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FETCH :  Fédération d’Education Thérapeutique Hôtel Dieu Cochin 
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HPST :  Hôpital Patients Territoires Santé 

INPES :  Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé 

MIG :   Mission d’Intérêt Général 

OMS :   Organisation Mondiale de la Santé 

PEP :   Pratique Exigible Prioritaire 

PUPH :  Professeur des Universités – Praticien Hospitalier 

SROS :  Schéma Régional d’Organisation des Soins 

UTEP :  Unité Transversale d’Education Thérapeutique 



 - 5 - 

I – Introduction 
 

1. Contexte 

 

La maladie chronique 

En France, comme dans les pays au développement socio-économique comparable,  

l'élévation du niveau de vie, la promotion de la santé, la prévention et les performances du 

système de soins, s’accompagnent d’un accroissement de la longévité et, avec elle, de 

l’évolution de l’épidémiologie des maladies chroniques. Ainsi on estime, en France, que 15 

millions de personnes sont atteintes de maladies chroniques (1). Les maladies chroniques 

sont à l'heure actuelle un problème majeur de santé publique représentant plus de 90% des 

situations de soins (2). Les principales pathologies concernées sont les affections 

cardiovasculaires, les tumeurs malignes, les affections respiratoires, les affections 

digestives, les traumatismes et le diabète. 

Selon l'OMS, les maladies chroniques sont « des affections de longue durée qui, en règle 

générale, évoluent lentement » (3). Dans le code de la Sécurité sociale (article L324-1 et 

R324-1), la maladie chronique correspond à une affection de longue durée définie comme 

nécessitant des soins continus de plus de 6 mois. 

La maladie chronique est souvent silencieuse ou très lentement progressive. Ceci peut 

conduire à un décalage entre la réalité de son état de santé et la perception que le patient peut 

en avoir. Et pourtant, la maladie chronique, nécessite souvent des traitements complexes et 

par définition de longue durée, sans parler des modifications d’habitudes de vie souvent 

indispensables à son équilibre. Ce rapide état des lieux permet de comprendre la profonde 

modification du rôle des acteurs de la relation qui se crée entre patient et soignant. Ainsi, dans 

un mouvement sociologique global, les attitudes et les comportements des professionnels 

de santé et des patients se transforment. Une relation de partenariat, de partage de savoirs et 

d’expériences qui permet au patient de trouver un nouvel équilibre avec sa maladie se met en 

place Dans ce contexte, l’Education Thérapeutique du Patient  (ETP) représente une 

stratégie possible. 

 

L’éducation thérapeutique du patient  

Prévue par la charte d'Ottawa, adoptée le 21 novembre 1986 par la première Conférence 

internationale pour la promotion de la santé dans le cadre de l'acquisition d'aptitudes 
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individuelles, l'ETP a été définie par l'OMS de la manière suivante : « L'éducation 

thérapeutique du patient est un processus continu, intégré dans les soins et centré sur le 

patient. Il comprend des activités organisées de sensibilisation, d'information, d'apprentissage 

et d'accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, 

l'hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les comportements de santé et 

de maladie du patient. Il vise à aider le patient et ses proches à comprendre la maladie et le 

traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou 

améliorer la qualité de vie. L'éducation devrait rendre le patient capable d'acquérir et 

maintenir les ressources nécessaires pour gérer de manière optimale sa vie avec sa maladie » 

(4). 

 

2. Etat des lieux 

 

Contexte réglementaire en France 

L'ETP a connu une reconnaissance tardive en France. Alors que dans les années 90 les 

initiatives d’éducation thérapeutique reposaient essentiellement sur un engagement militant 

d’équipes soignantes, les années 2000 sont celles de l’émergence d’une volonté politique 

marquée par la Loi du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la 

santé et aux territoires (loi HPST).  

A partir du début des années 2000, les politiques commencent à prendre en compte l’ETP. On 

note une évolution institutionnelle forte, favorable au développement de ces actions, dont ne 

bénéficie à ce jour qu’un nombre restreint de patients atteint de maladies chroniques.  

Ainsi l’ETP fait partie intégrante du plan national d’éducation pour la santé de 2001 ; l’INPES 

(Institut national de prévention et d'éducation pour la santé), créé en 2002, se voit confier des 

missions d’éducation thérapeutique ; la plupart des plans de santé publique relatifs aux 

maladies chroniques intègrent un volet éducation thérapeutique. Enfin le plan pour 

l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques est centré en 

grande partie sur le développement de l’éducation thérapeutique.  

En 2007, la HAS (Haute Autorité pour la Santé) et l’INPES publient un guide 

méthodologique (5).Ce guide méthodologique a permis de définir l’éducation thérapeutique, 

ses finalités, son organisation, ceci en décrivant le contenu de ses étapes, et en proposant une 

structuration de programme, une évaluation du processus d’éducation et une réflexion sur 

l’évaluation de l’efficacité de l’éducation thérapeutique. 
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L’INPES réalise toute une série d’enquêtes sur l’éducation thérapeutique : dans les SROS 

(Schéma régionaux d’organisation sanitaire) (6), dans les établissements de santé (7) et sur la 

formation (8).  

En ce qui concerne les SROS, l’enquête montre que l’ETP est largement citée dans tous les schémas 

régionaux d’organisation sanitaire. Le constat tiré par les auteurs de cette étude précise que l’ETP est 

désormais connue et admise et qu’elle fait l’objet d’un état des lieux et /ou de recommandations dans 

la quasi-totalité des volets traités par les SROS. 

Les résultats de l’enquête dans les établissements de santé font ressortir que la pratique de 

l’ETP est déclarée majoritairement prioritaire dans 69% des établissements. Près d’un tiers 

des établissements dispose d‘une ou plusieurs personnes chargées de coordonner les activités 

d’ETP. Un établissement sur 5 dispose de personnes ayant un temps dédié à cette mission. Les 

pathologies prioritairement prises en charge dans les activités d’éducation sont le diabète, 

l’insuffisance cardiaque et les maladies coronariennes, l’asthme, l’obésité. Les conclusions 

soulignent, toutefois, l’hétérogénéité de l’organisation de ces activités et des moyens mis en 

œuvre, les niveaux de formation des professionnels impliqués variables d’un établissement à 

un autre et le nombre relativement faible de patients en bénéficiant. 

L’état des lieux et les propositions pour une meilleure organisation et prise en charge des 

activités d’ETP sont décrites dans le rapport «Pour une politique nationale d’éducation 

thérapeutique du patient » (9) de 2008. Les auteurs constatent : 

-  L’émergence de l’E.T.P. comme pratique structurée au sein des activités de soins qui 

mobilise des moyens financiers importants ;  

-  L’hétérogénéité des programmes mis en place, concerne l’organisation des activités et 

la structuration des programmes (existence d’un diagnostic éducatif, élaboration d’un 

programme personnalisé, mise en œuvre des séances individuelles ou collectives 

d’éducation, évaluation des compétences acquises et du déroulement des activités et 

du programme), la diversité des pathologies chroniques éligibles à ces programmes 

comme leur durée ou la formation des éducateurs ; 

-  La faiblesse du nombre de patients impliqués. 

Les recommandations des auteurs sont données au tableau 1. On retiendra principalement : 

-  L’éducation thérapeutique du patient devra être reconnue dans la loi pour toute 

personne atteinte d’une maladie chronique et dont l’état le nécessite. Cette éducation 

thérapeutique du patient devra être intégrée dans un plan de soins coordonnés. Ce droit 

n’est pas opposable ; 
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-  Les Agences Régionales de Santé (ARS) auront pour mission de labelliser les équipes 

et les structures au sein des établissements de santé et aussi pour les pratiques 

ambulatoires, sur la base d’un cahier des charges national, ainsi que d’évaluer les 

programmes d’ETP. 

 

Tableau 1 : Principales recommandations du rapport «Pour une politique nationale d’éducation 
thérapeutique du patient» (9) 

 

N° Recommandation 

1 

L’éducation thérapeutique s’entend comme un processus de renforcement des capacités du malade et/ou de son 
entourage à prendre en charge l’affection qui le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de soins. Elle vise à 
rendre le malade plus autonome par l’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il devienne l’acteur de son 
changement de comportement, à l’occasion d’évènements majeurs de la prise en charge (initiation du traitement, 
modification du traitement, événement intercurrents,…) mais aussi plus généralement tout au long du projet de 
soins, avec l’objectif de disposer d’une qualité de vie acceptable. 

2 

La mise en œuvre d'une politique nationale d’ETP ne peut être que progressive. Certaines pathologies devront être 
choisies comme prioritaires dans la première phase de cette mise en œuvre. Ce choix pourrait être fait par décret du 
ministre. Dans l'état actuel des expériences en France et de la validation de l’ETP au niveau scientifique, les 
membres de la mission proposent que les pathologies prioritaires soient le diabète, les pathologies cardio-
vasculaires, l'asthme et le VIH. 

3 

Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission d’évaluer les programmes d’éducation thérapeutique 
du patient mis en œuvre en ambulatoires et au sein des établissements de santé. Cette évaluation (quantitative et 
qualitative) devra apprécier l’organisation du programme, son efficience et son impact sur la qualité de vie des 
patients. 

4 
Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission de labelliser les équipes et les structures au sein des 
établissements de santé et aussi pour les pratiques ambulatoires, sur la base d’un cahier des charges national, 
élaboré sous la responsabilité de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES). 

5 
L’éducation thérapeutique du patient devra être reconnue dans la loi pour toute personne atteinte d’une maladie 
chronique et dont l’état le nécessite. Cette éducation thérapeutique du patient devra être intégrée dans un plan de 
soins coordonnés. 

6 
L’accompagnement des patients dans l’ensemble de ses dimensions et vis à vis de l’ensemble de ses acteurs 
potentiels devra faire l’objet d’une mention légale renvoyant, si nécessaire, à des cahiers des charges, des 
référentiels ou des règlementations ad-hoc. 

7 Un patient est en droit de ne pas accepter un programme d’éducation thérapeutique du patient qui lui serait proposé. 

8 
Le refus par le patient d’un programme d’E.T.P. ne pourra conduire à une sanction et ne peut donc amener les 
assureurs à prononcer des sanctions financières à son encontre. 

9 

Un enseignement spécifique de l’éducation thérapeutique concernant la problématique, la méthodologie et les 
spécificités selon les différentes pathologies chroniques devra être dispensé à tous les futurs médecins dans le cadre 
de leur cursus de formation initiale. Cet enseignement devra être proposé à tous les professionnels de santé en 
formation initiale, selon des modalités spécifiques à chacune des formations. 

10 
Les directions hospitalières devront permettre la poursuite des activités éducatives existantes en matière d’E.T.P et 
leur développement. au sein des services ou des pôles hospitaliers, en attente de labellisation. Il conviendra donc 
d’en assurer le financement. 

11 
Les nouvelles agences régionales de santé devront négocier dans les conventions d’objectifs et de moyens, les 
activités d’éducation thérapeutique au sein des établissements de santé, publics et privés, et planifier le maillage 
territorial pour ces pratiques en ambulatoire. 

12 

Il sera créé au sein de la conférence nationale de santé une formation dont l'intitulé sera "formation spécialisée sur 
l'éducation thérapeutique et l’accompagnement des patients". Cette formation pilotera un groupe de travail avec les 
représentants des organismes d’assurance maladie, des organisations professionnelles des professionnels de santé et 
des associations des usagers pour organiser un partage d’information dans les domaines dont elle a la charge. Cette 
formation spécialisée pourra être consultée par le ministre en charge de la santé sur toutes les questions ayant trait à 
l’E.T.P. ou à l’accompagnement du patient. 

13 

Suite à un appel régional à projet, l’ARS sera seule compétente dans son ressort territorial, pour retenir les 
programmes, habiliter les équipes à les à mettre en place et les financer. Pour exercer cette compétence, l’A.R.S. 
s’appuiera sur le respect d’un cahier des charges national et tiendra compte des priorités nationales et régionales en 
matière d’éducation thérapeutique du patient. 

14 
La pratique de l’éducation thérapeutique du patient devra s’appuyer sur des compétences nouvelles (incluant la 
validation des acquis de l’expérience), à acquérir par un professionnel de santé. L’éducation thérapeutique du 
patient nécessite une formation spécifique et agréée, pour tout professionnel de santé qui souhaiterait l’exercer. 
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15 

Concrétiser les propositions de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) afin que soient 
mieux définis le contenu des enseignements en matière d’éducation thérapeutique du patient et les formes 
pédagogiques les plus adéquates, Dans cette perspective, un lien contractuel entre les filières de formation à 
l’éducation thérapeutique, l’Université et les équipes de terrain où elle se pratique est demandé par la mission. 

16 
Les membres de la mission ne considèrent pas « l’éducateur thérapeutique » comme un nouveau métier mais 
comme l’acquisition (ou validation des acquis de l’expérience) de compétences spécifiques. Ces compétences 
devront être exercées au sein d’une équipe soignante. 

17 
Tout service de court séjour qui propose des hospitalisations pour mettre en oeuvre certaines des activités d’un 
programme d’ETP devra pouvoir continuer à le proposer dans le cadre d’une tarification spécifique à l’éducation 
thérapeutique du patient. 

18 
Une équipe hospitalière compétente en E.T.P devra avoir la possibilité de piloter et d’animer un programme 
d’éducation thérapeutique du patient réalisé en ambulatoire et réciproquement. 

19 
Le financement des activités et des programmes d’éducation thérapeutique du patient devra être assuré d’une part 
sur une tarification spécifique, en ambulatoire comme à l’hôpital, et d’autre part sur un fonds national clairement 
identifié et réparti au niveau régional sur les agences régionales de santé. 

20 
La création d’un fonds national pour le développement de l’ETP permettra de regrouper et d’identifier l’ensemble 
des financements, publics ou privés, consacrés à la conception, à la coordination, à l’évaluation des programmes et 
à la formation en ETP. 

21 L’ARS sera le financeur unique régional de l’éducation thérapeutique du patient. 

22 
L’ARS financera des programmes agréés d’E.T.P. ; elle aura pour mission de financer la ou les structures 
transversales de compétences et de ressources, participant à l’élaboration des programmes. Elle financera en outre, 
les actions d’accompagnement. 

23 
La réforme en cours de la T2A devra intégrer la tarification spécifique des activités d’éducation thérapeutique du 
patient, selon les deux possibilités retenues (GHS ou forfait spécifique). 

24 
La classification pour les soins de suites et de rééducation (S.S.R.), en cours d’expérimentation, devra intégrer la 
rémunération de l’activité spécifique d’éducation thérapeutique qui est et sera développée par ces établissements 
(en hospitalisation complète et de jour). 

 

Ce rapport et les documents de référence récemment publiés par la HAS sur la pratique de 

l’ETP fixent les principes, enjeux et le cadre méthodologique nécessaire au développement 

des pratiques d’ETP en France (5, 9, 10). 

La Loi HPST inscrit pour la première fois, dans son titre VI, l’ETP dans le code de la santé 

publique. L'article 84 de la loi en précise la définition et le cadre d'organisation. Le texte 

précise : « L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins. Elle a pour objectif de 

rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en 

améliorant sa qualité de vie [...] Les programmes d'éducation thérapeutique sont conformes à 

un cahier des charges dont les modalités d'élaboration et le contenu sont définis par arrêté du 

ministre chargé de la santé ». 

Les décrets et arrêtés concernant ce cahier des charges, mais aussi les compétences des 

soignants en ETP, sont parus en août 2010 (11). 

Les programmes d’ETP sont dorénavant soumis à autorisation. Elle est délivrée par les 

ARS. L’autorisation se veut être un garant du respect du cahier des charges et être un futur 

outil pour l’ARS pour connaître l’offre d’éducation thérapeutique et éventuellement la 

planifier sur des territoires donnés.  
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L’éducation thérapeutique dans les établissements de santé 

L'éducation thérapeutique s'est développée principalement dans les services hospitaliers dès la 

fin des années 1970 ou le début des années 1980 sous l'impulsion de médecins militants qui 

avaient compris tout son intérêt. Ainsi, en France aujourd’hui, l’offre d’ETP est très 

hospitalo-centrée, proposée dans des structures très diverses : services de court séjour où elle 

concerne des pathologies diverses (diabète, asthme, etc.), des suites opératoires (colostomie, 

trachéostomie, etc.) ou des actions de rééducation (phonique, physique) (12). 

Fin 2006 - début 2007, l'INPES a réalisé une enquête auprès des établissements de santé avec 

pour objectif d'identifier et de décrire les activités d'ETP. Elle portait sur les établissements 

ayant reçu en 2005 des financements au titre de la Mission d’Intérêt Général (MIG)  

« prévention et éducation thérapeutique », soit 333, parmi lesquels 191 ont répondu (57%). 

69% des établissements déclaraient l'ETP prioritaire, 78% l'avaient inscrite dans le projet 

d'établissement et 77% dans leur plan de formation. Le diabète concernait 27% des activités, 

les maladies vasculaires 23%, le cancer 16%, les maladies respiratoires 13%, dont 8% pour 

l'asthme, l'obésité, les affections neurologiques les affections digestives 10% (7). 

 

II – Etat des lieux 
 

1. Constats  

 

Développement de l’éducation thérapeutique dans le groupe hospitalier 

Le groupe hospitalier Cochin - Hôtel Dieu – Broca (dénommé ci-dessous GH) est en taille le 

deuxième groupe hospitalier de l’Assistance Publique Hôpitaux de Paris (APHP). Il est connu 

pour sa forte représentation de spécialités médicales. De part ce fait de multiples maladies 

chroniques et maladies rares sont prises en charge dans ses structures. Ainsi très tôt 

l’éducation thérapeutique a été développée par des équipes convaincues de son intérêt et 

innovantes dans le domaine. Les spécialités concernées sont : diabète et obésité de l’adulte et 

de l’enfant, pneumologie, rhumatologie, rééducation fonctionnelle, prise en charge de la 

douleur, cancer, maladies infectieuses, gériatrie… De plus Cochin - Hôtel Dieu – Broca est un 

des 4 groupes hospitaliers qui, avant la promulgation de la Loi HPST, avait déjà essayé de 

fédérer les équipes faisant de l’ETP au sein de la Fédération d’éducation thérapeutique Cochin 

Hôtel Dieu (FETCH) (13). Cette structure a été à l’origine de réunions régulières où soignants 
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et patients ont pu échanger, où les équipes déjà engagées ont pu faire part de leurs expériences 

et les autres cherchées de l’inspiration de l’aide et du soutien. 

 

Le GH fait parti de l’Assistance Publique Hôpitaux de Paris (APHP) 

Depuis la mise en place de la tarification à l’activité (T2A), l’ETP est considérée comme une 

mission d’intérêt général (MIG) réservées à des activités difficilement tarifables. Le Ministère 

de la Santé, dans la Circulaire DHOS du 16 juillet 2008 relative au financement des MIG 

intitulées « Actions de prévention et d’éducation thérapeutique relatives aux maladies 

chroniques et portant sur la mise en place d’un suivi de l’activité d’éducation thérapeutique 

dans les établissements de santé » (14), a fixé pour la première fois en France les modalités de 

financement de l’éducation thérapeutique.  

Depuis 2004, l’AP-HP se voit attribuer, chaque année au titre de la MIG, 17 millions d’euros 

(l’attribution des montants spécifiques aux hôpitaux fixée depuis cette date n’a pas varié) pour 

ses activités d’ETP.  

Un premier bilan a été réalisé à partir des résultats de l’enquête ARHIF/DRASSIF menée en 

décembre 2008. Il s’agissait d’un bilan de cadrage et son analyse doit être prudente car les 

données sont déclaratives et incomplètes (ne serait-ce que parce que la liste des pathologies 

prises en compte était fermée ; un certain nombre de secteurs d’activité, comme la gériatrie, 

n’était pas recherché), faute de définition précise, du manque de certaines données 

importantes comme l’ancienneté des programmes. Malgré ces réserves, il est possible de 

considérer que 22 sur 37 des hôpitaux de l’AP-HP sont impliqués dans l’éducation 

thérapeutique de l’adulte et de l’enfant. A cette offre, il faut ajouter un développement de 

l’ETP pour les patients atteints de maladies rares (drépanocytose, maladies lysosomiales, 

maladies endocriniennes rares), pour les patients stomisés et laryngectomisés… Par ailleurs, 

au moins 4 hôpitaux ont mis en place une structure transversale de coordination de 

l’éducation thérapeutique (13). 

Toutefois, force est de constater qu’il existe aujourd’hui un écart majeur entre les politiques 

annoncées et la réalité de terrain, avec une déconnection totale entre les besoins et les moyens 

alloués. En particulier l’enveloppe spécifique éducation thérapeutique est redistribuée au sein 

des hôpitaux dans l’enveloppe générale MIG sans que la part dévolue à l’éducation 

thérapeutique ne soit clairement identifiée par les établissements. Il faut dire que les politiques 

volontaristes basées sur des crédits fléchés ont de plus en plus de mal à voir le jour lorsque 

parallèlement les directeurs d’établissement ont à endiguer les déficits, à restructurer, à 

réformer et à respecter les plafonds d’emploi qui leur sont imposés.  
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La nouvelle donne : la loi HPST 

Pour répondre aux nouvelles exigences, l’AP-HP s’est donné comme objectif de constituer 

une offre d’éducation thérapeutique structurée et organisée sur l’ensemble de ses groupes 

hospitaliers au décours du plan stratégique 2010-2014. Pour cela est créée une cellule 

méthodologique qui aura pour mission (13) : 

- de répondre aux demandes d’appui des équipes de terrain notamment dans les champs 

de l’évaluation et du recueil d’activités ; 

- et formaliser les indicateurs d’activité et d’évaluation. 

 

2. Etats des lieux 

 

Etat des lieux en 2009 

La confrontation de l’existant aux critères de qualité en vigueur constitue un élément clé pour 

l’amélioration de la qualité des actions en ETP. C’est dans cette optique que la FETCH a 

réalisé en 2009 un audit sur les activités en éducation des hôpitaux Cochin et Hôtel Dieu. Les 

critères de qualité étaient alors ceux défini par le groupe de travail de l’OMS de 1998 (3). Ces 

recommandations ont servi de repère pour la description des actions en ETP se déroulant dans 

le GH. Ils s’agissaient aussi d’objectiver les programmes existants et les thématiques 

concernées et d’identifier les projets en développement.  

Ce recueil a été fait par un questionnaire postal envoyé après une réunion d’information à 

laquelle étaient invités tous les acteurs identifiés en ETP du GH. Lors de cette réunion le 

questionnaire a été discuté et validé par les présents. Le recueil d’information s’est fait sur 

une période de 3 mois, avec de multiples rappels y compris téléphoniques. 

En tout 14 des 17 services répondants, sont concernés par des activités en ETP. Les 

thématiques sont multiples : diabétologie, obésité, maladie infectieuse, cancer, trouble du 

sommeil, adolescents en difficulté, psychiatrie adulte, toxicomanie, patients avec stomie, 

cancer, maladie rhumatismale inflammatoire, traitement au long cours (corticoïdes, 

antalgiques, opioïdes, chimiothérapie adjuvante). Les activités impliquent toujours des 

équipes pluri-professionnelles, elles se font en individuel et/ou en groupe.  

On peut voir dans cette enquête que la majorité des équipes s’est approprié la démarche 

éducative, mais à des niveaux très variables. Par exemple très peu ont un support écrit 

décrivant les activités, l’évaluation n’est que rarement pratiquée 

Enfin l’enquête a permis d’identifier des difficultés rencontrées par les équipes  dont les 

activités en ETP étaient souvent peu formalisées, peu reconnues, et rarement financées. 



 - 13 - 

L’évaluation, aussi bien des files actives de patients, que du processus et des résultats, est 

quasi inexistante et les soignants se heurtent à des lacunes méthodologiques importantes 

(montage de dispositifs, méthodes éducatives, outils…). Cette enquête reste incomplète. 

D’abord parce que le taux de réponse a été relativement faible, ensuite parce que dans le 

questionnaire nombre de critères de qualité comme la formation des soignants, les modèles 

théoriques qui sous-tendent les activités ne sont pas questionnés. 

 

Demandes d’autorisation auprès des ARS 

La fin de l’année 2010 a été marquée par le dépôt des demandes d’autorisation pour les 

programmes d’ETP auprès des ARS.  

Nous avons vu, d’après les résultats de l’enquête 2009, que peu d’équipes étaient en capacité 

de répondre dans le temps imparti, moins de 4 semaines, en remplissant les critères de qualité 

fixés par le cahier des charges des décrets de 2010 (14). C’est pour aider les équipes au niveau 

méthodologique que deux personnes ont été missionnées par Monsieur le directeur P De 

Wilde du GH: Mme MORIN Michèle, cadre de santé à l’Hôtel Dieu et Mme MOSNIER-

PUDAR Helen, praticien hospitalier à Cochin. De plus et dans le même temps une infirmière 

coordinatrice pour l’éducation thérapeutique, Mme BOUFFETTE Laurence, a été engagée, 

traduisant une forte implication de la direction de soins dans le développement de l’ETP sur le 

GH. Le travail de ce groupe a été d’informer la communauté du GH, d’apporter une aide 

méthodologique et bibliographique, de relire, demander complément d’information, 

uniformiser les demandes. Dans un deuxième temps d’informer les équipes des réponses de 

l’ARS, d’aider à la réalisation des recours. 

Ainsi le GH a pu déposer 28 demandes d’autorisation, 16 à Cochin, 10 à l’Hôtel Dieu, 1 à 

Broca et 1 commun à Cochin et Hôtel Dieu, provenant de 15 services différents. Cinq 

demandes d’autorisation concernaient des programmes « de novo », inexistant jusqu’alors sur 

le site. 23 programmes ont reçu autorisation (voir annexe 1). Les refus concernaient 6 

programmes, 5 pour la raison « n’est pas une priorité régionale » et pour 1 programme non-

conformité au cahier des charges. Un recours a été fait pour 4 de ces programmes, 2 ont reçu 

autorisation depuis.  

Début 2012, 3 nouvelles autorisations ont été demandées ; un programme refusé a été 

resoumis (tabeau 2). 
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Tableau 2 : Programmes d’éducation thérapeutique du groupe hospitalier 
  En vert programmes autorisés par les ARS 
  En rouge programmes refusés par les ARS 
  En violet programmes avec autorisation en cours d’examen 

SITE  SERVICE  NOM DU PROGRAMME  
Éducation thérapeutique et mucoviscidose à l’âge adulte Pneumologie 
Éducation thérapeutique – amélioration de la qualité de vie des 
patients asthmatiques 
Insulinothérapie fonctionnelle : traitement du diabète de type 1- 
adaptation du programme pour le diabète de la mucoviscidose 
Éducation thérapeutique et prise en charge de l’obésité 
Éducation thérapeutique et diabète de type 2 

Maladies 
Endocriniennes et 
Métaboliques 

Prévention de l’insuffisance surrénale aigue chez les patients 
atteints d’une insuffisance surrénale chronique et amélioration de 
la qualité de vie 
Programme de prise en charge intensive des lombalgies 
chroniques invalidantes 
Education thérapeutique sur les traitements non pharmacologiques 
et l’activité physique dans la polyarthrite rhumatoïde 
Programme de Prévention des chutes chez les patientes 
ostéoporotiques 

Rééducation 
fonctionnelle  

Programme d'éducation associé à un programme d'exercices dans 
la gonarthrose symptomatique 

Rhumatologie  Impact d’un programme d’éducation thérapeutique sur 
l’acceptation de la maladie et la prévention des comorbidités chez 
les patients ayant un rhumatisme inflammatoire chronique 

Orthopédie Chirurgie prothétique pour arthrose de la hanche ou du genou : 
préparation à l’intervention et prévention du risque infectieux 
Prévention du risque d’acidocétose et de cétoses chroniques chez 
des adolescents diabétiques déséquilibrés chroniques dans un 
contexte de difficultés psychologiques et/ou sociales  

Maison des 
adolescents  

Prise en charge ambulatoire de l’obésité sévère, associée à des 
difficultés psychologiques et/ou sociales chez l’adolescent  

Immuno-
diabétologie  

Amélioration de l’équilibre glycémique et de la qualité de vie chez 
les patients présentant un diabète de type 1 par un programme 
d’éducation thérapeutique à l’insulinothérapie fonctionnelle 

Hématologie 
 

Education à l’administration des facteurs antihémophiliques aux 
patients atteints d’hémophilie sévère par les parents des jeunes 
enfants ou les patients eux-mêmes. Réévaluation au long cours des 
acquis. 

COCHIN 

Chirurgie digestive Education thérapeutique pour les femmes atteintes d’endométriose 
digestive porteuses d’une iléostomie et/ou atteinte de neuro-vessie 
périphérique 

COCHIN et 
HOTEL 
DIEU 

Médecine interne de 
CCH et HTD, 
Pharmacie 

Programme d’éducation thérapeutique destiné aux personnes 
vivant avec le VIH «  un temps pour soi » 

Pneumologie Éducation thérapeutique des malades atteints de broncho-
pneumopathie 
Mieux connaitre le diabète sous insuline prévenir les 
complications aigues et chroniques et améliorer la qualité de vie 
(diabète de type 1) 
Le diabète de type 2 : comprendre la maladie prévenir ses 
complications changer les comportements pour améliorer la santé 
Éducation thérapeutique par auto apprentissage ambulatoire au 
traitement du diabète de type 1 (insulinothérapie fonctionnelle) 

HOTEL 
DIEU 

Diabétologie 

Prévention des complications aigues et chroniques du diabète 
amélioration de la qualité de vie et évaluation du rapport bénéfice-
risque chez les patients diabétiques sous pompe à insuline externe 
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Auto soin et prévention chez les diabétiques à haut risque 
podologique 

Médecine interne  Programme d’amélioration de la qualité de vie et d’aide aux 
patients douloureux chroniques : « le programme fibroschool » 

Centre du Sommeil 
et de la Vigilance  

Prévention des insomnies chroniques et amélioration de la qualité 
de vie des patients insomniaques par éducation et thérapie 
comportementale. 

Oncologie Éducation thérapeutique axée sur la fatigue  chez des patients 
traités par chimiothérapie anticancéreuse 

BROCA Gérontologie 2 Programme psycho-éducatif d'aide aux aidants des malades 
d'Alzheimer 

Nouvelles demandes en cours d’examen 
Programme de Prévention multidisciplinaire des chutes chez les 
sujets à risque de fracture 

Rhumatologie  

Impact d’un atelier éducatif de soutien et d’accompagnement pour 
les « aidants » de patients suivis pour un rhumatisme 
inflammatoire chronique  
(polyarthrite rhumatoïde, sclérodermie systémique, rhumatisme psoriasique, 
spondylarthrite)  

Prise en charge ambulatoire de l’anorexie mentale  chez 
l’adolescent de 11-18ans 

COCHIN 

Maison des 
adolescents  

Prise en charge ambulatoire des troubles boulimiques des 
adolescents (15-22 ans) 

 

3. Etats des lieux : Conclusions 

 

L’éducation thérapeutique depuis son inscription dans la loi HPST, avec les décrets et arrêtés 

qui s’y rapportent, devient une prestation du système de santé à laquelle doivent avoir accès, 

au même titre que le soin, tous les patients dont le problème de santé le justifie. Ce 

développement amène à s’interroger sur la formalisation de l’organisation d’une ETP au 

profit des patients atteints d’une maladie chronique (16).  

Mettre en œuvre une telle prestation à l’hôpital ne va pas de soi (17). Il s’agit de mettre en 

œuvre une coordination qui permettra de répondre réellement à l’intégration durable de l’ETP 

dans le système hospitalier de soins qui passe par la prise en considération de la prévalence 

des maladies chroniques des besoins des patients, des contraintes du système de santé, sans 

remettre en cause les valeurs fondatrices de l’ETP. Le défi est donc de développer dans les 

structures hospitalières des stratégies de recrutement des patients, d’assurer l’accessibilité des 

programmes, la qualité des programmes, la formation des équipes, et aussi la logistique, la 

reconnaissance et le financement dans un lieu où l’acte technique facilement codifié à un tarif 

opposable est devenu le mètre étalon (18). 

Il ne s’agit pas ici d’une problématique éducative au sens propre du terme, mais de répondre à 

la structuration de l’ETP au sein d’un groupe hospitalier, celui de Cochin – Hôtel Dieu –

Broca, permettant de développer les actions d’éducation dans le cadre de la loi HPST et des 

décrets et arrêtés qui s’y rapportent. Il ne s’agit pas non plus « juste de répondre à un label », 
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mais de créer une unité ressource pour les équipes hospitalières en créant une dynamique 

favorable au développement d’une ETP de qualité au sein du GH. 

 

III – Création d’un Comité de pilotage en éducation du patient 
 

1. Approche de solution  

 

Pour répondre au problème identifié, la mise en place d’une structure transversale éducative 

(UTEP) semble être une réponse adaptée. Elle jouerait un rôle d’accompagnement dans la 

réflexion, la conception, la mise en place logistique et l’évaluation dans les différentes 

structures et disciplines qui entreprennent ou confortent une telle démarche éducative. De plus 

une telle structure peut jouer un rôle de référent et d’accompagnement pour des démarches 

éducatives entreprises en ambulatoire sur le secteur sanitaire. Ceci contribuera, dans le futur, à 

une meilleure organisation des soins, évitant les redondances ou lacunes, optimisant les 

relations entre l’ensemble des acteurs de santé. 

De nombreux hôpitaux en France et à l’étranger (18, 19, 20) ont développé une unité 

transversale avec des dénominations et des missions très variables, allant de la prévention en 

général à une activité plus ciblée « éducation thérapeutique ». Les principaux avantages d’une 

telle structure sont : 

-  La qualité par la professionnalisation de l’équipe et la création d’une dynamique ; 

-  L’économie par mutualisation des compétences ; 

-  L’efficacité de part l’attribution de moyens propres (21). 

Dans le contexte du GH, il s’agit de favoriser la création d’une structure transversale 

multiprofessionnelle et multidisciplinaire dont les objectifs opérationnels sont : 

-  Faire le bilan de l’existant sur l’ensemble des services du groupe hospitalier ; 

-  Identifier les besoins en éducation thérapeutique au sein du groupe hospitalier ; 

-  Conceptualiser l’organisation de l’éducation thérapeutique à trois niveaux : 

• actions d’éducation dans les unités de soins 

• structure d’éducation thérapeutique propre à une discipline ou à un pôle ; 

• structure transversale de recours (structure d’expertise, de conseils 

méthodologiques, d’organisation de l’offre de formation). 

Le projet initial, pour répondre à ce besoin, était de créer une Unité Transversale d’Education 

Thérapeutique, ou UTEP. La conjoncture actuelle de l’Assistance Publique Hôpitaux de Paris 
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en général et celle du groupe hospitalier n’est pas favorable à la création d’une telle structure, 

faute principalement de moyens, mais aussi de volonté politique aussi bien au niveau central 

que local. Toute fois compte tenu des enjeux, y compris financier, il a été décidé de mettre en 

place un Comité de pilotage. Celui-ci permettrait, au niveau du GH, d’assurer une dynamique 

autour de l’ETP avec de l’aide méthodologique, de la formation, des échanges d’expériences, 

une base documentaire et bibliographique, la création de liens avec les associations de 

patients…Ce comité de pilotage devra être représentatif de tous les corps de métiers 

impliqués, de la direction et des patients. Elle doit s’appuyer sur les compétences existantes 

au niveau du GH, aussi bien médicale que non médicale.  

 

2. Réalisation 

 

Identifier et rencontrer les acteurs au sein du groupe hospitalier 

Cette étape mal identifiée au départ a été développée comme un préalable à la réalisation du 

projet. En annexe1 sont donnés les comptes rendus succincts de ces rencontres. 

Ils résultent de ces rencontres que les missions dévolues aux structures transversales en ETP 

dans les GH de l’AP-HP sont aux yeux du siège de :  

-  Coordonner les actions ETP ; 

-  Etre le relai avec la Cellule méthodologique du siège, en particulier dans l’aide 

logistique et méthodologique à l’élaboration des demandes d’autorisation ; 

-  Mettre en place l’évaluation de l’activité d’ETP, c’est elle qui permettra de maintenir 

les budgets décernées par les ARS pour les programmes d’ETP ;  

-  Mettre en conformité les programmes avec le cahier des charges défini par les décrets 

d’aout 2010 ; 

Tous les autres acteurs ont accueilli avec intérêt et bienveillance le projet. Ils ont tous donné 

leur accord pour y participer ou y être représenté. 

Les coordonateurs de programme ont particulièrement fait part de leurs besoins qui sont 

nombreux : 

-  Instaurer une dynamique ETP sur le GH.  

-  Etablir un espace de communication intra GH pour tous les coordonateurs. Pouvoir 

échanger sur les pratiques et mettre en commun. 

-  Assurer que le financement dévolu soit bien redistribué au niveau des services 

concernés. 

-  Analyser les besoins des équipes d’ETP. 
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-  Améliorer la lisibilité et l’accessibilité des actions ETP du GH. 

-  Apporter des ressources et des appuis méthodologiques aux équipes. 

-  Développer des outils de formation en ETP. 

 

Création du Comité de pilotage et mode de fonctionnement 

Le Comité de pilotage est composé des personnes intéressées par l’ETP au sein du GH : 

membres de l’équipe de coordination (voir infra), personnes ressources provenant des 

différentes équipes, représentants de l’administration hospitalière, de la direction des soins 

infirmiers, des associations de patient. Son rôle est de créer la « politique » autour de l’ETP 

dans le GH, de susciter des axes de réflexion afin de renforcer la dynamique et la culture 

éducative. Pour la composition voir annexe 2. 

Une équipe de coordination a été créée, composée de 4 personnes : Helen Mosnier-Pudar 

(médecin PH), Michèle Morin (cadre de santé), Laurence Bouffette (infirmière, seule 

personne salariée pour la coordination de l’ETP sur le GH), Serge Perrot (médecin, PUPH, 

président de la FETCH). L’ensemble de ces personnes est formé à l’éducation. Elles 

gardent toutes une activité d’éducation auprès des patients. Trois d’entre-elles sont aussi 

formées à la formation des soignants dans le domaine de l’ETP.  

Les missions de l’équipe de coordination sont en cours de stabilisation. Les premières 

orientations qui se dégagent concernent : 

-  Favoriser les échanges entre les équipes : réunions régulières, intranet, état des 

lieux… 

-  Faire le lien avec le comité de pilotage du siège de l’APHP. 

-  Faire le lien avec les différentes directions du GH : en particulier la direction des 

finances… 

-  Proposer un accompagnement des projets : aide à la formalisation, appui 

méthodologique, aide à l’évaluation… 

-  Apporter une aide documentaire : articles, textes officiels, appel à projets… 

-  Proposer et  coordonner la formation en ETP. 

 

IV – Formulation de la problématique éducative 
 

Pour stabiliser les missions du Comité de pilotage et créer une dynamique autour de l’ETP 

dans le GH les premières réalisations du Comité ont été de : 
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− Faire le bilan de l’existant sur l’ensemble des services du GH ; 

− Identifier les besoins en éducation thérapeutique au sein du GH. 

C’est sur cette analyse que portera le présent mémoire. Il s’agit ici d’identifier les services qui 

ont développé des programmes (autorisation ARS obtenue) ou des actions d’ETP ciblant les 

maladies chroniques, d’évaluer les files actives de patient, de décrire les modalités 

organisationnelles et financières de ces actions. 

Le comité de pilotage, a été à l’origine de: 

-  l’organisation de l’étude, 

-  la mise point des questionnaires 

-  la supervision et la réalisation des différentes étapes du projet, 

-  la validation des résultats, 

-  la validation des modalités de communication des résultats. 

Les critères de qualité des actions d’ETP retenus sont ceux du cahier des charges de demande 

d’autorisation des programmes auprès des ARS. 

Le public-cible de cette étude concerne tous les services du GH. Toutefois le Comité de 

pilotage s’est particulièrement attaché à recueillir les réponses des services qui ont déjà des 

programmes ou des actions en cours et ceux qui ont en prévision la mise en place de 

nouveaux programmes. L’identification de ces équipes s’est faite d’une part grâce au travail 

de « collecte » des dossiers pour les demandes d’autorisation auprès des ARS, puis par une 

réunion organisée par le Comité de pilotage ouverte à toutes les personnes intéressées par 

l’ETP au sein du GH en décembre 2011, enfin par les rencontres faites par la direction des 

soins avec les cadres des pôles qui concernent l’organisation et la recherche en soins 

infirmiers et l’ETP. 

 

1. Analyses des besoins  

 

Pour le recensement des besoins, un questionnaire a été développé en s’inspirant de celui du 

projet EPHORA (22). 

EPHORA est un outil au service des soignants investis dans des projets d'éducation du patient 

en région Rhône-Alpes. Ce site s'est constitué initialement autour d'actions développées à 

l'hôpital. Certaines modifications ont été apportées à ce questionnaire suite à une relecture et 

une réunion de débriefing, de synthèse validant ces modifications. Le questionnaire a, ensuite, 

été présenté, discuté et adapté lors d’une réunion avec les coordonateurs de programmes 

d’ETP ayant reçu une autorisation. 
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Le questionnaire est donné en annexe 3. 

 

2. Bilan de l’existant 

 

Pour faire le bilan de l’existant le Comité de pilotage s’est appuyé sur l’audit demandé pour la 

certification du GH. 

Lancée en juin 1999, la première procédure de certification visait, à promouvoir une 

démarche continue d’amélioration de la qualité auprès des établissements de santé.  

La certification est une procédure d’évaluation externe d’un établissement de santé 

indépendante de l’établissement et de ses organismes de tutelle. Des professionnels de santé 

mandatés par la HAS réalisent les visites de certification sur la base d’un manuel. Ce 

référentiel permet d’évaluer le fonctionnement global de l’établissement de santé. Elle mesure 

simultanément la mise en place d’une démarche d’amélioration continue de la qualité et le 

niveau de qualité atteint. L’autoévaluation est une étape essentielle de la procédure de 

certification. Les professionnels de l’établissement effectuent leur propre évaluation de la 

qualité des organisations et des pratiques mises en œuvre sur la base du manuel de 

certification. Les résultats sont transmis à la HAS. Le 3ième temps est la visite de certification 

conduite par des experts-visiteurs, des professionnels de santé formés à leur mission par la 

HAS qui permettra d’objectiver le niveau de qualité atteint et l’existence d’une dynamique 

d’amélioration. Un rapport est établi à l’issue de la visite. Il permet à la HAS de fonder une 

décision de certification graduée.  

Mise en œuvre par la HAS, la procédure de certification s’effectue tous les 4 ans. La dernière 

version du référentiel de certification (V2010), comporte la référence 23 « l’éducation 

thérapeutique à destination du patient et de son entourage ». 

Pour renforcer l’effet levier sur la qualité et la sécurité des soins de la certification, des 

pratiques exigibles prioritaires (PEP) ont été définies. La sélection de ces pratiques est 

fondée sur l’identification de sujets jugés fondamentaux pour l’amélioration de la qualité et 

de la sécurité des soins, par la HAS, les parties prenantes et les experts nationaux et 

internationaux ainsi que sur la capacité de la certification à générer des changements sur 

ces sujets.  

L’ETP ne fait pas encore partie des PEP, mais compte tenu des enjeux actuels, il existe une 

très forte probabilité qu’elle soit prise en compte dans les pratiques complémentaires et 

qu’elle fasse partie ultérieurement des PEP (23). Dans le guide pratique de la HAS pour 

conduire la certification, les précisions suivantes sont données concernant l’ETP :  
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− Le programme d’éducation thérapeutique est adapté au traitement et à la prévention des 

complications et des rechutes éventuelles. Il prend en compte les conséquences au 

quotidien de la maladie du patient sur sa vie familiale et professionnelle. 

− Le programme d’éducation thérapeutique est essentiel à une participation efficace du 

patient à son traitement et à la reconnaissance des symptômes prédictifs de 

complications et/ou de rechutes. 

− Ce programme porte, par exemple, en médecine ou chirurgie, sur des pathologies 

chroniques (diabète, asthme, etc.) ou des suites opératoires (colostomie, trachéotomie, 

etc.) ou sur des actions de rééducation (phonique, physique, etc.), ou en obstétrique et 

périnatalité, sur la préparation à la naissance, les méthodes de contraception, 

l’allaitement, la prise en charge du nouveau-né, etc. 

Le Comité de pilotage a été missionnée par la direction pour former un groupe de travail 

sur l’ETP dans le cadre de la certification du GH. Il est demandé que toutes les activités 

d’ETP soient auditées, y compris celles qui n’ont pas reçu d’autorisation par l’ARS. La 

grille d’évaluation utilisée est celle de la HAS donnée en annexe 3.  

 

V – Méthodologie 

 

1. Analyses des besoins  

 

Le questionnaire  

Il est auto-administré et permet de recueillir : 

-  Une présentation générale du service qui propose ses actions ;  

-  La (les) pathologie(s) concernée(s), la file active des patients  

-  Les constats et motivations à l’origine de l’action ; 

-  Les moyens disponibles (finances, personnels dédiés, temps alloué, niveau de 

formation des intervenants) ; 

-  Les freins et moteurs pour développer et/ou maintenir les actions d’ETP. 

Celui-ci a été adressé d’abord à tous les coordonateurs de programme ayant reçu autorisation 

par l’ARS. Dans un deuxième temps ce questionnaire a été adressé à tous les services du GH, 

par voie électronique. Les cibles étaient tous les cadres de santé et les chefs de service. 

Une relance par voie électronique a été faite à tout le GH. 



 - 22 - 

Pour les coordonateurs de programme, 3 relances on été faites, 2 par voie électronique, 1 par 

voie téléphonique. Enfin, en dernier recours, le questionnaire a été rempli lors de l’audit dans 

le cadre de la certification. 

 

La période de recueil des données  

Elle s’est étalée du 3 janvier 2012 (date d’envoi des courriers) au 6 avril 2012. Les 

modalités de retour étaient au choix le courrier, le fax ou le mail. La date limite de retour 

indiquée sur le questionnaire était le 20 janvier 2012, mais en raison du faible nombre de 

réponses à cette date le délai a été prolongé jusqu’au mois d’avril, période durant laquelle 

les relances ont été réalisées. 

 

L’analyse   

Une analyse quantitative a été développée en construisant un tableur, afin de proposer des 

statistiques descriptives. 

 

2. Bilan de l’existant 

 

Recueil des données  

Le groupe ETP pour la certification a été constitué par les membres du Comité de pilotage 

ETP du GH. Chaque membre auditera un ou plusieurs programmes pour une description 

détaillée de chaque action d’ETP entreprise.  

Pour réaliser cet audit, les membres du Comité de pilotage impliqués ont utilisé comme 

référence le manuel de certification (23) et sa grille d’analyse (annexe 3). Les références du 

manuel sont regroupées en quatre chapitres : politique et qualité du management, 

ressources transversales, prise en charge du patient et évaluations et dynamiques 

d’amélioration. Ce sont ces deux dernières catégories qui nous concernent. 

Chaque référence regroupe plusieurs critères sur une même thématique. Les critères du 

manuel de certification constituent des exigences formulées en objectifs à atteindre. Ils 

sont mesurables et objectifs et regroupés thématiquement. 

A chaque critère sont associés des précisions utiles ciblant le champ du critère ; les 

éléments d’appréciation de la satisfaction au critère ; une liste indicative de documents-

ressources ; une liste indicative de personnes-ressources. Pour l’ETP, ces éléments sont 

donnés dans le tableau 3. 
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La cotation est déterminée au regard de chacun des critères. Elle mesure le niveau de 

qualité atteint et indique si ce niveau est atteint régulièrement ou non et si la plupart ou 

l’ensemble des secteurs d’activité sont concernés. 

Pour l’éducation thérapeutique 3 problématiques (références) on été déterminées. Elles 

sont formulées comme suit, avec les critères pour chacune d’entre elle (annexe 3) :  

-  E1 : Prévoir (structuration de l’organisation) : 

• L’offre de programmes d’ETP au sein du GH et du territoire de santé est 

identifiée (les programmes écrits déposés à l’ARS, acceptés et refusés) 

• Les maladies ou situations nécessitant l’élaboration d’un programme d’ETP sont 

identifiées (descriptif épidémiologique des programmes écrits déposés à l’ARS) 

• Une coordination avec les professionnels extra-hospitaliers et les réseaux est 

organisée (compte-rendu, procédures, convention…) 

-  E2 : Mettre en œuvre : 

• Des programmes d’ETP autorisés sont mis en œuvre ; sinon l’établissement 

propose au patient une inscription dans un programme autorisé dans son 

environnement proche (compte-rendu, plaquette d’information des patients, 

dossier éducatif, support pédagogiques utilisés par les professionnels, supports 

éducatifs pour les patients...) 

• Le GH définit dans son plan de formation, une formation à l’ETP 

(sensibilisation, acquisition de compétences) (plan de formation, FETCH, 

CFCPH…) 

-  E3 : Evaluer et améliorer : 

• L’évaluation des conditions d’accès et de mise en œuvre des programmes d’ETP 

donne lieu à des actions d’amélioration (auto-évaluation annuelle des 

programmes, audit de programmes déjà réalisés, satisfaction des patients…) 
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Tableau 3 : Eléments servant de base à l’appréciation de la qualité des activités d’ETP  

Éléments d’appréciation 

Identification des thèmes d’éducation thérapeutique. 
Programmes d’éducation thérapeutique pour les patients et prise en 
compte des 
particularités (mode d’hospitalisation, pathologie, etc.). 
Adaptation des programmes d’éducation thérapeutique à l’état de santé 
des patients. 
Modes de communication facilitant la compréhension et la participation 
du patient. 
Organisation pour associer l’entourage au programme d’éducation 
thérapeutique. 

Documents-ressources 
Dossiers du patient. 
Documents d’information (plaquettes), programme d’éducation (papier, 
vidéo, etc.). 
Livret d’accueil. 

Personnes-ressources 
Professionnels. 
Patients et leur entourage. 
Représentants d’usagers. 

 

La démarche choisie pour ce recueil de données a été de type « visite confraternelle ». 

Chaque équipe a été sollicitée par mail avec, en pièce jointe le questionnaire et une 

explication de la démarche. Un binôme participant au groupe ETP pour la certification 

rendait visite à l’équipe pour un entretien permettant le recueil d’information. 

 

La période de recueil des données  

Elle s’est étalée du 9 janvier 2012 (date d’envoi des courriers) au 6 avril 2012. Les 

modalités de retour étaient au choix le courrier, le fax ou le mail. La date limite de retour 

indiquée sur le questionnaire était le 20 mars 2012. 

 

L’analyse  

L’analyse du recueil d’information fait au cours des visites confraternelles a été faite par 

l’ensemble du Comité de pilotage à l’occasion d’une réunion dédiée. En se basant sur la 

méthodologie de la certification, elle aboutit à une cotation pour chacun des critères. Elle 

permet, ainsi de mesurer le niveau de qualité atteint et d’indiquer si ce niveau est atteint 

régulièrement ou non, et si la plupart ou l’ensemble des secteurs d’activité sont concernés. 

L’échelle de cotation comprend quatre niveaux (A, B, C ou D). Elle repose sur les éléments 

d’appréciation par critère.  

Le travail à consister d’abord à déterminer le lieu ou la circonstance dans le GH, où la 

conformité au critère est maximale. Ce premier niveau de cotation du critère est ensuite 

ajusté en fonction d’une appréciation « spatio-temporelle » prenant en compte à la fois 

l’application dans tous les secteurs, et la pérennité des éléments constatés, au moment de 
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l’évaluation. L’ensemble des éléments d’appréciation sont-ils satisfaits ponctuellement ou 

régulièrement par un processus actualisé ? Sont-ils satisfaits dans un seul secteur d’activité, 

dans plusieurs, dans la majorité ou dans l’ensemble des secteurs d’activité ? Sont-ils 

satisfaits de manière ponctuelle ou constante ? 

− Cotation A : le critère est satisfait, au regard des éléments d’appréciation. Ce niveau de 

satisfaction se retrouve dans tous ou la plupart des secteurs d’activité et/ou de façon 

constante : 20 points. 

− Cotation B : le critère est satisfait au regard des éléments d’appréciation et se retrouve 

dans la majorité des secteurs d’activité et/ou de façon habituelle ou partiellement 

satisfait dans la plupart des secteurs d’activité et/ou de façon habituelle : 14 points. 

− Cotation C : Le critère est peu ou partiellement satisfait au regard des éléments 

d’appréciation dans la plupart des secteurs d’activité et/ou de façon habituelle. Il peut 

exister une satisfaction correcte ponctuellement dans un seul secteur d’activité par 

exemple, ou une satisfaction partielle dans une minorité de secteurs d’activité et/ou de 

façon ponctuelle : 7 points.  

− Cotation D : Le critère est non satisfait dans les secteurs d’activité et/ou de façon trop 

rare. La cotation est indiquée pour chaque critère sur la grille de recueil de l’auto-

évaluation : 0 points. 

 

Tableau 4 : Cotation des critères dans le processus de certification 

           Analytique 
Spatio- 
temporelle 

TOUS 
les éléments 

d’appréciation 

LA PLUPART 
des éléments 

d’appréciation 

QUELQUES 
éléments 

d’appréciation 

AUCUN 
éléments 

d’appréciation 
Partout 

et/ou 
tout le temps 

A B C D 

Dans la plupart 
des secteurs et/ou 

la plupart du 
temps 

B C C  

Dans quelques  
secteurs et/ou 
quelquefois 

C C D  

Nulle part  
et/ou  

jamais 
    

 

Alors le nombre de points maximal qui peut être atteint est de 160 (E1 = 60 points ; E2 = 

40x2= 80 points ; E3 = 20 points). 

De plus une analyse semi-qualitative a été développée à partir des critères de qualité 

définis par les décrets d’août 2010 pour obtenir autorisation auprès de l’ARS (15). 
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3. Communication des résultats 

 

Les résultats de ces 2 enquêtes seront d’abord communiqués aux membres du Comité de 

pilotage, puis aux coordonateurs des programmes à l’occasion de la réunion du 15 juin 

2012. 

Par la suite un rapport écrit sera adressé à tous ceux qui ont répondu, la direction des 

affaires médicales et des soins, au Comité médical consultatif. 

 

VI – Résultats – Analyse des besoins 
 

1. Public cible 

 

L’activité de soin du GH est répartie en 10 pôles hospitalo-universitaires. La liste est 

donnée dans le tableau 5, leur composition en nombre de services regroupés par pôle et 

l’existence de programme autorisé par l’ARS, sont mentionnés dans le tableau. Ont été 

contacté, grâce à la mailing liste du GH, tous les chefs de services, dont les chefs de pôle, 

ainsi que tous les cadres de santé, dont les cadres de pôle. Plusieurs relances ont été 

faites, spécifiquement dans les services ayant des programmes autorisés. 

Ainsi ont été contactés par mail 48 services cliniques dans les 10 pôles du GH. 

 

Tableau 5 : Liste des 10 pôles hospitalo-universitaires 

Nom du pôle 
Nombre 

de 
Services 

Nombre de 
programmes 

autorisés en ETP 
Périnatologie, Périconceptologie et Gynécologie 4 0 
Biologie, Pharmacie, Pathologie 20* 0 
Anesthésie, Réanimation, Thorax, Explorations 10 4 
Imagerie 3 0 
Ostéo-articulaire 4 3 
Gériatrie 4 1 
Ophtalmologie, ORL, Chirurgie ambulatoire et plastique 3 0 
Recherche clinique et Santé Publique 10* 0 
Médecine, Urgences  11 13 
Spécialités médico-chirurgicales et Cancérologie 10 1 
* Un seul service avec une activité clinique 
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2. Profil des répondants 

 

Vingt quatre réponses, pour 48 services cliniques, ont été obtenues (taux de réponse de 

50 %). 

 

Services répondeurs  

L’analyse montre que tous les services ayant répondu appartiennent à des pôles qui ont 

des programmes autorisés. 

Trois chefs de pôle ou de service ont d’emblé répondu que leur activité concernait de la 

pathologie aigüe ou de l’exploration et donc ne relevait du champ de l’ETP. Il s’agit des 

3 services de réanimation et d’anesthésie, et de physiologie et d’explorations 

fonctionnelles (12,5 % des services répondeurs). Douze services répondeurs ont au moins 

un programme autorisé par l’ARS (50 %), 5 services ont des actions d’ETP non autorisés 

soit par refus de l’ARS ou par non demande d’autorisation (21 %). ¨Parmi ces 5 services, 

3 ont, en plus de des actions, des programmes autorisés. 

La liste des services répondeurs est donnée dans le tableau 6. 

 
Tableau 6 : Liste des services répondeurs  
  En rouge les services où l’ETP ne fait pas partie du champ d’application 
  En vert les services qui ont des programmes autorisés par les ARS 
  Entre parenthèses nombre de programmes autorisés - 22 au total 

Nom du pôle Services 
Anesthésie, Réanimation, 
Thorax, Explorations 

- Réanimation médicale polyvalente 
- Anesthésie – Réanimation 
- Anesthésie - Réanimation médico-chirurgicale 
- Physiologie et explorations fonctionnelles 
- Exploration et prise en charge des troubles du sommeil (1) 
- Pneumologie – Cochin (2) 
- Pneumologie – Hôtel Dieu (1) 
- Pathologies professionnelles 

Ostéo-articulaire - Rhumatologie A et B (1) 
- Rééducation – Réadaptation de l’appareil locomoteur (2) 
- Orthopédie A et B 

Gériatrie - Gérontologie clinique (1) 

Médecine, Urgences  - Endocrinologie et Maladies métaboliques (4) 
- Pathologie infectieuse (1) 
- Maison des adolescents (2) 
- Gastro-entérologie 
- Psychiatrie 
- Centre des maladies rares 
- Diabétologie – Hôtel Dieu (5) 
- Cardiologie et  Hypertension artérielle 
- Prise en charge de la douleur chronique (1) 

Spécialités médico-
chirurgicales et Cancérologie 

- Centre des hémophiles (1) 
- Maladie du foie 
- Urologie 
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Pathologies concernées 

La quasi-totalité des spécialités médicales et chirurgicales sont représentées dans ces 

services. Les grandes spécialités non représentées parmi les répondants sont : 

-  La gynécologie obstétrique 

-  La chirurgie viscérale 

-  La cancérologie 

-  La cardiologie, sauf pour ce qui concerne la prévention des maladies 

cardiovasculaires. 

Enfin la neurologie et la néphrologie sont des spécialités non représentées sur le GH. 

Certaines des spécialités non concernées par les réponses ont pourtant des actions 

d’éducation. Il s’agit de la chirurgie viscérale pour la prise en charge des patients avec 

stomie et de la cancérologie avec une action qui concerne la gestion de l’asthénie chez les 

patients sous chimiothérapie. Ces 2 activités ont été présentées pour autorisation et 

refusées pour non-conformité au cahier des charges, pour problème de formation des 

intervenants les 2 fois.  

Les pathologies concernées par les programmes d’ETP autorisés sont données dans la 

figure 1. 

 

Figure 1 : Pathologies concernées par les programmes autorisés par l’ARS 

45 %

23 %

18 %

14 %

Nombre de programmes
Diabète et Métabolisme: 10
Pathologie rhumatismale – douleur: 4
Pneumologie: 3
Hémophilie: 1
Infection: 1
Alzheimer: 1
Endocrinologie: 1
Trouble du sommeil: 1

 
Des actions d’ETP non autorisées par l’ARS existent en : 

-  Orthopédie : « Chirurgie prothétique pour arthrose de la hanche ou du genou : 

préparation à l’intervention et prévention du risque infectieux » ; 

-  Rééducation – réadaptation de l’appareil locomoteur : « Programme de Prévention 

des chutes chez les patientes ostéoporotiques » et « Programme d'éducation 

associé à un programme d'exercices dans la gonarthrose symptomatique » ; 

45% 

23% 

18% 

14% 
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-  Exploration et prise en charge des troubles du sommeil : « Atelier narcolepsie » ; 

-  Centre des maladies rares : « Gestion de la corticothérapie ». 

Pour les services sans programme, ni action d’éducation les freins décrits pour la mise en 

place de telle s activités sont, dans l’ordre décroissant, le plus souvent le manque de 

temps (4/8), de personnel (4/8), de formation (4/8), manque de matériel, outil ou 

méthodologie (1/8).  

Parmi ces services, un service, le service de psychiatrie, ne traite que des situations 

aiguës ne justifiant pas d’ETP. Les autres 7 services décrivent tous des situations où le 

développement de l’ETP leur semble nécessaire. Les pathologies concernées sont : 

-  Le cancer de la prostate sous hormonothérapie, 

-  Les hépatites B et C chroniques, 

-  Les maladies inflammatoires chroniques intestinales (MICI), 

-  Les vascularites systémiques (lupus, syndrome de Sjögren…). 

D’autres propositions émanant de ces services concernent plus des publics cibles : 

-  Les patients avec plusieurs facteurs de risque cardiovasculaires, 

-  Les représentations de la maladie chronique et adhésion au traitement dans les 

populations précaires, 

-  La contraception orale chez les femmes en situations difficiles. 

 

Profil des personnes qui ont répondu au questionnaire 

Parmi les 12 services répondeurs avec programmes autorisés la moitié, 6, ont répondu en 

équipe. 

La fonction hospitalière des répondants est décrite dans le tableau 8. On constate que la 

majorité des répondants sont des médecins (16) dont la moitié, sont des chefs de service. 

De plus, parmi les autres répondants 5 sont cadres de santé. Ainsi environ 60 % ont une 

position hiérarchique décisionnaire dans l’équipe. 

 

Tableau 7 : Fonction des personnes répondants au questionnaire  
Médecin (chef de service) 16 (7) Diététicien 2 
Cadre de santé 5 Psychologue 2 
Infirmier 6 Kinésithérapeute 1 
Pharmacien 2   
 

Parmi les répondants 13 sont coordonateurs de un ou plusieurs programmes. Tous les 

services qui ont des programmes autorisés, sauf 1, ont une personne en charge de la 
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coordination des activités d’ETP. Dans tous les cas, elle a participé au remplissage 

questionnaire. 

La formation en ETP est très hétérogène. Sur les 34 répondants, 6 n’ont jamais eu de 

formation et 12 ne précise pas en avoir eu une, 10 ont eu une formation initiale (40 

heures), 4 un Diplôme universitaire (DU) et 2 un master. Si l’on s’intéresse à la 

formation des personnes intervenants en ETP, 9 ont une formation initiale, 4 un DU et 2 

un master, 4 n’ont jamais eu de formation et 3 n’ont pas répondu à cette question. Trois 

des coordonateurs de programme n’ont pas rempli l’item, 6 ont une formation initiale et 

seulement 4 ont une formation, qui en théorie, leur donne accès à ce niveau de 

responsabilité. 

 

3. Population prise en charge dans les services répondants 

 

La majorité des services répondants ont des files actives importantes toujours supérieure 

à 500 patients dans l’année. La file active des patients dans les programmes d’ETP est 

très variable (tableau 8). 

Les patients sont le plus souvent pris en charge dans le cadre d’une hospitalisation 

traditionnelle (14/24) ou partielle (hôpital de jour 14/24 – hôpital de semaine 6/24). Seuls 

deux services ont des programmes d’éducation qui se déroulent en ambulatoire. 

En ce qui concerne l’âge des patients, en dehors de la Maison des adolescents (patients 

de 11 à 19 ans), et le service de gériatrie (patients de plus de 75 ans), les autres services 

reçoivent des patients sans critère d’âge entre 19 et plus de 75 ans, même si certains ont 

des populations plus âgées (comme par exemple le centre antidouleur). 

L’origine du recrutement des patients est variable. Soixante pourcent des services ont un 

recrutement interne ou en provenance d’autres hôpitaux. Pour les patients qui ne sont pas 

adressés par des structures hospitalières, leur mode de recrutement passe le plus souvent 

par le médecin traitant ou un médecin spécialiste. Le recrutement par le biais des 

associations de patients est loin d’être négligeable (25 % des services). 
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Tableau 8 : File active de patients des programmes autorisés  

NOM DU PROGRAMME  FILE ACTIVE  
Éducation thérapeutique et mucoviscidose à l’âge adulte 53 
Éducation thérapeutique – amélioration de la qualité de vie des patients asthmatiques 10 
Insulinothérapie fonctionnelle : traitement du diabète de type 1- adaptation du 
programme pour le diabète de la mucoviscidose 

147 

Éducation thérapeutique et prise en charge de l’obésité 144 
Éducation thérapeutique et diabète de type 2 563 
Prévention de l’insuffisance surrénale aigue chez les patients atteints d’une 
insuffisance surrénale chronique et amélioration de la qualité de vie 

64 

Programme de prise en charge intensive des lombalgies chroniques invalidantes ND 
Education thérapeutique sur les traitements non pharmacologiques et l’activité 
physique dans la polyarthrite rhumatoïde 

ND 

Impact d’un programme d’éducation thérapeutique sur l’acceptation de la maladie et 
la prévention des comorbidités chez les patients ayant un rhumatisme inflammatoire 
chronique 

71 

Prévention du risque d’acidocétose et de cétoses chroniques chez des adolescents 
diabétiques déséquilibrés chroniques dans un contexte de difficultés psychologiques 
et/ou sociales  

20 

Prise en charge ambulatoire de l’obésité sévère, associée à des difficultés 
psychologiques et/ou sociales chez l’adolescent  

96 

Education à l’administration des facteurs antihémophiliques aux patients atteints 
d’hémophilie sévère par les parents des jeunes enfants ou les patients eux-mêmes. 
Réévaluation au long cours des acquis. 

ND 

Programme d’éducation thérapeutique destiné aux personnes vivant avec le VIH «  un 
temps pour soi » 

46 

Éducation thérapeutique des malades atteints de broncho-pneumopathie 0 
Mieux connaitre le diabète sous insuline prévenir les complications aigues et 
chroniques et améliorer la qualité de vie (diabète de type 1) 

348 

Le diabète de type 2 : comprendre la maladie prévenir ses complications changer les 
comportements pour améliorer la santé 

399 

Éducation thérapeutique par auto apprentissage ambulatoire au traitement du diabète 
de type 1 (insulinothérapie fonctionnelle) 

33 

Prévention des complications aigues et chroniques du diabète amélioration de la 
qualité de vie et évaluation du rapport bénéfice-risque chez les patients diabétiques 
sous pompe à insuline externe 

133 

Auto soin et prévention chez les diabétiques à haut risque podologique 141 
Programme d’amélioration de la qualité de vie et d’aide aux patients douloureux 
chroniques : « le programme fibroschool » 

193 

Prévention des insomnies chroniques et amélioration de la qualité de vie des patients 
insomniaques par éducation et thérapie comportementale. 

225 

Programme psycho-éducatif d'aide aux aidants des malades d'Alzheimer 0 
(40 prévus) 

 

4. Les freins et moteurs pour développer et/ou maintenir des activités d’éducation 

thérapeutique 

 

Les deux principaux éléments identifiés comme freinant le développement d’actions 

d’ETP sont le manque de temps et le manque de moyens en personnel (figure 2). 
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Figure 2 : Freins pour développer / maintenir des programmes / actions en ETP 
 

0

20

40

60

80

100
temps

moyen en personnel

moyen matériel

motivation collègue

demande patient

priorité accordée par
établissement

travail en équipe

formation

OUI

NON
Programmes autorisés

 
 
Figure 3 : Moteurs pour développer / maintenir des programmes / actions en ETP 
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Les éléments déclarés comme moteurs sont l’existence de collaborations et de travail en 

équipe, la motivation des collègues, la demande des patients et la formation (figure 3). 

On constate que les freins et moteurs identifiés par les services avec ou sans programmes 

autorisés sont semblables.  

Si maintenant on s’intéresse à l’importance accordée à chacun de ces facteurs on voit que 

pour les services qui ont déjà des programmes les éléments le plus souvent cités comme 

le plus important pour favoriser le développement de l’ETP sont, loin devant, le temps, 

puis les moyens en personnel. La formation et la reconnaissance professionnelle de l’ETP 



 - 33 - 

sont citées ensuite avec un score supérieur à 50%. Pour les services sans programmes 

autorisés les réponses sont plus variables. Le temps est, le seul cité comme très important 

avec score de plus de 50% (figue 4). 

 

Figure 4 : Importance accordée aux différents facteurs étudiés pour développer 
  l’ETP  
  Sont donnés en pourcentage les résultats pour les facteurs jugés comme 
  très importants  
  En plein services avec programmes autorisés – en hachurés services sans 
  programmes autorisés 
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5. Besoins exprimés par les services répondeurs 

 

Les besoins exprimés par les équipes pour développer ou maintenir des activités d’ETP 

sont multiples (figure 5). Le plus souvent cité, aussi bien par les équipes qui ont des 

programmes autorisés, que celles qui n’en n’ont pas, est le besoin de formation, mais de 

différents niveaux. Ainsi les services qui n’ont pas encore de programmes autorisés 

recherchent des formations de base pour pouvoir acquérir « l’expertise » nécessaire à la 

mise en place de l’ETP. Dans les services où il ya déjà des programmes, les demandes 
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concernent la formation des soignants qui rejoignent les équipes, mais aussi des 

thématiques précises.  

Les demandes de soutien méthodologique sont plus fréquentes (plus de 1 équipe sur 2) 

chez ceux qui n’ont pas développé de l’ETP dans leur service ou unité. 

Pour les outils, les supports pédagogiques et l’évaluation, les demandes émanent 

principalement des équipes déjà investies en ETP, qui cherchent à partager des outils 

communs (logiciel pour suivre l’activité, outil d’évaluation de satisfaction…). Les 

mêmes sont aussi demandeurs d’aide pour communiquer en interne et en externe sur les 

actions d’ETP qu’ils font. 

Peu d’équipes expriment le besoin de supervision, celle-ci étant vécue comme normative. 

Enfin avoir du personnel dédié est une autre demande souvent exprimée. Actuellement, le 

plus souvent, les équipes travaillant à personnel constant, et les activités d’ETP sont 

régulièrement déplacées ou annulées faute de disponibilité des soignants pris dans les 

activités de soins. 

 

Figure 5 : Besoins exprimés par les services répondeurs pour développer ou 
maintenir des activités d’ETP 
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VII – Résultats – Bilan de l’existant 
 

1. Public cible 

 

Dans le cadre de la certification du GH, il a été demandé au Comité de pilotage de faire 

une évaluation des pratiques en ETP au sein des services. 

Pour cela des visites confraternelles ont été réalisées par les membres du Comité de 

pilotage auprès des équipes qui avaient déposé des demandes d’autorisation de 

programme à l’ARS en 2010, que l’autorisation ai été obtenue ou pas. La liste des 29 

programmes et les services aux quels ils se rattachent sont donnés au tableau 2. 

 

2. Profil des répondants 

 

A l’exception du service de chirurgie viscéral, où la poursuite des activités d’ETP auprès 

des patients stomisés n’a pu être confirmée, tous les autres services demandeurs 

d’autorisation de programme ont été visités. 

La comparaison des services audités et celles des répondeurs au questionnaire de 

l’analyse des besoins, montre que toutes les activités d’ETP sur le GH ont été visitées à 

l’exception de 2 : les ateliers de narcolepsie, mais le service a été visité pour le 

programme sur les troubles du sommeil, et les actions d’ETP concernant la 

corticothérapie dans le service de médecine interne. Ces deux actions en ETP n’avaient 

pas demandé autorisation des programmes et n’étaient pas identifiées. 

Dix sept personnes ont été interviewées, 16 sont coordonateurs de programmes et 1 est 

intervenants. Certains coordonateurs peuvent gérer plusieurs programmes. 

Douze personnes auditées sont des médecins, tous coordonnateurs de programme, 1 

infirmier, 1 diététicien, 1 cadre de santé, 1 psychologue, 1 pharmacien. 

 

3. Autoévaluation dans le cadre de la certification 

 

L’autoévaluation, dans le cadre de la certification, a  été faite à partir de la grille 

d’analyse de la HAS donnée en annexe. Il s’agit d’une évaluation formative menée par le 

groupe de travail dont l’objectif est l’amélioration des pratiques, du contenu, de 

l’organisation, de la coordination, du partage d’information. Il s’agit d’une démarche 

d’amélioration continue de la qualité. 
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A partir du constat de l’existant de ce qui existe sur le GH, une cotation est faite pour 

chaque item selon le barème donné dans le tableau 7. La somme des points attribués est 

ensuite transformée en pourcentage. Le recensement des éléments de preuves permettant 

d’authentifier le constat est en cours de centralisation. Enfin au terme de cette analyse 

des actions d’amélioration sont proposées pour le programme qualité sur 2012 – 2014. 

 

E1 : Prévenir 

L’offre d’ETP est parfaitement identifiée sur le GH. Pour ce qui concerne le territoire de 

santé, celle-ci est aussi parfaitement connue, puisque tous les programmes autorisés en 

ETP sont identifiés et recensés sur le site de l’ARS Ile de France. On y retrouve aussi le 

lieu où le programme est mis en œuvre, et les informations nécessaires pour y avoir 

accès. 

Les maladies ou situations nécessitant l’élaboration d’une démarche structurée d’ETP 

sont identifiées sur le GH. Même, si toutes ne font pas l’objet de programme ou d’action 

d’ETP, de nouveaux programmes sont en cours d’élaboration et un travail de 

sensibilisation et d’information des équipes soignantes est en cours qui devrait permettre 

de compléter l’offre en ETP sur le GH.  

Pour ces deux premiers critères de l’objectif « Prévenir » la cotation  attribuée a, donc, 

été la note maximale de 20. Pour le troisième critère qui concerne la coordination avec 

les acteurs extrahospitaliers et les réseaux, il a été considéré, que comme partiellement 

acquis, d’où la note de 7. En effet dans beaucoup d’équipes la formalisation et la 

régularité de la transmission des données personnalisées du patient concernant les 

activités en ETP aux quelles il a participé ne sont pas acquises. Même si cela ne fait pas 

explicitement parti de ce critère, nous avons considérés que la coordination des équipes 

n’était pas suffisamment développée, et que la communication au sein de GH autour de 

l’ETP pouvait être améliorée, en particulier au niveau des médecins Enfin la 

collaboration avec les associations de patients doit être fortement améliorée. 

 

E2 : Mettre en œuvre  

Les deux critères de cet objectif ont été considérés comme atteints en grande partie, d’où 

la note de 14 pour chacun d’entre eux. Toutefois des améliorations sont attendues comme 

par exemple : l’orientation si besoin est des patients vers d’autres structures d’éducation, 

le besoin de développer l’offre de formation pour les soignants. 
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E3 : Evaluer et Améliorer  

L’accessibilité aux programmes est, aujourd’hui, insuffisante. Un besoin d’amélioration 

de la communication, interne et externe, autour et sur les programmes est à faire. C’est la 

raison de la note de 7 attribué à ce critère. La communication est certainement un des 

axes prioritaires à améliorer. 

 

La cotation des critères est donnée dans le tableau 9 

 

Tableau 9 : Résultat de l’autoévaluation dans le cadre de la certification 
 
 A* 

20 points 
B 

14 points 
C 

7 points 
D 

0 point 

E1 Prévenir 
L’offre des programmes ETP dans 
l’établissement et au sein du territoire 
de santé est identifiée 

20 
   

Les maladies ou situations nécessitant 
l’élaboration d’une démarche 
structurée d’ETP sont identifiées 

20 
   

Une coordination avec les 
professionnels extrahospitaliers et les 
réseaux est organisée 

 
 

7 
 

TOTAL  47 / 60 

E2 Mettre en œuvre  
Selon la nature des besoins et attentes 
des patients, les programmes ETP 
autorisés sont mis en œuvre. Sinon, il 
est proposé au patient une inscription 
dans un programme proche de chez 
lui 

 

14 

  

L’établissement définit dans son plan 
de formation l’ETP 

 14   

TOTAL  28 / 40 

E3 Evaluer et Améliorer 
L’évaluation des conditions d’accès et 
de mise en œuvre des programmes 
d’ETP donne lieu à des actions 
d’amélioration 

  
7 

 

  TOTAL  7 / 20 

Total Autoévaluation :        116 points / 160 ×××× 100  =  68,75 % 

* voir tableau 4 pour définition 

 

Axes d’amélioration proposés 

Au terme de l’analyse des résultats ; les axes suivants d’amélioration ont été proposés et 

adoptés par le groupe du travail : 
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-  Développer une communication interne et externe plus efficace sur les programmes 

ETP du GH. 

-  Cibler mieux la communication envers les populations destinataires des différents 

programmes d’ETP développés sur le GH. 

-  Systématiser, dans les comptes-rendus médicaux, la mention ETP et une synthèse des 

actions éducatives réalisées ou prévues avec le patient, à envoyer, en particulier au 

médecin traitant.  

-  Poursuivre et renforcer la coordination intra équipe pour pérenniser les programmes. 

-  Développer les actions d’information / formation sur l’ETP au sein du GH 

 

VIII – Discussion 

 

1. Concernant les résultats 

 

Ces deux enquêtes menées auprès de tous les services cliniques des 3 hôpitaux, Cochin, 

Hôtel Dieu, Broca, qui constituent le GH concernant l’Education Thérapeutique chez le 

malade chronique, a permis de recenser 31 programmes ou actions d’ETP. Ces actions 

ciblent essentiellement le diabète, les maladies rhumatismales et la douleur, les maladies 

respiratoires. A ces actions s’ajoutent la mise en place de nouveaux programmes, qui 

aujourd’hui sont en attentes d’autorisation délivrée par les ARS.  

Les résultats ont montrés aussi que dans des services où, à ce jour, il n’existe pas de 

« culture d’éducation thérapeutique », il existe une réelle prise de conscience sur le 

besoin de mettre en pace des activités d’ETP destinées à des personnes atteintes de 

maladies chroniques. 

Les moteurs les plus souvent cités, pour pouvoir développer de telles activités, sont la 

formation et le travail en équipe. L’un des critères à remplir pour l’obtention de 

l’autorisation par l’ARS étant l’existence d’une équipe multi professionnelle, le travail en 

équipe est incontournable. Le voir considéré comme un des éléments moteurs du 

développement de l’ETP est plutôt rassurant. 

La formation est l’autre moteur le plus souvent cité. Les deux enquêtes ont montrés que 

les besoins en formation sont forts, aussi bien en formation initiale pour devenir soignant 

éducateur (dite « 40 heures »), que de formation continue. On se rend compte aussi qu 

nombre des coordonnateurs de programme n’ont pas le niveau requis. Un autre élément 
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est souligné par les équipes, la mobilité du personnel soignant non médecin, justifiant du 

maintien en permanence d’une offre en formation initiale, mais aussi un 

accompagnement et une formation propre en lien avec les programmes mis en place dans 

le service. Il n’est pas étonnant de retrouver la formation comme un des besoins 

principaux exprimés par les équipes. 

La formation continue est probablement celle qui est le plus accessible. La FETCH, par 

l’organisation régulière de colloque, y participe activement. 

Un véritable effort de formation est donc nécessaire, à deux niveaux principalement : 

-  Formation initiale : une formation est proposée par l’AP-HP, mais visiblement elle 

n’a pas la capacité de former tous les personnels ; 

-  La mise à niveau de la formation des coordonnateurs qui nécessite au niveau de 

l’établissement une politique concertée ciblant les « bonnes personnes » pour les 

Diplômes universitaires ou Masters en ETP. 

La dynamique mise en place par le Comité de pilotage doit pouvoir aider à la 

mobilisation des ces équipes. Régulièrement des réunions sont organisées rassemblant les 

coordonnateurs de programme, mais aussi touts ceux intéressés par la thématique de 

l’ETP. Aller à la rencontre des cadres de soins et les sensibiliser à l’ETP est une autre 

action menée. Un déficit de communication existe par contre vis-à-vis de la communauté 

médicale, et un effort est à faire dans ce sens. L’importance qu’accorde l’établissement à 

l’ETP est considérée comme un élément moteur au développement de l’ETP. Accroître 

cette importance, passe aussi par ces actions développées par le Comité de pilotage. 

En dehors du temps, les autres freins au développement de l’ETP, sont surtout le manque 

de moyens en personnel et en outils. Le financement des programmes grâce aux MIG 

d’éducation devrait permettre d’aider au lever de ces freins. C’est dans ce sens que le 

Comité de pilotage a obtenu de la Direction de finance du groupe que les sommes dédiées 

à l’ETP soient bien fléchées et versées aux pôles où les programmes sont mis en œuvre.  

En dehors de la formation, les besoins recouvrent le soutien méthodologique, la 

communication interne et externe, et l’évaluation. La création d’outils et leur mise en 

commun est un des axes que veut développer le Comité de pilotage en réponse à ses 

besoins. 
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2. Biais et limites 

 

Seul un service clinique sur deux a répondu aux questionnaires de besoin. Il est clair que 

d’autres acteurs et d’autres actions d’ETP restent à identifier, qu’elles soient pérennes, en 

amorce ou en projet. Tout particulièrement, il est important de mobiliser les services, 

comme la gynécologie – obstétrique, la cardiologie ou la chirurgie viscérale, qui ont de 

très gros recrutements de pathologies chroniques. De plus un biais de sélection existe 

puisque nous nous sommes particulièrement attachés à obtenir les réponses des services 

connus pour être impliqués en ETP. 

Une deuxième limite porte sur le problème lié au recueil déclaratif qui a conduit très 

probablement à une sur estimation du niveau de la qualité des actions réalisées.  

En termes d’information recueillie, en particulier dans le recueil pour la certification, il 

manque trop de détails sur le déroulement des programmes pour pouvoir en apprécier la 

qualité. Ceci fait qu’une analyse fine, au regard des critères de qualité de l’ETP 

déterminés par les décrets d’août 2010 (11), n’a pas pu être faite. Ce recueil reste à 

compléter, selon les besoins à venir. Le choix d’opérer une approche de type « visite 

confraternelle » plutôt qu’une approche de type « audit de pratique » participe à une 

démarche voulue ouverte, collaborative et non inquisitrice et normative. 

 

3. Points forts 

 

Malgré tout, les services répondants sont actifs, en ce sens que l’on dénombre, en général, 

plusieurs activités d’ETP par service. Au total, si l’on prend en compte aussi les nouvelles 

demandes d’autorisation, 35 programmes ou actions se déroulent au sein du GH, ce qui 

prouve la dynamique engagée.  

En plus une vraie demande est exprimée par de nombreux services pour développer des 

actions sur des thématiques nouvelles. Il se dégage une forte motivation médicale et 

paramédicale. C’est, à part la formation, de loin l’élément moteur de la démarche cités par les 

soignants. Cette motivation est portée « en équipe », la représentation médicale et 

paramédicale s’avérant large. 

Quelques équipes se dégagent, de part leur expérience de l’ETP, de par la maturité de leur 

projet et la rationalisation de leurs actions.  

Les deux enquêtes menées de manière indépendante et ne recouvrant pas entièrement le 

même public, ont pourtant été très cohérentes dans leurs résultats. En effet les freins et 
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moteurs identifiés et les besoins exprimés dans l’enquête des besoins, sont retrouvés dans 

l’enquête pour la certification, à ce point que les axes d’amélioration identifiés dans cette 

dernière recouvrent en grande partie les besoins de la première.   

 

4. Axes de développement 

 

Proposer une offre de formation 

De nombreuses compétences existent sur le GH qui permettent d’avoir une offre locale 

de formation en ETP : 

-  Sur des thématiques demandées par les équipes. Deux sont d’ores et déjà mis en 

avant : la réalisation du diagnostic éducatif et la dynamique de groupe. Ces 

formations d’une durée de 1 à 2 jours centrées sur les besoins des soignants du GH 

devraient, entre autre, permettre de répondre à la grande mobilité des personnels non 

médecins ; 

-  Des formations « personnalisées » des équipes sur leur lieu de travail après analyse de 

leurs besoins. 

 

Faire mieux connaître l’Education Thérapeutique  

Il s’agit d’informer et de sensibiliser les patients et les professionnels de santé, afin 

notamment de développer l’accès à l’Education Thérapeutique: 

-  Editer une plaquette d’information sur les programmes mis en œuvre sur la GH, 

-  Décrire l’offre d’ETP sur le site du GH au même titre que l’offre de soins, 

-  Créer pour chaque programme une lettre d’information, des documents pour les 

patients et les médecins qui les suivent. 

 

Systématiser et développer la coordination dans les équipes et avec les autres acteurs de 

soins 

La coordination est indispensable pour l’amélioration et le maintien de la qualité des 

programmes d’ETP : 

-  Formaliser les réunions d’équipe, avec pour cela une aide logistique sous forme 

d’outils, 

-  Systématiser, dans les comptes-rendus médicaux, la mention ETP et une synthèse des 

actions éducatives réalisées ou prévues avec le patient, à envoyer, en particulier au 

médecin traitant. 
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Développer la communication interne et externe autour de l’ETP sur le GH 

Des actions prévues pour l’information des patients et des médecins sont  aussi à 

développer pour améliorer la communication.  

Pour la communication interne : 

-  Améliorer la promotion des réunions trimestrielles autour des coordonnateurs de 

programmes avec pour objectif de l’étendre à tous les services, 

-  Développer un site intranet,  

-  Médiatiser les colloques organisés par la FETCH, 

-  S’exprimer régulièrement au sein de tous les organes de communication du GH (lettre 

« Actualité »…). 

L’ensemble de ces actions facilitera l’engagement de nouvelles équipes dans le champ de 

l’éducation. Bien entendu le rôle, ici, du Comité de pilotage, est de soutenir et aider de 

telles initiatives.  

 

IX – Cheminement personnel 
 

Au niveau du GH répondre à des critères de qualité en ETP fait appel à des fonctions de 

coordination ou pilotage. Il s’agit de concevoir, initier, accompagner, évaluer des projets 

stratégiques liés à l’ETP, en termes de politique du GH et des programmes proprement dit. 

Ces sont toujours complexes et regroupent plusieurs programmes, dans des lieux est structures 

différents. Ces projets mobilisent de nombreux partenaires institutionnels et acteurs et 

nécessitent, de créer les conditions de leur appropriation et intégration par les acteurs 

directement concernés.  

La naissance du Comité de pilotage au sein du GH a donné une visibilité et une lisibilité des 

actions d’éducation thérapeutique, début d’une reconnaissance professionnelle et 

institutionnelle pour des équipes investies depuis longtemps dans l’action. Dans un contexte 

légal qui fixe des critères de qualité, le rôle de la cellule est aussi d’améliorer la qualité de ce 

qui est fait et de favoriser l’émergence d’une culture de l’évaluation. Et puis susciter l’intérêt, 

former, aider à mettre en place ceux qui aujourd’hui ne font pas encore est aussi un autre 

aspect de la tâche à accomplir. On peut ainsi pour les membres de la cellule, et plus 

particulièrement pour ceux qui l’animent et la dirigent, voir se dessiner une évolution de leurs 

pratiques professionnelles éducatives et de leurs rôles. 



 - 43 - 

La mission fût confiée dans l’urgence pour répondre à une demande institutionnelle : 

« remplir le cahier des charges pour obtenir la labellisation – Programme d’ETP - par l’ARS » 

de toutes les actions d’ETP sur le GH. Le statut et les rôles correspondant à cette mission sont 

laissés à l’appréciation des personnes mandatées. Une fois l’urgence traitée, il a parut clair 

pour l’auteur du mémoire qu’une réflexion s’imposait sur l’évolution de la mission. Même au 

terme de l’analyse faite dans le cadre de ce mémoire, le statut et les rôles des animateurs 

Comité de pilotage ne sont pas encore complètement précisés. Ceci est lié au flou de la 

position que le Comité de pilotage et ses animateurs occupent dans le GH et à ce qu’ils 

peuvent attendre des autres à leur égard, mais aussi au flou des rôles, c'est-à-dire aux tâches 

qui correspondent à cette position et au flou des attentes des autres en ce qui concerne le 

Comité de pilotage. 

L’analyse de la littérature en France ne retrouve que très peu de références sur les unités 

transversales d’éducation thérapeutique. Leur lecture confirme l’impression de flou décrite 

avec selon les structures des définitions différentes, des missions et des rôles variables. La 

publication par l’INPES du référentiel des compétences en éducation des patients devrait 

permettre une clarification (25). On peut déjà avancer que les missions et rôles des structures 

de pilotages concerneront à des niveaux différents les situations suivantes, décrites ici en 

rapport avec ce que nous pensons être notre propre rôle : 

– Concevoir une politique d’ETP au niveau du GH ;  

– Constituer et organiser des partenariats ;  

– Piloter et/ou soutenir une politique d’ETP ;  

– Développer et soutenir l’évaluation de la politique d’ETP et des programmes eux-

mêmes ; 

– Valoriser les expériences et promouvoir l’ETP.  

Pour l’auteur de ce mémoire, la formation au sein du DIFEP permis principalement de 

renforcer ses compléter pour atteindre un niveau d’expertise donnant accès à une capacité de 

conceptualisation. L’analyse des besoins et la construction du projet dans le cadre du mémoire 

a permis de compléter et d’adapter le niveau de compétences au niveau d’expertise souhaité 

en passant par des « étapes habituelles » de la mise en place au sein d’une équipe unique 

d’une activité d’éducation thérapeutique au service de populations définies Il a fallu : 

– Construire l’équipe : faire connaissance, se reconnaître mutuellement, trouver sa place 

dans l’équipe, apprendre à connaître ses partenaires, pouvoir faire entendre son point de 

vue et respecter le point de vue des autres.  
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– Donner un cadre à l’équipe pluridisciplinaire de pilotage : des connaissances et savoir-

faire partagés par tous les membres, une organisation collective de la démarche, la 

connaissance du rôle de chacun. Ce cadre n’a pu se construire que grâce à des rencontres 

et des échanges pour s’organiser, favoriser la communication régulière entre les membres 

de l’équipe, participer aux réunions. Un temps de négociations avec les collègues, 

l’administration, les différentes instances institutionnelles locales su GH et centrales de 

l’APHP.  

– Créer des liens avec les partenaires extérieurs, faire appel à d’autres professionnels, 

établir des liens avec les associations de patients et d’usagers de l’hôpital… qui vont 

s’inscrire dans un fonctionnement collectif et les actions mises en place.  

La démarche adoptée par l’auteur a été celle d’une formation – action permettant un 

réajustement au fur et à mesure de l’avancement de la création du Comité de pilotage, en 

reprenant le principe « d’aller retour entre la théorie et la pratique où se combine une posture 

d’ouverture, des observations, des analyses, des ajustements» (26). Cette démarche a permis à 

l’auteur de prendre en compte un environnement pas toujours favorable au projet, les aléas et 

incertitudes, de négocier et de ne pas rester prisonnière d’un projet prédéfini. Le dialogue 

établi avec les différents partenaires sur le GH et hors GH a permis de dimensionner le projet 

pour le rendre réalisable. C’est seulement après ce stade de négociation qu’il a été possible 

d’initier et faire vivre une dynamique commune au sein du Comité de pilotage, pour articuler 

des compétences complémentaires, construire des connaissances et savoir-faire au fur et à 

mesure des réalisations, créer des démarches et outils communs. Les premières réalisations 

sont l’objet de ce mémoire, analyse des besoins et démarche de certification. 

A ce stade de la réflexion, le questionnement porte sur la place et les modalités du soutien aux 

équipes que peut offrir la structure, Comité de pilotage, mise en place. Quatre aspects peuvent 

être questionnés (27) : 

– Soutien informationnel concernant l’information des équipes, la mise à disposition des 

textes réglementaires, l’aide à la mise en place d’outils permettant de répondre aux 

demandes institutionnelles, la formation déjà développée au sein du Comité de pilotage. 

– Soutien émotionnel : la réunion régulière des coordonateurs de programmes du GH, mais 

aussi l’ouverture de ces réunions à tous ceux intéressés par notre action est un lieu qui 

permet l’expression des difficultés rencontrés. 

– Soutien matériel qui consiste à faire remonter à l’institution leurs besoins matériels afin de 

pouvoir surmonter certains obstacles liés à l’organisation et l’institution de travail. Ici 
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rentrent en ligne de compte aussi des enjeux de reconnaissance et financement auxquels 

les soignants tiennent tout particulièrement. 

– Soutien d’autoévaluation rendu obligatoire par les autorisations des programmes. 

Toutefois il ne s’agit pas uniquement de répondre à une demande du législateur, mais de 

faire acquérir aux équipes une culture de l’évaluation au service d’une valorisation du 

processus d’ETP grâce à stratégies pour renforcer les ressources et réduire les freins et 

inconvénients. 

 

X - Conclusion 

 

Le Comité de pilotage a été pensé et défini comme un autre organe multidisciplinaire et 

multiprofessionnel pour le soutien et le conseil de la politique et de la pratique de l’ETP au 

sein du GH. 

Le Comité de pilotage, au travers de ses membres, peut être vu comme un agent de 

changement, parce que sa fonction vise à mettre en place une autre manière d’agir des 

professionnels de santé et des services. Il offre son aide, dirigée vers l’ensemble de 

hôpital, afin de démarrer, structurer, optimaliser la qualité des activités d’ETP. Ainsi, les 

finalités des actions d’une structure comme la notre sont de (24): 

-  aider à la qualité de l’offre éducative du GH : contribuer à l’évaluation des 

programmes… 

-  faciliter l’accessibilité aux activités d’éducation, 

-  s’assurer de ressources humaines compétentes. 

 

Les deux enquêtes réalisées confirment que les attentes sont grandes en termes de 

reconnaissance de l’activité et, pour cela de standardisation des pratiques. 

Tous ces points sont autant de chantiers pour le Comité de pilotage qui se construit. Dans 

un premier temps la définition des missions, des activités qui en découlent, est en cours. 

Certaines sont déjà engagées:  

− Organisation et rationalisation de l’offre d’ETP au sein du GH ; 

− Aide méthodologique, notamment sur les relevés d’activités et plus globalement 

l’évaluation des programmes ; 

− Reconnaissance financière. 
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Les premiers axes d’action identifiés par le Comité de pilotage ont été validés au cours 

de ce travail. Il a permis, grâce à une meilleure connaissance des besoins et de la qualité 

de mise en œuvre des programmes des axes d’amélioration des activités d’ETP sur le 

GH.  

 

Une vision plus globale de l’organisation de l’ETP au sein d’un établissement conduit à 

proposer trois orientations à l’action d’un Comité de pilotage : la planification « politique », la 

structuration de l’ETP et la mise en place d’activités opérationnelles.  

La planification politique comprend le développement d’une vrai politique de l’ETP dans le 

GH. Pour cela, il peut être le conseil de la direction des soins et du projet médical, ainsi que 

des instances gouvernantes médicales d’un point de vue stratégique, pour la formation du 

personnel en ETP et sur de la qualité du service rendu. Il réalise un bilan d’activités et 

propose des axes d’amélioration. Il s’assure que les budgets alloués à l’ETP au travers des 

MIG soient dévolu aux services concernés par les programmes d’ETP. 

La structuration de l’éducation du patient permet de mettre en place une coopération en 

matière d’ETP entre différents services du GH. Le Comité de pilotage, par l’intermédiaire de 

ses liens avec le siège de l’AP-HP et la cellule centrale de coordination de l’ETP, se fait le 

relai auprès des acteurs de l’ETP du GH des exigences concernant la qualité des programmes 

mis en œuvre. Il est aussi le garant de la mise en application de ces exigences. Pour cela il 

soutien et coordonne l’harmonisation des activités d’ETP au sein du GH et avec les 

professionnels de santé extrahospitaliers. Il met sur pied des formations complémentaires 

concernant les compétences liées aux activités d’ETP (relationnelle, pédagogiques et 

méthodologiques, organisationnelles). Il travaille en étroite collaboration avec les 

coordonnateurs de programmes et les responsables en ETP des autres services ; il incite à la 

désignation, dans les services, chaque fois que possible, d’une personne référente de l’ETP. 

Les activités opérationnelles regroupent : 

− la vulgarisation des connaissances scientifiques concernant l’ETP pour la pratique ; 

− la promotion de l’expertise des professionnels de santé en ETP ;  

− le soutien de la programmation et d’organisation des projets et activités en ETP ; 

− l’évaluation et l’ajustement des activités ; 

− la promotion et l’organisation des liens avec les associations de patients. 

 

Ce travail, comme nous l’avons déjà dit, a permis de définir des actions prioritaires à mettre 

en place sur le GH, mais au delà de cette première étape, il a servi de base de réflexion et de 
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structuration de ce que sera notre Comité de pilotage. La définition de ses missions et des 

activités qui en découlent sont l’objet actuellement de notre réflexion au vue des résultats 

exposés ici. Ce travail comprend aussi la définition des objets d’évaluation d’une 

structure comme la nôtre. Pour cela une démarche participative est proposée aux 

membres du Comité de pilotage pour construire l’évaluation et fera l’objet d’un travail 

futur de recherche en cours de réflexion. 
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XII Annexes 
 

ANNEXE 1 
 
Principales conclusions des réunions avec les différents acteurs de l’APHP et du GH 
 
Comité de pilotage de 
l’ETP du siège de l’APHP 

Mme C Geffrier 
Pr  F Bourdillon 

Demande est faite de créer des structures 
transversales dans tous les GH, mais aucun moyen 
spécifique alloué. 
Les missions sont de coordonner les actions ETP, 
d’être le relai avec la comité de pilotage. 
Les actions à mener en urgence sont la mise en 
place de l’évaluation de l’activité d’ETP, c’est elle 
qui permettra de maintenir les budgets décernées 
par les ARS pour les programmes d’ETP, et la mise 
en conformité des programmes avec le cahier des 
charges défini par les décrets de aout 2010, en 
particulier la réalisation des plaquettes 
d’information  patient qui manquent très souvent. 
 

Direction du projet médical 
du GH 

Mr L Calenge 
Mme T Theys 

Soutien de la direction du projet médical à 
l’organisation du comité de pilotage ETP. 
Importance d’impliquer tous les acteurs médecin, 
PNM, direction. 
Impliquer très en amont le DIM Cochin pour 
l’évaluation de l’activité. Les sensibiliser au codage 
MSI de l’ETP. 
 

Direction des soins Mme C Pichon Soutien de la direction des soins à l’organisation de 
la comité de pilotage ETP. Accord pour y participer. 
Décisions immédiates : 
- information au niveau du GH des actions ETP : 
intranet et article dans le journal du GH « L’actu de 
hôpitaux Paris centres » 
- organisation d’une réunion des coordonateurs de 
programmes du GH 
- travail sur un modèle de plaquette d’information 
pour le GH. 
 

Infirmière ETP  Mme L Bouffette Accord pour participer du comité de pilotage ETP. 
En plus de ses missions propres, accord pour piloter 
le comité de pilotage. 
 

Président de la FETCH Pr  S Perrot Accord pour participer au comité de pilotage ETP. 
Accord pour coordination des actions de la FETCH 
et de la cellule, avec des actions communes ne 
particulier sur information et formation à l’ETP. 
Organisation d’une réunion pour information des 
membres de la FETCH, prise de contact et 
programmation des actions communes. 
 

Les membres de la FETCH  Les membres sont favorables à la création d’une 
structure mieux formalisé et identifiable dont le rôle 
en tant que soutien méthodologique et de formation. 
La FETCH de son côté continuera à jouer un rôle de 
sensibilisation  à l’ETP pour tous les acteurs de soin 
au travers de ces actions en particulier de ses 



 - 51 - 

colloques. Elle permet aussi de renforcer le lien 
avec les associations de patients qui ont depuis le 
début été associé aux travaux de la FETCH et à 
l’installation d’un lieu d’accueil pour les 
permanences des associations de patients. 
 

Les coordonateurs des 
programmes autorisés 

 Sont très demandeurs d’une aide méthodologique. 
Les premières demandes sont 

− Instaurer une dynamique ETP sur le GH. 
Etablir un espace de communication intra GH 
pour tous les coordonateurs. Pouvoir échanger 
sur les pratiques et mettre en commun. 

− Analyser les besoins des équipes d’ETP. 
− Améliorer la lisibilité et l’accessibilité des 

actions ETP du GH. 
− Apporter des ressources et des appuis 

méthodologiques aux équipes. 
− Développer des outils de formation en ETP. 
 

Les associations de patient Laurence Carton, 
Daniel Adam 

Donne leur accord pour participer au comité de 
pilotage 
Proposition par l’AFLAR de projet pilote de 
formation courte en information et éducation 
destinée aux acteurs associatifs 
 

Président du CMEL Pr S Chaussade Nouvelle gouvernance en cours d’organisation. 
RDV sera pris dés que possible 
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ANNEXE 2 

 

Composition du Comité de pilotage 

 
NOM Prénom Fonction/Service 

COMMUN AUX DEUX SITES 

BOUFFETTE Laurence 

 

Coordinatrice ETP/Direction des Soins 

MORIN  Michèle 

 

Cadre de Santé/pneumo et oncologie 

SITE HOTEL-DIEU 

LAROUE Anne Diététicienne/HTD 

PERROT Serge 

 

PU-PH Centre de la Douleur/médecine interne 

VIGERAL  Catherine 

 

Attachée Service de Diabétologie 

SITE COCHIN 

FLIPON Elisabeth Pharmacien 

LE TROCQUER Valérie Cadre de santé/hépato-gastro 

LE QUINTREC Janine - Sophie PHTP Rhumatologie 

MOSNIER-PUDAR Helen PH Maladies métaboliques et endocriniennes 

PIVCEVIC Françoise Cadre expert en Soins / Direction des Soins 

SITE BROCA 

CANTEGREIL Inge 

 

Psychologue 

DIRECTION 

PICHON  Caroline 

 

Direction des Soins 

MAURY Pascal 

 

Direction du projet médical 

REPRESENTANT DES PATIENTS 

CARTON Laurence 

 

AFLAR 
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Analyse des besoins en Education Thérapeutique 
GH Cochin – Hôtel/Dieu - Broca 

 
Nous vous remercions de consacrer de votre temps pour remplir ce questionnaire sur 
vos activités actuelles et vos besoins concernant l’éducation thérapeutique au sein de 
votre service. 
 

Données concernant le recueil d’information 
 
1. Questionnaire rempli par : 
 

Nom de la personne : ……………………………………………………………………..… 
Date : ………………………………………………………………………………………… 
 

Téléphone : …………………….…………………………………………………………… 
E-mail : ………………………………………………….………………………………… 
 
Fonction actuelle :  
� IDE       � Aide Soignant  
� Diététicien       � Kinésithérapeute  
� Médecin       � Psychologue  
� Cadre de santé      � Chef de service 
� Patient 
� Autre  Précisez : ……………………………………………………………… 
 
Formation initiale  en ETP : ………………………………………………….……………… 
 
Fonction dans le programme :  
� Coordonateur     � Intervenant  
� Patient       � Cadre de santé     
� Chef de service 
� Autre  Précisez : …………………………………… 
 
 

Données concernant le service  
 
2. Nom du service : …………………..……………………………………………………… 
 

Quelle est la file active de votre service pour l’année 2011 (à défaut 2010) ?  
� Moins de 50 patients    � De 51 à 100 patients   
� Plus de 101 à 500  patients    � Plus de 500 patients  
� Ne sait pas  
 
Quelles pathologies sont prises en charge dans votre service ?  
� Addictions, toxicomanies    � Anomalies congénitales  
� Cancers, précisez le type: …………………..……………………………………………… 
� Diabète       � Maladies cardiovasculaires  
� Maladies de la peau    � Maladies digestives  
� Maladies du système génito-urinaire  � Maladies respiratoires  
� Maladies transmissibles persistantes (SIDA, hépatites B et C, tuberculose…)  

 

ANNEXE 3 
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� Obésité      � Orthopédie 
� Pathologie articulaire    � Pathologies gérontologiques  
� Périnatalité      � Troubles neurologiques  
� Troubles neuropsychiatriques  
� Troubles nutritionnels et endocriniens (hors diabète et obésité) 
� Autres  
Précisez :………………………………………………….……………………………………
………………………………………………………………………………………………… 
 
3. Avez-vous des programmes / actions d'éducation thérapeutique? 
 

� Oui (passez à la question 4)   � Non (passez à la question 5) 
 
4. Quel est le nombre de programmes/actions mis en œuvre dans le service ?  
 

� 1 programme   � 2 programmes   � 3 programmes  
  � 4 programmes    � 5 programmes 
� plus de 5 programmes  Précisez combien : ……………………………………  
 
Le (s) programme(s) ont-ils reçu une autorisation de l'ARS 

Autorisation ARS  Intitulé 
Oui Non Non demandé 

1     
2     
3     
4     
5     
6     
7     
 
Y a-t-il une personne spécifiquement en charge de la coordination de l’ensemble des 
activités d’ETP ? 
 

� Oui     � Non     � Ne sait pas  
 
Identification du coordinateur ETP pour le service  
 

� C'est la personne qui remplit ce questionnaire 
� C’est une autre personne : 
Nom et prénom ………………………………………………………………………………… 
Téléphone : …………………………….  
E-mail : ………………………………………………………………………………………… 
Fonction actuelle : ……………………………………………………………………………… 
Formation initiale : …………………………………………………………………………… 
 
5. Vous n'avez pas de programmes / actions d'éducation thérapeutique parce que : 
 

� la (les) pathologie(s) prise en charge dans le service ne s'y prêtent pas  
� manque de moyens :  
  � matériel 
  � personnel 
  � temps  
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  � formation 
  � outil, méthodologie 
� ce n'est pas une priorité du service 
� autre: 
Précisez :………………………………………………….……………………………………
………………………………………………………………………………………………… 
………………………………………………….……………………………………………… 
 
� Vous êtes en cours d'élaboration d'un ou plusieurs programmes : 
Si oui, lesquels : ………………………………………………………………………………... 
…………………………………………………………………………………………………... 
…………………………………………………………………………………………………... 
…………………………………………………………………………………………………... 
 
 

Données concernant la population prise en charge dans le service 
 
6. Description de la population suivie dans le service  
 

Quel est l’âge des patients suivis dans votre service ? 
� Les enfants de moins de 13 ans    � Les adolescents de 13 – 17 ans  
� Les adultes (18 – 35 ans)     � Les adultes (36 – 59 ans)  
� Les personnes âgées (60-75 ans)   � Les personnes âgées (+ de 75 ans) 
� Pas de critère d’âge  
 
Dans quelles situations de prise en charge de soins se trouvent généralement les 
patients : 
� Patients hospitalisés  
� Patients en hospitalisation partielle 
 � HDJ 
 � Hôpital de semaine 
 � Ambulatoire (chir. Ambulatoire)  
� Patients en soins externes  
� Autre  Précisez : 
……………………………………………………………………………………………… 
  
Par qui sont généralement adressés les patients ? 
� Par un hôpital  
� Par des professionnels de santé du service / de l’établissement  
� Par le médecin traitant  
� Par un médecin spécialiste de ville  
� Par des paramédicaux de ville  
� Par des patients ou des associations de patients  
� Par un réseau  
� Autre   Précisez : ………………………………………………………..…… 
� Ne sait pas  
 
Identification des freins et moteurs pour développer / maintenir des actions d'éducation 

thérapeutique 
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7. Selon vous, quels ont été les principaux éléments moteurs/freins à la mise en place et 
au développement de programme/action d’ETP ?  
 

 Moteur Indifférent Frein Non réponse 
Le temps (disponibilité)     
Les moyens en personnel     
Les moyens matériels     
La motivation des 
collègues 

    

La demande des patients     
La priorité accordée par 
l’établissement à l’ETP 

    

Les collaborations, le 
travail en équipe 

    

La formation à l'ETP     
 
8. Selon vous, quels points semblent importants pour favoriser le développement de 
l’éducation thérapeutique dans votre service ? 
 

 Très 
important 

Important 
 

Peu 
important 

Pas 
important 

Non 
réponse 

Temps      
Reconnaissance 
professionnelle 
de l’ETP 

     

Reconnaissance 
financière de 
l’ETP 

     

Sensibilisation 
patients 

     

Formation des 
soignants 

     

Augmentation 
des moyens en 
personnel 

     

Moyens 
matériels  

     

 
Identification des besoins pour développer / maintenir des actions d'éducation 

thérapeutique 
 
9. Vos besoins actuellement : 
 

� Soutien méthodologique   Précisez : …………………...……………………………  
� Formation    Précisez : …………………...…………………………… 
� Outils / Supports pédagogiques Précisez : ………………...……………………………… 
� Evaluation 
� Aide technique / Logistique Précisez : ……………….………………………………  
� Aide à la communication interne / externe pour les programmes d'ETP 
� Accompagnement / Supervision Précisez : ………………………..……………………… 
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� Aide pour le recherche en ETP / publication 
� Autre     Précisez : …………………….…………………………  
 
 
 
Nous vous remercions d’avoir pris de votre temps pour répondre à ce questionnaire. 
Vous pouvez l’envoyer soit par mail à :  
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POSSIBILITE D’UNE VISITE DES EXPERTS SUR LE CRITERE EVALUE 
 

Grille d’auto-évaluation pour les critères non PEP 
 

Chapitre 2 : prise en charge du patient/Référence 23 : l’éducation thérapeutique à destination du patient et de son entourage 
 

Critère 23.a : éducation thérapeutique du patient 
 

Indicateur national : non 
 

 

Noms 
 

 

Prénoms 
 

N° téléphone 
 

Messagerie électronique 

 

Chef de groupe 
 

BOUFFETTE 

MOSNIER-PUDAR 

Laurence 

Helen 

01 42 34 86 65/06 65 61 28 69 

01 58 41 18 78 

laurence.bouffette@htd.aphp.fr 

helen.mosnier-pudar@cch.aphp.fr 
 

Référent de la direction qualité, de la gestion des risques et des droits du patient 
 

DAL  FARRA Angela 01 58 41 29 03 angela.dalfarra@cch.aphp.fr 
 

Composition du groupe 
 

MORIN  Michèle 01 42 34 83 42 michele.morin@htd.aphp.fr 

PERROT Serge 01 42 34 84 49 serge.perrot@htd.aphp.fr 

LE TROCQUER Valérie 01 58 41 19 69 valerie.le-trocquer@cch.aphp.fr 

LE QUINTREC Janine-Sophie 01 58 41 25 88 janine-sophie.lequintrec@cch.aphp.fr 

LAROUE Anne  01 42 34 87 48 anne.laroue@htd.aphp.fr 

CARTON Laurence  laurence@carton.name 

CANTEGREIL  Inge 01  inge.cantegreil@brc.aphp.fr 

PIVCEVIC Françoise 01 58 41 31 91 francoise.pivcevic@cch.aphp.fr 

FLIPON Elisabeth 01 58 41 86 21 elisabeth.flipon@cch.aphp.fr 
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Cotation : mettre une croix dans la case 

correspondante : données qui seront traitées par la 

DQGRDP dans la grille HAS pour obtenir une cotation 

→ faire une auto-évaluation minutieuse 

 

 

 

Eléments 

d’appréciation 

 

 

 

Constat 

(ce qui existe) 

 

 

 

Liste des éléments de 

preuve (les outils qui 

confirment) 
(date et lieu d’archivage à noter en +) 

 

 

Oui 

En grande 

partie 

+ fréquent et 

+ partout 

Partiellement 

Pas sur tous les 

sites et pas tout 

le temps 

 

Non 

E1 : prévoir 
L’offre de 

programmes 

d’éducation 

thérapeutique au sein 

de l’établissement et 

au sein du territoire 

de santé est 

identifiée. 

 

      

Les maladies ou 

situations nécessitant 

l’élaboration d’une 

démarche structurée 

d’éducation 

thérapeutique du 

patient (ETP) intégrée 

à sa prise en charge 

sont identifiées. 

 

      

 

Une coordination 

avec les 

professionnels 

extrahospitaliers et 
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les réseaux est 

organisée. 

 

E2 : mettre en œuvre 

Selon la nature des 

besoins et des 

attentes des patients, 

des programmes 

d’ETP autorisés sont 

proposés aux patients 

et mis en œuvre : si 

l’établissement de 

santé ne met pas en 

œuvre de programme 

autorisé, il lui est 

demandé de 

proposer au patient 

une inscription dans 

un programme 

autorisé dans son 

environnement 

proche en lui ayant 

présenté l’intérêt de 

l’ETP pour la gestion 

de sa maladie. 

 

      

L’établissement 

définit dans son plan 

de formation à l’ETP 

(sensibilisation des 

professionnels 

impliqués dans la 

prise en charge des 

maladies chroniques 

      



Date : 

 - 61 - 

et acquisition de 

compétences pour 

ceux qui mettent en 

œuvre un programme 

d’ETP). 

 

E3 : évaluer et améliorer  

L’évaluation des 

conditions d’accès et 

de mise en œuvre des 

programmes d’ETP 

(patients, 

professionnels de 

santé impliqués) 

donne lieu à des 

actions 

d’amélioration. 

 

      

 

 

 

Lister les actions proposées en vue d’établir le programme qualité 2012 - 2014 
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