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ETP — DIAGNOSTIC PARTAGE DE SANTE POUR TENDRE VERS UNE
HARMONISATION DES PRATIQUES EN ETP EN COOPERATION AVEC LES DIFFERENTS
PROFESSIONNELS DU TERRITOIRE FRONTALIER
FRANCE - BELGIQUE

Projet cofinancé par le Fonds européen de développement régional dans le cadre du
programme Interreg France-Wallonie-Vlaanderen

PARTIE Il — CADRE CONCEPTUEL

L’ETP : UN CONCEPT EMERGEANT ET EVOLUTIF AMENANT UN CHANGEMENT DE PARADIGME DU
SOIN.

Le projet Coprosepat a pour finalité est de développer des actions de promotion de la santé
et de parcours éducatifs innovants des patients atteints de pathologies chroniques dans
I'espace frontalier franco-belge rural.
Selon le Pr. Ivernois', en éducation thérapeutique du patient (ETP) I'idée prédominante est
d’éduquer le patient, c’est-a-dire d’accompagner le patient dans le développement de ses
compétences et renforcer sa capacité a gérer la maladie et a vivre avec celle-ci. L'ETP est donc
une discussion voire « un contrat » entre une équipe soignante et le patient qui nécessite un
regard réflexif sur la posture éducative. L’'efficacité de I'ETP est prouvée mais comme le
souligne M. le professeur Pétré' elle « dépend de plusieurs conditions de mise en ceuvre : un
cadre législatif stimulant, les possibilités de financement des activités d’ETP, la réceptivité des
bénéficiaires[...], 'intégration de ces principes par les soignants dans leur pratique courante ».
Suite aux entretiens (n=20) menés dans le cadre du projet Coprosepat, nous pouvons
présupposer que les professionnels de santé ou paramédicaux ayant une sensibilité a I'ETP
s’appuient sur un méme cadre conceptuel en Belgique et en France. Ce cadre conceptuel est
celui défini par 'OMS, comme étant « un processus d’apprentissage centré sur le patient et
adapté a ses besoins, nécessairement intégré au traitement et aux soins, ayant un caractére
multi-professionnels et multidisciplinaires et nécessitant pour les professionnels de santé de
suivre des formations méthodologiques. '»
Malgré ce cadre conceptuel partagé par les professionnels de santé interrogés, la déclinaison
des programmes d’ETP reste hétérogene d’un pays a I'autre mais également au sein méme de
chaque pays. Force est de constater, que vingt ans aprés les préconisations de ’'OMS", 'ETP
peine a étre intégrée dans les programmes de formation des professionnels de santé et est
loin de s’inscrire dans le parcours de soin des personnes atteintes de pathologies chroniques.
Dans ce contexte, on cherche a savoir comment I'ETP pourrait étre un moyen pour répondre
aux problématiques de prise en charge des pathologies chroniques et de la viabilité de nos
systémes de santé pour les années a venir.
Cet article poursuit les objectifs suivants :

- Rendre compte de la perception et des représentations des personnes ceuvrant ou

bénéficiant d’'un programme d’ETP ;
- Identifier les freins et les leviers a la déclinaison d’un programme d’ETP ;
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Tout au long de I’étude nous nous sommes appuyés sur une approche systémique permettant
selon nous d’identifier les leviers a notre disposition pour imaginer ces parcours se trouvant a
la jonction du monde du soin et de celui de la promotion de la santé.

IDENTIFIER LA PERCEPTION ET LES REPRESENTATIONS VIS-A-VIS DE L'ETP (N=20)

Comme souligné auparavant, 'ETP est toute récente dans les textes officiels en France et
peine a étre légiférée en Belgique. Lors des entretiens nous interrogeons a la fois des
professionnels de santé ou du paramédical, des associations, des structures institutionnelles
mais également des patients.

Les entretiens menés a ce jour montrent une ambiguité des termes utilisés entre I'ETP et
I’éducation a la santé, méme si un distinguo est fait par la majorité des personnes interrogées.
L’éducation a la santé s’inscrit dans le champ conceptuel de la promotion de la santé « en
favorisant les conditions de maintien en bonne santé ou d’amélioration de I’état de santé ainsi
gue la prévention de troubles »". « L’éducation thérapeutique quant a elle ne s’intéresse pas
a la santé du patient ni aux maladies aiglies dont il pourrait avoir a souffrir mais
essentiellement a la maladie chronique susceptible présentement de I'affecter, une maladie
considérée comme durable, voire pérenne, impliquant un pronostic sévére »¥.

Ainsi pour certaines personnes interrogées ces deux termes peuvent étre confondus : "c'est
un tout on n’a pas de discours scindé par rapport a cela, je pense que la grosse caractéristique
c'est de véhiculer les messages en s'adaptant a la personnalité, a son niveau de compréhension
et aux besoins du patient - c'est plus un coaching santé du patient"?, "bonne question, je ne
saurai vous dire*". Sur 'ensemble des retours, la principale différenciation faite est la
suivante : la notion de "thérapeutique est liée au traitement, a une pathologie et I’éducation
est générale®".

Reconnaissons que le terme éducation thérapeutique est un terme suscitant des
interrogations et la formulation comporte des incohérences soulevées par les personnes
interrogées, celle de la temporalité mais également une incohérence pédagogique : le terme
thérapeutique est propre aux soins alors que I'’éducation appartient a I'’enseignement. |l s’agit
donc pour les soignants d’intégrer sa prise en charge dans une logique thérapeutique et une
logique pédagogique et pour le patient de considérer I'aspect thérapeutique de sa pathologie
mais également d’apprendre a vivre avec alors que les attentes des patients d’un point de vue
des professionnels et celle "de ne plus étre malade, d'étre guéri”, "ils aimeraient revenir
comme avant®".

Comme le souligne Benoit Petré>, "éduquer favorise des apprentissages et peut
potentiellement améliorer sa santé et sa qualité de vie, éduquer contribue a soigner [..]. Le
terme d'éducation peut parfois véhiculer des fausses images de la mission qui se cache derriére
I'intervention, parce qu'éducation est jugée comme trop normatif, c’est-a-dire qu'on va faire
rentrer les personnes dans une forme qui est définie par des indicateurs biomédicaux" surtout
pour les professionnels éloignés de I'ETP. Considérons le terme éduquer comme un gain pour
les patients en les considérant comme "acteur éclairé en matiére de santé c’est-a-dire qu'il ait
les ressources, les capacités ou les compétences nécessaires pour faire face aux situations de

! Entretien 11
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vie qu'il va rencontrer en lien avec la maladie, I'ETP c'est [donc] I'apprentissage des personnes
au sens strict. Pour I'heure, cela reste la place donnée principalement aux patients ; celle
d’étre acteur de leur santé (n=10). En effet, les termes récurrents des entretiens sont ceux de
"rendre le patient acteur", "de lui donner les clés pour vivre", "améliorer sa qualité de vie"
(n=8), "autonomiser le patient" "lui redonner du pouvoir d’agir" (n=8), "en faire un partenaire"
(n=4). L'ETP met ainsi, pour les soignants ou les experts en ETP, les patients au centre de son
dispositif, comme acteurs amenés a développer leur autonomie et leur pouvoir d’agir.
Pour certains acteurs interrogés (n=6), I'ETP peut étre considérée "comme une approche de
soin qui appelle a une révision plus large de la maniere d'organiser les soins de santé". La
personne deviendra alors un "patient partenaire'’ [..] en renforcant les capacités des
personnes pour devenir actrice de leur propre santé mais aussi d'agir pour la santé des
collectivités. " De fait, les "patients qui ont l'expérience d'une ou plusieurs maladies ou du
systeme de soin de santé ou de leur utilisation [sont des ressources] au niveau de la
gouvernance d'une structure de santé, au niveau des politiques de santé ou encore pour des
activités de recherche ou d'enseignement." Cela pose comme "nécessité, de les outiller pour
gagner cette capacité d'acteur et cela passe par de I'éducation en santé (n=2)°". "L'ETP doit
étre pensée dans une approche de promotion de la santé’".
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Cette pré analyse des entretiens menés devra étre complétée par les apports des patients, en
effet nous n’avons effectué pour le moment qu’un seul entretien avec un patient. Des
entretiens complémentaires seront menés fin d’année 2020 et début d’année 2021.

LES FREINS AU DEVELOPPEMENT DE L’ETP IDENTIFIES LORS DES ENTRETIENS

LE FINANCEMENT

Le probléme de financement, ou plus exactement la complexité du financement (n=8), des
programmes d’ETP représente I'un des premiers freins identifiés par les acteurs (n=7). Les
programmes d’ETP se situent souvent a l'interface de deux mondes celui du préventif et celui
du curatif. "L’ETP, dépend autant de la promotion de la santé que de la prévention et ¢a c’est
quatre niveaux politiques différents"® en Belgique. En France le mode de financement par
forfait, pose la question suivante : "tout n'est pas monnayable et le coordinateur devient un
gestionnaire : on va devoir se recentrer sur ma population c'est quoi l'essentiel a leur apporter
et quelles modulations dois-je faire car mon patient n'a pas besoin de tout faire sinon il n'est
pas rentable. Le mot rentabilité n'est pas un gros mot"°.

LE LIEN ENTRE LES PROFESSIONNELS DE SANTE"/H

Le systéme sanitaire des deux pays est composé de différents professionnels qui remplissent
des fonctions particuliéres : les généralistes, les spécialistes, les laboratoires d’analyses, les
cliniques privées, les hopitaux, les infirmiers, les pharmaciens... Il n’y a pas ou peu de relations
entre les généralistes et les différents spécialistes, chaque médecin travaille principalement
de maniere indépendante par rapport d’une part aux autres généralistes, et d’autre part par
rapport aux spécialistes ou professionnels de la santé, ce qui est antinomique a I'ETP. Comme
le souligne plusieurs professionnels interrogés (n=4) : "c'est que les patients sont envoyés par
leur médecin généraliste et ils n'ont pas souvent des demandes précises, ils sont souvent un
peu passifs par rapport a 'ETPX". De plus, "la multitude de médecins qui interviennent aupres
d'un méme patient entraine des changements de traitement, de discours"!!, ce qui ne permet
pas de mettre en place une cohérence dans le suivi et souvent le patient ne sait plus quel
discours croire (n=4). Cela s’observe parfois méme au sein d’'un méme service, comme le
souligne les différents coordinateurs de programme interrogés (n=5).

Néanmoins, certaines relations professionnelles sont étroitement normalisées. Comme par
exemple, lorsque le généraliste prescrit des médicaments ou des analyses, le patient a le choix
de s’adresser au professionnel souhaité. La prescription étant normalisée et nomenclaturée,
les résultats le sont également. Encore une fois, nous pouvons parler d’'un transfert
d’informations standardisées et non d’un échange entre professionnels.

Cette absence de relation et d’outils communs ou interprofessionnels qui viennent d’étre
évoqués freinent le développement de I'ETP et ne facilitent pas le parcours de soin du patient
atteint d’'une maladie chronique. En effet, la prise en charge des patients chroniques,
nécessiteraient une prise en charge coordonnée des différents professionnels afin de
contribuer ainsi a I'efficacité des interventions.

LA MECONNAISSANCE DES PROGRAMMIES EXISTANTS

Malgré un recensement de I'ensemble des programmes d’ETP en France, on observe un
manque de connaissance de I'existant, car chaque acteur est « englué » dans son activité

8 Entretien 1
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guotidienne trés dense (n=3). En Belgique ce probleme est encore plus important et les
acteurs se retrouvent dans "'incapacité de savoir I'existant car rien n'est recensé. Etablir une
liste des structures proposants [de I’ETP serait une solution] mais comme il n'existe pas de
définition officielle il est difficile d'établir une liste"2.

En Belgique, on observe également un manque de structuration de la formation, aucun
dipléme n’est requis pour I’heure pour animer des séances d’ETP. Les acteurs interrogés (n=9)
remarquent une iniquité voire une absence de formation de la part des professionnels.
Néanmoins, beaucoup de professionnels prétendent faire de I'ETP alors qu’en réalité ils ne
font souvent que de I'information (n=5). Comme le soulignent les acteurs du territoire, le fait
"d’avoir une reconnaissance plus importante de la part des autorités [serait bénéfique au
développement de I'EPT] car "tout le monde estime faire un peu de ¢a mais entre faire ¢a sur
un coin de table pendant trois minutes lors d'une consultation classique et faire une prise en
charge structurée il y a une grosse différence"*3(n=3).

LE MANQUE DE TEMPS

En Belgique, la coordination des programmes n’étant pas reconnue légalement, elle se fait
souvent sur du temps personnel. Comme le souligne cette professionnelle "quand je suis
partie, le projet avait été mis un peu en stand-by parce que tout le monde n'était pas prét ou
tout le monde ne comprenait pas l'intérét du projet.'*" La pérennisation des programmes
d’ETP est dépendante des personnes ce qui en fragilise grandement le développement (n=4).
En France, le financement par inclusion limite la prise en charge dans le temps et ne
correspond pas forcément aux besoins des patients chroniques qui doivent gérer de front leur
maladie, leur vie professionnelle et privée.

Du point de vue des patients, le manque de temps est le premier argumentaire cité pour ne
pas poursuivre ou commencer un programme d’ETP (n=3).

Nous tenterons dans la prochaine partie de cet article de lever un certain nombre des freins
observés.

LES LEVIERS IDENTIFIES POUR LE DEVELOPPEMENT DE L’ETP SUR LE TERRITOIRE D’ETUDE

Il nous parait essentiel d’inscrire notre analyse dans une approche systémique. Nous estimons

gu’en nous appuyant sur le modele de la promotion de la santé et les déterminants de la santé

cela nous permettra d’inscrire et de décliner le plus opérationnellement les leviers énoncés

par les acteurs pour favoriser le développement de I'ETP sur un territoire donné.

CONTEXTE GLOBAL

- Contexte social et culturel : globalement que cela soit au niveau des professionnels ne

pratiquant pas de I'ETP ou de la population générale, on observe une méconnaissance
de I'ETP. Une nécessité d’organiser une communication en faveur de I'ETP (n=4)
émerge dans les différents entretiens, comme ici: "Au-dela des campagnes de
sensibilisation, de montrer l'intérét de changement de regard du professionnel qui
serait plutét accompagnateur que soignant."”
Une double communication serait nécessaire, I'une en faveur du grand public pour le
sensibiliser a cette nouvelle prise en charge, 'autre en faveur des professionnels de la
santé au sens large. Un des leviers possibles pourrait étre le fait de "travailler avec les

12 Entretien 9
13 Entretien 9
14 Entretien 4
15 Entretien 1
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associations d'usagers y compris une communication de la part des tutelles et des
autorités en compétences"*®.

- Révision des recommandations de I'OMS : comme stipulé auparavant, un consensus
dans la définition de I'ETP est apparu chez les professionnels qui se basent tous sur les
recommandations de 'OMS (n=12). Or, ces recommandations datent de 1998. La
demande est de clarifier et de réadapter ces recommandations notamment "sur les
différentes facettes qui devraient étre couvertes pour développer et donner une plus-
value a I'ETP en fonction des situations locales ou nationales"(n=2).

- Contexte scientifique : selon les acteurs (n=3) il manque a ce jour des recherches
médico-économiques dans le domaine de I'ETP, "I'évaluation des programmes reste
factuelle, on aimerait bien aller plus loin mais une recherche interventionnelle nécessite
du temps et a un coit"'’. Cela permettrait également de capitaliser les bonnes
pratiques (n=3).

LE SYSTEME DE SANTE
Les « experts » en ETP estiment que celle-ci devrait bénéficier a toute personne qui en a
besoin (n=8). Pour ce faire, plusieurs pistes pourraient étre explorées :

- Réorientation des services de santé : pour 'ensemble des professionnels (n=16) que
ce soit pour la France ou la Belgique, les services de santé ont besoin d’étre moins sur
le curatif et plus sur le préventif. Pour les acteurs belges, une forte attente se situe
dans le fait d’étre reconnu par les autorités ayant compétences et d’avoir a la fois un
cadre législatif pour I'ETP (n=9) et une reconnaissance financiére (n=9). Pour les
acteurs francais, il s’agit plutét "d’avoir un allégement contrélé des contraintes pour
les professionnels par rapport aux dossiers et au fait d'étre administrativo-
centré’®"(n=1) et de "faire des programmes d'ETP un processus continu car la maladie
est chronique'®"(n=2). Il s’agirait d’"intégrer I'ETP dans le systéeme de soin et rattacher
I'ETP aux parcours de soin qui sont proposés aux personnes souffrant de maladies
chroniques"?°(n=4).

- Codification de I'acte d’ETP : en France, une somme forfaitaire est versée a chaque
inclusion de patient contrairement a la Belgique. Néanmoins les acteurs des deux pays
soulévent un "besoin de simplification dans les remboursements et avoir une
nomenclature qui permettrait de codifier I'acte d’ETP pour les professions
paramédicales*'" (n=5)

En Belgique les acteurs attendent un label émis par les autorités gouvernementales
pour renforcer le développement de I'ETP (n=6)

- Formation professionnelle : la difficulté de recrutement des patients (n=8) est un frein
au développement de I'ETP lié au fait qu’en France les programmes sont
principalement développés au sein des hopitaux lors d’épisodes aigués de la maladie.
Intégrer I'ETP dans les formations des différents acteurs de santé et les former au
diagnostic éducatif, permettrait a chaque acteur d’inclure les patients identifiés sur un
territoire donné en proximité du lieu de vie des patients. Il semblerait que les deux

16 Entretien 2
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acteurs identifiés (n=10) seraient les médecins traitant (ce serait a eux "d'enclencher
une premiére motivation"??) mais surtout les pharmaciens (n=11).

- Renforcer la collaboration des différents acteurs de santé: entendant le terme
d’acteurs de santé au sens large (professionnels médicaux, paramédicaux,
pharmaciens, infirmiers, kinésithérapeute) mais aussi I'importance "de reconnaitre
que d'autres disciplines vont pouvoir concourir & la santé des individus"?
(diététiciennes, éducateurs médico-sportifs, pratiques holistiques, assistante
sociale...). Il serait alors facilitant selon les acteurs (n=10) de "définir un socle commun
a toutes les ETP et d’y intégrer des séances spécialisées dans chaque domaine. "?*. L'ETP
deviendrait un outil permettant de fédérer I'ensemble des acteurs sur un méme
territoire et surtout permettrait de redonner la place centrale aux patients (n=4).

- Une fonction technique de coordination: créer un poste de coordinateur qui
administre, gere la communication, organise la concertation, planifie, corrige,
coordonne les programmes d’ETP et les évalue (n=2). Cette fonction permettrait une
articulation des différents professionnels et serait au service du patient pour lui
proposer un parcours de soin cohérent au regard de ses appétences, sa maladie, ses
contraintes mais également en lien étroit avec I’existant d’un territoire.

- Créer un outil propre a la prise en charge ETP : ceci permettrait de cartographier
I'ensemble des professionnels formés a I'ETP sur un territoire donné (n=2) mais
également d’avoir connaissance de I'ensemble des programmes existants (cette
cartographie de programmes est déja existante dans le Grand Est). Au-dela de cette
cartographie, il serait facilitant "d’avoir un outil de télécommunication (application de
télémonitoring) accessible a ’ensemble des professionnels"*

LES MILIEUX DE VIE

Le manque de temps et I’éloignement des programmes d’ETP sont des freins identifiés par les
professionnels mais également par les patients. Deux pistes pourraient étre développées afin
de lever ces freins :

- Développer I'ETP en ville : cela permettrait de faciliter le pouvoir d’agir des patients en
rendant les programmes "pratiques et proches de chez Ilui et qui puissent étre
applicables au quotidien"?®.

- Les pharmacies : "sont de plus en plus investis par les personnes quand elles ont des
questions de santé"?’ et offriraient des lieux de proximité idéaux pour favoriser le
développement des programmes d’ETP. lls pourraient étre les professionnels identifiés
pour faire les diagnostics éducatifs et orienter les patients vers un ETP existant du
territoire (n=11).

- Des outils : lors des entretiens, nous pouvons constater que chaque structure élabore
ses propres outils et les acteurs n’ont pas forcément connaissance des bases d’outils
existantes (n=10). Par ailleurs, il semblerait qu’utiliser I'entretien motivationnel en
amont du bilan éducatif favoriserait la participation des patients au programme d’ETP
(n=6).

22 Entretien 8
23 Entretien 13
24 Entretien 11
25 Entretien 9
26 Entretien 2
27 Entretien 13



HIerr cs - * ( GRAND famnll&s santé handicap
France-Wallonie-Vlaanderen <% . e EST g AV'Q
*

COPROSEPAT * 4k

toire Régional de la Santé Co-financé par I'AVIQ

Avec le soutien du Fonds européen de développement régional

LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES

Renforcer I'empowerment™, qui signifie littéralement « renforcer ou acquérir du
pouvoir ». Dans le domaine de I'ETP deux pistes ont été soulevées par les
professionnels interrogés a savoir: "intégrer les patients dans I'élaboration du
programme d'ETP car ils ont un autre regard"?® mais également "s'appuyer et
développer les patients experts"?°. Ces deux éléments permettraient un réel "partage
de pouvoir dans la décision"*° et aboutirait probablement a des parcours innovants en
santé prenant en compte la complexité de prendre soin de soi.

Le partage des expériences et des ressources, soignants et patients disposent d'une
expérience qui leur est propre et qui devient plus que complémentaires, "échanger sur
les expertises croisées va permettre une réponse a la situation qui dépassera peut-étre
la simple addition des propositions de I’'un et de I'autre". Ce partage permettrait la mise
a disposition des compétences et connaissances des différentes personnes qui
composent alors une équipe au service d'un projet de santé. Il est évident que "le
patient [doit avoir] le dernier mot puisqu'il est tout de méme celui qui décide ou non de
s'engager dans la démarche">*.

La dynamique de groupe : pour certains professionnels (n=6) la dynamique de groupe
permet de favoriser la mobilisation des personnes. Le groupe permet également de
relativiser ou plus exactement de mettre de la distance avec ses propres problémes de
santé. Cependant il s’avere nécessaire et non sans difficulté pour l'intervenant
d’insuffler a la fois une cohésion de groupe tout en respectant et en mobilisant les
aspirations de chacun.

Le respect des libertés individuelles : beaucoup de professionnels interrogés (n=11)
soulignent la nécessité "de laisser le temps aux patients d’adhére[r] a la démarche”,
"on dit au patient aujourd’'hui vous n'étes pas prét, recontactez-nous ou on vous
recontacte" or cela est souvent trés compliqué a justifier aupres des financeurs alors
que cela est clairement identifié comme un levier pour les acteurs.

A ce jour, suite a une vingtaine d’entretiens réalisés et analysés, nous avons identifié des
approches innovantes sur I'ensemble du territoire. Ces projets font écho aux préconisations
de la charte d’Ottawa et mériteraient une réelle reconnaissance pour permette de passer d’un
systeme curatif (axé sur la maladie) a un systeme de santé (axé sur la promotion de la santé).
Cette évolution nécessite des modes de financements et de rémunérations différents de
I’existant mais nécessite également de s’accorder sur une vision commune favorisant une
organisation des soins offrant un nouvel équilibre structurel satisfaisant entre les différents
acteurs du systeme de santé. Ces changements devront s’accompagner d’une nouvelle
perception des personnes qu’en a leur rapport a la santé, les impliquant ainsi dans leur
expérience de soin.

28 Entretien 2
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