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Médecine Interne, Gériatrie
Thérapeutique
Hématologie

Hématologie, transfusion
Psychiatrie

Immunologie (option Biologique)

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie.

Chirurgie Vasculaire

Neurologie

Anatomie pathologique
Cancérologie

Cardiologie

Biochimie

Néphrologie

Neurologie

Neurologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Oto-rhino-laryngologie
Cancérologie

Epidémiologie, Santé Publique
Anesthésiologie
Oto-rhino-laryngologie
Bactériologie-Virologie
Anatomie Pathologique
Bio-statistique Informatique Médicale
Nutrition

Médecine Interne
Immunologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique
Maladies Infectieuses
Epidémiologie, Santé Publique
Gynécologie Obstétrique
Pharmacologie

Anatomie et Chirurgie Pédiatrique
Cancérologie

Gériatrie

Pédiatrie
Bactériologie-Virologie

Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.
Dermatologie

Biophysique

Biochimie

Chirurgie générale
Pharmacologie

Hématologie

Urologie

Physiologie

Chirurgie Infantile

Pédiatrie
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Biologie Cellulaire
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Mme SAVAGNER Frédérique

Mme SELVES Janick
M. SOL Jean-Christophe

P.U.
M. OUSTRIC Stéphane

Professeur Associé de Médecine Générale

Dr. MESTHE Pierre

Doyen : D. CARRIE
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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
Rhumatologie

Anatomie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Oto-rhino-laryngologie

Pédiatrie

Pneumologie

Neurologie

Gynécologie Obstétrique
Neurologie

Pharmacologie

Hématologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Chirurgie Digestive

Cardiologie

Biochimie et biologie moléculaire
Anatomie et cytologie pathologiques

Neurochirurgie

Médecine Générale
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. DIDIER Alain (C.E)
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. MASSIP Patrice (C.E)

. RAYNAUD Jean-Philippe (C.E)
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VAYSSIERE Christophe
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Pédiatrie

Médecine Interne
Epidémiologie

Médecine Interne
Physiologie

Biophysique

Chirurgie Maxillo-Faciale et Stomatologie
Urologie-Andrologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Rhumatologie
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
Endocrinologie

Néphrologie

Neurologie

Hématologie

Biochimie

Ophtalmologie

Médecine Physique et Réadaptation
Bactériologie Virologie Hygiéne
Maladies Infectieuses
Psychiatrie Infantile
Nutrition

Cancérologie

Gériatrie

Néphrologie

Médecine Légale
Radiologie

Biochimie

Psychiatrie

Pharmacologie
Oto-rhino-laryngologie
Médecine du Travail
Urologie

Chirurgie Digestive
Pédiatrie

Gynécologie Obstétrique

Gériatrie
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. CHAUFOUR Xavier

. CHAYNES Patrick

. DAMBRIN Camille

. DECRAMER Stéphane

. DELOBEL Pierre

. DELORD Jean-Pierre

Mme DULY-BOUHANICK Béatrice
M. FRANCHITTO Nicolas

M. GALINIER Philippe

M. GARRIDO-STOWHAS Ignacio
Mme GOMEZ-BROUCHET Anne-Muriel
M. HUYGHE Eric

M. LAFFOSSE Jean-Michel

M. LEGUEVAQUE Pierre

M. MARCHEIX Bertrand

Mme MAZEREEUW Juliette

. MEYER Nicolas

. MINVILLE Vincent

. MUSCARI Fabrice

. OTAL Philippe

. ROUX Franck-Emmanuel

. SAILLER Laurent

. TACK Ivan

Mme URO-COSTE Emmanuelle
M. VERGEZ Sébastien
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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

Addictologie

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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M. APOIL Pol Andre

Mme ARNAUD Catherine

M. BIETH Eric

Mme BONGARD Vanina
Mme CASPAR BAUGUIL Sylvie
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

M.C.U. - P.H.

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
Mme BASSET Céline

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

M. LEPAGE Benoit

Mme MAUPAS Francgoise
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
Cytologie et histologie

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 travail
Biochimie

Hématologie

Biophysique et médecine nucléaire
Cancérologie

Biologie du dével. et de la reproduction
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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INTRODUCTION

Les maladies chroniques touchent plus de 15 millions de personnes en France (1) et sont en
constante augmentation du fait du vieillissement de la population. Les cotits générés par ces
pathologies représentent donc un enjeu majeur de santé publique. Bien que la gestion des
maladies chroniques soit régulierement améliorée par de nouvelles thérapeutiques, leur prise
en charge est étroitement liée au patient en tant qu’individu qui a besoin d’apprendre a vivre
avec sa maladie. C’est pourquoi, le patient doit &tre activement impliqué dans le suivi de sa

pathologie chronique.

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) « 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 » (2). Selon une méta analyse concernant pres de 600 études publiées entre 1999

et 2009, I’ETP a fait preuve de son bénéfice pour la santé du patient dans 64% des cas (3).

L’ETP connait depuis quelques années un essor important, notamment grace aux politiques
de santé publique. La Loi Hopital, Patients, Santé et Territoire (HPST) de 2009 a inscrit les
programmes d’ETP dans le parcours de soin (4) avec une volonté de favoriser son acces au
plus grand nombre. Cette loi définit également 1’offre de soins de premier recours et le role

central du médecin généraliste.

Le rapport Jacquat de 2010, réaffirme le role central du médecin traitant dans I’orientation
du patient vers un programme adéquat et dans son suivi régulier. Il encourage la participation
des médecins généralistes dans la conception et I’animation des programmes d’ETP (5). Ce
rapport met en avant des propositions pour une mise en ceuvre rapide et pérenne de I’ETP
comme le renforcement de son enseignement, son développement en ambulatoire au plus
proche des bassins de vie des patients, le positionnement des maisons de santé pluri
professionnelles (MSP) comme lieux de référence et la mise en place des financements

adaptés.

Les Agences Régionales de Santé (ARS) sont placées au coeur du dispositif de promotion de
I’ETP. Elles orientent les financements pour les programmes en fonction de leur stratégie
(plan régional de santé). En Midi-Pyrénées, les thématiques identifiées comme prioritaires
par 1’ARS sont : diabéte-nutrition, pathologies cardio-vasculaires et pathologies
respiratoires. L’ETP s’étant initialement développée de maniere non coordonnée et centrée

sur I’hopital, I’ARS met I’accent sur une évolution vers les soins ambulatoires avec la mise



en place de programmes de proximité portés par des équipes de professionnels de premier

recours, hors établissements de santé (6).

Il existe peu de référentiels pour guider les professionnels de premier recours qui souhaitent
s’impliquer dans un projet d’ETP de proximité. La Haute Autorité de Santé (HAS) a publié¢
des recommandations sur la réalisation de I’ETP (7-9) ainsi qu’un guide méthodologique
sur la structuration d’un programme d’ETP concernant les maladies chroniques (10).
Cependant ces textes ne permettent pas un accompagnement adapté¢ a la réalité de la

médecine de premier recours et au monde libéral.

Pour répondre a ces difficultés, 1’Agence Régionale de I’Hospitalisation (ARH) Midi-
Pyrénées avait mis en place en 2007 un dispositif d’évaluation et d’accompagnement de
I’éducation thérapeutique (EVACET) (11). Ce dispositif était initialement destiné aux
¢tablissements de santé. Il a été étendu ensuite a toute équipe porteuse d’un projet de
programme d’éducation thérapeutique avec une priorit¢é sur 1’accompagnement des
programmes ambulatoires de proximité, portés par des équipes de premier recours (11). Ce

dispositif a pris fin en 2014.

Malgré cette volonté politique forte de développer ’ETP de proximité, il existe peu de
programmes mis en place par des professionnels de premier recours dans la région Midi-
Pyrénées. En effet, sur les 225 programmes d’ETP recensés fin 2014, seuls 23 programmes
¢taient des programmes ambulatoires. Parmi ces programmes seulement 9 ont été mis en
place par des professionnels de premier recours (12). L’offre régionale des programmes
d’ETP reste concentrée sur la Haute-Garonne en raison de la présence du centre hospitalier
universitaire (CHU) qui propose 44 programmes. Quelques bassins de santé restent
totalement dépourvus de programme. (Annexe 1 : Carte de la répartition des programmes

sur les bassins de santé 2014)

Devant cette discordance entre une politique en faveur de I’ETP de proximité et le peu de
programmes mis en place par les professionnels de premier recours, la question des
difficultés que peuvent rencontrer ces professionnels sur le terrain a été soulevée. Malgré
I’existence d’une littérature abondante sur I’ETP, peu d’études décrivent la maniere dont les
programmes sont mis en place et développés. Quelques travaux mettent en évidence
certaines difficultés rencontrées par les équipes de premier recours lors de la mise en place
de programmes d’ETP de proximité. Nous pouvons citer le travail réalisé par J. Phillips,
médecin généraliste, qui pose la question du contraste entre 1’idéal et les réalités du terrain

(13,14). Dans son mémoire, elle présente des propositions pour une modélisation de la mise



en place de ce type de programme (14). Une étude réalisée en Suisse explore le point de vue
des patients et des professionnels de santé dans le but de mettre en évidence les barricres et
les facilitateurs en jeu dans la mise en place d’un programme (15). Dans une these réalisée
dans la région Rhone-Alpes en 2014, des freins d’ordres financiers, un manque de temps des
professionnels et des difficultés de recrutement des patients ont ét¢ identifiés lors de la mise
en place de programmes d’ETP en soins de premier recours. Les principales dynamiques
retrouvées sont la détermination et la motivation des professionnels, une volonté de proposer
une offre de proximité adaptée au territoire, et 1’existence au préalable de regroupements
pluri professionnels. Cependant cette étude porte sur des programmes exclusivement centrés

sur des MSP et ses résultats nécessitent d’étre confirmés et enrichis (16).

L’objectif principal de cette étude est d’explorer les difficultés rencontrées ainsi que les
solutions développées pour mettre en place un programme d’ETP de proximité par des
professionnels de premier recours. L’objectif secondaire est de modéliser les étapes de mise
en place d’un programme d’ETP afin d’améliorer 1’accompagnement des équipes et

favoriser le développement de ’ETP de proximité sur le territoire.



MATERIEL ET METHODE

1 — Choix de la méthodologie

Afin de répondre aux objectifs de notre étude, nous avons choisi la méthode qualitative.
Nous avons réalisé un recueil des données basé sur des entretiens collectifs (focus groups)

ainsi qu’une analyse des données basée sur la théorisation ancrée (17).
2 — Echantillon

2.1 — Critéres d’inclusion et d’exclusion

Nous avons inclus toutes les équipes de professionnels de santé de premier recours ayant
mis en place un programme d’éducation thérapeutique de proximité¢ en Midi-Pyrénées au
premier janvier 2015. Ces équipes pouvaient comporter un ou plusieurs professionnels
hospitaliers (deuxiéme recours) mais devaient étre coordonnées par un professionnel de
santé de premier recours.

Nous avons exclu tous les programmes ambulatoires qui étaient promus par un €tablissement
de santé public ou privé ainsi que les programmes rattachés a un réseau. Les programmes
qui n’étaient pas mis en place par des professionnels de santé de premier recours

(associations de patients, associations sportives) ont ¢galement été exclus.

2.2 — Mode de recrutement

Afin de repérer I’ensemble des équipes correspondant a notre étude nous avons contacté
I’Agence Régionale de Santé (ARS) de Midi-Pyrénées qui nous a fourni la liste des
programmes d’ETP autorisés au ler janvier 2015 en Midi-Pyrénées. Nous avons dénombré
neuf programmes correspondant a nos critéres. Chaque programme ayant ses particularités
sur le plan de sa conception, de son organisation ou encore de son contenu, nous avons décidé
d’inclure les neuf programmes dans notre étude.

Dans un premier temps, les coordonnateurs de ces programmes ont été contactés par mail
(Annexe 2) ou par téléphone afin de leur présenter notre étude et d’obtenir des précisions sur
leur programme. En cas de réponse favorable de leur part, nous leur avons proposé une
rencontre préalable afin de mieux expliciter les objectifs de notre travail et faciliter
I’organisation du focus group (FG). Cette rencontre n’a pas été systématique mais dépendait
des souhaits et de la disponibilité des coordonnateurs.

Pour chaque programme correspondant a nos critéres d’inclusion, nous avons ensuite envoyeé

un mail d’invitation a tous les membres de 1’équipe reprenant les objectifs de notre étude, la



méthode du FG et la proposition d’une date de rencontre (Annexe 3). La date a été
déterminée avec I’aide du coordonnateur ; dans certains groupes nous avons utilisé 1’outil
informatique Doodle afin de définir une date convenant au plus grand nombre. Un mail de
confirmation a été envoyé quelques jours avant la rencontre rappelant la date, I’horaire et le
lieu du FG.

L’inclusion des participants a été réalisée sur la base du volontariat ; tous les acteurs de la
mise en place des programmes d’ETP sélectionnés ont été conviés a ces entretiens. Le
nombre de participants par FG n’a pas été défini a priori mais nous avons souhaité un objectif

minimal de quatre participants afin de garantir la dynamique de groupe.

2.3 — Causes de refus
Trois coordonnateurs n’ont pas souhaité participer a notre étude. Un premier refus a été
motivé par un manque de temps et une sur-sollicitation de I’équipe pour des groupes de
discussion et diverses études. Un second coordonnateur n’a pas donné de suite aprés une
premicre rencontre au cours de laquelle il a ouvertement critiqué notre étude. Un troisieme
coordonnateur a répondu favorablement au premier mail mais s’est finalement rétracté. Nous

n’avons pas réussi a obtenir le motif de son refus de participation.

3 — Recueil des données

3.1 — Focus groups

Nous avons réalisé un recueil des données basé sur des entretiens collectifs (FG) semi-dirigés
modérés par un animateur en présence d’au moins un observateur.

Selon A. Blanchet et A. Gotman : « L’entretien s’impose chaque fois que 1’on ignore le
monde de référence ; [I1] fait apparaitre les processus et les « comment ». L’entretien révele
la logique d’une action, son principe de fonctionnement » (18). L’utilisation des entretiens a
pour avantage d’appréhender les expériences, les vécus et les ressentis. Ils permettent
¢galement de favoriser I’expression des participants et la discussion d’opinions
controversees.

Cette méthodologie exploite la dynamique de groupe qui est d’autant plus présente dans
notre étude car nous avons interrogé des €quipes constituées de professionnels habitués a
travailler ensemble. La thématique étant de nature professionnelle et non intime, cette
dynamique de groupe peut étre un catalyseur d’idées. La réalisation de FG incluant divers
professionnels appartenant a une méme €quipe a pour avantage d’explorer et de confronter

différents regards sur le programme et sa mise en place. Les différents roles joués par les
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professionnels ainsi que le caractere pluri-professionnel des équipes permettent d’enrichir la

discussion.

3.2 — Elaboration et évolution du guide d’entretien

Un guide d’entretien semi-directif (Annexe 4) a été rédigé sur la base de notre recherche
bibliographique. Son intérét est d’initier le débat, relancer la discussion et, si nécessaire,
I’amener sur les aspects non abordés spontanément.

Le guide d’entretien est composé de questions ouvertes permettant les échanges. La question
principale explore les difficultés rencontrées et les facteurs facilitant a chaque grande étape
de la conception du programme. Des questions de relance ont été prévues pour aider la prise
de parole si nécessaire.

Ce guide a évolué au fil de I’analyse des différents entretiens dans 1’intérét d’explorer plus
en détail certains aspects non envisagés initialement et insuffisamment développés dans les

FG précédents (Annexe 5).

3.3 — Conditions de recueil
La plupart des entretiens collectifs se sont tenus sur le lieu habituel de réunion des équipes
(FG3, 4 et 6) ou dans une salle habituellement utilisée pour organiser les ateliers d’ETP (FG1
et 2). Un des FG a été réalisé dans un local mis a disposition par un des participants (FGS5).
La plupart des FG se sont déroulés en soirée, deux d'entre eux se sont déroulés en début
d'aprés-midi.
En début de séance, les participants ont été informés du sujet de 1’étude, de son déroulement
et de I’anonymisation des données recueillies. Les entretiens ont été enregistrés a I’aide d’un
dictaphone avec 1’accord écrit des participants.
Les FG avaient la particularité d’étre constitués chacun d’une équipe pluridisciplinaire. Etant
donné que les sujets de I'étude avaient 1’habitude de travailler ensemble, cela a permis une
bonne circulation de la parole. Les deux premiers entretiens ont été menés par un animateur
neutre. Les FG suivants ont été animés par l'une des deux chercheuses.
Des notes manuscrites ont €té prises au cours des entretiens par une ou deux chercheuses
afin de recueillir le contexte d’énonciation et consigner la communication non verbale

(attitudes gestuelles, ton de la voix, expression du visage...).

3.4 — Retranscription
Afin d’assurer la validité et la richesse des résultats, les enregistrements ont été retranscrits
mot a mot dans leur intégralité. Nous avons pris soin d’y faire figurer le contexte

d’énonciation (Annexe 6) et le non verbal a I’aide d’un code clairement établi entre les
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chercheuses (mots en gras, précisions entre crochets, points de suspension...). Ce texte brut
est appelé verbatim. Chaque verbatim a ensuite été relu a plusieurs reprises par chacune des
chercheuses avec une réécoute attentive de l'enregistrement de maniere a garantir la fidélité

de la retranscription.

3.5 — Questionnaires quantitatifs
3.5.1 — Caractéristiques des participants
Un questionnaire quantitatif anonyme a été élaboré afin de recueillir les caractéristiques des
participants telles que 1’age, le sexe, la profession, le mode d’exercice, le type de formation
en ETP et une éventuelle expérience préalable dans un programme d’ETP (Annexe 7). Les

participants ont été invités a y répondre avant le début de I'entretien.

3.5.2 — Caracteéristiques des programmes d’ETP étudiés
Un questionnaire portant sur les caractéristiques du programme a été soumis a chaque
coordonnateur afin de recueillir des informations telles que la date du début du projet, le
nombre de patients inclus ou la composition de 1'équipe éducative (Annexe 8). Afin de ne
pas compromettre l’anonymat nous nous contenterons d’une bréve description des

différentes caractéristiques des programmes étudiés présentée dans la partie « résultats ».

4 — Analyse des données

4.1 — Analyse longitudinale
4.1.1 — Débriefing
A la fin de chaque entretien, un débriefing entre I’animateur et les observateurs présents a
été¢ réalisé. Il a permis de partager les impressions de chacun, de noter des
dysfonctionnements éventuels et d’établir une synthése des idées principales et nouvelles

ayant émerg¢ lors du FG.

4.1.2 — Lecture flottante
Chaque retranscription a été¢ relue plusieurs fois par les chercheurs. Cette lecture dite
« flottante » a pour but de nous imprégner du texte sans interpréter le discours des

intervenants afin de conserver la neutralité et d’assurer une compréhension totale du contenu.

4.2 — Analyse par théorisation ancrée
Nous nous sommes inspirées de la théorisation ancrée adaptée par P. Paillé (17) pour
identifier et mettre en relation les concepts clés correspondant a la mise en place des

programmes d’ETP de proximité par les professionnels de premier recours.
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L’analyse des données a débuté des le premier entretien. Ainsi, le recueil et I’analyse des
données ont pu €tre menés conjointement permettant une interaction permanente de 1’un

avec |’autre.

4.2.1 — Codage axial du verbatim

Le premier niveau de codage est constitué par le découpage du verbatim en unités de sens.
I1 s’agit de fragmenter le texte en segments qui ne contiennent chacun qu’une seule et unique
idée. Une méme phrase peut contenir plusieurs unités de sens ; la méme unité de sens peut
étre retrouvée dans les discours de plusieurs sujets interrogés. Chaque segment a recu un
code afin de permettre son identification.

Afin d’augmenter la reproductibilité et la fiabilité de 1’étude, chaque retranscription a été
codée indépendamment par les deux chercheuses. Les codages ont ensuite ét¢ mis en
commun. En cas de discordance, une discussion a suivi jusqu'a ce que le consensus soit
atteint. En cas de persistance d’un doute, 1’avis d’un troisiéme chercheur (représenté par
notre directrice de thése) a été sollicité. Ainsi nous avons réalisé une triangulation des

chercheurs (19) avec une analyse indépendante des données.

4.2.2 — Catégorisation
Dans un second temps, chaque unité de sens a été classée en sous-catégories représentant les
idées véhiculées. Ces sous-catégories ont ensuite été regroupées en catégories plus générales.
La catégorisation a évolué au fil de 1’analyse de chaque entretien. Le logiciel utilisé afin
d’exploiter les données était Microsoft Office Excel 2013®. Un extrait de ce tableau est

présenté en Annexe 9.

Tableau 1 : Extrait de la catégorisation

Catégorie Recrutement des patients
Sous-catégorie Mode de recrutement
Sous-sous- Recrutement par les professionnels de 1’équipe
catégorie
Code Le recrutement des patients se fait majoritairement par le biais

des patienteles des membres de I’équipe.
Verbatim « le recrutement s’est fait pour [’instant sur [’ensemble de nos
patienteles » (FG4 ; 1L559-560)
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4.2.3 — Génération d’hypothéses et modélisation
Afin de consigner les résultats issus de I’analyse nous avons réalisé une arborescence qui
répertorie toutes les unités de sens, sous-catégories et catégories. Nous avons mis en relation
les différentes catégories entre-elles, ce qui nous a permis la génération d’hypothéses. Un
schéma a été réalisé pour modéliser les liens entre les catégories et expliquer les hypotheses

qui en ressortent. Chaque catégorie fait 1’objet d’une synthése descriptive.

4.3 — Saturation des données
Le nombre de FG maximum était défini a priori par le nombre de programmes répertoriés
dans la région Midi-Pyrénées (soit neuf programmes). Nous avons sollicité les neuf
coordonnateurs de programme afin de leur proposer de participer a notre étude, ce qui nous
a permis d’organiser au total six FG sur les neuf possibles.
La saturation théorique des données semble avoir été atteinte au bout du sixieme FG puisque

aucune nouvelle catégorie n’a émergé lors de 1’analyse.

4.4 — Rétroaction des participants sur les résultats finaux
Aprés I’analyse des données, nous avons partagé les résultats avec les participants par mail
afin qu’ils puissent compléter ou rectifier nos conclusions. Il leur était proposé de vérifier
s’ils retrouvaient leur expérience de la mise en place d’un programme d’ETP en expliquant

qu’il existait d’autres visions qui appartenaient a d’autres équipes interrogées.
5 - Réflexivité

Le choix de notre question de recherche a ét¢ influencé par notre parcours professionnel et
la politique actuelle de santé en faveur du développement de I’ETP.

Chacun des chercheurs a effectué un travail de réflexivité afin que nos représentations
personnelles sur I’ETP et nos éventuels a priori n’interférent pas avec ce travail (20). Nous
avions conscience de I’influence de notre statut d’interne en médecine générale sur notre
recherche.

L’une des deux chercheuses avait une expérience hospitaliere en ETP dans le cadre d’un de

ses stages d’internat tandis que 1’autre n’avait jamais pratiqué d’ETP.
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6 - Ethique

6.1 — Consentement des participants
En début de séance, les participants des FG ont été informés sur le sujet de 1’étude, sur son
déroulement et sur I’anonymisation des données. Un formulaire de consentement leur a été

remis afin de recueillir leur accord écrit et signé (Annexe 10).

6.2 — Anonymisation des données
Lors de la retranscription de chaque entretien nous avons supprimé tous les ¢léments qui

auraient pu permettre d’identifier les personnes, les lieux ou les structures.

6.3 — Avis favorable d’un comité d’éthique
Nous avons obtenu un avis favorable du comité d’éthique du département de médecine

générale de Midi-Pyrénées en date du 25 octobre 2015 (Annexe 11).
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RESULTATS

I - CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION ETUDIEE

1 — Caractéristiques des participants aux focus groups

Nous avons réalis¢ 6 FG constitués de 4 a 7 participants chacun et comprenant au total 32
participants. Les FG se sont déroulés entre le 16 avril 2015 et le 11 février 2016 et ont duré

de 77 minutes (FG 6) a 103 minutes (FG 4).

Les caractéristiques des participants sont présentées dans le tableau 2.

2 — Caractéristiques des programmes d’ETP étudiés

L’ensemble des projets ont débuté entre 2010 et 2013 et ont été autorisés par I’ARS entre
juillet 2012 et décembre 2014. En moyenne, le délai entre le début de la réflexion sur le
projet et I’autorisation du programme par I’ARS était de deux ans.

Trois des coordonnateurs étaient médecins généralistes, les autres étaient médecin
vasculaire, pharmacien et diététicien. Tous étaient formés en éducation thérapeutique :
quatre d’entre eux ont suivi le diplome universitaire (DU) d’ETP, un le DIFEP et un la
formation des 40 heures.

Deux programmes étaient centrés sur une MSP, un autre sur un cabinet de groupe pluri-
professionnel, deux sur un regroupement de libéraux et un sur un partenariat ville-hopital.
Pour ce qui est du statut juridique, trois programmes ¢étaient organisés en Société
Interprofessionnelle de Soins Ambulatoires (SISA), dont les deux MSP, et les trois autres en
association loi 1901. Les équipes éducatives étaient composées de 6 a 15 professionnels.
Les plus petites équipes (6 et 8 professionnels) étaient représentées par les deux MSP. Les
infirmiers et les médecins généralistes étaient les deux professions retrouvées dans tous les
programmes étudiés. La répartition des professionnels dans les équipes éducatives est
détaillée dans le tableau 3.

La majorité des programmes concernait le diabéte de type 2 (5 sur 6). Un des programmes
avait pour particularité¢ d’aborder la pluri pathologie (diabéte de type 2, obésité et maladies
cardio-vasculaires). Un autre s’adressait aux patients sous traitement anticoagulant.

Au moment ou nous les avons rencontrés, les programmes avaient inclus entre 14 (pour le

plus récent) et 110 patients (pour le plus ancien).
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Tableau 2 : Caractéristiques des participants aux FG

Caractéristiques ptlj)(t)'::lslgil(;i::ls
Sexe Femme 16
Homme 16
30-39 ans 9
40-49 ans 5
Age 50-59 ans 15
60 ans et plus 3
Moyenne 48
Meédecin généraliste 9
Infirmier (dont coordonnateur) 7(2)
Médecin spécialiste d’organe (diabétologue, médecin vasculaire) 5
Profession Pharmacien X
Pédicure-podologue 3
Kinésithérapeute 2
Psychologue 1
Diététicien 1
Libéral 25
Type d’exercice Mixte ’
Salarié 3
Retraité 1
Maison de Santé Pluridisciplinaire (MSP) 11
Cabinet de groupe pluri-professionnel 7
Cabinet de groupe mono-professionnel 4
Lieu d’exercice Installé seul 4
Officine 3
Hopital 2
Remplagant non installé 1
40 heures 10
Diplome Universitaire (DU) 9
) Professionnels formés Stage d’observation au CHU 4
Formation en ETP
Autres (Anciens certificats/diplomes) 2
DIFEP 1
Professionnels non formés 6
Contribution Professionnels ayant déja participé a un autre programme d’ETP 11
précédente a un Dont professionnels ayant participé a la mise en place d’un autre programme
programme d’ETP d’ETP 6
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Tableau 3 : Composition des équipes éducatives des programmes étudiés

Professions Nombre d’équipes éducatives Nombre total de professionnels

pourvues (sur 6)

Meédecin généraliste 6 12
Infirmier 6 13
Diététicien 5 9
Pharmacien 4 8
Pédicure-podologue 4 4
Educateur sportif 3 5
Kinésithérapeute 3 3
Psychologue 2 3
Médecin vasculaire 1 4
Médecin du sport 1 2
Diabétologue 1 1

II - DESCRIPTION DES PRINCIPAUX RESULTATS

Deux principaux concepts ont émergé de cette analyse : le besoin de compétences et le
manque de temps. Ils ¢étaient en lien avec l’organisation pratique du programme
(coordination, logistique, financement, démarches administratives) et le recrutement. Malgré
les difficultés, le plaisir de la découverte de ’ETP restaient présent.

Des compétences étaient nécessaires pour les démarches administratives, la promotion du
programme et I’¢laboration du contenu du programme. Elles pouvaient étre apportées par
une formation, un acteur clé dans 1’équipe ou une cellule d’accompagnement spécialisée en
ETP. Le manque de temps résultait de la somme de deux notions : le caractére chronophage
de la mise en place d’un programme d’ETP et le fait que le travail sur le programme d’ETP
se surajoutait a I’activité principale des professionnels. Ce manque de temps était un
obstacle pour la coordination, le recrutement, les démarches administratives et la formation
des professionnels. Il pouvait étre solutionné en partie par un financement adapté.

Un schéma mettant en relation nos principales catégories a été réalisé, permettant ainsi de

mettre en évidence les multiples interactions entre les différents concepts (Annexe 12).

1 — Les compétences

1.1 — Besoin de compétences
1.1.1 — L’ETP, une pratique mal connue
Beaucoup de professionnels interrogés avaient une vision floue de I’ETP avant de participer
au programme. Une grande partie des professionnels regrettait de ne pas avoir été formé en

ETP avant de débuter le projet.
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« Mais tous les autres, on n’avait aucune formation donc on avait un projet, on avait une

idée mais on n’avait pas les outils » (FG4 ; L229-230)

1.1.2 — Un dédale administratif

Tous les professionnels ont ressenti un manque de connaissances administratives et
juridiques pour surmonter le parcours de la mise en place d’un programme d’ETP.

« Tout ce coté administratif qui est tres obscur pour nous. » (FG3, L128-129)
Le langage administratif a posé de grandes difficultés aux équipes pour la compréhension
des démarches et des documents a fournir.

« un des gros problemes auquel on a été confronté c’est parler et comprendre le langage

administratif actuel » (FG4, L198-199)
Pour la majorité des équipes, la rédaction du dossier d’autorisation du programme aupreés
de I’ARS a représenté une épreuve majeure. Des difficultés ont été¢ décrites pour adapter leur
dossier au format rigoureux exigg.

« Parce que la maniére dont moi je [’avais écrit, ¢ était pas exactement leur cadre. [...]

Et ils m’avaient demandé de le réécrire sous leur forme. » (FGI, L 462-464)
Le dossier de demande d’autorisation rempli par les équipes devait étre trés détaillé
concernant le déroulé du programme et le contenu des ateliers d’ETP, tout en s’appliquant a
répondre au cahier des charges de I’ARS. Une équipe s’est vue refuser sa premiere
demande en raison d’un dossier imparfait. Certaines équipes ont été confrontées a des
difficultés dans la mise en place d’un cadre légal pour le programme. Deux types
d’organisations ont été utilisées : 1’association « loi 1901 » et la SISA. La SISA a été
imposée a certaines équipes. Des difficultés ont été soulevées liées a son caractére « récent »,
peu connu et inadapté aux équipes libérales non regroupées en MSP. Une équipe a évoqué
le recours a un avocat spécialisé pour aider a la rédaction des statuts d’une SISA.

« Et la on a vécu tous un tres trés long moment de solitude qui était pour trouver

quelqu ’'un qui savait ce qu’etait une SISA. Trouver, encore plus, quelqu’un qui pouvait

nous expliquer comment ¢a fonctionnait. » (FG4, L270-273)

1.1.3 — La communication, un métier
Les équipes ont fait le constat que le succes du programme était intimement li¢ a une
promotion efficace auprés de la population et des professionnels du bassin de santé. Un
manque d’expérience en communication pour promouvoir efficacement leur programme a
été déploré.
« La diffusion d’informations. Mais ¢a été un de nos gros freins au niveau du

recrutement. » (FG4 ; L556-557)
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1.2 — La formation, une nécessité

« Je pense que il faut d’abord étre formé pour savoir o on va. » (FGI ; L54-55)

1.2.1 — Intérét de la formation

Les équipes interrogées se sont constituées antérieurement a I’instauration de 1’obligation de
formation, ¢’est pourquoi beaucoup de professionnels ne se sont formés que dans un second
temps. Tous s’accordent a dire qu’idéalement, les professionnels de I’équipe devraient étre
formeés a I’ETP le plus précocement possible afin de mieux cibler I’esprit de PETP et les
besoins des patients lors de la réflexion sur 1’¢laboration du programme.

« arriver a bdtir le programme avec un esprit d’éducation thérapeutique, c ’était pas du

naturel, je peux vous dire, ¢a c’est clair. » (FG4 ; L658-660)
Certains professionnels ressentaient de I’appréhension a 1’idée d’animer des séances
collectives. La formation leur a permis de se sentir plus compétents en pédagogie.

« Parce qu’ils se sentent pas... parce qu’ils ont peur de se lancer, de faire une séance

seul, ce que je comprends. » (FG2 ; L 610-611)
Les professionnels ¢étaient satisfaits d’avoir pu observer un programme en
fonctionnement lors de leurs formations.
La formation a été décrite comme une « révélation » par certains professionnels et a permis
d’apporter un regard critique pour améliorer le programme déja mis en place.

« mais le fait d’étre formé, ¢a t’ouvre a ¢a aussi quoi. A tout ce qui n’est pas fait et qui

peut étre amélioré. » (FG6 ; L513-515)
Les professionnels trouvaient qu’il était important de se former également a la pathologie
abordée par le programme afin d’avoir une unité de discours entre les différents membres de
I’équipe.

1.2.2 — Obligation légale et envie de formation.

Certains professionnels ont ressenti le besoin et I’envie de se former une fois impliqués dans
le programme, apres avoir été initiés a I’ETP.

« J'imagine qu’il y a un peu : je sais pourquoi je le fais. Alors que de se former avant de

débuter... » (FGI ; L 1159)
Bien qu’ils aient critiqué la faisabilité de la nouvelle exigence d’obligation de formation des
40 heures avant de débuter un programme, les intervenants ont globalement jugé cette
formation nécessaire a 1’¢laboration du programme.

« si j’avais du demander ou exiger qu’absolument tout le monde, tous les participants

soient formés avant de débuter le programme, je pense que ¢a n’aurait jamais débuté... »

(FGI ;L 1154-1156)
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1.3 — Apporter les compétences
1.3.1 - Se former en ETP

a - Différents niveaux de formation

Leurs projets ayant débuté avant I’obligation de formation préalable, les équipes se sont
principalement formées par compagnonnage avec les professionnels de I’équipe qui avaient
déja des compétences en ETP.
« Heureusement qu’on a un groupe qui permet d’assister a des séances a droite a gauche
[...] Pour se mettre en confiance. » (FG2 ; L 615-618)
Plusieurs niveaux de formation ont ¢té décrits : formation initiale, « 40 heures », ancienne

formation en 20 heures, ou des formations plus approfondies (DU).

b - Financer la formation

Les formations sont couteuses plusieurs possibilités de financement ont été évoquées :
I’employeur en cas de salariat, via le budget alloué au programme d’ETP, 1’utilisation des
nouveaux modes de rémunération (NMR) alloués a la MSP. Cependant, la majorité des
professionnels ont autofinancé leurs formations.
« En plus on touche les nouveaux modes de rémunération a la maison de santé — enfin le
réglement arbitral ¢a s 'appelle maintenant, bref ! — Et donc on a assez d’argent la-dessus

aussi pour envisager ¢a. » (FG6 ; L549-551)

1.3.2 — Se former a la pathologie abordée par le programme

Des équipes ont évoqué la possibilité de se réunir pour se former les uns les autres sur la
pathologie du programme et échanger sur le contenu de leurs ateliers respectifs.

« On pourrait se servir du contenu des ateliers pour s’ auto-former en pluri-professionnel

comme ¢a, sur une heure ou deux heures. [...] évoquer chacun ce, les informations

importantes dont on parle et comment on pratique notre atelier. » (FG6 ; L636-639)
Une équipe propose une formation sur la pathologie animée par les diabétologues
hospitaliers.

« Et apres chaque fois qu’on a un intervenant qui change, ils viennent dans le service de

diabétologie pour étre formés a la diabétologie. » (FG5 ; L663-664)

1.3.3 — Solliciter des soutiens pour les démarches administratives
Les équipes ont toutes bénéficié du soutien de I’ARS. Elles ont ressenti une attente
bienveillante de la part de I’ARS vis-a-vis de leur projet li¢ a une volonté politique forte de
réussite de ce type de programme. Le soutien est passé par la délégation territoriale (DT)
pour I’'une, EVACET (évaluation, accompagnement en éducation thérapeutique) pour

d’autres. Un avocat a été sollicité par une équipe pour rédiger les statuts de la SISA. Le
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réseau socio-professionnel (appartenance a 1’union régionale des professionnels de santé,
amiti¢ avec un membre d’EVACET) a également été¢ décrit comme utile.
« Et qu’on a été entourés par les ARS qui nous ont envoyé les messages, qui nous ont

permis par ['intermédiaire d’EVACET d’avancer. » (FG4 ; L222-223)

1.3.4 — Un accompagnement global nécessaire

a — Le soutien d’une cellule d’accompagnement

Certaines équipes se sont vues proposer et parfois imposer I’accompagnement par EVACET,
mandaté par ’ARS.
Cet accompagnement a ét¢ vécu comme facilitant sur de nombreux points : répondre aux
exigences de I'ARS, s’initier a ’ETP, stimuler la réflexion collective (sur l'organisation
pratique du programme, la communication et le recrutement des patients) et enfin pour
définir les modalités d’évaluation du programme.
« Eux nous ont quand méme poussés a nous questionner beaucoup sur : qu’est-ce qu’on
veut dire, qu’est ce qui est important [...] Ils nous ont quand méme poussés dans le
questionnement. » (FG3 ; L169-172)
Cependant, certaines ¢équipes étaient moins convaincues du bénéfice de cet
accompagnement. La méthodologie a parfois €té ressentie comme inadaptée a un public de
professionnels de santé. Certaines équipes ont ressenti une pression excessive induisant
parfois un sentiment de découragement. L’orientation du choix du théme du programme par
EVACET n’était pas toujours en accord avec le projet des équipes. Les horaires de réunion
¢taient parfois incompatibles avec les exigences du monde libéral. Pour certaines équipes,
ces difficultés étaient principalement dues a un probléme relationnel avec leur interlocuteur
EVACET.
« Mais les premieres réunions ont été tres dévastatrices. C’est-a-dire que vous sortiez de

réunion ou vous disiez « bon ben on arréte tout parce que voila... » » (FG5 ; L264-265)

b — Accompagnement par un professionnel formé en ETP

L’ensemble des participants a évoqué I’importance d’un acteur clé dans 1’équipe, qui
accompagne et motive 1’équipe.
« Oui vous avez compris que quand-méme, notre pivot central c’est [Intervenant
A]. » (FG3 ; L803)
La plupart des équipes comprenaient au moins un professionnel ayant une expérience
préalable en ETP, qui a eu un role central lors de la mise en place du programme.
Certaines équipes ont bénéficié de rencontres opportunes avec des professionnels ayant

une grande expérience de la pratique de ’ETP.
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« On a eu la chance, d’étre au bon moment et de rencontrer les bonnes personnes qui ont

pu faire avancer ce projet. » (FG4 ; L242-243)

1.3.5 — Rechercher des compétences en communication

Une équipe aurait souhaité bénéficier de 1’aide d’un professionnel en communication pour
I’appuyer sur la promotion du programme. Cela n’a pas abouti faute de financement pour
rémunérer un étudiant en master de communication. Certains coordonnateurs de programme
ont été invités par ’ARS & une formation en communication, animée par un
communiquant.

« Donc pour pas m’essouffler parce que ¢a prend vachement de temps ¢a, cette histoire

de voir tout le monde, j'ai bénéficié en plus d’une formation la, mise en place par

I’ARS. » (FG3 ; L512-514)
Une équipe envisageait de désigner des chargés de communication parmi ses membres,

afin de concrétiser leurs nombreuses idées pour organiser la promotion de leur programme.

2 - Le manque de temps : un probléme majeur

2.1 — Une activité surajoutée a I’activité principale des professionnels

Les professionnels ont évoqué 1’incompatibilité entre la charge de travail que représente la
mise en place d’un programme d’ETP et le peu de temps laissé disponible par leur activité
principale souvent déja a plein temps. De ce fait ’ETP empiétait sur leur vie personnelle
au détriment de leur temps libre.

« nous faisons ¢a quand méme en sus de nos activités professionnelles [ ...] Donc on a dii

caler les ateliers de chacun un peu sur les disponibilités qui en général correspondent a

nos jours de repos d’ailleurs, ou a nos heures de repas. » (FG4 ; L1082-1086)
Certains professionnels ont €té obligés de se désinvestir de certains projets par manque de
temps. Selon les équipes, ’ETP n’était pas suffisamment indemnisée pour qu’ils puissent se

libérer du temps au détriment de leur activité rémunératrice.

2.2 — La mise en place d’un programme : une activité chronophage
Les professionnels s’accordent a dire que 1’étape la plus longue a été celle de mise en place
du programme, elle a nécessité un grand investissement de leur part. Les équipes ont insisté
sur la lourdeur des démarches administratives et sur le volume horaire investi. Certains
professionnels ont déploré une inertie temporelle de I’administration qui a retardé la mise en

place de leur programme.
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« C’est que l’éducation thérapeutique [...] a un coté administratif qui est tres tres lourd
et que moi je sais pas si c’est vraiment a la fin justifié » (FG5 ; L1039-1041)
Le dossier de demande d’autorisation aupres de I’ ARS ainsi que la mise en place d’un cadre
juridique (SISA) font partie des démarches les plus chronophages. Les périodes restreintes

de dépot de dossier ARS ont parfois retardé de plusieurs mois I’autorisation des programmes.

Les professionnels ont déploré un manque de temps pour recruter les patients. Proposer
I’ETP suite a une consultation et en expliquer I’'intérét au patient n’était pas toujours
compatible avec leurs contraintes horaires. Les réunions de sensibilisation, visant a faciliter
le recrutement des patients et des professionnels, ont demandé beaucoup de temps et de
travail. L’une des équipes a investi une année entieére pour cette tache.
« Parce que, on a tellement fait des réunions de sensibilisation qui ont demandé de
[’énergie la premiere année » (FG2 ; L747-748)
Certaines solutions qui auraient pu améliorer le recrutement n’ont pas pu étre mises en place
faute de temps (communication sur le programme, sollicitation des acteurs locaux,

démarchage des professionnels).

La coordination était décrite également comme trés chronophage ; les coordonnateurs des
programmes ont évoqué une surcharge de travail avec un risque d’épuisement. Concilier les
emplois du temps de chacun afin de réunir I’équipe au complet pouvait parfois étre tres
difficile, en particulier lorsque 1’équipe comprenait a la fois des professionnels salariés et
libéraux.

La formation par le DU d’ETP a été décrite comme représentant un volume d’heures investi
colossal. En I’absence de financement de la formation, se libérer autant de temps a été vécu

comme un obstacle.

2.3 — Comment pallier au manque de temps
2.3.1 - Faire participer des étudiants en santé
La mise en place de certains programmes a été aidée par des étudiants en santé, parfois
considérés comme des acteurs clefs, ce qui a permis un important gain de temps. Dans le
cadre de leur these, des internes en médecine générale ont participé a 1’organisation des
réunions de sensibilisation et a la rédaction des supports de séances pour 1’un des
programmes. Une étudiante en master 2 santé publique, des étudiants en soins infirmiers et

en pharmacie ont également participé a la mise en place des programmes.
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« Le travail de [Interne], et c est en cela qu’on peut la remercier beaucoup, c’est d’avoir
a partir de ce format, d’avoir fait des... élaboré des déroulés de séances » (FG2 ; L242-
244)
2.3.2 - Mettre en place un secrétariat
Pour plusieurs équipes, la nécessité d’un secrétariat s’est imposée d’elle-méme afin de
soulager les professionnels dans les tdches administratives (permanence téléphonique,
correspondance avec les médecins traitants, coordination, évaluations...) et leur permettre
de se concentrer sur I’ETP.
« parce qu’il faut que les professionnels de santé fassent l’action du professionnel de
santé mais surtout il faut soulager de tous ces a-cotés administratifs d’envoi de comptes
rendus... » (FG5,; L1100-1102)
2.3.3 - Les infirmiéres coordinatrices, un nouveau métier
Les programmes centrés sur une MSP ont pu s’appuyer sur 1’aide d’une infirmiére
coordinatrice (IDEC). Ce nouveau métier était rémunéré grace aux NMR sur un budget se
surajoutant a celui de ’ETP. L’IDEC a été une actrice clef d’un des programmes : animation
de séances, démarches administratives, promotion du programme, coordination...
« [IDEC] est salariée a temps partiel de la maison de sante. [...] son temps, et donc la
préparation du projet d’ETP, et du programme d’ETP a été financé finalement par la
maison de sante | » (FG3 ; L885-889)

2.3.4 - Des formations sur le lieu de travail des professionnels
Une équipe a évoqué ’organisation de formations sur le lieu de travail des professionnels
afin de leur éviter des déplacements.
« Et sachant qu’il y a des formateurs qui peuvent venir sur place, hein ? Former les trois
qui restent a former, sur des moments qui vous intéressent, qui vous arrangent » (FG6 ;
L552-554)
2.3.5 - Elargir I’équipe éducative
Certaines équipes souhaiteraient s’¢largir afin de mieux se répartir la charge de travail. Une
équipe a méme formulé I’envie de passer le relais pour avoir le temps de se lancer dans la

création d’un nouveau programme.
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3 — Le recrutement

3.1 — Recrutement des patients
3.1.1 — Les différents moyens de recrutement des patients

Dans l'ensemble des programmes, la majorité des patients ont été recrutés par les
professionnels de 1'équipe éducative, au sein de leur propre patientele.
Quelques patients ont été adressés par des professionnels de santé libéraux du secteur
n’appartenant pas a I’équipe éducative. Cependant ce mode de recrutement restait trop
marginal selon les équipes. Certains patients ont participé au programme de leur propre
initiative, sans l’intermédiaire d’un professionnel de santé. Ils ont été informés de
I’existence du programme grace au bouche a oreille, les médias ou des affiches. Pour les
professionnels ce mode de recrutement paraissait étre idéal car il garantissait la motivation
du patient et son implication dans sa prise en charge.

« on va je pense mettre des outils ciblés vers les patients, quoi. Que les patients puissent

s’ auto-recruter. » (FG6 ; L355-357)

3.1.2 — Obstacles au recrutement des patients
Le recrutement des patients était décrit comme une problématique récurrente et presque
universelle dans la mise en place d’un programme d’ETP, qu’il soit ambulatoire ou en
institution.

« on a tous les mémes problemes c’est celui du recrutement en ETP. » (FG 4 ; L590-593)

a — Inadéquation aux besoins du bassin de santé

Les programmes étudiés, en particulier ceux portant sur le diabéte, étaient parfois en
concurrence avec d’autres programmes déja implantés dans le bassin de santé.
« DIAMIP est tres tres implanté donc j’ai eu quelques difficultés de recrutement. » (FG
2,;L276-277)
Des facteurs géographiques (éloignement, difficultés d’accessibilité) ont pu accroitre les
difficultés de recrutement.
Une des équipes a suggéré la notion d’épuisement du potentiel de recrutement du bassin sur
la durée. Le recrutement des patients leur a paru de plus en plus difficile avec le temps.
Pour d’autres, la population ciblée paraissait trop restreinte.
« Mais on se rend compte que il y a d’autres patients qui pourraient venir, et a qui on est

obligé de dire non, vous ne rentrez pas dans le cadre. » (FG3 ; L427-428)
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b — Manque d’implication de certains professionnels de santé

Les équipes ont constaté une faible implication des médecins dans le recrutement des
patients qu’elles expliquent par une méconnaissance de I’ETP et une fausse impression de
la pratiquer au quotidien. Une confusion entre les conseils prodigués aux patients pendant la
consultation et I’éducation thérapeutique a également été soulignée.
« Quand on interroge les médecins, tous les médecins pensent qu’ils font de [’éducation
thérapeutique » (FG 3 ; L211-212)
De plus, les professionnels ont évoqué les difficultés des médecins a faire évoluer leurs
pratiques. L’ETP est un concept récent ; son intégration dans la stratégie thérapeutique des
médecins, au méme titre que d’autres mesures non médicamenteuses prend du temps.
I ressort également que certains médecins n’étaient pas convaincus de 1’intérét de I’ETP.
Certains considéraient cette pratique comme inutile ou accessoire.
D’autres ne trouvaient pas leur place dans le parcours éducatif car ils considéraient I’ETP
comme une mission exclusivement hospitalicre.
Les équipes ont évoqué un « sentiment de pluri-potence » chez certains médecins qui, se
sentant pleinement compétents, ne voyaient pas d’intérét a déléguer la prise en charge de
leur patient a une équipe extérieure. Un programme a rencontré une franche hostilité de la
part des médecins généralistes du secteur.
« Alors qu’on a eu plutot des retours un peu [...] D : Négatifs. Un peu durs, oui. Mais
bon c’est passé. » (FG 5 ; L421-424)
Parmi les raisons avancées pour expliquer ces réactions, on retrouve 1’incompréhension que
le programme ait été initié¢ par des professionnels de santé paramédicaux, la participation de
professionnels de santé hospitaliers, et une géne associée au financement.
« Mais peut-étre que le fait qu’on était a I’hopital ¢a a géné aussi. [...]. D : 1l y a toujours
des rivalitées » (FGS5 ; L450-456)
Le secteur libéral est décrit comme concurrentiel. Selon les équipes, les réticences de
certains professionnels a adresser €taient liées a une crainte de perdre des patients.
« Puis il y a quand méme je pense que ceux... qui sont persuadés que effectivement qu’on
va leur prendre les malades. » (FG5 ; L473-474)
Les équipes ont évoqué le manque de formation au travail en pluri professionnalité des
professionnels de premier recours qui déléguaient difficilement la prise en charge de leurs
patients sur les taches qu’ils ne maitrisaient pas. Certains professionnels de santé
conservaient une idée de hiérarchisation dans la prise en charge du patient qui les freinait
dans le recrutement. Par exemple, des infirmiers n’osaient pas inclure des patients dans le

programme sans ’accord préalable du médecin traitant. Ils pensaient que certains patients
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trouveraient inopportun que des professionnels autres que le médecin traitant, leur proposent
une ¢ducation thérapeutique.
« Il n’empéche, ils gardaient quand méme des freins avec une hiérarchisation de... du

pouvoir sur le patient qui va un peu dans le sens que tu dis. » (FG2 ; L341-342)

¢ — Des patients mal informés et peu motivés

Selon les équipes, la population générale est trés peu informée de I’existence de 1’éducation
thérapeutique, ce qui freine la participation des patients, qu’elle soit spontanée ou incitée par
un professionnel.

« L’éducation thérapeutique ils n’ont pas la notion que ¢a peut étre important que ¢a

peut étre intéressant ou ni méme que ¢a existe je pense » (FGI ; L 892-893)

Les professionnels trouvaient que les patients manquaient souvent de motivation pour
participer a un programme d’ETP. La nature silencieuse de la maladie chronique et une
relation soignant-soigné paternaliste ne laissant que peu de place a I’implication du patient
dans sa prise en charge ont été évoquées.

« Le modele francais c’est que le patient il attend tout du médecin » (FG3 ; L470-471)

Les professionnels ont constaté que I’ETP était fréquemment proposée aux patients en échec
de toute autre prise en charge, souvent parmi les moins motivés pour ’ETP.
Les professionnels ont remarqué que les horaires du programme pouvaient étre inadaptés
aux contraintes des patients. Les patients actifs reprochaient aux programmes de ne
proposer des séances que durant les heures ouvrables. D’autres jugeaient les horaires
incompatibles avec leurs obligations familiales.

« parce qu’il y a des actifs qui peuvent pas venir a [’éducation thérapeutique en plein

mardi. Donc pour les actifs, pouvoir le décaler samedi » (FG3 ; L418-419)

3.1.3 — Comment améliorer le recrutement des patients ?

a — Une promotion du programme efficace

La promotion d’un programme d’ETP a été comparée a celle d’un produit de consommation
avec la nécessité de s’inspirer des techniques commerciales pour le faire connaitre. Cibler
un échantillon de professionnels potentiellement « adresseurs » et les sensibiliser a la
problématique du recrutement leur semblait plus efficace et plus rentable que de vouloir
informer 1’ensemble des professionnels du secteur.

« C’est pas la peine de partir tous azimut, de s’essouffler a essayer de convaincre

cinquante mille personnes [...] pour avoir aucun retour en réalité. Fallait plutot cibler
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certains promoteurs éventuels, prescripteurs éventuels, suivant le cas qui nous
intéressait. » (FG3 ; L522-524)

Une équipe a souligné I’'importance d’attribuer un nom au programme afin de faciliter son

identification mais aussi le dissocier d’une structure meére (MSP).

Tous ont souligné I’importance de bien informer les professionnels du secteur sur le

programme afin d’anticiper leurs réticences et de les inciter a recruter. Les réunions de

promotion ont ¢été¢, dans I’ensemble, trés appréciées des participants qui paraissaient
enthousiasmés par le projet, mais avaient un taux de participation des médecins tres faible
et trés peu d’impact en termes de recrutement.

« Mais avec les retombées, ¢a a été... Tous en ceeur : Zéro » (FG4 ; L581-582)

Un autre moyen utilisé était le contact individuel des professionnels sur leur lieu de travail.
« J'ai visité tous les médecins en leur expliquant le sens de la démarche en essayant
d’appuyer sur les points positifs » (FG1 ; L650-652)

Tous s’accordaient a dire que cette technique était inefficace et extrémement chronophage.

Certaines équipes ont ¢galement assuré la promotion du programme par le biais de mailings

ou de courriers explicatifs adressés aux professionnels.

Tous les professionnels de santé ont pu informer les patients de I’existence du programme
au cours de leurs consultations. Certains ont incité les patients a en parler avec leur médecin
traitant. Des flyers et des affiches a destination du grand public ont été déposés dans les lieux
de soins (laboratoires d’analyses médicales, pharmacies, MSP...), les lieux publics (mairies)
et certains commerces. Cependant, avec le temps, les affiches disparaissaient et les
professionnels ne pensaient pas a les rediffuser.
Certaines équipes ont sollicité la presse locale. D’autres aimeraient réaliser une campagne
de presse a grande échelle afin de toucher un public plus large. L’organisation de réunions
publiques visant a sensibiliser la population générale a I’ETP a été proposée.
« on va faire une campagne de presse pour informer la population de la création et de la
mise en place de ce programme. » (FG1 ; L 866-867)
La sollicitation des collectivités territoriales a été évoquée afin qu’elles participent a la
promotion du programme. Le bulletin municipal et le forum des associations ont été
évoqués ; une maison de solidarité du conseil général a proposé son soutien. La caisse
primaire d’assurance maladie (CPAM) a été évoquée afin de diffuser I’information via un
court message dans la correspondance a destination des patients en ALD. Ce projet n’a pas

abouti suite a un refus des instances.
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« Donc nous ce que nous souhaitions, c’est que dans les messages qui sont envoyés aux
patients qui sont en ALD et qui... donc ¢a veut dire qui sont sensibles a notre programme,
on pouvait mettre un message en bas des remboursements en disant qu’ils avaient un

service de proximite d’éducation therapeutique. » (FG4 ; L913-916)

b — Sensibilisation des professionnels du secteur a ’ETP

Avant de démarrer leur programme, deux équipes ont organis¢ des réunions de
sensibilisation a PETP s’adressant aux professionnels de santé du secteur.
« on a souhaité, et c’est un petit peu [ originalité de notre projet, souhaité d’abord, avant
de demarrer le programme, de faire une sensibilisation des professionnels de santé sur
[’ensemble du bassin. » (FG2 ; L91-94)
En plus de sensibiliser a I’ETP, elles ont permis d’informer les professionnels sur le
programme, de leur proposer des formations plus approfondies et de repérer ceux qui
seraient intéressés pour participer au projet. Le taux de participation a été trés satisfaisant.
« Donc avec quand méme sur les 800 professionnels de santé du bassin on en a eu 200
presque oui, 25%. » (FG2 ; L95-96)
Cependant, compte tenu de I’importance du temps investi dans ces réunions, les
professionnels ont été décus de leur rendement, tant sur le plan du recrutement (patients et
professionnels) que sur I’évolution des pratiques des professionnels du secteur. L’une des
équipes a évoqué I’idée de faire une seconde phase de réunions de sensibilisation une fois le
programme en fonctionnement. Sur certains secteurs, I’ARS s’est chargée de I’organisation
de ces réunions.
« on va avoir une soirée de sensibilisation qui est animée par les ARS. Voila. Sur notre
bassin de santé. Donc déja ¢a, normalement elle s’adresse a tous les professionnels de
sante du bassin. » (FG4 ,; L1111-1113)
Suite aux réunions de sensibilisation, des formations en ETP de 40 heures ont été proposées
aux professionnels intéressés pour I’un des secteurs.
Le médecin généraliste d’une des équipes aimerait organiser une formation médicale
continue (FMC) afin de sensibiliser les professionnels du secteur a I’ETP. Dans une autre
équipe les diabétologues ont déja organisé plusieurs enseignements postuniversitaires (EPU)
dans le méme but.
« Ecoutez, on a fait quand méme pas mal d’EPU avec les médecins généralistes. [...] J ai
rabdché ce que c’était [’éducation thérapeutique, on a fait des tas de réunions la-

dessus. » (FG5 ; L592-596)
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Selon certains, le plus efficace pour sensibiliser les professionnels serait de leur montrer en
quoi consiste I’ETP en pratique, en leur permettant d’assister a un atelier. Cependant,
méme si certains professionnels étaient enthousiasmés par 1’idée, ils n’avaient pas le temps
de se libérer pour y assister.

« enfin, vraiment de le voir c’est... on... ¢a vaut tous les discours » (FG5 ; L722)

¢ — Une population cible adaptée

Une thématique adaptée a ’offre du secteur permettait d’éviter la concurrence avec
d’autres programmes d’ETP et ainsi de faciliter le recrutement des patients. Les équipes ont
évoqué le fait que le programme doit étre construit de maniére a s’adresser a une population
différente des autres programmes déja en place, en termes de pathologie, stade de la maladie
ou type de traitements par exemple. Certaines €quipes ont employé¢ le terme d’ « étude de
marché » pour parler de cette étape préalable.

« Et apres le choix qui a été fait, c’est d’éviter de faire le méme programme qu’il y

avait a l’hopital. » (FG5 ; L230)
Certaines équipes ont élargi leur population cible pour améliorer le recrutement.

« Notre programme était intitulé patients sous anticoagulant oral. On [’a démarré

avec les AVK et effectivement on [’a étendu aux AOD. » (FG4 ; L1053-1054)

d — Mise en place de partenariats

Une équipe a essayé de mettre en place un partenariat avec un programme d’ETP hospitalier
local dans le but de s’entraider pour le recrutement. Cette tentative s’est soldée par un échec,
avec un ressenti de concurrence.
« on a aussi souhaité travailler en collaboration avec le programme d’ETP de [’hopital
de proximité. » (FG3 ; L552)
Un des programmes a envisagé de mettre en place des formations ciblées dans certains
services de I’hopital local pour inciter les professionnels paramédicaux a adresser les patients
a leur sortie d’hospitalisation. Un partenariat avec une clinique privée a été signé, sans
résultat en termes de recrutement.
Une des équipes éducatives était constituée a la fois de professionnels libéraux et
hospitaliers. Cette mixit€ a permis de travailler en collaboration avec le service de
diabétologie de 1’hopital local. Cette équipe a mis en place, dés le départ, une association
ouverte a tous les professionnels du secteur, y compris les structures (officines de pharmacie,
associations de patients, MSP...) afin d’impliquer les recruteurs, en particulier les

pharmaciens.
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« Et on avait invité donc les 80 pharmacies du (Département), et il y en avait 51

pharmacies qui avaient adhéré a (Nom du programme). » (FG5 ; L201-203)

¢ - Exportation sur d’autres sites géographiques

Afin d’exploiter le potentiel de recrutement des villes alentours, certains programmes ont
envisagé de s’exporter.
« C’est vrai qu’il n’y a pas de programme sur (Ville 5) par exemple. [ ...] Ca serait peut-
étre le moyen d’avoir les 50 patients annuels ! » (FG6 ; L789-793)
Cependant, pour les programmes encore débutants cela semblait difficile.
« On a déja beaucoup de choses a régler sur notre programme ici, on n’est pas encore a
penser a s exporter » (FG6 ; L791-792)
Certains programmes fonctionnaient déja sur plusieurs sites géographiques. L’un d’entre eux
est organisé en deux équipes éducatives. L’une, dite « fixe », anime les ateliers sur la ville
principale. L’autre, dite « mobile », apporte les compétences dans les villes alentours si elles
sont manquantes.

« On est le SAMU de [’éducation thérapeutique... » (FG 5 ; L688)

f— Coordonner sur le territoire

Les équipes s’accordaient a dire qu’une coordination centralisée des projets d’ETP était
nécessaire. Mieux répartir les programmes sur le territoire permettrait de diminuer les
difficultés de recrutement des patients.
« il y a une absence de coordination au niveau des terrains qui rend le message moins
clair. » (FGI ; L908-909)
Plusieurs possibilités ont été proposées : coordination par I’ARS, par la fédération des
maisons et poles de santé ou mise en place d’une plateforme dédi¢e a la coordination de
I’ETP.

g - La prescription de I’ETP pour améliorer le recrutement

La problématique de la prescription a titre systématique de ’ETP a été débattue : « L’ETP

doit-elle étre prescrite autoritairement par le médecin au méme titre que n’importe quelle

autre thérapeutique ? » Une ambivalence ressortait entre la proposition de ’ETP en tant que

passage obligé pour obtenir une ALD et ’ETP en tant que démarche volontaire du patient.
« en disant voila, on vous prescrit deux séances d’éducation thérapeutique au lieu de
vous mettre sous Stagid® ou sous Diamicron® d’emblée » (FG3 ; L460-462)

« Mais on ne rentre plus dans la motivation quoi du coup. » (FG6 ; L201)
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3.2 — Recrutement des professionnels
3.2.1 — Obstacles au recrutement des professionnels

a — Disparités de recrutement

Les professionnels pouvaient s’impliquer a plusieurs niveaux : contribution au montage
du projet, animation de séances une fois le programme mis en place ou recrutement de
patients sans prendre part a I’équipe éducative. Pour certaines équipes, le plus difficile a été
de recruter des professionnels motivés pour participer a la mise en place du programme.
Souvent, les professionnels étaient intéressés pour participer une fois le programme lancé
mais ne souhaitaient pas s’investir pour la conception du projet.
D’autres équipes, en particulier celles centrées sur des MSP, n’ont pas cherché a intégrer de
nouveaux professionnels dans 1’équipe éducative initiale.
Des inégalités d’implication dans le programme selon les professions ont ¢t€¢ évoquées.
Les médecins généralistes et les professionnels ayant des compétences en activité¢ physique
(kinés, éducateurs sportifs, médecins du sport) étaient décrits comme les plus difficiles a
recruter. A 1’inverse, les infirmiers et les pharmaciens ont été décrits comme les
professionnels les plus impliqués dans la mise en place des programmes d’ETP.

« le gros probleme qu’on a eu c’était... et qu’on a c ’est de motiver des médecins. » (FG2 ;

L404-405)

« La difficulté c’était au niveau activité physique. Vu que kiné, ¢a n’intéressait

personne. » (FG1 ; L167-172)

b — Sentiment de manque de 1égitimité

La méconnaissance de ’ETP par les professionnels a induit chez certains d’entre eux un
sentiment de manque de légitimité au début de leur implication dans le programme. Ils
n’arrivaient pas a se projeter et a visualiser ce qu’ils pourraient apporter au programme.
« Et puis en plus, moi je suis psychologue donc je voyais pas trop ma place. » (FG3 ;
L113-114)

¢ — Surcharge de travail des professionnels

Certains pensaient que la quantité de travail demandée en amont de l'animation d’une
séance pouvait décourager les professionnels. Une équipe a évoqué la sur-sollicitation des
professionnels : les plus motivés étaient déja engagés dans de multiples projets et se voyaient
obligés de faire des choix.
« les réunions ou les groupes de travaux de chacun s’empilent parce que c’est les mémes
qui sont toujours présents a tout, et qu’arrive un moment, les gens arrivent a saturation. »

(FGI ; L 322-327)
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d — Autres obstacles

Un autre frein au recrutement des professionnels évoqué était I’insuffisance de rémunération
de ’ETP.

« De toute fagon c’est [’éternel probleme de la réemunération hein. » (FG4 ; L1153)
L’obligation de formation préalable et le manque d’envie des professionnels a travailler en

pluri professionnalité ont également été évoqués comme freins au recrutement.

3.2.2 — Comment améliorer le recrutement des professionnels

a — Sensibiliser les professionnels a ’ETP

Les équipes interrogées pensaient que 1’intégration de ’ETP dans la formation initiale des
professionnels de santé¢ ou a défaut, la mise en place de réunions de sensibilisation

permettraient d’améliorer le recrutement des professionnels.

b — S’appuyer sur les moyens humains du bassin de santé

Certains programmes d’ETP sont nés au décours de 1’expérimentation des équipes
d’animation du bassin de santé. Cette démarche a permis de créer des liens entre les
professionnels et de donner naissance a des projets communs.
« Si t’avais pas eu [’animation du bassin de santé, tu n’aurais pas eu déja une
connaissance de tous les professionnels... » (FGI ; L95-96)
Dans certains programmes, des professionnels ont ¢ét¢ mis en relation avec 1’équipe par
I’intermédiaire de structures : une dié¢téticienne par 1’hopital local, des éducateurs sportifs
par la municipalité, ou par un réseau « sport et santé » (EFFORMIP).
« le directeur de (Hopital local) [...] qui m’a dit un jour : Si vous avez besoin d’une
diététicienne, moi j en ai une tres bien, je vous la mets a disposition. » (FG5 ; L389-392)
La plupart du temps, les professionnels ont été recrutés dans le réseau socio-professionnel
et amical des membres de 1’équipe socle, le plus souvent le coordonnateur du programme.
« Moi je suis copine avec (Intervenant A) donc pour lui faire plaisir [Rires], j 'ai dit oui. »

(FG3,; L91-92)

4 - Organisation pratique des programmes

4.1 — Moyens nécessaires au fonctionnement des programmes
4.1.1 — Logistique

a - Coordination interne

Chaque programme avait un coordonnateur identifi¢. Certains programmes étant organisés
sur plusieurs sites, les équipes éducatives étaient parfois multiples. Un programme a mis en

place une coordination par secteur supervisée par une coordination globale.
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« Des mini secteurs avec un ou deux coordonnateurs [...] et avec une coordination
globale sur [’ensemble du bassin. » (FG2 ; L288-290)
Mettre en place une coordination fonctionnelle pour le programme a été vécu comme
difficile par la plupart des intervenants.
« en grande difficulté, c était tout ce qui est coordination. » (FGI ; L 1163-1164)
Se réunir était le principal mode de coordination retrouvé. Principalement avant et apres les
sessions d’ETP, parfois autour d’un repas, elles permettaient d’échanger sur les diagnostics
éducatifs, de débriefer et de discuter des améliorations a mettre en place.
La majorité des équipes ont décrit des difficultés pour organiser ces réunions. Les échanges
¢taient parfois informels, lors de rencontres au quotidien sur le lieu de travail.
Dans un programme, un calendrier annuel a été défini afin de programmer a I’avance toutes
les réunions d’équipe et les sessions du programme, permettant ainsi d’améliorer la
disponibilité des professionnels.
« On se retrouve donc maintenant une fois par an et on établit un programme pour
[’année ou vous avez tous les ateliers qui sont calés, toutes les réunions
pluridisciplinaires, les réunions de SISA, les réunions finales, etc. » (FG4, L749-751)
Des équipes utilisaient des supports papiers manuscrits (agenda, classeurs), mais cela posait
des difficultés de partage des informations. Les outils les plus couramment utilisés étaient
les mails, parfois sécurisés (Medimail®) et les services de stockage et de partage de données
en ligne (ex . Google Drive®). Les principales difficultés étaient liées au manque de
compétences informatiques des professionnels et a la problématique de la confidentialité des
informations partagées.
« Le Drive et tous ses documents qui sont consultables, utilisables, modifiables par tout
le monde... » (FG2 ; L 678-679)
Des équipes ont évoqué la possibilité d’utiliser un logiciel médical, notamment pour les

programmes centrés sur une MSP ou un pole de santé.

b — Coordination avec les professionnels du secteur

Pour communiquer avec les médecins traitants et les professionnels qui adressaient les
patients, les équipes ont choisi le plus souvent de rédiger des courriers d’inclusion et de
synthése.

L’utilisation de boites mails sécurisées étant peu développée, les comptes rendus étaient le
plus souvent remis en mains propres aux patients, parfois envoyés directement au

professionnel les ayant adressés par courrier.

35



« qu’ils doivent remettre, enfin, qu’ils sont sensés remettre on va dire au méde-, enfin a

la personne qui les adresse. » (FG3 ; L785-786)

¢ - Communication avec les patients

Une ligne téléphonique disponible et dédiée, pour que les patients puissent contacter les
équipes des programmes, €tait décrite comme difficile a mettre en place. Les options décrites
¢taient : le secrétariat professionnel du cabinet de groupe ou de la MSP, un secrétariat
téléphonique privé a distance (trop couteux et peu rentable en termes de recrutement des
patients), ou le téléphone du coordonnateur lui-méme. Certaines équipes privilégiaient la
communication par mail avec les patients une fois inclus dans le programme.

«ll a di y avoir beaucoup plus d’appels mais deux recrutements. [A propos du

secrétariat téelephonique a distance]» (FG 4 ; L8§66)

d — Locaux pour accueillir le public

Pour accueillir les ateliers, les équipes privilégiaient les locaux les plus neutres possibles et
les plus proches du domicile du patient.
« on les réunit dans une salle de la mairie donc un endroit qu’ils connaissent tous [...]
Je pense que ¢a a un impact autre que sorti de leur contexte de vie... » (FG5 ; L8§99-901)
Un intervenant a évoqué la possibilité d’organiser des séances chez les patients eux-mémes.
« Moi je t’avais dit I’autre fois méme faire les séances Tupperware®. Non mais je veux

dire le faire chez le patient aussi, pourquoi pas, qu 'un patient ... » (FG2 ; L 844-845)

4.1.2 — Nécessité de financements

L’ensemble des équipes a abordé la question du budget alloué¢ pour mettre en place le
programme, le faire fonctionner et le pérenniser. A I’exception d’une équipe organisée sur
une MSP, toutes ont regretté un financement insuffisant, accroissant les difficultés pour
mener a bien leur projet et le maintenir fonctionnel.

« Avec 250 euros, ben voila, on souleve tous les problemes de coordination,

d’organisation. » (FG2 ; L 699)
Le manque de financement s’est fait ressentir principalement pour indemniser les
professionnels du temps investi dans la mise en place du programme, sa coordination et la
préparation des ateliers. La logistique nécessitait ¢galement un budget plus important, a la
fois pour la coordination (secrétariat) et pour la promotion du programme (rémunération
d’un communicant, financement d’affiches, de flyers...). Les programmes n’avaient pas les

moyens de mettre en place un secrétariat dédié.
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« De réussir a obtenir la subvention qui permet de faire de la communication. » (FG4 ;
L1219)
Le versement des indemnités était souvent différé par rapport aux besoins immédiats, ce qui
a nécessité parfois une avance de trésorerie de la part des professionnels, voire un
autofinancement.

« Qu’on a payé de notre poche !» (FG1 ; L 479-480)

4.2 — Comment assurer la logistique
4.2.1 — Recherche de financements

a — Financement par ’agence régionale de santé

La majorité des équipes fonctionnait uniquement avec le financement alloué¢ par I’ARS. 11
correspondait a un montant forfaitaire par patient et par cycle d’ETP de 250 euros.

« Pour le moment on ne fonctionne qu’avec la dotation de I’ARS. » (FG 2 ; L712)
Toutes les équipes ont évoqué la problématique de I’objectif annuel minimal de patients
qui conditionne le financement de I’ARS. Du fait de cette condition, les difficultés de
recrutement et de financement étaient étroitement liées.

La plupart des équipes s’est interrogée sur la finalité de cet objectif minimal, celui-ci leur
semblant parfois contradictoire avec 1’esprit d’ETP.

« mais c’est vrai que ce paradoxe entre : il faut des patients motivés, volontaires et

cette obligation d’en avoir 50. » (FG6 ; L174-175)

Pour certains, des objectifs minimaux semblaient nécessaires pour assurer la qualité du
programme.

« Alors oui peut-étre il faut faire des chiffres parce qu’on est bon, si on a, on le fait

souvent. » (FG3 ; L1055)
Beaucoup pensaient que la poursuite du programme, méme a faible rendement, était
préférable a sa fermeture.
Certaines équipes ont soulevé une difficulté liée au versement différé du financement de
I’ARS, posant des problémes de trésorerie pour le fonctionnement du programme.

« Donc en fait il faut savoir que nous quand on a lancé le projet pendant quasiment neuf

mois [...], enfin quasiment une session sans étre rémunérés. » (FG4 ; L264-266)

b - Autres ressources possibles

Un des programmes organisé en association loi 1901 s’est constitué un financement
complémentaire grace aux cotisations des adhérents. Un programme a bénéfici¢ d’un don

de la part d’une association sportive locale.
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« Au tout debut il y a le Comité Olympique Sportif qui nous avait donné un peu
d’argent...» (FG5 ; L780-781)
Les équipes dont le programme était centré sur une MSP ont évoqué la possibilité de recourir
aux NMR alloués a la MSP (hors budget ETP) pour financer certains aspects du programme.
Pour certaines équipes, les professionnels ont utilis¢ leurs propres fonds, principalement

pour couvrir des frais logistiques.

4.2.2 — Recherche de soutiens pour la logistique
Les professionnels de santé du secteur ont été sollicités a 1’occasion des réunions de
sensibilisation afin de préter des locaux pour le programme. Les municipalités ou la sous-
préfecture ont parfois mis a disposition des locaux pour accueillir le public dans le cadre des
ateliers, méme s’ils n’étaient pas toujours trés appropriés pour cet usage.
« On [’avait utilisé, on avait mis des tables mais il faisait un froid de canard » (FG4 ;
L954)
Les locaux professionnels des membres de I’équipe ont souvent été utilisés. Un cabinet de
groupe ainsi que les MSP bénéficiaient d’une salle dédiée. Un programme louait une salle
mise a disposition par la pharmacie.
« Alors la municipalité avait mis sur les six derniers mois une salle a notre disposition
pour les réunions... » (FG4 ; L941-942)
Certains programmes se sont appuyés sur un réseau de santé local notamment pour
réceptionner les appels, pour 1’édition de documents (carnets patients, flyers) ou pour
bénéficier de leur expérience en communication.
« on va se servir de [’(association mutualiste) [...] comme moyen de communication
parce que eux ils ont un pole de communication donc on va s’adosser a eux » (FGI ; L
863-864)
Pour d’autres équipes, I’ARS a pris en charge 1’édition des flyers et affiches.
« lls [I’ARS] ont congu et imprimé et mis a disposition des plaquettes d’information. »
(FG2 ;L 743-744)
L’URPS a été sollicitée par une équipe pour des questions d’ordre informatique.
Les MSP ont grandement facilité¢ la mise en place des programmes. Elles ont pu offrir de
nombreux avantages du point du vue logistique et humain : utilisation d’un logiciel commun,
mise a disposition d’une salle, d’un secrétariat, d’une IDEC, regroupement des

professionnels sur un lieu unique etc.
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5 — La découverte de PETP : une belle aventure

5.1 - L’ETP une découverte
La mise en place des programmes d’ETP a été décrite par les équipes comme une aventure
passionnante et une révélation sur une pratique souvent méconnue des professionnels.
« Les points positifs c’est que ¢a nous a permis de connaitre ¢a aussi [’ ETP, parce que

moi je ne connaissais pas. [...] C’est une petite révélation... » (FG6 ; L852-853)

5.2 — Valeur ajoutée sur le plan professionnel

Les professionnels ont insisté sur le plaisir que la pratique de I’ETP leur apportait dans leur
activité professionnelle quotidienne.
Le programme a permis aux professionnels de diversifier leur activité et d’avoir une
nouvelle approche du patient. IIs ont trouvé que leur implication dans le programme était
valorisante humainement et professionnellement.

« D’étre comme ¢a dans un rapport différent avec les patients, d’étre assis avec eux, de

discuter a bdtons rompus parfois. [...] c’est vrai que c’est... ¢a nous change

quoi. » (FG6 ; L151-154)

5.3 — Plaisir du travail en équipe pluri professionnelle
La participation au programme a donné aux professionnels I’opportunité de travailler en
équipe et de rompre avec un exercice quotidien souvent isolé.
« Et puis c’est bien de travailler en équipe c’est différent, ¢ca nous sort de notre quotidien
quoi ! » (FG6 ; L1025-1026)
La dynamique de groupe a permis aux équipes de travailler de maniére conviviale et de
favoriser les échanges d’idées. Elle permet également d’entretenir la motivation des
professionnels de I’équipe.
« que du bonheur parce qu’en fait c’est devenu une bande de copains pluri
professionnelle » (FG2 ; L73-74)
« ¢a permet de pouvoir confronter un peu son expérience avec celle des autres et donc
¢a, c’est rassurant et c’est un peu stimulant. » (FGI ; L 411-412)
La pratique de ’ETP en équipe pluri professionnelle a levé les cloisonnements entre les
professions et a permis aux professionnels de travailler sur un pied d’égalité.
« en terme de compétences d’éducation thérapeutique, on n’est pas plus compétent parce

qu’on est médecin ou qu’on est infirmier. » (FG2 ; L 507-508)
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DISCUSSION

Le manque de temps des professionnels, le besoin de compétences (en ETP et en gestion de
projets), la complexité du recrutement des patients, 1’insuffisance du financement et la
coordination apparaissent comme les principaux obstacles a la mise en place des
programmes d’ETP en soins de premier recours. Une promotion efficace du programme, une
sensibilisation des professionnels a ’ETP et un accompagnement des équipes par des

professionnels spécialisés en ETP pourraient faciliter ce type de projets.

I - BIAIS ET FORCES DE L’ETUDE

Cette étude est originale car, malgré I’existence d’une littérature abondante sur I’ETP, peu

de travaux décrivent la maniére dont les programmes sont mis en place et développés (15).

1 — Dans le recueil de données

1.1 — Liés au choix de la méthodologie
Les focus groups étaient constitués d’équipes pluri professionnelles. Ils mélaient donc des
personnes de professions différentes qui se connaissaient, contrairement a ce qui est
recommandé dans la littérature (21,22). Cependant, ce choix se justifie par la nécessité
d’interroger des sujets ayant vécu une expérience commune et de confronter différents
regards sur la mise en place du programme. Organiser des focus group mélant des
professionnels issus d’équipes différentes n’aurait pas eu de sens et aurait été¢ difficilement
réalisable pour des raisons logistiques (€loignement géographique, faible échantillon). Le
choix de cette méthodologie a pour inconvénient de risquer d’induire une hiérarchisation
entre les participants avec 1’apparition d’un leader d’opinion. Certains discours peuvent ainsi
avoir été influencés ou limités par d’autres membres du groupe, bien que le rdle de
I’animateur soit de favoriser le discours libre de chacun. De plus, cette méthodologie ne nous
permet pas d’explorer les éventuelles difficultés relationnelles au sein de 1’équipe. En outre,
le travail autour de I’ETP dans une équipe pluri professionnelle est basé sur une égalité entre
chaque professionnel, sans hiérarchisation liée a la profession. Nous n’avons pas noté de
leader d’opinion lors de I’animation des focus groups et avons pris soin de donner la parole
a chaque intervenant. Les équipes ont beaucoup €voqué le caractere bénéfique de la
dynamique de groupe et la convivialité entre les professionnels, aucune allusion a des

difficultés relationnelles n’a été faite.
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Le nombre de FG maximum était défini a priori par le nombre de programmes d’ETP
correspondant a nos criteres répertoriés dans la région Midi-Pyrénées (soit neuf
programmes). Du fait que les FG étaient composés d’intervenants d’une méme équipe,
chacun de nos FG n’explore qu’un seul programme alors que classiquement, un FG est
composé de personnes indépendantes. Nous avons donc décidé de réaliser une enquéte
exhaustive et avons sollicité les neuf coordonnateurs de programmes. Ainsi, toutes les
équipes ayant accepté de participer ont €té interrogées ce qui nous a permis d’organiser au
total six FG sur les neuf possibles. Les six programmes explorés avaient des caractéristiques
trés diverses concernant leur conception, leur organisation pratique et leur mode de
fonctionnement. Les professions des participants aux FG étaient également tres variées. Les
trois programmes restants ne semblaient pas présenter de caractéristiques non explorées dans
notre étude. De plus, la saturation théorique des données semble avoir été atteinte au bout

du sixieéme FG puisque aucune nouvelle catégorie n’a émergé lors de I’analyse.

1.2 — Biais de sélection

Les programmes inclus ont été sélectionnés sur la liste des programmes d’ETP autorisés par
I’ARS au ler janvier 2015 en Midi-Pyrénées. Tous les programmes en cours de montage ou
non aboutis n’ont pas été inclus. Il aurait pu étre intéressant de rencontrer des équipes dont
le programme n’aurait pas abouti face a de trop grandes difficultés. Toutefois, de tels
programmes sont difficilement identifiables, car non recensés et les équipes concernées
difficiles a motiver.

Comme dans de nombreuses études, I’inclusion des programmes et des participants a été
réalisée sur la base du volontariat. Il est probable que les participants a cette recherche étaient
en général des personnes motivées présentant ainsi des caractéristiques particuliéres. Cela
ne les a cependant pas empéchés d’évoquer les difficultés rencontrées et de discuter des

points a améliorer dans leurs programmes.

1.3 — Liés a ’animation
Les deux premiers focus groups ont été menés par un animateur neutre tandis que les focus
groups suivants ont ¢ét¢ animés par l'une des deux chercheuses. Ce choix se justifie par
I’expérience acquise suite aux premiers focus groups ainsi que par la meilleure maitrise du
sujet d’étude par rapport a un animateur extérieur. L’animation des focus groups par une des
chercheuses a permis de mieux orienter la discussion sur les points restant a explorer a la

lumicre de ’analyse des entretiens précédents.
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1.4 — Liés aux chercheurs
Notre statut d’internes en médecine générale était connu des professionnels interrogés. Cette
connaissance des participants pouvait constituer un biais de désirabilité sociale et influencer
ainsi certains discours. Néanmoins, pour convaincre les professionnels de participer aux
focus groups il nous a paru nécessaire de leur donner un minimum d’informations sur la
finalité de notre étude et sur le cadre dans lequel elle s’inscrivait (travail de thése). Nous
avons pris soin de garder une attitude neutre et bienveillante pendant les focus groups afin

d’atténuer ce biais.

2 — Dans ’analyse des données

Notre directrice de theése faisait partie de 1’équipe d’un des programmes étudiés. Son vécu
au cours de la mise en place de son propre programme a pu influencer sa vision. Notre
position d’interne en médecine générale a également pu influencer notre analyse. Toutefois,
la triangulation des chercheurs ainsi qu’un travail personnel de réflexivité aura permis de
réduire la subjectivité lors de 1’analyse.

Afin d’augmenter la validit¢ de 1’étude une rétroaction des participants sur les résultats

finaux a été réalisée.

IT - ANALYSE CRITIQUE DES RESULTATS

1 - Le recrutement, une difficulté universelle pour tous les
programmes A’ETP

Dés leur mise en fonctionnement, les programmes sont confrontés au probléme du
recrutement des patients. Cette caractéristique n’est pas propre aux programmes d’ETP de
soins primaires, les programmes hospitaliers semblent rencontrer des difficultés similaires.
Cet obstacle est d’autant plus pesant pour les professionnels du fait de I’interconnexion
entre le recrutement et le financement puisque les programmes de soins primaires sont

autorisés et financés par I’ARS sous condition d’un objectif minimal de recrutement.

Selon les programmes, les modes de recrutement sont variables : recrutement uniquement
par les professionnels de I’équipe, recrutement ouvert a tous les professionnels de santé du
bassin, recrutement centré sur les pharmaciens... Impliquer le plus de professionnels possible
dans le recrutement des patients semble étre la méthode la plus opportune. Pourtant, méme
lorsque le recrutement est ouvert a tous, les patients restent trés majoritairement recrutés
par I’équipe éducative. La participation des autres professionnels, en particulier des

médecins généralistes semble anecdotique voire inexistante.
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La faible implication des médecins généralistes représente un obstacle majeur dans le
recrutement des patients, comme cela est déja décrit dans la littérature (5,23,24). Selon les
résultats d’une enquéte publiée en 2008 par la HAS (24), comparée a I’implication souvent
dynamique des paramédicaux, I’implication des médecins généralistes est souvent difficile
a obtenir et & maintenir : inclusions non systématiques, non recueil des éléments de suivi

biologiques et cliniques, etc.

Plusieurs pistes permettent d’expliquer ce phénomeéne : une vision floue de I’ETP, un
manque de temps, une rémunération insatisfaisante, un manque d’habitude de travailler en
pluri professionnalité et, pour certains, la crainte d’une intrusion dans la relation avec les
patients (24). En effet, malgré le role central des médecins généralistes dans la mise en ceuvre
de ’ETP, certains travaux suggerent que ceux-ci ont des difficultés a trouver leur place dans
le parcours éducatif du patient (23). De ce fait, une meilleure communication entre les
programmes d’ETP et les médecins généralistes semble nécessaire (5). Cette communication
pourrait étre améliorée grace a I’envoi de courriers d’inclusion et de synthese détaillés
(reprenant les diagnostics éducatifs, le contenu des ateliers, I’évaluation finale), une
procédure d’inclusion simple et clairement indentifiable (flyers avec numéro a contacter,
criteres d’inclusion des patients...), des réunions d’information sur le programme et le
démarchage des médecins sur leur lieu de travail. Néanmoins, ces mesures ont déja été mises
en place, dans des proportions diverses, par la plupart des programmes interrogés avec des
résultats trés mitigés. Le principal obstacle a la mise en ceuvre de cette communication étant

le manque de temps et d’expérience des professionnels.

Par ailleurs, certains médecins généralistes semblent confondre ETP et éducation a la santé
(23). D’autres ne sont pas convaincus de son intérét pour le patient ou pensent a tort la
pratiquer a quotidien. C’est pourquoi, la sensibilisation ou la formation des médecins
généralistes a I’ETP semble indispensable afin d’améliorer leur implication. Certaines
équipes suggéraient ¢galement d’inviter les médecins a participer a une séance d’ETP,

arguant que 1’expérience de I’ETP vaut tous les discours.

De manicre générale, ’offre d’ETP manque de visibilité. Or, une communication efficace
est indispensable pour un recrutement opérationnel. Un professionnel qui souhaiterait
proposer ’ETP a ses patients, s’il n’a pas entendu parler au préalable d’un programme, n’a
aucun moyen pour découvrir son existence et le contacter. Un « annuaire » des programmes
d’ETP en Midi-Pyrénées est disponible sur le site de I’ARS mais il s’agit en réalité¢ d’une
simple liste sans description des programmes, ni fonction « rechercher » ou possibilité¢ de

filtre. Cet annuaire n’existe pas dans toutes les régions. Le Comité Régional d’Education
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pour la Santé de la région PACA avait mis en place 1’outil OSCAR (Observation et Suivi
Cartographique des Actions Régionales de Santé) en association avec I’ARS dés 2005 (25).
Mais a ce jour, cet outil ne semble plus actualis€ pour les programmes d’ETP. La
construction de sites internet pour les programmes d’ETP améliorerait leur visibilité et

faciliterait la prise de contact. Aucune équipe interrogée n’a utilisé ce moyen de diffusion.

2 - La formation, une nécessité mais aussi une obligation

La pratique de I’ETP nécessite de nombreuses compétences. Une formation spécifique est
donc nécessaire et son intérét était clairement reconnu par les professionnels. Cette formation
ne peut se limiter & 1'acquisition de compétences de communication et de pédagogie. Elle
doit aussi contribuer a la redéfinition du role de soignant, voire de 1'identité professionnelle.
Une étude a évalué les capacités développées par les soignants apres formation. Elle a mis
en évidence la difficulté de mettre en pratique certaines compétences indispensables, dont la
capacité a explorer les représentations des patients et d'en tenir compte, celle de négocier les
recommandations et traitements afin de les rendre acceptables et réalisables, et enfin de
permettre au patient d'assumer pleinement sa responsabilité et sa liberté¢ dans la vie avec sa
maladie, y compris dans les erreurs et l'autoévaluation de sa santé (26).

Le manque de formation des professionnels est un frein majeur identifi¢ pour le
développement des programmes d’ETP (27). L’enseignement de I’ETP au cours de la
formation initiale des différents professionnels médicaux et paramédicaux était quasiment
inexistant il y a quelques années. En 2009, seule la formation d’infirmier intégrait de maniere
obligatoire cette thématique (28). Depuis quelques années, une initiation a I’ETP est intégrée
au troisieme cycle des études médicales de médecine générale dans certaines facultés comme
celle de Toulouse.

Un arrété du 14 janvier 2015, paru au journal officiel fixe désormais a 40 heures la durée de
formation requise pour tous les membres de I’équipe qui dispensent I’ETP. En 1’absence
de formation, une expérience rapportée par écrit, d’au moins 2 ans dans un programme
d’ETP autorisé, est acceptée sur une période transitoire. Au 24 janvier 2017, tous les
intervenants d’un programme devront avoir été formés a I’éducation thérapeutique (29). On
note que dans toutes les équipes rencontrées, au moins une partie des professionnels a
bénéfici¢ d’une formation spécifique a '’ETP, comme exigé par I’ARS. Cependant, les
institutions ne donnent aucune recommandation sur la qualité ou le contenu de la formation,
mais uniquement une durée minimale (40 heures). De fait, chaque équipe a suivi des
formations différentes, certaines semblant plus bénéfiques et adaptées que d’autres. Un

annuaire de I’offre de formation en ETP a été édité par I’ARS (30).
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Cette obligation de formation préalable peut cependant étre un frein a la constitution d’une
équipe. En effet, peu de professionnels ont recu une formation initiale a ’ETP et les
entretiens qui ont été mené ont montré que la motivation de se former vient souvent lors de
la participation effective a un programme. Il semble donc difficile de recruter des
professionnels préalablement formés pour mettre en place un programme. La formation des
professionnels avant le début du projet rajoute un délai supplémentaire a la mise en route du

programme et pourrait en démotiver certains.

3 — Le manque de temps des professionnels

L’éducation thérapeutique du patient est souvent présentée comme une activité chronophage
par ceux qui la pratiquent (15). Cette difficulté est décrite dans la littérature internationale
par Bodenheimer et al. qui ont montré que les médecins étaient préoccupés par la surcharge
de travail lors la mise en place de systémes de «care management » aux Etats-Unis et aux
Pays-Bas (31). Ces similarités montrent donc que malgré des systémes de santé différents,
les professionnels partagent des préoccupations communes.

Lors de la mise en place d’un programme d’ETP par des professionnels de premier recours,
le caractere chronophage porte, dans la majorité des cas, sur les temps nécessaires aux
démarches administratives, aux recherches de financement, au recrutement des patients, a la
coordination, a la promotion du programme et a la formation (32). Pour ce qui concerne le
travail éducatif auprés des patients, les séances collectives sont vécues comme
consommatrices de temps mais cet aspect est compensé par le plaisir de pratiquer ’ETP et
la satisfaction de voir le programme en fonctionnement. En paralléle, le temps de travail
moyen des professionnels libéraux est considérable. En 2009, on estimait que le temps de
travail hebdomadaire moyen des médecins généralistes libéraux était de 52 a 60 heures (33).
De ce fait, il parait nécessaire de mettre en place des appuis afin de soulager les
professionnels de santé libéraux du travail de coordination et des tdches administratives et

leur permettre ainsi de se concentrer sur le travail éducatif.

4 - Nécessité d’un leadership

La notion d’acteur clé est ressortie dans chacun des groupes interrogés. La nécessité d’un
leader, moteur pour 1’équipe d’ETP, a déja été décrite pour faciliter les programmes d’ETP
(31,34). Un ou plusieurs membres de 1’équipe prennent les initiatives pour entretenir le lien
au sein du groupe. Mais, au-dela du rdle de leadership du coordonnateur, dans la majorité

des groupes interrogés, ce membre de 1’équipe investissait beaucoup plus de temps dans le
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projet que les autres professionnels. Cela engendrait pour lui une surcharge de travail,
difficilement conciliable avec son activité¢ et amputant fortement son temps personnel et
prive.

Aucune difficulté relationnelle au sein des équipes n’a été évoquée alors qu’il s’agit d’un
théme soulevé dans une étude qui allait également a la rencontre de professionnels de
premiers recours ayant mis en place un programme d’ETP dans les mémes conditions (16).
Il peut s’agir d’un biais di a la constitution de nos focus groups, cependant les professionnels
ont largement évoqué la convivialité au sein et I’équipe et I’effet bénéfique de la dynamique

de groupe.

IIT - MODELISATION

L’analyse de 1’expérience des professionnels de premiers recours a permis de mettre en
évidences certaines étapes clés dans la mise en place d’un programme d’ETP de proximité.
La modélisation des ces étapes permet de faire émerger des pistes d’amélioration. Le tableau

4 résume ces €tapes.

IV — PERSPECTIVES D’ AMELIORATION

Afin de faciliter le développement de ’ETP, il est nécessaire de proposer un modele qui
s’adapte aux caractéristiques du monde libéral. L’intérét d’un programme d’ETP est avant
tout de faciliter et d’améliorer la prise en charge des patients, c’est pourquoi, il ne devrait
pas étre chronophage, ni surcharger administrativement les professionnels volontaires pour

le mettre en place et le faire fonctionner.

1 — Améliorer le pilotage de ’ETP

L’ETP s’est développée en France depuis une vingtaine d’années principalement de fagon
non structurée et non coordonnée, a I’initiative de professionnels convaincus de 1’intérét de
développer de tels programmes pour améliorer la qualité de vie des patients souffrant de
maladies chroniques. Les ARS sont au cceur du dispositif de pilotage de I’ETP : elles gerent

les autorisations, le financement et ceuvrent pour la promotion de ’ETP.

Cependant il n’existe pas actuellement de plateforme de coordination territoriale de
PETP (35). Les professionnels déplorent une répartition inégale des programmes avec

parfois une redondance sur certains territoires rendant le recrutement des patients difficile.
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Tableau 4 : Etapes clés dans la mise en place d’un programme d’ETP de proximité

ETAPES CLES

BESOINS

MOYENS

CONSTITUER
UNE EQUIPE

- Pluri professionnelle.

- Minimum 2 professionnels de santé.
- Minimum 1 médecin.

- Nommer un coordonnateur

Organiser des réunions de sensibilisation des professionnels.
Solliciter les structures : municipalités, réseaux, hopitaux.
Utiliser les ressources professionnelles d’'une MSP.

Utiliser le réseau socio-professionnel et amical.

ETUDE DU TERRAIN

- Cibler la population et le choix du theme :

limiter les redondances entre programmes
et répondre a un besoin.

- S’appuyer sur les ressources du bassin de

santé déja existantes.

Entretiens préliminaires avec les patients.

Sondage des professionnels du bassin pour les impliquer et éviter
le risque d’hostilité.

Etude de I'offre éducative déja existante.

Mise en place d’une plateforme de coordination des programmes.
Recherche de partenariats.

SE FORMER - Obligation et nécessité. Consulter I'annuaire des offres de formation en ETP (ARS).
- Le plus précocement possible (idéalement Différents niveaux de formation (40h, DU...)
avant d’intégrer I'équipe). Financement : autofinancement, budget du programme,
- Minimum 40h. financement par des structures, NMR.
- Obligatoire pour tous les professionnels de Cycles de formation sur le lieu de travail des professionnels.
I’équipe. Auto formation de I'équipe sur la pathologie.
- Formation a I'ETP (pédagogie) et a la Compagnonnage par un professionnel déja formé.
pathologie (discours commun).
PARCOURS - Création d’une structure porteuse. Association loi 1901 plus accessible mais création d’une SISA

ADMINISTRATIF

- Ouverture d’'un compte bancaire.
- Demande d’autorisation aupres de I’ARS.
- Financement par I’ARS conditionné par un

objectif de recrutement minimum.

- Délais a anticiper.

parfois exigée.

Solliciter une aide juridique (pour rédiger les statuts).
Accompagnement par les instances et/ou des experts dans la
mise en place d’un programme d’ETP de proximité.

Elaborer un plan de financement détaillé tenant compte des
besoins logistiques et de promotion.

Recherche des partenaires pour pallier au manque de
financement de I'ARS (+/- cotisations des adhérents en cas
d’association loi 1901).

DEFINIR
LE CONTENU
DU PROGRAMME

- Tenir compte des besoins exprimés lors des

entretiens préliminaires avec les patients.

- Cibler les messages et limiter le contenu.
- Prévoir des outils pédagogiques ludiques.
- Souplesse dans le déroulé des séances pour

s’adapter aux spécificités de chaque groupe
de patients.

S’aider des référentiels existants.

Accompagnement par un professionnel expérimenté en ETP.
Travail en sous-groupes.

Partage de supports entre les programmes d’ETP.

Réalisation de « trames » de séances reproductibles.

Outils pédagogiques transversaux : carnet de route du patient,
calendrier d’objectifs ciblés, méta plan...

PENSER

LA COORDINNATION
ET ORGANISATION
PRATIQUE

- Penser la coordination interne : réunions

d’équipe et outil informatique partagé.

- Communiquer avec les soignants habituels

du patient.

- Organiser le déroulement des séances,

I'accessibilité au programme.

Utilisation d’outils informatiques : logiciel adapté a I'ETP, outil de
stockage des données en ligne (Google Drive®) sans mettre de
données confidentielles, boites mails sécurisées.

Planifier a 'avance les réunions : calendrier annuel.

Prévoir des courriers types.

Solliciter les partenaires locaux pour mettre a disposition des
moyens logistiques (locaux...)

Mettre en place un secrétariat en s’adossant a une structure.
Développement des programmes sur plusieurs sites pour étre au
plus proche du lieu de vie des patients.

Rythme et horaires des séances adaptés aux patients actifs.

RECRUTER
LES PARTICIPANTS

- Définir le mode de recrutement.
- Favoriser la participation spontanée des

patients.

- Assurer la promotion du programme.

Se former sur les techniques de communication.

Faire appel a un professionnel en communication.

Donner un nom identifié au programme.

Création et diffusion d’affiches/flyers.

Solliciter les médias, municipalités et autres partenaires.
Organiser/participer a des événements.

Impliquer les professionnels du secteur dans le recrutement.

PREVOIR
UNE EVALUATION

- Exigence d’une évaluation annuelle et

quadriennale a prévoir au moment de la
conception du programme.

Se référer aux guides pour I'évaluation annuelle/quadriennale.
Réunions de bilan d’équipe.

Mise en place de questionnaires en fin de session d’ETP et a
distance.
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Une telle plateforme pourrait avoir des roles multiples : gestion de I’offre de soin, évaluation
des programmes, formation des professionnels... Ce role pourrait €tre tenu par I’ARS, la

fédération des maisons et pdles de santé ou bien par une plateforme indépendante régionale.

Sur certains secteurs, I’ARS a réalisé un annuaire de I’offre d’ETP disponible sur le territoire
et a organisé des réunions d’information pour les professionnels de santé. Une généralisation
de cette pratique permettrait d’améliorer I’implication des médecins généralistes et ainsi

faciliter le recrutement des patients.

Le développement de péles régionaux de ressources de ’ETP comme celui mis en place
en Ile de France depuis 2011 (36) parait intéressant. Les roles d’un pole de ressources de
I’ETP sont multiples : accompagner la mise en place des programmes, réaliser des actions
de sensibilisation, développer la recherche en ETP et constituer un centre de ressources

méthodologiques et d’outils éducatifs (36,37).

Les professionnels ont évoqué de grandes difficultés a se documenter sur la marche a suivre
pour mettre en place des programmes d’ETP de proximité et ont déploré I’absence de
référentiels de compétences. En 2007, la HAS a publi¢ un guide méthodologique intitulé
« Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des
maladies chroniques » ainsi que d’autres recommandations sur ’ETP (7-10). Toutefois ces
référentiels ne sont pas adaptés a la médecine de premier recours et nécessiteraient d’étre
actualisés. La création d’un guide pratique détaillant les démarches administratives, la
recherche de financements et les outils de coordination permettrait d’accompagner au mieux

la mise en place des programmes d’ETP de proximité.

L’ensemble des équipes rencontrées ont déploré un cahier des charges complexe et rigide
rendant la demande d’autorisation par I’ARS trés laborieuse (38). Par exemple, un des
programmes basé sur la pluri pathologie, c’est-a-dire qui propose des séances d’ETP
communes s’adressant a des patients atteints de diabéte, obésité et/ou maladies cardio-
vasculaires, a rencontré d’importantes difficultés pour remplir le dossier d’autorisation de
I’ARS. En effet, le caractere pluri pathologique qui constitue I’originalité mais aussi la force
de ce programme ne rentrait pas dans les cases préétablies. L’équipe s’est vue obligée de
rédiger trois demandes d’autorisation distinctes pour chacune des pathologies. De ce fait,
une révision de la procédure d’autorisation par I’ARS semble nécessaire, sans pour autant
diminuer les exigences en termes de qualité. Une analyse des dossiers au cas par cas, plus
souple et adaptable aux besoins locaux serait plus judicieuse. D’autant plus que dans son
document appelé « Programme d’éducation thérapeutique du patient : Grille d’aide a
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I’évaluation de la demande d’autorisation par I’ARS » (38), la HAS précise bien que la
validation des dossiers de demande de programme d’ETP par ’ARS doit « prendre en
compte I’offre d’ETP régionale d¢ja existante, ainsi que la réponse aux besoins prioritaires

des patients pour construire une offre cohérente et adaptée ».

Un accompagnement de la conception et de la mise en ceuvre des programmes par des
professionnels qualifiés ou des cellules d’accompagnement spécialisées parait
indispensable. La région Midi-Pyrénées a été le sicge de 1’expérimentation du dispositif
EVACET (Evaluation Accompagnement de 1’Education Thérapeutique) mis en place fin
2007 par I’ARH (5,39). Cette cellule d’accompagnement était constituée d’une équipe
pédagogique d’ETP mobile qui allait a la rencontre des professionnels sur le terrain pour
guider la conception des programmes et évaluer les pratiques en ETP. Le bilan de cet
accompagnement était mitigé, chaque équipe ayant son propre vécu de ’expérience. A
I’avenir 1’accompagnement de chaque nouveau programme pourrait €tre réalisé par des
professionnels spécialisés en ETP issus des soins primaires et pas uniquement de structures
hospitaliéres (coordonnateur de programme de proximité, médecin de la CPAM (16) ou

professionnel travaillant dans un réseau).

2 — Proposer un financement adapté et pérenne

Le financement de I’ETP a connu de nombreuses évolutions ces dernieres années et différe
selon les régions. En Midi-Pyrénées les programmes sont, jusqu’a présent, financés sur la
base d’un fond FIR (Fond d’Intervention Régional) géré par I’ARS. Cependant, depuis
I’arrété du 23 février 2015 (40) les programmes basés sur une MSP peuvent prétendre au
financement de I’ETP par le biais du réglement arbitral, anciennement nommé NMR.
L’instauration de ces nouveaux modes de rémunération permet d’espérer un financement de
I’ETP plus pérenne. Se pose tout de méme le probléme de 1’acces a ce financement pour les
programmes de proximité portés par des professionnels de santé de premier recours hors
MSP, ainsi que le temps nécessaire pour la constitution du dossier de financement.

Afin de favoriser le développement de I’ETP de proximité, I’ ARS Midi-Pyrénées a mis en
place un financement accompagnant la montée en charge des programmes sur trois ans. Pour
la premicre année d’autorisation, quelle que soit 1’activité du programme, un forfait d’aide
au démarrage de 12 500 € est versé apres la notification d’autorisation. Les programmes ne
re¢oivent donc aucun financement avant d’obtenir 1’autorisation de I’ARS et les
professionnels doivent généralement réaliser une avance de trésorerie pour lancer leurs

programmes. Pourtant, un forfait de financement des programmes attribué des la naissance
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des projets apparait indispensable pour leur permettre de voir le jour. Il servirait notamment
a indemniser les professionnels pour le temps consacré au projet, assurer la promotion du

programme et financer des aides logistiques.

La seconde et la troisieme année, un forfait identique est versé a condition d’avoir atteint le
seuil minimal de 25 patients. Dés la 4™ année d’autorisation, ’aide financiére est
conditionnée a I’atteinte du seuil minimal fixé a 50 patients. En dessous de ce seuil, I’aide
financiére est nulle (41). La plupart des programmes rencontrés n’avait pas encore atteint le
seuil des 50 patients annuels et cet objectif semble, dans 1’état actuel des choses,
difficilement réalisable. Cette réalité interroge les professionnels ayant mis en place les
programmes : ne serait-il pas plus judicieux de prévoir un financement au prorata des
patients pris en charge sans objectif minimal de recrutement ? Les programmes de proximité
de Midi Pyrénées vont-ils tous péricliter des la quatriéme année faute de financement ? Un
faible nombre de patients pris en charge ne vaut-il pas mieux qu'une fermeture définitive

des programmes ?

De plus, le financement actuel, de 1’ordre de 250 euros par patient, n’est pas suffisant pour
assurer les besoins de coordination, de promotion du programme et de formation des
professionnels. Faute de financement dédié, la promotion des programmes est insuffisante,
ce qui entraine des problémes de recrutement des patients. La nécessité pour les
professionnels d’autofinancer leur propre formation est également un frein majeur pour

remplir les conditions fixées par ’HAS.

D’autres sources de financement pourraient étre recherchées, moyennant encore du temps et
des démarches administratives. Les collectivités territoriales peuvent attribuer des
subventions aux programmes ainsi que des supports logistiques : mise a disposition de salles,
impression de flyers, standards téléphoniques... Les associations de patients peuvent

parfois participer au financement des programmes d’ETP.

Certains organismes de protection sociale financent leur propre programme d’ETP
(CNAMTS, RSI, MSA...) (5) comme par exemple celui de Lavit de Lomagne (Midi-

Pyrénées) réalisé en partenariat avec la MSA.

Par ailleurs, quelques assurances complémentaires de santé (MGEN, Mutualité Frangaise)
financent déja certains programmes estimant pouvoir bénéficier d’un retour sur
investissement au long cours en limitant les épisodes aigus des maladies chroniques (5).

Cependant, ces programmes sont généralement réservés aux seuls adhérents de ces

50



assurances complémentaires. Encourager ce mode de financement au détriment de celui de

I’Etat pose donc plus largement le probleme de la privatisation et des inégalités de santé.

Le financement de I’ETP par I’industrie pharmaceutique n’est pas bienvenu pour des
raisons d’indépendance et de conflit d’intérét. Le cadre juridique de la participation des

firmes pharmaceutiques a I’ETP a été clairement défini dans 1’article 84 de la lot HPST (4).

3 — Solutions logistiques pour pallier au manque de temps

Le manque de temps des professionnels est 1li¢é a une nécessit¢ de financements pour
optimiser les aides humaines et logistiques dans le but de limiter la surcharge de travail.
Des soutiens humains doivent étre mis en place. En effet, I’instauration d’un secrétariat dédié
au programme semble indispensable pour décharger le coordonnateur des missions
administratives, logistiques et de coordination. La possibilité de recourir & des professionnels
ayant des compétences juridiques ou en communication permettrait également de faciliter
les démarches des professionnels de I’équipe.

Les difficultés pour réunir 1’équipe semblent étre un challenge universel (34). La
communication interne au programme et interprofessionnelle doit donc étre facilitée en
s’appuyant principalement sur les outils informatiques. L’utilisation de boites mail
professionnelles sécurisées (Ex : Médimail en Midi-Pyrénées) devrait étre généralisée en les
rendant accessibles a tous les professionnels de 1’équipe.

Un outil informatique dédié au programme doit étre développé. Aucune équipe rencontrée
n’a eu acces a un logiciel spécifique. Les structures de soin (hopital, MSP) ont la possibilité
de développer des modules complémentaires sur un logiciel partagé déja existant comme,
par exemple, le CH de Tourcoing pour son programme d’ETP sur le VIH (42). Mais les
logiciels médicaux n’incluent pas de module d’ETP spécifique a ce jour. L’outil
informatique le plus utilisé actuellement par les équipes est le Google Drive®. Pourtant cet
outil pose de problémes de confidentialit¢ des données et n’offre pas toutes les
fonctionnalités nécessaires. Idéalement, il faudrait imaginer un logiciel créé spécifiquement
pour ce type de programme d’ETP. Ses fonctionnalités seraient : sécurisation des données,
acces multiple a distance, agenda dynamique et stockage de documents (dossiers patients,
supports de séances, courriers aux professionnels, fiches de suivi). Un logiciel a été
développé par un centre d’éducation thérapeutique ambulatoire en Aquitaine (43).
Développé depuis 2011, il est né des difficultés de communication entre le centre d’ETP et
les professionnels de premiers recours. Il a été congu en partenariat entre les professionnels

du centre d’ETP et un développeur informatique qui est copropriétaire et le commercialise.
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I s’agit a la fois d’un outil de coordination et d’un outil métier comportant des ressources
sur 13 thématiques de programmes a ce jour, dont une pluri pathologie (Diabéte de type 2,
BPCO, pathologies cardiovasculaires, syndrome d’apnées du sommeil). Il est organisé en 4
espaces : coordonnateur-administrateur, professionnels de santé extérieurs, éducateurs et
patients avec acces a des documents en rapport avec la pathologie, I’agenda, les contacts.
Actuellement, 5 équipes 1’utilisent indépendamment du centre d’ETP d’Aquitaine. 1 s’agit
de structures, MSP ou exercices groupés. Son tarif est a la carte : en effet, le logiciel est
développé pour chaque nouveau projet afin de répondre aux besoins spécifiques de chaque
programme. Actuellement, il n’apparait pas facilement accessible compte tenu des moyens
financiers actuels des programmes d’ETP concernés. Mais certaines ARS ont financé une
partie de son colit. Son tarif pourrait diminuer prochainement avec I’ouverture de son marché

a des caisses d’assurances.

4 — Développer la formation et la sensibilisation a PETP

En dehors de la nécessité de sensibiliser ’ensemble des professionnels a I’ETP, la formation
en ETP pourrait s’envisager a deux niveaux : un premier niveau adapté a tous les
professionnels souhaitant animer un programme, un deuxiéme niveau plus approfondi avec
des notions de communication et de logistique pour les professionnels souhaitant coordonner
un programme (5).

Depuis la loi HPST, des modules concernant I’ETP complétent progressivement les
programmes d’enseignement dans la formation initiale des professions de santé. On peut
donc espérer que dans les années a venir, les jeunes professionnels de santé seront plus
compétents pour intégrer spontanément la pratique de ’ETP a leur quotidien.

L’idée développée par une des équipes, consistant a proposer une formation suite aux
réunions de sensibilisation a ’ETP des professionnels du secteur pourrait étre généralisée.
Cela permettrait de pallier a court terme au manque de professionnels formés a I’ETP.
L’ETP pourrait également se développer dans 1’offre de formation continue en rapport avec
le développement professionnel continu (DPC) imposé aux professionnels de santé. La
formation des 40 heures intégre ce dispositif mais certains organismes proposent également
des formations plus courtes, de sensibilisation a I’ETP. Cependant 1’offre de formation en
ETP est aujourd’hui diverse et une harmonisation de cette offre par les ARS est nécessaire
afin d’assurer un contenu respectant un référentiel de qualité (44).

Afin de faciliter la formation des professionnels de premiers recours, le format doit étre

adapté aux exigences et aux contraintes horaires de leur mode d’exercice. Cette formation
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ne doit plus apparaitre comme un obstacle supplémentaire pour ’implication dans un
programme.

La sensibilisation a ’ETP devrait étre élargie au grand public afin que les patients souffrant
de maladies chroniques s’approprient ce type de prise en charge. Cela permettrait un
autorecrutement et peut-€tre une plus grande implication des soignants dans I’ETP, faisant

suite aux sollicitations de leurs propres patients.

5 — Favoriser la communication et ’entraide entre les programmes

Plusieurs équipes ont été contactées par des professionnels de santé d’autres secteurs, voir
d’autres régions de France, pour partager leur expérience et conseiller sur la marche a suivre.
Cela illustre un besoin de mise en commun des ressources et des expériences des différents
programmes. Dans une étude réalisée dans la région Rhone-Alpes et s’appuyant également
sur le témoignage des €quipes de premier recours, il a été évoqué la possibilité d’ une mise a
disposition des programmes validés par les ARS pour pouvoir aider d’autres équipes dans
I’écriture de leur programme. Les échanges de ressources pourraient €tre favorisés en
mettant des documents a disposition sur internet, avec éventuellement les coordonnées des
coordonnateurs des programmes (16). Ainsi une plateforme de ressources spécifiques a la
mise en place de programme d’ETP par des professionnels de premier recours pourrait étre
créée, avec la possibilité de communiquer entre professionnels impliqués. Des rencontres
entre coordonnateurs de programmes pourraient également étre facilitées par le biais des

ARS.

6 — Exploiter les ressources du bassin de santé

Il apparait impératif de rechercher des soutiens logistiques et humains aupres des ressources
déja existantes sur le bassin de santé : structures de santé, réseaux, collectivités territoriales,
caisses d’assurances par exemple. Cette étape va conditionner le succés du programme en
termes de recrutement et a pour objectif de faciliter son fonctionnement. Cela doit se faire
des le début du projet pour se mettre en position de partenaire et ne pas apparaitre en
concurrence.

La nécessité de s’appuyer sur les ressources existantes n’est pas beaucoup décrite dans la
littérature sur le « chronic disease management ». Mais dans une étude qui explorait
I’opinion des acteurs de santé avant la mise en place d’un programme, des professionnels
affirmaient déja qu’un tel programme devait plutot soutenir et s’appuyer sur les ressources

structurelles et professionnelles déja existantes (15).
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7 — Les maisons de santé pluri professionnelle : avenir de PETP de
proximité ?

Il existe une volonté politique forte de développer I’ETP au sein des MSP. Selon le rapport
Jacquat, les maisons et poles de santé devraient étre un lieu de référence de I’ETP en
ambulatoire (5). De ce fait, les programmes d’ETP sont souvent inscrits au sein méme du
projet de soin de I’établissement. Les MSP présentent 1’avantage de disposer de
professionnels ayant I’habitude de travailler en pluri-professionnalité réunis sur un lieu
unique et bénéficient de locaux adaptés dont une salle peut étre réservée a I’ETP. De plus,
les MSP ont accés au réglement arbitral dont le module 1 intitulé « missions coordonnées »
(41) peut étre utilis¢é comme un financement supplémentaire pour les programmes d’ETP.
Ces financements peuvent servir a rémunérer du temps de secrétariat, des formations en ETP
ou encore dédommager les professionnels pour le temps consacré au projet. Certaines MSP
bénéficient d’une infirmic¢re coordonnatrice dont I’appui peut s’avérer déterminant pour la
mise en place des programmes.

Un travail similaire au notre, réalisé en région Rhone-Alpes, a recensé exclusivement des
programmes basés sur des MSP, tandis qu’en région Midi-Pyrénées seuls trois programmes
sur les neufs répertoriés, sont issus d’'une MSP (16).

Un parallele peut étre réalisé entre le parcours de conception d’une MSP et celui d’un
programme d’ETP; une équipe ayant mis en place une telle structure acquiert des
compétences administratives qui lui seront d’une aide précieuse lors de la mise en place du
programme d’ETP. Compte tenu de 1’expansion des MSP sur le territoire et des difficultés
logistiques a mettre en place un programme pour des professionnels libéraux dispersés, les
MSP pourraient bien étre I’avenir des programmes d’ETP de proximité.

Le travail en pluri-professionnalité de maniére plus générale, permis par le développement
des MSP, apparait dans la littérature internationale comme un facteur facilitant le

changement des pratiques et permettant le développement de ’ETP (34,45).

8 — Educateur thérapeutique : un nouveau métier ou de nouvelles
fonctions ?

La participation a un programme d’ETP permet aux professionnels de diversifier leur activité
et de découvrir une nouvelle approche du patient. C’est également une opportunité de
travailler en équipe, de rompre avec un exercice quotidien souvent isolé et d’atténuer le
cloisonnement entre les différentes professions. L’ensemble des équipes considére leur
implication dans I’ETP comme une aventure passionnante et trés valorisante tant sur le plan

humain que professionnel. Il apparait important que I’ETP reste ancrée dans le parcours de
54



soin des patients et soit dispensée par des professionnels de santé les accompagnant au
quotidien. Inventer un nouveau métier d’« éducateur thérapeutique » ne semble pas

souhaitable ; il serait plus opportun de faire évoluer les fonctions des professionnels de santé

pour y intégrer I’ETP.
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CONCLUSION

Dans une volonté de prise en charge globale, I’éducation thérapeutique devrait &tre proposée
a tous les patients atteints de maladies chroniques. Afin de faciliter son acces, le
développement de programmes d’ETP par les soignants de premiers recours qui suivent le
patient au quotidien devrait étre favorisé. Toutefois, ce type d’offre éducative peine a se
développer sur le territoire.

L’objectif de notre travail était de soulever les nombreuses difficultés rencontrées et de
mettre en évidence les différentes solutions développées pour mener a bien un programme
d’ETP par des professionnels de premier recours. L’objectif secondaire était de mettre en
évidence les étapes de mise en place d’un programme d’ETP afin d’améliorer
I’accompagnement des €équipes et favoriser le développement de I’ETP de proximité sur le
territoire.

Pour répondre a cet objectif, nous avons réalisé une étude qualitative basée sur six focus
groups constitués de six équipes parmi les neuf répertoriées par I’ARS en Midi-Pyrénées
afin de recueillir I’expérience des professionnels de premier recours qui se sont impliquées
dans ces projets.

Ces entretiens ont permis de faire ressortir les principaux obstacles rencontrés dans la mise
en place de tels programmes : le manque de temps des professionnels, le besoin ressenti de
compétences en ETP et en gestion de projets, la complexité du recrutement des patients,
I’insuffisance du financement et les difficultés de coordination. Notre travail a également
permis de mettre en évidence des pistes d’amélioration et de relever les éléments clés pour
¢laborer un programme et le faire fonctionner. Les principales solutions qui ont émergé sont
le développement d’outils logistiques (secrétariat, outils informatiques), une promotion
efficace du programme, une sensibilisation des professionnels a D’ETP et un
accompagnement des équipes par des professionnels spécialisés en ETP. Les programmes
d’ETP de soins primaires se sont développés a I’initiative de professionnels motivés et
convaincus de I’intérét de cette démarche. La mise en place de ces programmes apparait
comme une aventure difficile mais trés enrichissante pour les acteurs et les patients.
L’éducation thérapeutique reste peu connue ; ’intégration de I’ETP a la formation initiale
semble nécessaire afin de permettre aux professionnels de santé de se positionner dans le
parcours éducatif. Pour que les programmes rencontrent le succés qu’ils méritent, les patients

doivent également €tre mieux informés sur les bénéfices de cette ETP.
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Une volonté politique forte en faveur de 'ETP, la mise en place d"une meilleure coordination
sur le territoire, la multiplication des MSP et un financement adapté aux spécificités de la
médecine de premier recours devraient, dans les années & venir, faciliter le développement
de ces projets.
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Annexe 1 : Carte des programmes d’ETP autorisés en Midi Pyrénées en 2014
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Annexe 2 : Exemple de mail de premier contact avec le coordonnateur

Objet : Etude sur la mise en place des programmes d’ETP de proximité en Midi-

Pyrénées.

Bonjour,

Pour notre thése de médecine générale, nous effectuons un travail de recherche,
dirigé par le Dr Jennifer Phillips, sur la mise en place de programmes d’ETP de proximité.

L’étude s’intitule :
« Mise en place de programmes d'éducation thérapeutique (ETP) de proximité :
Expérience des professionnels de santé de premier recours en Midi-Pyrénées. »

Le but de cette étude est d’aller a la rencontre des équipes ayant monté ce type de
programme d’ETP a travers la région en organisant des entretiens collectifs (appelé « Focus
Group ») afin d’échanger sur leurs différentes expériences.

Votre programme d’ETP de proximité (Nom du programme) a retenu notre attention
et nous souhaitons valoriser votre travail et celui des autres équipes d’ETP de proximité de
Midi-Pyrénées en soulignant la complexité du parcours de mise en place de tels programmes.
Nous essayons de mettre en évidence différentes solutions trouvées par les équipes sur le
terrain pour favoriser par la suite le développement de projets similaires.

Nous espérons que vous accepterez de contribuer a notre étude. Serait-il possible de
vous rencontrer afin d’en discuter?

Nous nous tenons a votre disposition,
Cordialement,

Jessica Codron et Laura Piras
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Annexe 3 : Exemple de mail d’invitation des membres de I’équipe au FG

Objet : Invitation pour participer a I’étude sur la mise en place des programmes

d’ETP de proximité.

Bonjour a tous,

Dans le cadre de la fin de nos études de médecine générale, nous effectuons un travail
de recherche sur la mise en place de programmes d’ETP en ambulatoire par des
professionnels de premier recours.

Le but de cette étude est d’aller a la rencontre des équipes ayant monté ce type de
programme d’ETP a travers la région en organisant des entretiens collectifs afin d’échanger
sur leurs différentes expériences.

Votre projet qui a permis la mise en place d’un programme d’ETP de proximité sur
le secteur de (Ville du programme) a retenu notre attention. C’est dans ce contexte que nous
souhaiterions vous rencontrer pour partager votre expérience.

Nous avons rencontré (Nom du coordonnateur) pour lui présenter notre projet et il /
elle nous a transmis vos coordonnées.

Nous souhaitons valoriser votre travail et celui des autres équipes d’ETP de proximité
de Midi-Pyrénées en soulignant la complexité du parcours de mise en place de tels
programmes. Nous essayons de mettre en évidence différentes solutions trouvées par les
équipes sur le terrain pour favoriser par la suite le développement de projets similaires.

Nous vous proposons de répondre a un sondage (Doodle) pour déterminer une date
pour I’entretien de groupe. Merci de cocher 1’ensemble des dates qui vous conviendront pour
cette réunion afin que 1I’on détermine celle qui remporte le plus de succes. Si nous n’arrivons
pas a réunir suffisamment de personnes, nous reporterons la réunion.

Voici le lien pour le sondage : http://doodle.com/

Les entretiens rassemblent les membres d’'une méme équipe et se déroulent dans la
convivialité. La discussion dure environ 1h30, nous prévoyons en général 2 heures entre
I’accueil des participants et la fin de la séance.

Cette étude ne pourra pas se passer sans vous, nous comptons sur votre participation !

Si vous avez des questions ou si vous souhaitez avoir plus d’informations, n’hésitez
pas a nous contacter par mail ou téléphone.

Bon weekend a tous !
Cordialement,

Jessica Codron et Laura Piras
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Annexe 4 : Guide d’entretien du FG 1

Présentation / Introduction :

Bonjour a tous et merci d’avoir répondu a notre invitation.

Je suis (Nom de [’animateur), votre animateur pour cet échange.

Nous vous proposons cette réunion dans le cadre d’une étude menée sur la mise en
place des programmes d’¢ducation thérapeutique (ETP) de proximité. Cette analyse est
proposée par deux étudiantes : Laura Piras et Jessica Codron, accompagnées par Jennifer
Phillips.

L’objectif est de recueillir votre ressenti sur la conception du programme d’ETP dans
lequel vous €tes impliqués. A 1’aide de ce partage d’expérience, nous espérons pouvoir
faciliter la mise en place de projets futurs.

La séance va se dérouler sous la forme d’une discussion en groupe et les échanges
seront enregistrés. N’hésitez pas a prendre la parole, I’avis de chacun d’entre vous nous
intéresse.

Les chercheurs, Laura et Jessica, sont présentes ce jour en tant qu’observatrices et
prendront des notes.

Comment a débuté la conception de votre programme ?
Qu’est-ce qui vous a marqué lors de la participation a ce projet ?

Pouvez-vous décrire la conception du programme :

- Quelles ont été les difficultés rencontrées ?
- Qu’est ce qui a été facilitant ?

Quels sont les points forts de ce programme ?
Quels sont les points a améliorer dans ce programme ?

Quelles propositions pouvez-vous faire pour aider une équipe a monter un tel

programme ?
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Annexe 5 : Guide d’entretien du FG 6

Présentation / Introduction :

Bonjour a tous et merci d’avoir répondu a notre invitation. Nous sommes deux
internes : Laura Piras et Jessica Codron et nous réalisons un travail de thése accompagnées
par le Dr Phillips.

Nous vous proposons cette réunion dans le cadre d’une étude menée sur la mise en
place des programmes d’éducation thérapeutique (ETP) de proximité. L’objectif est de
recueillir votre ressenti sur la conception du programme d’ETP dans lequel vous étes
impliqués. A ’aide de ce partage d’expérience, nous espérons pouvoir valoriser votre travail
et faciliter la mise en place de projets futurs.

La séance va se dérouler sous la forme d’une discussion en groupe. Avec votre
autorisation les échanges seront enregistrés, les données seront anonymisées et tout ce qui
pourrait conduire a votre identification sera supprimé. N’hésitez pas a prendre la parole,
’avis de chacun d’entre vous nous intéresse.

Aujourd’hui c’est moi qui anime le focus group, Laura / Jessica est la en tant
qu’observatrice et prendra des notes.

Comment a débuté la conception de votre programme ?

A chaque grande étape de la conception du programme pouvez-vous

décrire quelles ont été les difficultés rencontrées et ce qui a été facilitant ?

Coordination entre professionnels

Formation des professionnels

Communication au sein de l’équipe

Promotion du programme

Aides extérieures financieres et logistiques
Evaluation du programme

Adaptation / évolution / pérennisation du programme

O O0OO0OO0OO0OO0O

Selon vous quels seraient les points forts spécifiques a votre programme ?
Quels sont les points a améliorer dans ce programme ?

Quelles propositions pouvez-vous faire pour aider une équipe a monter

un tel programme ?
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Annexe 6 : Exemple de contexte d’énonciation et d’analyse longitudinale

Contexte d’énonciation :

L’entretien s’est déroulé¢ dans la salle de réunion habituelle de I’équipe située a
proximité du cabinet médical et de la pharmacie dans une petite ville de la périphérie
toulousaine d’un peu moins de 10 000 habitants.

Les intervenants ont été accueillis vers 20h avec un buffet dinatoire qui a été tres
apprécié. L’ambiance était détendue, les participants se connaissaient tous trés bien et
paraissaient heureux de se retrouver.

Suite au focus group, une réunion de bilan de I’équipe était prévue, ce qui a
certainement contribué a motiver les participants a se déplacer.

Pour la plupart, les participants ne connaissaient pas le principe des focus groups et
n’avaient pas précisément compris le but de notre étude.

L’un des intervenants (Intervenant E) est arrivé en cours d’entretien. Il nous avait
prévenues de son retard.

Le groupe ¢était constitu¢ de sept personnes : quatre médecins généralistes
(Intervenants A, B, D et E) dont I’un est le coordonnateur du groupe (Intervenant B) et un
autre était interne lors de la mise en place du programme (Intervenant D), deux infirmiers
(Intervenants F et G) et une pharmacienne (Intervenant C).

L’animation du focus group a été réalisée par un médecin généraliste extérieur au
bassin de santé et qui connaissait certains membres du groupe (en particulier les médecins).

La rencontre, entre 1’accueil des premiéres personnes et la cloture de 1’entretien, a
duré environ deux heures. L’entretien en focus group a duré 1h 18min. Toutes les personnes
sont restées jusqu’a la fin de ’entretien. Chaque intervenant a été nommé par une lettre. Les
noms propres cités au cours de la discussion ont été¢ remplacés par une bréve description
entre parentheses.

Analyse longitudinale :

Pendant D’entretien, la prise de parole a été¢ équilibrée. Avant de relancer la
discussion, 1’animateur a respecté les silences, ce qui a permis a certaines personnes
d’ajouter des précisons.

Lors de ce focus group les participants ont exprimé moins de difficultés que lors du
focus group précédent. Il semble qu’ils aient rencontré moins d’obstacles, notamment sur le
plan administratif. Cela pourrait en partie étre expliqué par le fait que ce programme a débuté
1 an avant celui du focus group 1 avec déja presque 70 patients inclus. Donc les difficultés
initiales sont moins présentes a 1’esprit des participants.

Ce groupe d’ETP se démarque par le role central qu’ont eu les internes dans la mise
en place, la rédaction du projet et dans la réalisation des supports des ateliers.

Lors de la mise en place de ce programme [’accent a ét¢ mis au départ sur la
sensibilisation a grande échelle des professionnels de santé du bassin et sur la formation en
40h des plus motivés.

Durant le focus group nous notons de nombreuses idées se recoupant avec le premier groupe
d’ETP analysé.
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Annexe 7 : Questionnaire de recueil des caractéristiques des participants

Nous vous invitons a répondre a ce questionnaire afin de nous permettre de mieux
connaitre les personnes impliquées dans la mise en place de programmes d’ETP de
proximité.

Ce questionnaire est anonyme et confidentiel.

Nous vous remercions pour votre participation.

Vous étes : 0 un homme 0O une femme

Quel age avez-vous ? :

Quelle est votre profession ? :

Concernant votre mode d’exercice :

o Libéral o Salarié o Mixte

O Installé seul o Cabinet de groupe: o Mono professionnel o MSP
o Pluri professionnel

Avez-vous suivi une formation en éducation thérapeutique ?

o Oui o Non
Si oui, de quel type ? 0 40h o DU o Certificat O Autre :
Ou ?

Aviez-vous déja contribué a la mise en place d’un programme d’éducation

thérapeutique auparavant ?

o Oui o Non

Sioui, de quel type ?: 0O Ambulatoire = 0 Réseau de santé o0 Hopital O Autre :
Concernant quelle(s) pathologie(s) ?

Aviez-vous déja participé a un programme d’éducation thérapeutique auparavant ?

o Oui o Non

Sioui, de quel type ? o0 Ambulatoire O Réseau de santé 0 Hopital O Autre :

Concernant quelle(s) pathologie(s) ?
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Annexe 8 : Questionnaire de recueil des caractéristiques des programmes

Programme :

» Situation géographique :
Nom de la ville principale :
Taille de la ville (nombre d’habitants) :

Population du territoire couverte par le programme :

» Cadre légal du programme :
Le programme est-t-il centré sur :
o Une MSP o Un centre de santé o Un Pdle de santé
0 Un regroupement de libéraux (autre) O Partenariat ville-hopital
Le statut juridique est-il :

o Une association loi 1901 o Une SISA oAutre : ..............

» Aides financieres et logistiques :
Le programme regoit-il des aides autres que celle de I’ARS ?

Lesquelles ?

» Chronologie :
Quand le projet a-t-il débuté ?

Quand le programme a-t-il été autoris¢ ?
Quand les premiers entretiens de diagnostic éducatif ont-ils débuté ?

Quand les premicres séances collectives ont-elles débuté?

> Le coordonnateur :

Quelle est sa profession ?
Dans quelle structure exerce-t-il ?
Quel type de formation en ETP a-t-il suivi?

A-t-il une fonction universitaire ? De quel type ?
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» L’équipe :

Quels professionnels forment 1’équipe éducative ? Combien ?

MG Psychologue Cardiologue
IDE Kinésithérapeute Diabétologue
Pharmacien Educateur sportif Aide-soignant
Diététicien Meédecin du sport

Podologue Dentiste

> Coordination interne et externe :

Comment sont partagées les informations entre les membres de 1’équipe éducative ?
Un secrétariat a-t-il été mis en place ?

De quel type ?

Un courrier de synthese est-il adressé au médecin traitant ?

> Les patients :

Qui les recrute?

Quelles pathologies sont abordées dans le cadre du programme ?

Combien de patients ont ét¢ inclus dans le programme depuis le début?

> Les séances collectives d’ETP :

Combien d’heures sont prévues par cycle d’ETP ?

Ou se déroulent-elles ?

» Les entretiens de diagnostic éducatifs :
Qui les réalise ?

Ou se déroulent-ils ?
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Annexe 9 : Extrait du tableau d’analyse
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Annexe 10 : Formulaire d’information et de consentement des participants

Vous allez participer a 1’étude intitulée : « Mise en place de programmes d'éducation
thérapeutique (ETP) de proximité : expérience des professionnels de santé de premier

recours en Midi-Pyrénées ».

Il existe actuellement une dizaine de programmes d’ETP de proximité développés
par des professionnels de santé de premier recours en Midi-Pyrénées. Sachant qu’a ce jour,
il n’existe pas de référentiel ou de guide adaptés pour accompagner la création de tels projets,
le partage de votre expérience permettrait d’identifier les éléments clés de leur
développement. Cela permettrait de faciliter la réalisation de futurs programmes d’ETP de

proximité avec la rédaction d’un guide pratique.

Ce projet de recherche est basé sur une méthodologie qualitative. Les données seront
recueillies lors d’entretiens collectifs (ou focus groups) auxquels nous vous proposons de
participer.

Les entretiens seront enregistrés avec un dictaphone afin d’étre retranscrits et
analysés. L’usage de ces enregistrements est exclusivement a des fins de recherche. Seuls
les chercheurs y auront acces.

Les données recueillies par cette étude sont entiérement anonymisées et tout ¢lément

pouvant permettre de vous identifier sera supprimé.

Autorisation :
Votre signature atteste que vous avez compris les informations concernant votre
participation au projet de recherche et indique que vous acceptez d’y contribuer.
Je soussigné(e) (nom, prénom) : ...

- Autorise par la présente Mmes CODRON Jessica et PIRAS Laura a réaliser un
enregistrement audio de I’entretien réalisé le ...

- Autorise I’utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée, ainsi que
retranscrite et anonymisée a une fin de recherche.

Date :

Signature du participant :
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Annexe 11 : Avis favorable du comité d’éthique

Commission Ethique du Département de Médecine

Générale de Midi Pyrénées

Secrétariat : Dr Serge BISMUTH
59 rue de la Providence — 31500 Toulouse
Tél. : 05.61.80.01.23 — 06.82.63.45.70- Fax 05.61.34.61.16 — dr-bismuth@wanadoo.fr

Président : Mme Laurencine VIEU
Secrétaire : M Serge BISMUTH

AVIS DE LA COMMISSION ETHIQUE DU DEPARTEMENT DE MEDECINE GENERALE

Renseignements concernant le demandeur :
Nom : PIRAS Laura / CODRON Jessica
Qualité : Internes

Renseignements concernant le promoteur :
Nom : PHILLIPS Jennifer
Qualité : Médecin généraliste, chef de clinique

IDENTIFICATION DE LA RECHERCHE

Titre complet de la recherche :
Mise en place de programmes d'éducation thérapeutique de proximité : expérience des professionnels de santé de

premier recours en Midi-Pyrénées.

AVIS DE LA COMMISSION : AVIS FAVORABLE

Dr Serge BISMUTH

Le 20.10.15
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Annexe 12 : Schématisation des résultats
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Noms : PIRAS Prénoms : Laura 2016 TOU3 1082 /2016 TOU3 1083
CODRON Jessica Toulouse, le 20 septembre 2016

Mise en place de programmes d'éducation thérapeutique (ETP) de proximité : Expérience des
professionnels de santé de premier recours en Midi-Pyrénées

Introduction : L’ETP permet aux patients d’acquérir des compétences afin de gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique. Malgré une volonté politique forte de développer ’ETP de
proximité, il existe peu de programmes mis en place par des professionnels de premier recours.
L’objectif était d’explorer les difficultés rencontrées par les professionnels de santé de premier
recours ainsi que les solutions développées pour mettre en place un programme d’ETP de proximité.
Matériel et méthode : Etude qualitative par focus groups constitués d’équipes de professionnels de
premier recours ayant mis en place un programme d’ETP de proximité avant le 1¢ janvier 2015 en
Midi-Pyrénées. Les entretiens étaient semi-structurés. L’analyse a été réalisée de maniére inductive
et s’appuie sur la théorisation ancrée.

Résultats : Six focus groups ont été réalisés incluant 32 participants. Les deux principaux freins
retrouvés étaient le besoin de compétences (pour les démarches administratives, la promotion du
programme et 1’élaboration du contenu du programme) et le manque de temps. Le manque de temps
découlait de deux notions : le caractére chronophage de la mise en place d’un programme d’ETP et
le fait que le programme se surajoutait a 1’activité principale des professionnels. Ce manque de temps
était un obstacle pour la coordination, le recrutement, les démarches administratives et la formation
des professionnels. Il pouvait étre solutionné en partie par un financement adapté. Malgré les
difficultés, le plaisir de la découverte et de la pratique de I’ETP prédominaient.

Conclusion : La mise en place de programmes d’ETP de proximité est possible par des équipes de
premier recours mais se heurte & de nombreux obstacles. Des étapes clefs pour améliorer
I’accompagnement du développement de ’ETP en soins primaires ont ét€ mises en évidence.

Mots clés : Education thérapeutique du patient ; Maladie chronique ; Soins de santé primaires ;
Etude qualitative.

Implementation of local Patient Education Programmes: Experience of primary care
professionals in South-West France

Introduction: Patient education enables patients with a chronic disease to acquire the skills
necessary to manage their lives better. Despite a strong desire to develop local patient education,
very few programmes are set up by primary care professionals. The objective was to explore the
difficulties encountered by primary care professionals as well as the solutions developed in order to
set up a local patient education programme.

Methods: Qualitative study with focus groups composed of primary care professionals who set up a
local patient education programme before January 2015 in South-West France. The interviews were
semi-structured. The analysis was inductive and based on the grounded theory.

Results: Six focus groups included a total of 32 participants. The two main obstacles were: the need
for skills (in administrative procedures, programme promotion and working out programme content)
and the lack of time. The lack of time was due to two factors: the fact that the implementation of a
patient education programme was very time-consuming, and that the programme generated an
additional workload on top of their principal activity for the primary care professionals involved.
This lack of time was an obstacle for the management, recruitment, administrative procedures and
training of the professionals. Appropriate funding could provide a partial solution. Despite the
difficulties, the pleasure of the discovery and the practice of patient education predominated.
Conclusion: It was possible for teams of primary care professionals to implement local patient
education programs but these encountered numerous obstacles. The key elements to improve support
for the development of patient education were highlighted.

Keywords: Patient education; Chronic disease; Primary health care; Qualitative research.
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