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[>Résumeé

Introduction : La promotion de 'ETP sur les territoires demande
a étre réfléchie dans une approche communautaire, suivant une
logique de complémentarité pour atténuer les risques de rupture
de suivi dans les moments de transition.

Meéthodes : Le Pole de ressources ile-de-France en ETP a réuni un
échantillon pluri professionnel, pluridisciplinaire et plurisectoriel
de 45 participants, afin de définir les modalités d'une complémen-
tarité des offres d’ETP partant des besoins des patients et contri-
buant au changement de paradigmes professionnels.

Resultats : Trois entretiens collectifs ont abordé successivement
les trois thématiques de la complémentarité entre les offres d’'ETP,
des parcours des patients, et de la pluridisciplinarité, en prenant
en compte les éléments structurels, les processus et les résultats.
Constatant le manque de visibilité, les cloisonnements, les diffi-
cultés d’acces et le cadrage contraint des offres, les participants
soulignent des éléments favorables issus de leur expérience,
fondée sur un socle culturel commun. Les recommandations
portent sur : 1) le décloisonnement des structures, en dévelop-
pantla communication et les formations pluri-professionnelles, et
en assouplissant les formats de programme ; 2) lamise en lien des
acteurs, en promouvant une offre de proximité, et en facilitant les
analyses de pratiques et le développement d'une coordination
exemplaire de la démarche d’ETP ; 3) la diversification et I'arti-
culation des approches évaluatives, en valorisant le caractere
multidimensionnel des apports de 'ETP, non seulement pour les
patients mais aussi pour les professionnels et le systéme de santé.
Discussion : Les Poles de ressources en ETP peuvent contribuer
a la mise en ceuvre de ces recommandations en soutenant une
approche collective fédératrice, a méme de contribuer a une
réduction des inégalités sociales d’acces a 'ETP.

Mots-clés : Education thérapeutique;
Travail pluridisciplinaire ; Territorialisation.

Complémentarité ;

[> Abstract

Introduction: Implementing patient education (PE) in a defined
geographic area, based on a population-based approach, implies
using community resources according to a logic of complemen-
tarity, in order to mitigate the risk of rupture in patient care.
Methods: The PE Resource Centre for the lle-de-France Region
convened a multidisciplinary and multi-setting meeting attended
by 45 participants in order to define the ways to improve the
complementarity of all available PE resources, while taking into
account the diversity of patients’ needs. Three working groups
successively explored three dimensions: structure, processes and
outcomes, in order to assess this complementarity.

Results: Each group worked on three aspects: PE resources;
patient’s health trajectory in a defined geographic area, and a
multidisciplinary team approach.

Participants identified various deficits: clustering and lack of
visibility for PE resources, programme framing constraints and
difficulties of access for patients. Nevertheless, they highlighted
several positive elements emerging from their shared experience.
They recommend: 1) sharing of the available resources by devel-
oping communication and multidisciplinary training and more
flexible programme formats; 2) building links between stake-
holders, by promoting local PE programmes, and by encouraging
coordination and practice analysis; 3) using and articulating a
diversity of evaluation approaches, while reinforcing the multidi-
mensional nature of PE contributions, not only for patients but
also for professionals and the healthcare system.

Discussion: PE Resource Centres may facilitate implementation
of these recommendations by supporting a collective and dynamic
approach, contributing to a reduction of social inequalities in PE
access.

Keywords: Patient education; complementarity of health
services; Interprofessional relations; Territorial network.
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Introduction

Le développement de I'Education thérapeutique du
patient (ETP) apparait essentiel pour répondre aux défis
posés par I'accroissement des maladies chroniques et les
inégalités sociales de santé. Cet enjeu suppose des ajuste-
ments du paradigme soignant dominant pour passer d'une
lutte principalement contre la maladie a une approche
globale de promotion de la santé et d'une médecine essen-
tiellement prescriptive a une approche collaborative
permettant des ajustements entre patients et soignants [1].
La procédure d’autorisation des programmes d’ETP
instaurée par la loi HPST [2] via les Agences régionales de
santé (ARS) a favorisé une offre d’ETP essentiellement
hospitaliere, celle « de ville » restant limitée a 20 % des
programmes [3], ce qui en restreint les possibilités d’acces
et la dissocie du cadre habituel de prise en charge du
patient. Cependant, il n'y a pas de modele universel
d’approche et les programmes autorisés ne résument pas
I'entiereté de I'offre d’ETP, qui se développe également dans
d’autres cadres, intégrée aux soins ou en dehors [4]. Or la
faible articulation entre ces offres pose question. Le déve-
loppement de 'ETP sur I'ensemble des territoires demande
aujourd’hui a étre réfléchi dans une approche communau-
taire raisonnée [5], suivant une logique de complémenta-
rité visant a atténuer les risques de rupture de suivi et de
sens dans les moments de transition (ville-h6pital, médical-
social, soin-éducation...). Cette visée s’inscrit dans une fina-
lité d’accessibilité a la fois géographique et sociale et dans
un triple impératif d’efficience, d’utilité sociale et d’équité
de l'offre [4]. Il s’agit d’améliorer la lisibilité, la qualité et
I'acces al’ETP pour un plus grand nombre de patients, mais
surtout pour ceux qui en ont le plus besoin (impératifs
d’efficience et d’équité), avec des parcours personnalisés
en réponse a leurs besoins évolutifs (impératifs d’utilité
sociale).

L'innovation est donc requise pour adapter les
programmes et activités d’ETP [5] et la ville ouvre un
espace pour penser les modalités collaboratives avec
diverses offres d’éducation et d’accompagnement, en lien
avec les associations de patients [6].

Le Pole de ressources ile-de-France en ETP?, avec 'appui
de son Conseil scientifique, a souhaité questionner les

! Depuis 2013, Le Péle de Ressources - ile de France - en ETP (http://
poletp.fr) développe, avec le soutien de I'ARS d’ile-de-France, des
actions d’appui au développement des pratiques d’'ETP en ambulatoire
pour une amélioration de la couverture territoriale. Il aide notamment
ala conception, a la formalisation et aux modalités de mise en ceuvre de
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modalités concrétes d’'une complémentarité des offres
d’ETP qui partirait des besoins des patients (et non de ceux
que les soignants leur attribuent) et contribuerait a un
changement de paradigme soignant, tout en favorisant un
acces plus équitable a I'ETP. Un séminaire d'une journée,
s’appuyant sur I'expérience d’acteurs de santé issus princi-
palement du territoire francilien, a été organisé le 17 mars
2015 dans le but de partager des constats et produire des
recommandations pratiques.

Méthodes

Un appel a participation a été lancé aupres des acteurs de
I'ETP correspondants du Pole, pour établir un échantillon
diversifié de 45 participants, qui soit a la fois pluri profes-
sionnel (15 médecins, 7 paramédicaux, 6 pharmaciens,
6 usagers, 1 médiateur, 7 coordinateurs et administrateurs,
3 chercheurs), pluridisciplinaire (sciences médicales et
paramédicales, sciences sociales) et plurisectoriel
(11 représentants de structures de soins ambulatoires, 11
d’associations de patients, quatre d’institutions hospita-
lieres et 12 d’institutions administratives, ainsi que quatre
professionnels de santé libéraux et trois chercheurs)

Les participants ont été répartis en trois groupes, dont la
composition était représentative de I'échantillon général.

Des entretiens collectifs simultanés ont été réalisés par
8 animateurs. La démarche d’animation utilisée est inspirée
du modele de Donabedian [7], souvent adopté pour
comprendre des situations nouvelles, concevoir des expé-
rimentations ou évaluer la qualité des soins en pratique
clinique.

Les entretiens collectifs ont envisagé les thématiques
suivantes : la complémentarité entre les offres d’ETP ; les
parcours des patients dans leur territoire de santé et I'exer-
cice de la pluridisciplinarité. Pour ces thématiques, 'ob-
jectif était d’aborder les dimensions structurelles, de
processus et de résultat concernant la pratique de 'ETP [7].

pratiques et programmes d’ETP; facilite la coordination entre les
porteurs de programmes (ville - hdpital) ; propose des actions de sensi-
bilisation et d’entrainement aux pratiques d’ETP; et promeut des
actions d’information et de recherche en ETP.

2 Membres de: Association des maladies rares, AFA, AFDET, AIDES,
AFD 94, CISS, URACA, FNH VIH, AFM, UNAFAM, ACT VIH, CREATIF,
Hopitaux de I'Assistance publique, HAD Santé service, Icones médiation
santé, IRDES, Réseaux Recup’air, Revesdiab, Paris Diabéte, Nephrocare,
URPS, FEMASIF, FNCS, MSP Val de France, CoordETP95, Conseil de
I'ordre des pharmaciens, EPS Barthelemy Durand, CH Eaubonne, CH
Gonesse, ARS IF, ARS Picardie, DMG Paris 7 et Paris 13.
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Les questions posées aux groupes ont été validées par le
comité scientifique :

Tableau I : Questions utilisées pour animer la discussion

des groupes sur 3 thématiques : la complémentarité entre
les offres d'ETP ; les parcours des patients dans leur territoire
de santé et I'exercice de la pluridisciplinarité.

Dimension
structurelle

- Comment mieux tenir compte des besoins
des patients ?
- Comment sortir des habitudes et des freins structurels ?
- Comment cultiver la pluridisciplinarité,
le partage et donc l'accessibilité ?
- Quelle approche territoriale (projets de santé,
maillage entre organisations porteuses
de programme, incitation au développement
dans un bassin de vie) permettrait le mieux
de réduire les inégalités d'accés a I'ETP ?

Dimension - Quels méthodes et supports facilitent une réflexivité
de processus  concernant a la fois les processus éducatifs
et les parcours des patients ?
- Comment développer les analyses de pratiques
pluri professionnelles |a ou les cultures restent
a articuler ?
- Comment définir les modalités d'une coordination
adaptée, soutien d'une dynamique collective ?

Dimension
de résultat

Quelles stratégies concevoir pour une évaluation
formative et émancipatrice, qui favorise la créativité
des acteurs, en premier lieu celle des patients et
soutienne le développement de la complémentarité
des activités d'ETP ?

Chaque groupe a abordé successivement chacune des
trois thématiques en répondant a l'intégralité des ques-
tions. Par le recours a des méthodes interactives et de
rédaction collective, des recommandations ont été émises.

Le travail coopératif a été soutenu par les syntheses
réalisées en temps réel par un rapporteur pour chaque
groupe de travail, complétées par les observations d'une
sociologue et regroupées dans un rapport?.

Résultats

Principaux constats

Dans les trois thématiques investiguées, les participants
ont partagé les constats suivants.

Les éléments structurels (humains, matériels, organisa-
tionnels) des offres d’ETP apparaissent peu décrits et peu

3 Cette production «brute» est disponible sur http://poletp.fr/
seminaires/la-complementarite-des-offres-en-etp/

visibles des patients et des professionnels. Il manque de

I’espace et du temps pour le partage des savoirs et des

pratiques entre les acteurs de I'hopital et de la ville. Quels

qu’en soient les promoteurs, les offres restent trop souvent
cloisonnées et rarement proposées sur un mode coopératif.

Concernant les processus sous-tendant les pratiques
éducatives et d’orientation des patients vers 'ETP, divers
constats ont été soulevés: 1) les programmes actuels,
méme s'ils initient des processus intéressants, sont ponc-
tuels et accessibles a une trés faible proportion des malades
chroniques ; 2) il existe de nombreux freins a la construc-
tion de parcours répondant aux besoins singuliers des
patients, liés notamment aux postures professionnelles
dominantes peu coopératives et aux cloisonnements entre
les offres ; 3) la pluridisciplinarité constitue une motivation
importante pour certains professionnels et le patient peut
étre un vecteur de sa construction.

Enfin en matiére de résultats, les évaluations annuelles
et quadriennales permettent de renseigner certaines des
dimensions de I'ETP, avec des indicateurs partiels. Les
participants ont souligné I'ambiguité d’'une évaluation
percue comme une contrainte imposée pour entrer dans un
cadre, vécue comme trop normative et souvent inadaptée.
IIs estimaient qu’elle gagnerait a étre pensée davantage
comme un outil de réflexivité sur ce qui a été fait dans le
but d’améliorer les pratiques futures, en utilisant plus
d’indicateurs qualitatifs et de processus que d’indicateurs
quantitatifs et de résultats.

Trois points issus des expériences innovantes rapportées
par les participants apparaissaient essentiels pour fonder
durablement une amélioration de complémentarité entre
les offres d’ETP :

- la volonté et la motivation pour travailler ensemble,
partagées par tous les acteurs et les institutions, issues
d'un socle culturel commun (i.e. la satisfaction des
patients et I'existence de liens entre les soins et 'ETP) ;

- une dynamique d’ouverture sur le plan relationnel, avec
les patients et dans une optique de collaboration
pluridisciplinaire ;

- la possibilité d’'une co-construction entre personnes
dédiées ou non a I'ETP dans les programmes, les lieux
d’éducation et organisations d’exercice collectif et les
formations pluri professionnelles.

Recommandations
Les recommandations issues du séminaire tentent de

répondre aux questions soulevées a partir de ces constats
partagés, dans les trois dimensions étudiées.
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Pour décloisonner et améliorer la complémentarité entre
les offres d’ETP, il s’agit de :

- développer une communication entre les acteurs (dont

les patients) visant a favoriser les échanges et a identifier

des besoins et des lieux ou se pratique I'ETP, en recourant

a une diversité de moyens (supports médiateurs

graphiques et numériques, outils éducatifs, médiateurs

humains...) ;

développer des formations visant a entrainer aux

pratiques coopératives, a permettre la construction d'une

culture pluri-professionnelle dans un cadre de promotion
de la santé, et a envisager une démarche d’organisation
territoriale, attentive aux inégalités d’accés a 'ETP ;

travailler les notions de parcours et de territoires (de
santé et non seulement de soins) dans l'optique d’une
complémentarité effective entre les acteurs de I'ETP

(entre eux et avec d’autres) et d’'une offre adaptée

aux besoins des patients dans ses contenus et modes

d’acces;

- remettre en question les formats actuels, y compris
I'organisation autour de « programmes », assouplir les
contraintes administratives et répondre a des manques
de moyens clairement tracés.

Pour relier les processus et promouvoir la pluridiscipli-
narité au service des parcours éducatifs des patients, il est
recommandé de :

- organiser des temps de rencontre entre acteurs de 'ETP,
faciliter les échanges, co-construire et consolider les
socles culturels communs ;

- promouvoir une offre d’ETP de proximité dans le cadre
de vie des patients, régulierement mise a jour, lisible
quant a son organisation, son acces et ses méthodes ;

+ concevoir des programmes et activités d’ETP ville-hopital
caractérisés par une « inter-opérabilité » des activités
éducatives, I'identification de lieux d’éducation et une
coordination spécifique ;

- favoriser les analyses de pratiques, les formations
communes, conditions d’une réelle pluridisciplinarité
ouvrant a de nouvelles compétences pour les profession-
nels et particuliérement pour les patients amenés a inter-
venir dans les programmes d’ETP ;

- constituer une coordination spécifique, porteuse de
valeurs d’ouverture, suivant certains principes :
= des modes de fonctionnement exemplaires d’une

démarche éducative, basés sur l'analyse des besoins
des patients, une dynamique pluri professionnelle, I'ap-
port de médiateurs, la construction d’'une culture
commune ;

= une articulation des pratiques éducatives, des

programmes multi-structures ;
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= une stratégie d’appui au développement des
programmes et des pratiques contribuant a la visibilité
des ressources éducatives.
Enfin, pour multiplier, diversifier et articuler les
approches évaluatives des résultats, il s’agit de :
- soutenir une évaluation des pratiques d’ETP fondée sur
une multiplicité de points de vue (patients, profession-
nels, pouvoirs publics), de méthodes (qualitatives et
quantitatives, auto et hétéro-évaluations) et d’indica-
teurs, afin de mesurer a la fois :
= les apports aux patients dans un cadre multidimen-
sionnel : acces a 'ETP, assiduité aux séances proposées,
pertinence des objectifs fixés, compétences d’auto-soin
et d’adaptation travaillées, réponses apportées aux
besoins d’ordre psychosocial, suivi des parcours éduca-
tifs, incidence de I'implication des patients et de
I'entourage, état de santé, qualité de vie, en prétant
attention aux données spatiales et temporelles qui
peuvent les caractériser ;

= les apports aux professionnels : qualité de la relation
avec les patients, compétences spécifiques acquises et
leurs modes de développement, satisfaction liée aux
pratiques éducatives, qualité des liens interprofession-
nels, conditions d’exercice favorables, caractéristiques
des actions contribuant au décloisonnement, a la cohé-
rence et a la complémentarité de I'offre, ainsi qu’a son
accessibilité ;

= ses apports au systeme de santé au-dela de ses effets
directs (en termes de santé et de morbidité), dans un
contexte de développement de projets de santé terri-
toriaux : pertinence et cohérence des parcours des
patients, développement d’une culture de pratiques
pluridisciplinaires et de décloisonnement territorial,
visibilité du maillage territorial, offre de services
permettant de construire et entretenir le lien social,
réduction des inégalités sociales d’acces aux soins et a
I'éducation.

Discussion

Certaines mesures concrétes s’inscrivant dans ces recom-
mandations sont déja mises en ceuvre, notamment avec
appui de structures comme le Péle de ressources Ile-de-
France - en ETP:

- soutien a des actions de type séminaires et formations
pluri professionnels en collaboration avec des patients,
en formation initiale et continue [8, 9] ;
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- sensibilisation des professionnels de santé a une
démarche commune d’ETP [9] ;

- accompagnement de projets d’ETP collaboratifs ville-
hopital et médico-sociaux et de leurs instances de
coordination ;

- facilitation de la visibilité des offres territoriales, de leur
répartition, leur contenu etleurs conditions d’acces (sites
internet participatifs) ;

- mise en ceuvre de recherches participatives sur 1’évolu-
tion des conditions d’encadrement des programmes.

Le décloisonnement des offres d’ETP est aujourd’hui
nécessaire, tant pour les patients que pour les profession-
nels et les pouvoirs publics. Il doit étre pensé entre toutes
les offres existantes, qu'il s’agisse de programmes autorisés
ou d’actions d’ETP structurées autrement, et notamment
de pratiques éducatives intégrées aux prises en charges en
médecine générale ou plus largement en soins primaires
[1,10], en faisant le lien avec les offres d’accompagnement
social et médico-social. Il est susceptible de contribuer a
une approche pluri-professionnelle porteuse d’'une dyna-
mique vertueuse, au service des patients et de la qualité des
prises en charge.

Les recommandations produites apparaissent fédéra-
trices, porteuses de renouveau et d’'une construction de
valeurs partagées, que certains acteurs engagés dans des
pratiques d’ETP appellent aujourd’hui de leurs veeux [11].
De nombreux travaux sont encore a mener pour en montrer
les enjeux et les apports. Suivant les recommandations de
la sociologue ayant participé a la synthese des travaux ici
rapportés, 'étude de la complémentarité des offres et des
tentatives de décloisonnement existantes devrait étre utile-
ment accompagnée d'un programme de recherche. Il s’agi-
rait notamment d’analyser les innovations, les processus de
structuration d’'un nouveau milieu professionnel, ou encore
les transformations organisationnelles et de frontiéres
professionnelles, en assumant le caractére subversif, et
donc hors des cadres institutionnels, de la démarche d’ETP.

Aucun conflit d’intérét déclaré
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