

— étre présente tout au long de la chaine de soins, intégrée a une stratégie globale de
prise en charge, régulicrement évaluée et réajustee

— faire 1’objet d’une coordination et d’un partage d’informations entre soignants

— étre accessible a tous les patients, sans obligation d’adhérer & un programme
particulier pour en bénéficier ;

— étre intégrée dans la relation soignant/soigné, dans les activités de tout soignant en
¢tant adaptée au contexte de chaque soin, étre fondée sur 1I’écoute du patient, sur I’adoption
par le soignant d’une posture éducative;

— étre centrée sur le patient et non sur des contenus d’apprentissage

— s’appuyer sur une évaluation partagée de la situation, entre patients et soignants et sur
des décisions concertées

— se construire a partir d’une approche globale de la personne qui prend en compte les
besoins, les attentes et les possibilités du patient et de son environnement, dans leurs
dimensions physiques, psychologiques, culturelles et sociales

— étre officiellement reconnue et valorisée : mentionnée dans les recommandations
professionnelles relatives aux différentes pathologies, financée dans le cadre des pratiques
professionnelles et des activités de recherche, enseignée aux professionnels de santé en
formation initiale et continue.

L'ETP implique de bien connaitre le patient et ses attentes. Elle est dite de « proximité » car



elle se déroule sur les lieux de vie du patient. Elle est dispensée par les professionnels de
santé libéraux qu'il connait et qui connaissent son contexte intellectuel, culturel et socio-

économique. (13)

3. Contexte

» Etat des lieux des programmes d'éducation thérapeutique en France

Les programmes d'ETP autorisés sont répertoriés par les Agences Régionales de Santé

( ARS). La photographie des programmes frangais d'ETP est difficile a établir a un moment
donné, car les listes des programmes ne sont pas publiées de fagon synchronisée par les ARS.
Nous avons recueilli I'ensemble des données disponibles en septembre 2015. Cela nous a
permis d'estimer I'existence des programmes d'ETP actifs a 2474 en France actuellement.
Parmi ces programmes, 89% sont exclusivement hospitaliers. 10% sont mixtes, c'est a dire
qu'ils se déroulent en partie a I'hdpital et en partie dans des structures de proximité.
Seulement 1% sont réellement des programmes de proximité tel qu'ils sont définis par le Haut
Conseil de Santé publique (11)Malgré les recommandations, 1'organisation des programmes

proposés ne sont pas proche de leur lieux de vie.

Annexe Il : Carte des programmes d'ETP autorisés en Midi-Pyrénées en 2014, Agence

Régionale de Santé Midi-Pyrénées

* Le programme d'éducation thérapeutique de proximité

Naissance du projet

L'ARS Midi-Pyrénées a lancé en juin 2011 un appel(6) a projet afin de réorganiser les soins
avec les professionnel de santé libéraux Le territoire régional a ét¢ découpé en bassin de
santé.(14) Un bassin de santé est défini par L'ARS comme un « espace au sein duquel va
s'organiser l'offre de soin de proximité : prévention, soins ambulatoires et hospitaliers et
accompagnement médico-social. Cette offre se structurera autour des « soins du premier
recours ».(14)

Une enquéte de faisabilité a d'abord fait I'objet du travail de these d'Emilie MERCIER. «Mise
en ceuvre d'un programme de proximité dans le bassin de santé de Muret : enquéte de
faisabilité »(15). Elle a confirmé la faisabilité du projet..

La réponse a l'appel de I'ARS par les professionnels de santé libéraux du bassin de santé¢ de

Muret a aboutit a la création de 1'Association Muretaine d'Education Thérapeutique de

6



Proximité le 30 aoGt 2013. Elle était initialement composée d'une équipe pluridisciplinaire de
deux médecins généralistes, une diététicienne, un podologue, deux infirmiers et deux
pharmaciens.

Le premier programme d'ETP de proximité mis en ceuvre par l'association concerne les
diabétiques de type 2 . Il s'agit d'une population ciblée comme prioritaire par I'ARS Midi-
Pyrénées (16)I1 se déroule dans le bassin de santé de Muret (16), situé¢ dans le département de
la Haute-Garonne. Il compte 178 516 (17) habitants, soit 15 % de la population du
département. Sa superficie est de 1 364 km?, soit 21,6 soit 5% du territoire du département, ce
qui en fait le deuxieéme bassin le plus vaste.

La prévalence de 3,68 %(18) du diabéte de type 2 permet d'estimer la population cible de ce
secteur a 6569 diabétiques.

Organisation et mise en place

L'élaboration du projet est décrite dans la thése de Myriam Pernet « Education thérapeutique
en soins primaires : mise en ceuvre d'une stratégie de proximité dans un bassin de santé » (19)
suivi du travail de thése de Marion Lieuze « Education thérapeutique en soins primaires :
¢laboration des séances pour un programme de proximité dans un bassin de santé ».(20). Elle
a nécessité la réunion des professionnels de santé libéraux de l'association a de nombreuses
reprises. IIs ont sensibilisé de nombreux professionnels de santé du secteur. Ils ont structurés
le programme en 9 sé€ances collectives et 2 séances individuelles. Ils ont créé des outils et des
supports communs pouvant étre utilisés par tous, afin que chaque professionnel puisse
dispenser les différentes séances. Ils ont défini les lieux ou pourrait se dérouler les séances.
Cette démarche a permis la création d'une compétence collective et un échange entre
professionnels de santé.

Spécificités du programme de proximité

Le déploiement du programme se déroule progressivement dans le bassin de santé.

Le programme débute dans les secteurs de Seysses et Labastidette. .

Des réunions de sensibilisation ont initialement permis d'informer et d'impliquer les différents
professionnel de santé qui recrutent les patients dans le bassin de santé. La formation initiale
est proposée aux participants au décours de cette réunion.

Tous les professionnels libéraux ainsi sensibilisés recrutent les patients. Leur médecin traitant
est informé et regoit les courriers de suivi du programme. Les professionnels ayant réalisé la
formation en éducation thérapeutique peuvent prendre le relais et créer des équipes
éducatives dans leur secteur.

Les patients sont ensuite conviés pour un diagnostic ¢ducatif d'une heure et demi, un livret



éducatif, une fiche d'information et un consentement éclairé leur sont remis. Les objectifs
personnalisés du programme sont déterminés avec le patient.

Le programme est composé de séances de une heure a une heure et demi et se déroule sur
plusieurs mois, au rythme d'environ une séance par mois. Les groupes sont de six patients
maximum. Il s'agit d'un programme « souple », permettant au patient de démarrer les séances
quand il le souhaite, au rythme voulu, et de rattraper les séances en cas d'absence. Le nombre
minimum de séance est fixé a 6 (21) Il se conclu par un entretiens individuel de fin de séance.
Des étudiants peuvent participer avec les animateurs au différentes sénces du programme

d'ETP.

Ce programme a donc été élaboré en suivant rigoureusement les recommandations du Haut
Conseil de santé publique sur les programmes de proximité. Les objectifs énoncés lors de la
demande d'autorisation a I'ARS sont les suivants (21):

- améliorer la gestion de leur diabéte par les patients, et leur qualité de vie

- former les étudiants et les professionnels de santé libéraux a I'ETP

- promouvoir I'ETP par des publication.

— Evaluation
Une auto-évaluation annuelle doit étre réalisée par les acteurs du programmes.
Une évaluation du programme d'éducation thérapeutique doit étre remise a ' ARS.tous les 4
ans. L'instance donne alors lieu ou non a un renouvellement d'autorisation du programme.

Fioure 1: processus d'évaluation des programme d'ETP autorisés (9)

L'objectif de notre travail consiste a faire un état des lieux de ce programme depuis le

début de sa mise en route.



II) METHODOLOGIE

Type de travail

I1 s'agit d'un travail pilote prospectif observationnel et analytique de la mise activité d'un
programme original d'éducation thérapeutique de proximité entre janvier 2014 et janvier

2016.

Pour un état des lieux pertinent du programme d'éducation thérapeutique, nous nous sommes
aidé des criteres d'auto-évaluation annuelle du programme définis par I'ARS (22)et des

critéres défini lors de la demande d'autorisation du programme
Annexe Il :Grille d'aide a l'auto-évaluation d'un programme d'ETP, Haute Autorité de Santé

Des outils d'évaluations quantitatifs ont été utilisé pour I'état des lieux du programme.

Outils d'évaluation et critéres de jugement

La quantité des patients dans le programme a été analysé selon plusieurs critéres de jugement.
Nous avons observés I'évolution de la file active. L'entrée dans la file active se fait au
moment du diagnostic éducatif et sa sortie au moment de I'entretiens de fin de programme.

Le stade d'évolution des patients dans le programme a été estimé. Nous avons défini 3 stades
d'évolution. Les patients inclus au stade de diagnostic éducatif et n'ayant pas commencé les
séances sont dit « débutants » le programme. Les patients ayant eu le diagnostic éducatif et
moins de 6 séances d'éducation thérapeutique sont « en cours » de programme. Les patients
ayant termin¢ les séances d'éducation (6 séances ou plus réalisées comme prévu lors de la
demande d'autorisation) mais n'ayant pas réalisé l'entretien final sont « en fin » de programme

Les données ont été recueillies par l'intermédiaire de Google Drive. Annexe.

La satisfaction des patients a été évalué grace a 1'enquéte de satisfaction. Des questionnaires
de satisfaction sont complétés anonymement par les patients a la fin de chaque séance. Nous
avons récupéré ces données aupres de professionnels de santé coordonnateurs de chaque

secteur et estimé le taux de satisfaction global des patients par rapport aux séances. Nous



avons également étudié le taux de satisfaction par type de séances.

L'adhésion au programme a été estimée grace au taux de participation aux séances réalisées
sur la durée d'observation du programme. Le nombre de présents théorique a chaque séance
et le nombre de présent réél est recueilli par le professionnel de santé animant la séance.
Nous avons récupéré ces données dans chaque secteur d'activité du programme aupres du

professionnel de santé coordonnateur du secteur.

La surface couverte par le programme est exprimé en nombre de secteurs actifs. Un secteur
est une commune et son environnement dans laquelle aux moins deux professionnels de santé
formés a I'ETP animent des séances d'éducation thérapeutique. Le recueil de ces données a

été effectué sur le Drive.

L'activité du programme a été évaluée sur le nombre de séances collectives effectuées. Cette

donné a été recueillie sur le Drive.

L'implication des professionnels de santé a été estimée par le nombre de professionnels actifs
et le temps moyens par an consacré par ces professionnels au programme. Nous avons choisi
d'exprimer le temps moyen par an car certains acteurs sont actifs depuis un an et d'autres

depuis deux ans . Ces données ont été recueillies aupres de chaque coordonnateur de secteur.

La promotion de I'ETP dans le bassin de santé a été estimée par les différents types d'action
effectués par les professionnels de santé au décours de la sensibilisation. Nous avons défini
deux types d'action aprés sensibilisation : le recrutement et la formation en ETP de 40h. Ces

données sont recueillies auprés du médecin coordonnateur du programme.

La promotion de I'ETP auprés des étudiants a ét¢ évaluée par le nombre d'étudiants ayant

participé a des s€ances recueillies sur le Drive.
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I1I1) RESULTATS

1) Etat des lieux pour les patients du programme de proximité

Population

Le programme a inclut depuis son démarrage une population de 71 patients.

La moyenne d'age est de 64 ans. Le patient le plus jeune a 43 ans et le plus agé 81 ans. Les

femmes représentent 44 pour cent et les hommes 56 pour cent des patients.

Evolution de la file active

Fioure 1 : Evolution de la file active entre janvier 2014 et janvier 2016

80

nombre de patients actif dans le programme

1234567 8 91011121314151617 181920212223 24 2526

temps en mois

Au total, 71 patients ont été recruté pour le programme en deux ans. 50 patients ont eu un

diagnostic éducatif en 2014 (66, 19%) puis 21 en 2015 (33,80%).
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Stade d'évolution des patients dans le programmes

Tableau 1 : Progression des patients au sein du programme.

TOTAL |Entretiens final |Fin de En cours Débutants le programme
programme

71 4 33 14 20

100,00% | 5,63% 46,48% 19,72% 28,17%

17 patients sont en attente du diagnostic éducatif.

Les 67 patients actifs dans le programme sont a des stades différents.

4 patients ont terminé le programme.

La durée totale moyenne du programme est de 21 mois.

52,11 % des patients ont assisté a la totalité¢ des séances du programme.
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Satisfaction des patients
Le taux de satisfaction global des patients est de : 81,21% tres satisfaits, 18,79% satisfaits,

0%. moyennement et pas satisfaits.

Fioure 2 : taux de satisfaction des patients par séances
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100% des patients sont tres satisfaits pour les séances activité physique et traitements et

lecteurs glycémiques.
Pour la séance complication et suivi : 84,62% sont tres satisfaits et 15,38% sont satisfaits.
Pour la séance biologie : 94,12% sont trés satisfaits et 5,88% sont satisfaits. Pour la séances
connaissance de la maladie : 66,67% sont trés satisfaits et 33,33% sont satisfaits.
Pour la séance diététique 1 66,67% sont tres satisfaits, 33,33% sont satisfaits. Pour la séance
diététique 2 : 69,57% sont treés satisfaits, 30,43% sont satisfaits. Pour la séance pied
diabétique : 75,86% sont tres satisfaits, 24,14% sont satisfaits. Pour la séance gestion du

stress : 91,67% sont trés satisfaits, 8,33% sont satisfaits.
Aucun patient n'a ét¢ moyennement ou pas du tout satisfaits par une séance.
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Adhésion au programme

Le taux de présence est de 86,48% a I'ensemble des sé€ances.

Les taux de présence détaillé aux 9 séances d'ETP sont les suivants :

. Séance diététique 1 : 90%

. Séance diététique 2 : 92%

. Séance connaissance de la maladie : 63,16%

. Séance lecteur glycémique et traitement : 78,95%
. Séance pied diabétique : 80,56%

. Séance gestion du stress : 100%

. Séance activité physique : 100%

. Séance biologie : 100%

. Séance complications et suivi : 86,67%

Fioure 3 : taux de présence des patients aux séances
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2) Dynamique du programme

Surface couverte par le programme

Figure 4 : Surface couverte par le programme

Zone couverte par le programme

Bassin de santé de Muret

Muret

Le programme a débuté sur le secteur de Labastidette en 2014, et s'est rapidement étendu sur
les communes de Seysses, du Lherm, de Lavernose Lacasse dés la premicre année. Pour
I'année 2015, des séances ont débuté sur la commune de Labarthe sur Léze. Le programme
est actif dans 5 communes.

Le programme s'étend sur 2 des 10 cantons du bassin de santé de Muret. Annexe

Activité du programme
Le nombre de séances réalisées est de 122. Parmi ces séances, 75 étaient des séances
individuelles ( 71 diagnostics éducatifs et 4 entretiens de fin de programme) et 47 des séances

collectives.
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3) Etat des lieux de I'activité des professionnels de santé libéraux

Implication des professionnels de santé

11 professionnels de santé sont actifs dans le programme d'ETP :
— un médecin généraliste et un podologue a Labastidette

— un pharmacien et un médecin généraliste a Seysses

— un médecin généraliste et un infirmier au Lherm

— un pharmacien et deux infirmiers a Labarthe sur Léze

— un médecin généraliste & Lavernose

— une diététicienne opere dans tous les secteurs

Figure 5 : Qualification et répartition des professionnels des santés actifs dans le programme

27.27%
36,36%

B médecin

B pharmacien
podologue

M diététicien

M infirmier

9,09%
9,09%

18,18%

Le temps moyen consacré aux séances individuelles par intervenant est de 4,125 heures/an
+/- 4,88 heures/an, avec une médiane 2,5heures/an.

Le temps moyen d'animation des séances collectives par intervenant est de 2,75 heures/an +/-
2,8 heures/an, avec une médiane a 3 heures/an.

Le temps total moyen consacré au programme par professionnel de santé est de 6,87

heures/an +/- 6,23 heures/an, avec une médiane a 4,75h/an.
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Promotion de I'ETP dans le bassin de santé
20 professionnels de santé libéraux recrutent pour le programme :
11 médecins généralistes, 5 infirmiers, 2 pharmaciens et 1 podologue.

Fioure 6 . Proportion des différentes catégories de professionnels de santé recrutant pour le

programme
Proportion des catégories de professionnels de santé
ayant participé au recrutement
7,35%
19,12%
B Medecin
M podologue
IDE
B pharmacien
1,47%
72,06%

30 professionnels de santé ont regu la formation ETP de 40h.

L'activité de ce programme a fait I'objet de communications lors de différents congrés de
médecine ( Collége National des Généralistes Enseignants CNGE, Société d'Education
thérapeutique Européenne, SETE).

Les professionnels de santés impliqués dans I'activité du programme participent a la
formation initiale des étudiants a I'éducation thérapeutique par le biais des séminaires

intégrés, sous forme de débats et de retour d'expérience.

4) Promotion de I'ETP auprés des étudiants

Des étudiants ( interne de médecine, de pharmacie et IDE) étaient présents a 33 % des

diagnostic éducatifs.

Le programme d'éducation thérapeutique de proximité a déja permis de réaliser 4 travaux de

thése (incluant celui-ci).
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IV) ANALYSE ET DISCUSSION

Le but de ce travail était de faire 1'état des lieux de l'initiation d'un programme original
d'éducation thérapeutique. Ceci permet de dégager les points forts et les points faibles
du programme et d'agir pour corriger ces derniers. Ce programme répond aux

recommandations actuelles en matiére d'éducation thérapeutique (11).

L'état des lieux du programme original d'éducation thérapeutique de proximité mené

par 1I'Association Murétaine d'Education Thérapeutique de Proximité est le suivant.

1) Analvse des résultats.

a) Etat des lieux de 'activité et de la satisfaction des patients

Population

La moyenne d'adge de la population du programme est inférieure a la population diabétique
générale : 63 ans en moyenne pour le programme contre 66 ans dans la population générale.
(23) Le recrutement des patient en soins primaire permet de débuter 1'éducation
thérapeutique précocement dans 1'évolution de la maladie (24). La proportion d'homme (56
%) et de femme ( 44%) dans le programme est équilibrée, et représentative de la population

générale du diabete de type 2. (18)

La file active accroit réguliérement sur toute la période. Elle atteint 66 patients a la fin de
notre travail, 4 ont terminé le programme. Au total, fin 2015, 71 patients ont étés inclut dans
le programme d'éducation thérapeutique de proximité. 17 en attente de diagnostic éducatif.
On constate au départ un bon recrutement avec 50 patients a la fin de la premiére année. Cela
témoigne de la motivation et le dynamisme de 1'équipe initiale.

Le recrutement diminue lors de la deuxieéme année du programme avec seulement 24 patients
recrutés (33%) du total. Il y a un ralentissement du flux entrant de patients, slirement en lien
avec le démarrage des séances collectives.

S'agissant d'un programme « a la carte », les patients sont tous a des stades différents du
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programme. 46% des patients actifs dans le programme fin 2015 ont terminés les séances
collectives. Le programme dure en moyenne 21 mois, alors qu'il devait durer environ un an

par patient initialement.

L'adhésion au programme est excellente avec 86,48% de présence toutes séances
confondues.Certaines séances ont un taux de présence a 100% : gestion du stress, activité
physique et biologie. La séance connaissance de la maladie a le taux de présence le plus bas :

63%.

L'excellente assiduité des patients au programme démontre que la forme du programme est
tout a fait adaptée au patient. Les patients sont encouragé par les éducateurs du secteur a
rattraper les séances en cas d'absence en allant dans autre groupe. Les patients peuvent
adapter le déroulement de leur programme a leurs impératifs. Ils sont pris en charge au plus
pres de leur domicile. Par exemple, un patient vivant a Seysses et ayant son médecin traitant a

Labastidette, a préféré avoir son éducation thérapeutique dispensée a Seysses.

Satisfaction des patients

Les patients sont majoritairement tres satisfaits des séances ( 88,78%). Aucun patient n'a été
moyennement ou pas satisfait.

Les séances ayant obtenu le meilleur taux de satisfaction (100%) : biologie, activité physique,
complication et suivi, traitement et lecteur. Les séances ayant obtenus le taux de satisfaction
le plus bas sont connaissances de la maladie et diététique. 11 s'agit de domaines scientifiques
assez complexes. C'est peut-Etre les domaines ou les patients ont le moins d'acquis, ou les

professionnels de santé ont eu plus de difficulté a s'adapter.

b) Etat des lieux de la dvnamique du programme

Surface couverte par le programme

Le programme couvre déja 5 secteurs du bassin de santé de Muret. 11 réussit donc a s'étendre
par le biais des actions de sensibilisation des professionnels de santé et les formations de 40h
aI'ETP. L'activité avait débuté en 2014 a Labastidette, a Seysses et au Lherm. En 2015, la

surface couverte par le programme s'est étendu avec les secteurs de Labarthe-sur-Léze et

19



Lavernose. L'objectif d'expansion du programme est atteint.

Activité

122 séances ont été réalisées . 40% sont des séances collectives et 60% séances individuelles.
94,6 % des séances individuelles sont des diagnostics éducatifs.

En 2014, au début du programme, les professionnels de santé ont réalisé les premiers
diagnostics éducatifs. Puis I'animation des séances a débuté, ce qui a diminué¢ le flux du
recrutement. Avec le démarrage de la troisieme phase du programme, les entretiens finaux,
les premiers patients sortent de la file active. Elle tend a se stabiliser. Le programme se

développe avec l'entrée de nouveaux secteurs tel que Labarthe sur Léze.

¢) Etat des lieux de I'activité des professionnels de santé

Implication des professionnels de santé

On dénombre 11 professionnels de santé actifs dans le programme. Le temps moyen par an
consacré a l'activité dans le programme parait faible. Cette observation doit étre nuancée. Le
travail des professionnels de santé ne se limite pas au temps d'animation des séances. Il inclut
le temps de préparation et d'organisation des séances , les réunions de coordination du
programme et de sensibilisation des professionnels de santé et le temps administratif. Les
professionnels de santé « doublent » souvent les séances dans un autre secteur avant d'animer
en autonomie dans leur propre secteur.

Les professionnels de santé actifs dans le programme ont des qualifications variés. La
profession la plus représentée est celle des médecins généralistes (36,36%), suivi des

infirmiers (27,27%)% et des pharmaciens (18,18%). La pluridisciplinarité est donc respectée.

Promotion de I'ETP

192 professionnels de santé du bassin ont été sensibilisés lors des réunions. Parmis eux, une
trentaine (16%) ont recu la formation de 40 heures en ETP.

20 professionnels (soit 10%) recrutent pour le programme.

Les patients sont majoritairement recrutés par les médecins traitant (72,06%), puis par les

infirmieres (19,12%), puis les pharmaciens (7,35%) et enfin le podologue (1,47%).

Le programme de proximité permet aux professionnels de santé de faire participer des
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¢tudiants a I'ensemble des phases du programme. Des étudiants étaient présents a 33% des
diagnostic éducatifs. Il s'agissait de filiéres variées : interne de médecine en premier niveau et
en SASPAS (Stage Ambulatoire en Soins Primaire en Autonomie Supervisée), interne de
pharmacie, ¢éléves infirmiers.

Le programme a permis la réalisation de travaux de thése. Un projets de travail quantitatif

concernant la satisfaction des patients sont envisagés.

Les professionnels de santé libéraux s'impliquent dans 1'activité d'éducation thérapeutique et
l'integrent a leur pratique professionnelle. Le programme de proximité permet de sensibiliser
un nombre important de professionnels de santé. Le temps dégagé pour l'activité est faible. Il
vient s'ajouter au temps de travail libéral déja chargé.

Le médecin traitant recrute la majorité des patients, mais les autres professionnels de santé
ont une activité de recrutement importante. Au dela de I'échange de compétences, la
pluridisciplinarité est essentielle pour I'acces des patients a 1'éducation thérapeutique.
L'association remplit sa mission d'intégration de 1'éducation thérapeutique dans l'exercice des

professionnels de santé et des étudiants.

2) Discussion et confrontation au données actuelles

Le programme d'éducation thérapeutique de ' AMETP remplit ses objectifs initiaux.

Les patients qui bénéficient de I'ETP y adhérent et sont trés satisfaits. Son activitéest en
extension. Il permet de sensibiliser les professionnels de santé et les étudiants et de
promouvoir 'ETP.

Que peut-on dire des structures ayant les mémes objectifs ?

Les autres programmes d'éducation thérapeutique de proximité

Il est difficile de comparer ce programme d'ETP a des programmes similaires.

En effet, il existe peu de programmes de proximité en France exclusivement dispensés par
des professions libérales et nous n'avons trouvé aucun programme de structure exactement
comparable dans la littérature. Les programmes de proximité ont des structures trés
hétérogenes (24). Ils sont tous soumis a une auto-évaluation annuelle mais elle ne fait I'objet

d'aucune publication.

21



a) Etat actuel de 1'offre proximité en Midi-Pyrénées

En région Midi Pyrénées, le bilan ETP fin 2014 recense 225 programmes d'éducation
thérapeutique. Seulement 23 sont des programmes ambulatoires de proximités ( 10,2%)
(16)Ce terme inclus « I'ensemble des programmes non portés par les établissements sanitaires
et thermaux ». Ils sont menés par différents type de structures : 4 par des réseaux de santé

( DIAMIP, REPPOP, MIPSEP, PARTN'AIR), 3 par des Centre d'examen de santé¢ des CPAM
(Caisse Primaire d'Assurance Maladie), un par la Mutuelle Sociale, Agricole, 10 par des
associations et 5 par des Sociétés Interprofessionnelle de Soins Ambulatoire ( dont 4 par des
Maisons de Santé Pluri-disciplinaires). 7 sont menés par des professionnels de santé libéraux
(3,1%).

L'ARS a différencié les patients participants aux programmes de proximité en soins primaires
porté par des professionnels de santé libéraux en les dénommant « venus externes ». En
2014, il représentait pour notre région 50% des patients admis dans des programmes d'ETP
¢taient en « venue externe », alors que ces programme ne représente que 10,2% des structures
actives. (16)

Cela confirme la nécessité de développer ce type de programme pour permettre un acces a

I'ETP au plus grand nombre de patients.

b) Exemples de programmes ambulatoires de proximité dans la région Midi Languedoc

Roussillon.

EDUPHAR

EDUPHAR est un programme d'ETP porté par professionnels libéraux sous forme
d'association loi 1901 . 11 est coordonné par des pharmaciens. Les patients sont recrutés au
sein de leur pharmacie. L'équipe pluridisciplinaire, est composée de quatre médecins, quatre
diététiciens, deux éducateurs sportifs, trois pharmaciens et un infirmier. Les séances se
déroulent sur deux mois dans les locaux de 'association a Auch. Les patients participent a 6
séances d'éducation thérapeutique collectives qui se déroulent une fois par semaine et a 2
séances individuelles de début et de fin de programme. Le programme obtient de bons
résultats avec 98 patients éduqués en 2013-2014 ( Données déclaratives communiqués par
courriel par le coordonnateur du programme)(25) Les séances du programme se déroulent
toutes dans la préfecture du département ou il recrute.

Il ne s'agit pas d'un programme a la carte comme celui dispensé par ' AMETP. Il compte

moins de séances d'éducation thérapeutique. Le lieux des s€éances n'est pas proche du lieux de
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vie des patients. (25)

Diabete Ensemble Toulouse

L'association loi 1901 Diabéte Ensemble Toulouse dispense des séances d'ETP au sein d'une
clinique (26). L'équipe pluridisciplinaire est composée de médecins diabétologues, de
biologistes, de médecins du sport, de psychologues, d'infirmiers, de podologues et de
diététiciens, de kinésithérapeutes. Un formulaire téléchargeable sur internet permet au
médecin d'inscrire le patient. Les séances sont organisées sous forme sur 2 journées
consécutives a 3 semaines d'intervalle. Les thémes abordés sont: connaissance de la maladie,
diététique, pied, activité physique, traitements et surveillance.

Il n'y a pas d'intervention de médecin généraliste.Nous n'avons pas de données sur le nombre

de patients éduqués par ce programme.

Le Centre d’Examens de Santé de Toulouse (CES) :

Il est géré pas I'Assurance Maladie. Il est proposé aux diabétiques de type 2 ayant bénéficié
d'un bilan de santé au CES. Le schéma du programme est le suivant : le diagnostic
thérapeutique, 5 ateliers d'une demi-journée par semaine pendant 5 semaines ( diététique,
activité physique, connaissance de la maladie, traitement), un bilan, puis un entretien de suivi
a 6 mois. Les s€ances sont animéess par des professionnels médicaux et paramédicaux
salariés au CES a Toulouse.(27)

Il n'est pas dispensé par des professionnels de proximité.

DIAMIP : réseaux Diabéete en Midi-Pyrénées

Il s'agit d'un réseaux d'ETP ayant une branche de proximité pour le diabétique de type 2 a
'hopital local de Muret et a la mairie de Carbonne. Le schéma est un diagnostic éducatif, 2
demi journées d'éducation thérapeutique et un entretien final. Il est animé par les
professionnels de santé libéraux : médecin généraliste ou diabétologue, infirmier et
diététicien. (28)

I1 dispense également des programmes d'ETP dans le domaine des pathologies coronariennes

et de l'obésité.(28)

CHRONEDUC
Il s'agit d'une association d'éducation thérapeutique dans le domaine des pathologies cardio-

rénaux-métaboliques. L'originalité de cette association est sa mission d'accompagnement des
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professionnels de santé libéraux dans la formalisation de leur projets d'ETP dans toute la
région. Elle propose plusieurs programmes au plus pres des lieux de vie du patient. Sa
plateforme internet permet de proposer les séances d'ETP auxquelles les patients peuvent
s'inscrire sur le site. Les programmes concernent plusieurs pathologies (diabete, hypertension
artérielle, maladie cardio-vasculaire). L'association a pour ambition de produire des

programmes d'éducation thérapeutique dans d'autres pathologies chroniques. (29)

¢) Les données au niveau national

Comme au niveau régional, il existe peu de programmes d'éducation thérapeutique de
proximité dispensés en ambulatoire par des professions libérales. Les évaluations font peu

l'objet de publication.

L'adhésion des patients a un programme de proximité a été évalué par la thése de Njomgang
Agathe (« Evaluation de la perception et de 1'adhésion a 1'éducation thérapeutique en
ambulatoire en 2014 : cas de Mureaux»)(30) Elle retrouve également une participation élevée
aux séances avec 78,33% des patients présents au séances. Il s'agissait d'un programme de
proximité ayant lieu dans une zone économiquement défavorisée, ce qui peut expliquer une

adhésion légerement inférieure.(23)

La satisfaction des patients par rapport au ce programme d'éducation thérapeutique est
probablement également liée a la variété des thémes abordés en séance d'ETP.

L'é¢tude ENTRED (23,3) a recueilli les souhaits des patients diabétiques en maticre
d'éducation thérapeutique. Les patients diabétiques de type 2 sont demandeurs d'information
en ce qui concerne l'alimentation, et le maintien de leur qualité de vie avec leur maladie. Ces
thémes sont ceux des séances remportant le plus fort taux d'adhésion. Il se dégageait aussi un
intérét particulier pour les complications, alors que c'est une des séances ou le taux de
participation est le plus faible dans notre programme. Il reste cependant tout a fait correct.
La satisfaction des patients par rapport aux séances d'éducation thérapeutiques : 46% était
tout a fait satisfaits et 27% en partie satisfaits(23), ce qui est trés inférieur aux résultats de
notre programme.

Dans le travail de thése de Cannonne Sophie « Etude de satisfaction d'une population suivie
pour un diabéte ayant participé a des ateliers d'éducation thérapeutique en soins primaires et

évaluation de I'impact a court terme du programme » le taux de patient satisfait et trés
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satisfait atteint 98%. (32)
Il serait intéressant d'identifier dans un travail qualitatif ultérieur les facteurs de 1'adhésion et

de la satisfaction par rapport a ce programme d'ETP.

Notre travail met également en évidence un ralentissement du recrutement dans la deuxieme
année. Les professionnels de santé libéraux doivent dégager du temps afin d'organiser les
séances d'éducation thérapeutique. Le noyau de 1'association reste dynamique et meéne de
front le programme et la sensibilisation des professionnels de santé. Les principaux freins
semblent étre le manque de temps et des difficultés organisationnelles. L'organisation est
chronophage et peu valorisée sur le plan financier. (26)

Ces facteurs défavorables ont déja été mis en évidence dans d'autres programmes. (33,34)
Des travaux récent suggerent une meilleure pérennité des programmes de proximité

développé au sein de maison de santé.(35)

Dans la thése de Bouche Cécile (36)sur « 'observation de la mise en route d'un programme
d'éducation thérapeutique dans une maison de soins primaires : exemple de Steenvoorde » le
principal frein, mentionné par tous, est le manque de temps. Dans le programme étudié, la
dynamique initiée par la formation avait permis de réaliser de nombreux ateliers du
programme incluant plus de 50 patients dés la premiere année et plusieurs projets étaient en
cours de développement.

Elle concluait que les professionnels se sentent concernés par ce probleme de santé publique
et souhaitent améliorer leurs prises en charge. La formation est apprécié¢e et répond a leurs
attentes. Malgré la motivation initiale, seule la moitié¢ des professionnels avait réussi a

intégrer 'ETP a son activité professionnelle courante a un an de la formation.

Dans certains secteurs, les professionnels de santé libéraux, en particulier les médecins
généralistes se sont organisé en association ayant pour objectif d'aider et de coordonner les
différentes actions des programmes d'éducation thérapeutique de proximité. L'association
Regroupement-Implantation-Redéploiement en Ile de France (37) a pour mission de faire un
état de lieu de 1'offre de soins et de 1'organiser de facon plus adapté ea chaque territoire de
santé. Cela permet une distinction entre les coordinateurs et les éducateurs, une répartition

des taches rendant I'éducation thérapeutique moins chronophage pour le professionnel libéral.
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3) Avantages et inconvénients du programme
Au total, nous avons dressé un état des lieux de ce programme original d'éducation
thérapeutique permettant d'évoquer les avantages et les inconvénients du projet pour les

patients, et pour les professionnels de sant¢.

Avantages

Le programme d'éducation thérapeutique présente offre I'avantage de la proximité au patient.
I1 obtient leur adhésion. Il semble adapté pour le patient et répondre a ses attentes. La
proximité, I'étalement du programme dans le temps entrent probablement en jeu dans la forte
adhésion. Les patients sont globalement tres satisfaits par les séances.

L'association joue son rdle de sensibilisation des professionnels de santé. Elle favorise
l'intégration des professionnels a la formation continue et la pérennité de 1'éducation
thérapeutique. Elle participe a la formation initiale des étudiants. Il s'agit un partage

d'expérience entre professionnels de santé et étudiants

Inconvénients

Le principal inconvénients qui ressort de ce programme est un déroulement plus long que
prévu du programme. Cependant, cela ne semble pas diminuer 1'intérét du patient pour cette
forme de programme. La principal frein est la surcharge de travail que 1'organisation et la
réalisation de celui-ci engendre pour les professionnels de santé libéraux qui ont déja une
activité hebdomadaire importante. ( 52 a 60 heures en moyenne pour les généralistes(38)). La
dispersion géographique des équipes d'éducation thérapeutique peut également complique la

coordination.

Le programme d'éducation thérapeutique de ' AMETP correspond donc a un programme
original pilote. Il a été organisé en positionnant les besoins personnalisés du patient au centre
de I'éducation. C'est probablement la clef de I'excellente adhésion et satisfaction des patients.
La pérennité du programme semble cependant menacée par la charge horaire déja importante
des professionnels de santé. Les autorités de santé ont laissé I'organisation de 1'éducation
thérapeutique aux professionnels libéraux. Elles ne sont impliquées que dans 1'autorisation et
I'évaluation du programme. Les professionnels des santé doivent réorganiser leur temps de

travail afin de dégager des créneaux pour I'éducation thérapeutique.
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4) Forces et faiblesses de notre travail

Les points forts de notre travail :

— son originalité : 1'évaluation initiale d'un programme pilote. Cela permet d'avoir
rapidement des statistiques et d'analyser le fonctionnement du programme.

- un recueil de données prospectif aupres du médecin coordonnateur du programme qui
nous a permis d'avoir rapidement les premiers résultats. Les faiblesses du programme ont

donc pu étre dégagées et des réflexions sont engagées pour y palier.

Les points faibles de notre travail :
— la taille de 1'échantillon.
— le biais de recueil : le recueil est centralisé sur Google Drive. Chaque PDS de chaque

secteur renseigne le Drive. Il s'agit de données déclaratives.

5) Perspectives

Depuis la fin de ce travail, le programme reste dynamique. Les séances ont débutés pour le
troisiéme groupe dans deux secteurs ( Labarthe sur Léze et Seysses).

Des professionnels de Fontenilles vont débuter le programme sur leur secteur.

Suite a notre travail d'analyse du programme, des actions ont déja été menées pour
I'améliorer.
Sur le plan du contenu des séances, les séances diététiques ont été précocement réécrites car

leur contenu n'était pas adapté.

Des échanges d'expériences ont eu lieu afin d'améliorer l'activité globale du programme :
fixer la date de la séance suivante a la fin de chaque séance, rappeler les patients avant
chaque séance et en cas d'absentéisme, leur proposer de rattraper la séance avec un autre

groupe.

Des étudiants en SASPAS souhaitent s'impliquer dans le programmes.
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V- CONCLUSION

Les bénéfices de I'éducation thérapeutique ont été largement démontrés et intégrés a la
politique de santé publique.(4,12,23,24) La proximité et l'implication des professionnels de
santé libéraux jouent un réle important. Ils ouvrent 1'acces a 1'éducation thérapeutique a un

nombre croissant de patients atteints de maladie chronique. Il faut les promouvoir.

L'Association Muretaine d'Education Thérapeutique de Proximité a élaboré un programme
d'éducation thérapeutique original répondant aux recommandations de I'ARS et du Haut
conseil de Santé Publique en matiere d'éducation thérapeutique de proximité.
L'observation de la mise en activité du programme thérapeutique montre une bonne
dynamique, une excellente adhésion et satisfaction des patients mais des difficultés
organisationnelles . Les professionnels de santé sont motivés par I'ETP. La dispersion des
professionnels libéraux est un facteur déterminant. La charge de travail hebdomadaire déja
¢élevée chez les professionnels de santé libéraux, dégager du temps pour 1'éducation

thérapeutique est parfois difficile.(24)

Plusieurs solutions peuvent étre proposés.

e Une séparation de l'activité de coordination et de I'activité d'animation des séances
permettrait un allegement du travail individuel et une fluidité dans la dynamique du
programme. Le travail administratif et de planification pourrait étre confié a des
professionnels ou des bénévoles hors du domaine de santé.

¢ La coordination pourrait s'effectuer a partir d'un site internet. Les professionnels de

santé ¢loignés pourraient s'informer sur les modalité de recrutement et de formation.

Les patients pourrait s'inscrire aux différente séances proposées en fonction de leur
disponibilités.

¢ Une implication plus importante des étudiants permettrait d'augmenter le nombre
d'acteurs impliqués dans 1'éducation thérapeutique. La formation initiale est
indispensable pour le développement de 1'éducation thérapeutique. Depuis début
2016, le Département Universitaire de Médecine Générale de Toulouse a intégré
l'acces en formation initiale a I'éducation thérapeutique au cursus des internes de

Médecine Générale. L'implication des étudiants dans le programme pourrait lui
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redonner de la dynamique. Elle est en accord avec la formation initiale en éducation
thérapeutique que doivent recevoir les professionnels de santé et permet de compléter
la théorie par une pratique au plus prés des recommandations médicales actuelles.

¢ Un soutien et une implication plus importante de la part des autorités de santé est
nécessaire. Les politiques actuelles de santé publique tendent vers une
responsabilisation et une éducation du patient. Elle ont pour objectif de les rendre
acteurs de leur santé. Les autorités de santé donnent des directives et des

recommandations mais les moyens humains et financiers ne suivent pas sur le terrain.

La pratique de 1'éducation thérapeutique créée une richesse dans l'exercice des professionnels
de santé. IIs consacrent du temps a leur patient en appréhendent au plus pres leur
questionnements et leurs besoins. Cependant sur le terrain, trés peu de moyens leur sont
donnés afin d'améliorer leur pratique en ce sens.

Il semble nécessaire d'organiser la pratique libérale différemment, de regrouper et d'échanger
les compétences afin de potentialiser I'efficience des professionnels de santé. Les maisons de
santé favorisent 1'éducation de thérapeutique en regroupant les professionnels de santé au sein

de leur locaux.
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CASTELLA Pauline

EDUCATION THERAPEUTIQUE EN SOINS PRIMAIRES : ETAT DES LIEUX D'UN
PROGRAMME DE PROXIMITE DANS UN BASSIN DE SANTE

L'éducation thérapeutique (ETP) est un concept récent. La politique de santé publique et les
autorités sanitaires I'ont intégrée dans la prise en charge des pathologies chroniques. L'éducation
thérapeutique de proximité permet I'acces d'un plus grand nombre de patient a I'ETP. . Il s'agit de
dispenser I'ETP au plus pres du lieu de vie des patients et par les professionnels de santé libéraux.
Le programme d'éducation thérapeutique pour diabétique de type 2 de ' AMETP (Association
Muretaine d'ETP) est un programme pilote original. Il répond a I'ensemble des recommandations
concernant 'ETP de proximité. Nous avons observé sa mis en pratique. L'objectif est de mettre en
évidence les points forts et les points faibles du programme.

I1 s'agit d'une étude observationnelle prospective de la mise en ceuvre d'un programme de proximité
durant les 2 premiéres années. Les criteres de jugement choisis concernent l'activité et la
satisfaction des patients, l'activité du programme et l'activité des professionnels de santé.

Le programme d'éducation thérapeutique de proximité a inclus 71 patients en 2 ans. Les patients
adherent au programme avec un taux de présence de 86,48%. Il sont trés satisfaits par le contenu du
programme a 81,21% et satisfaits a 18,79%. Le programme est dynamique et s'étend : 5 communes
participent a la fin de 1'é¢tude. Les interventions sont pluridisciplinaires. Les professionnels de santé
libéraux consacrent un temps modeste a I'animation des séances du programme d'ETP (4,125h/an).
La forme du programme semble adaptée aux attentes des patients. Le programme obtient leur
adhésion. Les professionnels de santé sont motivés par I'ETP. Ils sont confrontés a des difficultés
organisationnelles. Le temps d'activité élevé des professionnels libéraux semble étre un frein pour le
deéveloppement de I'ETP de proximité. Ces résultats sont concordants avec les données d'autres
évaluations de programmes d'ETP de proximité.

L'ETP de proximité permet I'acces a 'ETP a grand nombre de patients. Elle répond a leurs attentes
et obtient leur adhésion. Les professionnels de santé libéraux ont des difficultés a dégager du temps
pour l'activité d'ETP. Les autorités de santé ne leur donnent pas assez de moyens. Des solutions
peuvent étre envisagées : centralisation des données sur internet, équipe coordinatrice et équipe
animatrice distinctes, association gérant la coordination des programmes , regroupement des
professionnels dans des maisons de santé.
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