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| — Introduction

1. Contexte

La maladie chronique

En France, comme dans les pays au développemem-é&mmnomique comparable,
I'élévation du niveau de vie, la promotion de latéala prévention et les performances du
systeme de soins, s’accompagnent d’'un accroissedena longévité et, avec elle, de
I'évolution de I'épidémiologie des maladies chramg. Ainsi on estime, en France, que 15
millions de personnes sont atteintes de maladiesnajues (1). Les maladies chroniques
sont a I'heure actuelle un probléeme majeur de gauiéque représentant plus de 90% des
situations de soins (2). Les principales patholegmoncernées sont les affections
cardiovasculaires, les tumeurs malignes, les affest respiratoires, les affections
digestives, les traumatismes et le diabete.

Selon I'OMS, les maladies chroniques sont « desctiffins de longue durée qui, en regle
générale, évoluent lentement » (3). Dans le codad&2curité sociale (article L324-1 et
R324-1), la maladie chronique correspond a unectffie de longue durée définie comme
nécessitant des soins continus de plus de 6 mois.

La maladie chronique est souvent silencieuse os lgatement progressive. Ceci peut
conduire a un décalage entre la réalité de sordétaanté et la perception que le patient peut
en avoir. Et pourtant, la maladie chronique, nétes®uvent des traitements complexes et
par définition de longue durée, sans parler desifinations d’habitudes de vie souvent
indispensables a son équilibre. Ce rapide étatlides permet de comprendre la profonde
modification du réle des acteurs de la relationsgucrée entre patient et soignant. Ainsi, dans
un mouvement sociologique global, les attitudetegtcomportements des professionnels
de santé et des patients se transforment. Unéorelde partenariat, de partage de savoirs et
d’expériences qui permet au patient de trouverauvel équilibre avec sa maladie se met en
place Dans ce contexte, I'Education ThérapeutiquePatient (ETP) représente une

stratégie possible.

L’éducation thérapeutique du patient
Prévue par la charte d'Ottawa, adoptée le 21 nonerh®86 par la premiére Conférence

internationale pour la promotion de la santé damscddre de l'acquisition d'aptitudes



individuelles, I'ETP a été définie par 'OMS de haaniere suivante : « L'éducation
thérapeutique du patient est un processus conitibégré dans les soins et centré sur le
patient. Il comprend des activités organisées dsil#isation, d'information, d'apprentissage
et d'accompagnement psychosocial concernant ladieale traitement prescrit, les soins,
I'hospitalisation et les autres institutions densaioncernées, et les comportements de santé et
de maladie du patient. Il vise a aider le patidrges proches a comprendre la maladie et le
traitement, coopérer avec les soignants, vivrells gainement possible et maintenir ou
améliorer la qualité de vie. L'éducation devraihcdie le patient capable d'acquérir et

maintenir les ressources nécessaires pour géemeradi&re optimale sa vie avec sa maladie »

(4).

2. Etat des lieux

Contexte réglementaire en France

L'ETP a connu une reconnaissance tardive en Frakloes que dans les années 90 les
initiatives d’éducation thérapeutique reposaiersiersellement sur un engagement militant
d’équipes soignantes, les années 2000 sont cedld®mergence d’'une volonté politique
marquée par la Loi du 21 juillet 2009 portant réferde I'hopital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires (loi HPST).

A partir du début des années 2000, les politigoesneencent a prendre en compte I'ETP. On
note une évolution institutionnelle forte, favomlalu développement de ces actions, dont ne
bénéficie a ce jour qu’un nombre restreint de pédiatteint de maladies chroniques.

Ainsi 'ETP fait partie intégrante du plan natiormbéducation pour la santé de 2001 ; 'INPES
(Institut national de prévention et d'éducationrdausanté), créé en 2002, se voit confier des
missions d’éducation thérapeutique ; la plupart giesis de santé publique relatifs aux
maladies chroniques intégrent un volet éducatioérageutique. Enfin le plan pour
I'amélioration de la qualité de vie des personritsrdes de maladies chroniques est centré en
grande partie sur le développement de I'éducatiérapeutique.

En 2007, la HAS (Haute Autorité pour la Santé) BNRES publient un guide
meéthodologique (5).Ce guide méthodologique a peduisiéfinir I'éducation thérapeutique,
ses finalités, son organisation, ceci en décril@abntenu de ses étapes, et en proposant une
structuration de programme, une évaluation du psace d’'éducation et une réflexion sur

I'évaluation de I'efficacité de I'éducation thérapigue.



L’'INPES réalise toute une série d’enquétes surub@tion thérapeutique : dans les SROS
(Schéma régionaux d’organisation sanitaire) (6hsdas établissements de santé (7) et sur la
formation (8).

En ce qui concerne les SROS, 'enquéte montre '§ld°lest largement citée dans tous les schémas
régionaux d’'organisation sanitaire. Le constat paé les auteurs de cette étude précise que I'ETP e
désormais connue et admise et qu’elle fait I'odjah état des lieux et /ou de recommandations dans
la quasi-totalité des volets traités par les SROS.

Les résultats de I'enquéte dans les établissententanté font ressortir que la pratique de
'ETP est déclarée majoritairement prioritaire d&¥6 des établissements. Pres d’un tiers
des établissements dispose d‘une ou plusieurs pesachargées de coordonner les activités
d’ETP. Un établissement sur 5 dispose de perscaysed un temps dédié a cette mission. Les
pathologies prioritairement prises en charge dassaktivités d’éducation sont le diabéete,
linsuffisance cardiaque et les maladies coronamsn I'asthme, I'obésité. Les conclusions
soulignent, toutefois, I'hétérogénéité de I'orgatiisn de ces activités et des moyens mis en
ceuvre, les niveaux de formation des professioringdiqués variables d’'un établissement a
un autre et le nombre relativement faible de p&ien bénéficiant.

L'état des lieux et les propositions pour une reeaile organisation et prise en charge des
activités d’'ETP sont décrites dans Happort «Pour une politique nationale d’éducation
thérapeutique du patient » (9) de 2008. Les autnstatent :

- L’émergence de I'E.T.P. comme pratique structurésein des activités de soins qui
mobilise des moyens financiers importants ;

- L’hétérogénéité des programmes mis en place, coad@rganisation des activités et
la structuration des programmes (existence d’ugmdistic éducatif, élaboration d’un
programme personnalisé, mise en ceuvre des séamtiegluelles ou collectives
d’éducation, évaluation des compétences acquisda déroulement des activités et
du programme), la diversité des pathologies chrmscéligibles a ces programmes
comme leur durée ou la formation des éducateurs ;

- La faiblesse du nombre de patients impliqués.

Les recommandations des auteurs sont donnéeslaautdb On retiendra principalement :

- L’éducation thérapeutique du patient devra étreomeoe dans la loi pour toute
personne atteinte d’'une maladie chronique et détdtlle nécessite. Cette éducation
thérapeutique du patient devra étre intégrée damdam de soins coordonnés. Ce droit

n’est pas opposable ;



- Les Agences Régionales de Santé (ARS) auront pasian de labelliser les équipes
et les structures au sein des établissements dé sanaussi pour les pratiques
ambulatoires, sur la base d'un cahier des chargéenal, ainsi que d’évaluer les
programmes d’'ETP.

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

Recommandation

L'éducation thérapeutique s’entend comme un pracede renforcement des capacités du malade et/@orde
entourage a prendre en charge I'affection quilehe, sur la base d'actions intégrées au projsbutes. Elle vise 3
rendre le malade plus autonome par I'appropriad®savoirs et de compétences afin qu'il deviermeidur de sor
changement de comportement, a I'occasion d'évenemmeajeurs de la prise en charge (initiation ditemaent,
modification du traitement, événement intercurrenjsmais aussi plus généralement tout au long diepde
soins, avec I'objectif de disposer d’une qualitévgeacceptable.

La mise en ceuvre d'une politique nationale I’ETR@gt étre que progressive. Certaines pathologia®uleétre
choisies comme prioritaires dans la premiéere phasgette mise en ceuvre. Ce choix pourrait étrgpéaitiécret du
ministre. Dans I'état actuel des expériences encera&t de la validation de 'ETP au niveau scieni#é, les
membres de la mission proposent que les patholggiesitaires soient le diabéte, les pathologiesdica
vasculaires, I'asthme et le VIH.

Les nouvelles agences régionales de santé aurontipssion d’évaluer les programmes d’éducationahéutique
du patient mis en ceuvre en ambulatoires et audssirétablissements de santé. Cette évaluation (i@t et
qualitative) devra apprécier l'organisation du peogme, son efficience et son impact sur la qualé@évie des
patients.

Les nouvelles agences régionales de santé aurontypssion de labelliser les équipes et les strastau sein des
établissements de santé et aussi pour les pratmmubslatoires, sur la base d'un cahier des chamgésnal,
élaboré sous la responsabilité de I'Institut natlate prévention et d'éducation a la santé (INPES).

L’éducation thérapeutique du patient devra étremeae dans la loi pour toute personne atteinteedmaladie
chronigue et dont I'état le nécessite. Cette édacdtiérapeutique du patient devra étre intégrée darplan de
soins coordonnés.

L'accompagnement des patients dans I'ensemble slediggensions et vis a vis de I'ensemble de sesuiEcte
potentiels devra faire I'objet d'une mention Iégatnvoyant, si nécessaire, a des cahiers des chalgs
référentiels ou des reglementations ad-hoc.

Un patient est en droit de ne pas accepter un amuge d’éducation thérapeutique du patient quidtais proposé

Le refus par le patient d’'un programme d’E.T.P.po@rra conduire a une sanction et ne peut donc emnies
assureurs a prononcer des sanctions financier@s @nsontre.

Un enseignement spécifique de I'éducation thérageeitconcernant la problématique, la méthodologite®
spécificités selon les différentes pathologies clywes devra étre dispensé a tous les futurs méddans le cadr
de leur cursus de formation initiale. Cet enseigmeéngevra étre proposé a tous les professionnelsadi en
formation initiale, selon des modalités spécifigaehacune des formations.

W

10

Les directions hospitaliéres devront permettredarguite des activités éducatives existantes erereal’E.T.P et
leur développement. au sein des services ou des pokpitaliers, en attente de labellisation. Hiviendra donc
d’en assurer le financement.

11

Les nouvelles agences régionales de santé devégucier dans les conventions d'objectifs et de meydes
activités d’éducation thérapeutique au sein desliss@ments de santé, publics et privés, et ptanié maillage
territorial pour ces pratiques en ambulatoire.

12

Il sera créé au sein de la conférence nationakad& une formation dont l'intitulé sera "formatipe€cialisée su
I'éducation thérapeutique et 'accompagnement désrs". Cette formation pilotera un groupe dedilaavec les
représentants des organismes d’assurance maladierghnisations professionnelles des professismigetanté et
des associations des usagers pour organiser wgeatinformation dans les domaines dont ellechrge. Cette
formation spécialisée pourra étre consultée paniéstre en charge de la santé sur toutes lesiquestyant trait 3
I'E.T.P. ou a 'accompagnement du patient.

13

Suite a un appel régional a projet, 'ARS sera sadmpétente dans son ressort territorial, pourmnietes
programmes, habiliter les équipes a les a mettrelage et les financer. Pour exercer cette compétdiA.R.S.
s’appuiera sur le respect d’un cahier des chargtsmal et tiendra compte des priorités nationateggionales en
matiere d’éducation thérapeutique du patient.

14

La pratique de I'éducation thérapeutique du pattenira s’appuyer sur des compétences nouvellekigimcla
validation des acquis de I'expérience), a acqugair un professionnel de santé. L'éducation théragpez du
patient nécessite une formation spécifique et agrggur tout professionnel de santé qui souhaitéeaercer.




Concrétiser les propositions de I'Institut natiodal prévention et d'éducation a la santé (INPE®) gifie soient
mieux définis le contenu des enseignements en mati&ducation thérapeutique du patient et les ésrm
pédagogiques les plus adéquates, Dans cette pivepam lien contractuel entre les filieres denfation a
I'éducation thérapeutique, I'Université et les gups de terrain ou elle se pratique est demande@ paission.

15

Les membres de la mission ne considérent pas wd&dur thérapeutique » comme un nouveau méties mai
16 comme l'acquisition (ou validation des acquis dexfiérience) de compétences spécifiques. Ces cormpéten
devront étre exercées au sein d’'une équipe soignant

Tout service de court séjour qui propose des halggtions pour mettre en oeuvre certaines desitgstid’un
17 programme d’ETP devra pouvoir continuer a le prepaans le cadre d'une tarification spécifiqueédllication
thérapeutique du patient.

Une équipe hospitaliere compétente en E.T.P dewoir & possibilité de piloter et d’animer un pragme

18 d’éducation thérapeutique du patient réalisé enudaiiire et réciproquement.

Le financement des activités et des programmesudaitbn thérapeutique du patient devra étre asburee part
19 sur une tarification spécifique, en ambulatoire o@ra I'ndpital, et d’autre part sur un fonds nagioclairement
identifié et réparti au niveau régional sur lesrags régionales de santé.

La création d’'un fonds national pour le développetnte 'ETP permettra de regrouper et d’identiflensemble

20 des financements, publics ou privés, consacrésarleeption, a la coordination, a I'évaluation gesgrammes e
a la formation en ETP.
21 L’ARS sera le financeur unique régional de I'édumatihérapeutique du patient.

L'ARS financera des programmes agréés d’E.T.P.e alira pour mission de financer la ou les strusture
22 transversales de compétences et de ressourcasippaitta I'élaboration des programmes. Elle firemacen outre
les actions d’accompagnement.

La réforme en cours de la T2A devra intégrer |ditation spécifique des activités d'éducation #pgutique du

23 patient, selon les deux possibilités retenues (Gtifrfait spécifique).

La classification pour les soins de suites et deluéation (S.S.R.), en cours d’expérimentation, al@weégrer la|
24 rémunération de l'activité spécifique d'éducatitiérapeutique qui est et sera développée par celiséements
(en hospitalisation compléte et de jour).

Ce rapport et les documents de référence récempudaties par la HAS sur la pratique de
'ETP fixent les principes, enjeux et le cadre noélblogique nécessaire au développement
des pratiques d’ETP en France (5, 9, 10).

La Loi HPST inscrit pour la premiére fois, dans siore VI, 'ETP dans le code de la santé
publique. L'article 84 de la loi en précise la diion et le cadre d'organisation. Le texte
précise : « L'éducation thérapeutique s'inscrisdarparcours de soins. Elle a pour objectif de
rendre le patient plus autonome en facilitant sdhéaion aux traitements prescrits et en
ameliorant sa qualité de vie [...] Les programmédutation thérapeutique sont conformes a
un cahier des charges dont les modalités d'élaborat le contenu sont définis par arrété du
ministre chargé de la santé ».

Les décrets et arrétés concernant ce cahier degeshamais aussi les compétences des
soignants en ETP, sont parus en aolt 2010 (11).

Les programmes d’ETP sont dorénavant soumis a iaatmm. Elle est délivrée par les
ARS. L'autorisation se veut étre un garant du respga cahier des charges et étre un futur
outil pour 'ARS pour connaitre l'offre d’éducatiothérapeutique et éventuellement la

planifier sur des territoires donnes.



L’éducation thérapeutique dans les établissemengssanté

L'éducation thérapeutique s'est développée pritaiment dans les services hospitaliers dés la
fin des années 1970 ou le début des années 1980'isppulsion de médecins militants qui
avaient compris tout son intérét. Ainsi, en Fraraagourd’hui, I'offre d’'ETP est trés
hospitalo-centrée, proposée dans des structureslitrérses : services de court séjour ou elle
concerne des pathologies diverses (diabete, as#tm, des suites opératoires (colostomie,
trachéostomie, etc.) ou des actions de rééducg@dfamnique, physique) (12).

Fin 2006 - début 2007, I'NPES a réalisé une ergaépres des établissements de santé avec
pour objectif d'identifier et de décrire les adida d'ETP. Elle portait sur les établissements
ayant recu en 2005 des financements au titre d#litsion d’Intérét Général (MIG)

« prévention et éducation thérapeutique », soit $aBmi lesquels 191 ont répondu (57%).
69% des établissements déclaraient 'ETP priogitaiB% |'avaient inscrite dans le projet
d'établissement et 77% dans leur plan de formatierdiabete concernait 27% des activités,
les maladies vasculaires 23%, le cancer 16%, ldadimea respiratoires 13%, dont 8% pour

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

Il — Etat des lieux

1. Constats

Développement de I'éducation thérapeutique dangteupe hospitalier

Le groupe hospitalier Cochin - Hotel Dieu — Brodér{ommeé ci-dessous GH) est en taille le
deuxiéme groupe hospitalier de I'Assistance Pukligdpitaux de Paris (APHP). Il est connu

pour sa forte représentation de spécialités médicdde part ce fait de multiples maladies

chroniques et maladies rares sont prises en chdags ses structures. Ainsi trés tot

'éducation thérapeutique a été développée parédegpes convaincues de son intérét et
innovantes dans le domaine. Les spécialités coéesrsont : diabéte et obésité de I'adulte et
de lI'enfant, pneumologie, rhumatologie, rééducationctionnelle, prise en charge de la

douleur, cancer, maladies infectieuses, gériatrize.plus Cochin - H6tel Dieu — Broca est un

des 4 groupes hospitaliers qui, avant la promwgatie la Loi HPST, avait déja essayé de
fédérer les équipes faisant de 'ETP au sein deét#ration d’éducation thérapeutique Cochin
Hétel Dieu (FETCH) (13). Cette structure a étéogidiine de réunions réguliéres ou soignants
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et patients ont pu échanger, ou les équipes dgggées ont pu faire part de leurs expériences

et les autres cherchées de l'inspiration de I'aiddu soutien.

Le GH fait parti de I’Assistance Publique Hopitauce Paris (APHP)

Depuis la mise en place de la tarification a l\&t#i (T2A), 'ETP est considérée comme une
mission d’intérét général (MIG) réservées a dewises difficilement tarifables. Le Ministére
de la Santé, dans la Circulaire DHOS du 16 juil@@8relative au financement des MIG
intitulées « Actions de prévention et d’éducation thérapewiqelatives aux maladies
chroniques et portant sur la mise en place d'urvisde I'activité d’éducation thérapeutique
dans les établissements de san(&4), a fixé pour la premiére fois en France leslatités de
financement de I'éducation thérapeutique.

Depuis 2004, 'AP-HP se voit attribuer, chaque @&nae titre de la MIG, 17 millions d’euros
('attribution des montants spécifiques aux hopitéikée depuis cette date n’a pas varié) pour
ses activites d’'ETP.

Un premier bilan a été réalisé a partir des résutie 'enquéte ARHIF/DRASSIF menée en
décembre 2008. Il s’agissait d’'un bilan de cadreigson analyse doit étre prudente car les
données sont déclaratives et incomplétes (ne serajie parce que la liste des pathologies
prises en compte était fermée ; un certain nombreetdteurs d’activité, comme la gériatrie,
n'était pas recherché), faute de définition précidea manque de certaines données
importantes comme I'ancienneté des programmes. relatgs réserves, il est possible de
considérer que 22 sur 37 des hopitaux de I'AP-HRt smpliqués dans I'éducation
thérapeutique de l'adulte et de I'enfant. A cetfizeo il faut ajouter un développement de
'ETP pour les patients atteints de maladies rddeépanocytose, maladies lysosomiales,
maladies endocriniennes rares), pour les pati¢atsises et laryngectomisés... Par ailleurs,
au moins 4 hopitaux ont mis en place une structuaesversale de coordination de
I'éducation thérapeutique (13).

Toutefois, force est de constater qu'il existe actddhui un écart majeur entre les politiques
annonceées et la réalité de terrain, avec une déction totale entre les besoins et les moyens
alloués. En particulier 'enveloppe spécifique attion thérapeutique est redistribuée au sein
des hopitaux dans I'enveloppe générale MIG sans lgugart dévolue a I'éducation
thérapeutique ne soit clairement identifiée paétablissements. Il faut dire que les politiques
volontaristes basées sur des crédits fléchés optudeen plus de mal a voir le jour lorsque
parallelement les directeurs d’établissement orgndiguer les déficits, a restructurer, a

réformer et a respecter les plafonds d’emploi gur kont imposeés.
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La nouvelle donne : la loi HPST
Pour répondre aux nouvelles exigences, 'AP-HPtslesné comme obijectif de constituer
une offre d’éducation thérapeutique structuréergamisée sur I'ensemble de ses groupes
hospitaliers au décours du plan stratégiqgue 201@-2®our cela est créée une cellule
meéthodologique qui aura pour miss{as) :
- de répondre aux demandes d’appui des équipesrdmtantamment dans les champs
de I'évaluation et du recueil d’activités ;

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

2. Etats des lieux

Etat des lieux en 2009

La confrontation de I'existant aux criteres de géatn vigueur constitue un élément clé pour
'amélioration de la qualité des actions en ETPestC'dans cette optique que la FETCH a
réalisé en 2009 un audit sur les activités en édaucdes hdpitaux Cochin et Hotel Didies
critéeres de qualité étaient alors ceux défini pagrbupe de travail de TOMS de 1998 (3). Ces
recommandations ont servi de repere pour la deéguorigdes actions en ETP se déroulant dans
le GH. lls s’agissaient aussl’objectiver les programmes existants et les thiumas
concernées et d’'identifier les projets en développd.

Ce recueil a été fait par un questionnaire postabgé apres une réunion d’'information a
laquelle étaient invités tous les acteurs idergtitd ETP du GH. Lors de cette réunion le
guestionnaire a été discuté et validé par les ptéske recueil d’'information s’est fait sur
une période de 3 mois, avec de multiples rappetsmpris téléphoniques.

En tout 14 des 17 services répondants, sont codésepar des activites en ETP. Les
thématiques sont multiples : diabétologie, obésité@ladie infectieuse, cancer, trouble du
sommeil, adolescents en difficulté, psychiatrie l@jutoxicomanie, patients avec stomie,
cancer, maladie rhumatismale inflammatoire, tratletmau long cours (corticoides,
antalgiques, opioides, chimiothérapie adjuvante)s lactivités impliquent toujours des
equipes pluri-professionnelles, elles se font eividuel et/ou en groupe.

On peut voir dans cette enquéte que la majoritéédespes s’est approprié la démarche
éducative, mais a des niveaux tres variables. Ramgle trés peu ont un support écrit
décrivant les activités, I'évaluation n’est quesraent pratiquée

Enfin I'enquéte a permis d’'identifier des difficédt rencontrées par les équipes dont les

activités en ETP étaient souvent peu formalisées, i@gconnues, et rarement financées.
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L’évaluation, aussi bien des files actives de m#sieque du processus et des résultats, est
quasi inexistante et les soignants se heurtentsalateines méthodologiques importantes
(montage de dispositifs, méthodes éducatives, soudil Cette enquéte reste incompléte.
D’abord parce que le taux de réponse a été retatue faible, ensuite parce que dans le
guestionnaire nombre de criteres de qualité conarfermation des soignants, les modeles

théoriques qui sous-tendent les activités ne sasgpestionnés.

Demandes d’autorisation aupres des ARS

La fin de 'année 2010 a été marquée par le dépétdbmandes d’autorisation pour les
programmes d’ETP auprés des ARS.

Nous avons vu, d’aprés les résultats de I'enqué®® 2que peu d’équipes étaient en capacité
de répondre dans le temps imparti, moins de 4 smwaen remplissant les criteres de qualité
fixés par le cahier des charges des décrets de(2@).0C’est pour aider les équipes au niveau
méthodologique que deux personnes ont été misssnpar Monsieur le directeur P De
Wilde du GH: Mme MORIN Michele, cadre de santé ldokel Dieu et Mme MOSNIER-
PUDAR Helen, praticien hospitalier a Cochin. Despéit dans le méme temps une infirmiere
coordinatrice pour I'éducation thérapeutigue, MmM@WB-FETTE Laurence, a été engagée,
traduisant une forte implication de la directionsténs dans le développement de 'ETP sur le
GH. Le travail de ce groupe a été d'informer la ommauté du GH, d’apporter une aide
meéthodologique et bibliographique, de relire, dedesn complément d’information,
uniformiser les demandes. Dans un deuxieme temp®udher les équipes des réponses de
'ARS, d’aider a la réalisation des recours.

Ainsi le GH a pu déposer 28 demandes d’autorisatiéna Cochin, 10 a I'H6tel Dieu, 1 a
Broca et 1 commun a Cochin et Hbétel Dieu, proverdatl5 services différents. Cing
demandes d’autorisation concernaient des progrankrdesnovo », inexistant jusqu’alors sur
le site. 23 programmes ont recu autorisation (\ainexe 1). Les refus concernaient 6
programmes, 5 pour la raison « n’est pas une pFioggionale » et pour 1 programme non-
conformité au cahier des charges. Un recours &a#étpour 4 de ces programmes, 2 ont recu
autorisation depuis.

Début 2012, 3 nouvelles autorisations ont étée deées; un programme refusé a éte

resoumis (tabeau 2).
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Tableau 2: Programmes d’éducation thérapeutique du groupe bspitalier
En vert programmes autorisés par les ARS

En rouge programmes refusés par les ARS

En violet programmes avec autorisation en courgxhmen

SITE

SERVICE

NOM DU PROGRAMME

COCHIN

Pneumologie

Education thérapeutique et mucoviscidose a I'agétad

Education thérapeutique — amélioration de la geialié vie deg
patients asthmatiques

Maladies
Endocriniennes
Métaboliques

et

Insulinothérapie fonctionnelle : traitement du disb de type 1
adaptation du programme pour le diabéte de la niscioose

Education thérapeutique et prise en charge deditbhé

Education thérapeutique et diabéte de type 2

Prévention de linsuffisance surrénale aigue chez patientg
atteints d’une insuffisance surrénale chroniquareélioration de
la qualité de vie

Rééducation
fonctionnelle

Programme de prise en charge intensive des lonasg

chroniques invalidantes

Igi

Education thérapeutique sur les traitements nonnpdenlogiques
et I'activité physique dans la polyarthrite rhunido

Programme de Prévention des chutes chez
ostéoporotiques

les e

ent

Programme d'éducation associé a un programme dieggrdang
la gonarthrose symptomatique

Rhumatologie

Impact d'un programme d'éducation thérapeutique
I'acceptation de la maladie et la prévention denabidités chez
les patients ayant un rhumatisme inflammatoire milgee

sur

Orthopédie

Chirurgie prothétique pour arthrose de la hanchedowenou :
préparation a l'intervention et prévention du risgofectieux

Maison des

adolescents

Prévention du risque d’acidocétose et de cétosemicfues chez
des adolescents diabétiques déséquilibrés chraigiams un
contexte de difficultés psychologiques et/ou sesial

Prise en charge ambulatoire de l'obésité sévemmca#e a de
difficultés psychologiques et/ou sociales chezdladcent

Immuno-
diabétologie

Amélioration de I'équilibre glycémique et de la Gtéade vie chez
les patients présentant un diabéte de type 1 pgrrogramme
d’éducation thérapeutique a l'insulinothérapie tiommelle

Hématologie

Education a l'administration des facteurs antihénilgpies aux
patients atteints d’hémophilie sévere par les fareles jeune
enfants ou les patients eux-mémes. Réévaluatidongucours deg
acquis

Chirurgie digestive

Education thérapeutique pour les femmes atteiri@sldmétriose|
digestive porteuses d’une iléostomie et/ou attediet@euro-vessi
périphérique

COCHIN et
HOTEL
DIEU

Médecine interne de
CCH et HTD,
Pharmacie

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

HOTEL
DIEU

Pneumologie

Education thérapeutique des malades atteints denchoe
pneumopathie

Diabétologie

Mieux connaitre le diabete sous insuline prévengs
complications aigues et chroniques et amélioregualité de vie
(diabéte de type 1)

Le diabéte de type 2: comprendre la maladie piévses
complications changer les comportements pour aneélla santé

Education thérapeutique par auto apprentissage latobe au
traitement du diabéte de type 1 (insulinothérapiefionnelle)

Prévention des complications aigues et chroniquesdidbete
amélioration de la qualité de vie et évaluatiorralyport bénéfice

risque chez les patients diabétiques sous pompsufinie externe
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Auto soin et prévention chez les diabétiques a haadue
podologique

Médecine interne Programme d’amélioration de la qualité de vie edidE aux
patients douloureux chroniques : « le programmmgithool »
Centre du Sommeil| Prévention des insomnies chroniques et améliorateota qualité

et de la Vigilance de vie des patients insomniaques par éducationhétapie
comportementale.

Oncologie Education thérapeutique axée sur la fatigue ches mhtients
traités par chimiothérapie anticancéreuse

BROCA Gérontologie 2 Programme psycho-éducatif d'aide aux aidants detades|
d'Alzheimer
Nouvelles demandes en cours d’examen
Rhumatologie Programme de Prévention multidisciplinaire des ebuthez leg

sujets a risque de fracture
Impact d’'un atelier éducatif de soutien et d’accagmement pouf
les « aidants » de patients suivis pour un rhumatis
inflammatoire chronique

COCHIN (polyarthrite  rhumatoide, sclérodermie systémiqukumatisme psoriasique,
spondylarthrite)
Maison des| Prise en charge ambulatoire de Il'anorexie mentalehez
adolescents 'adolescent de 11-18ans

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

3. Etats des lieux : Conclusions

L’éducation thérapeutique depuis son inscriptionsda loi HPST, avec les décrets et arrétés
qui s’y rapportent, devient une prestation du systéle santé a laquelle doivent avoir acces,
au méme titre que le soin, tous les patients denprbbléme de santé le justifie. Ce
développement amene a s’interroger sur la forntadisade I'organisation d'une ETP au
profit des patients atteints d’'une maladie chroaeiLb).

Mettre en ceuvre une telle prestation a I'hépitavaepas de soi (17). Il s’agit de mettre en
ceuvre une coordination qui permettra de répondréergent a l'intégration durable de 'ETP
dans le systeme hospitalier de soins qui passéapaise en considération de la prévalence
des maladies chroniques des besoins des pati@#g;otitraintes du systeme de santé, sans
remettre en cause les valeurs fondatrices de I'EEERJéfi est donc de développer dans les
structures hospitalieres des stratégies de recaniedes patients, d’assurer I'accessibilité des
programmes, la qualité des programmes, la format&sequipes, et aussi la logistique, la
reconnaissance et le financement dans un lieuagteltechnique facilement codifié a un tarif
opposable est devenu le metre étalon (18).

Il ne s’agit pas ici d’'une problématique éducativesens propre du terme, mais de répondre a
la structuration de 'ETP au sein d’'un groupe htdigr, celui de Cochin — Hbétel Dieu —
Broca, permettant de développer les actions d’'éoucadans le cadre de la loi HPST et des

décrets et arrétés qui s’y rapportent. |l ne s’pgt non plus « juste de répondre a un label »,
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mais de créer une unité ressource pour les éghipggitalieres en créant une dynamique

favorable au développement d’'une ETP de qualitgeaudu GH.

lIl — Création d’'un Comité de pilotage en éducationdu patient

1. Approche de solution

Pour répondre au probléeme identifié, la mise eoeldiune structure transversale éducative
(UTEP) semble étre une réponse adaptée. Elle jpuerarble d’accompagnement dans la
réflexion, la conception, la mise en place logistiget I'évaluation dans les différentes
structures et disciplines qui entreprennent ouareiit une telle démarche éducative. De plus
une telle structure peut jouer un réle de réféstrnd’accompagnement pour des démarches
éducatives entreprises en ambulatoire sur le sest@itaire. Ceci contribuera, dans le futur, a
une meilleure organisation des soins, évitant éomdances ou lacunes, optimisant les
relations entre 'ensemble des acteurs de santé.
De nombreux hépitaux en France et a l'étranger (I3, 20) ont développé une unité
transversale avec des dénominations et des miss@msariables, allant de la prévention en
général a une activité plus ciblée « éducatiorajgutique ». Les principaux avantages d’'une
telle structure sont :
- La qualité par la professionnalisation de I'équipéa création d’'une dynamique ;
- L’économie par mutualisation des compétences ;
- L’efficacité de part l'attribution de moyens propr@1).
Dans le contexte du GH, il s’agit de favoriser l@ation d'une structure transversale
multiprofessionnelle et multidisciplinaire dont lelsjectifs opérationnels sont :
- Faire le bilan de I'existant sur 'ensemble dewvises du groupe hospitalier ;
- ldentifier les besoins en éducation thérapeutiqusen du groupe hospitalier ;
- Conceptualiser I'organisation de I'éducation thét#mue a trois niveaux :
» actions d’éducation dans les unités de soins
e structure d’éducation thérapeutique propre a us@pmline ou a un pdle ;
e structure transversale de recours (structure ditispe de conseils
méthodologiques, d’organisation de I'offre de fotio).
Le projet initial, pour répondre a ce besoin, éaitcréer une Unité Transversale d’Education
Thérapeutique, ou UTEP. La conjoncture actuelléAtsistance Publique Hopitaux de Paris

-16 -



en général et celle du groupe hospitalier n’estf@asrable a la création d’'une telle structure,
faute principalement de moyens, mais aussi de W#®Ipalitique aussi bien au niveau central
gue local. Toute fois compte tenu des enjeux, ygr@rfinancier, il a été décidé de mettre en
place un Comité de pilotage. Celui-ci permettrait,niveau du GH, d’assurer une dynamique
autour de 'ETP avec de I'aide méthodologique,alormation, des échanges d’expériences,
une base documentaire et bibliographique, la anéatie liens avec les associations de
patients..Ce comité de pilotage devra étre représentatif ales tles corps de métiers
impliqués, de la direction et des patients. Ellé d@ppuyer sur les compétences existantes

au niveau du GH, aussi bien médicale que non miédica

2. Reéalisation

Identifier et rencontrer les acteurs au sein du grpe hospitalier
Cette étape mal identifiée au départ a été dévémppmme un préalable a la réalisation du
projet. En annexel sont donnés les comptes rendagists de ces rencontres.
lls résultent de ces rencontres que les missionslules aux structures transversales en ETP
dans les GH de I’'AP-HP sont aux yeux du siege de :
- Coordonner les actions ETP ;
- Etre le relai avec la Cellule méthodologique dugsjéen particulier dans l'aide
logistique et méthodologique a I'élaboration demdedes d’autorisation ;
- Mettre en place I'évaluation de I'activité d’ETPest elle qui permettra de maintenir
les budgets décernées par les ARS pour les progeardfBTP ;
- Mettre en conformité les programmes avec le catesrcharges défini par les décrets
d’aout 2010 ;
Tous les autres acteurs ont accueilli avec ingré&ienveillance le projet. Ills ont tous donné
leur accord pour y participer ou y étre représenté.
Les coordonateurs de programme ont particuliererfaahtpart de leurs besoins qui sont
nombreux :
- Instaurer une dynamique ETP sur le GH.
- Etablir un espace de communication intra GH poustles coordonateurs. Pouvoir
échanger sur les pratiques et mettre en commun.
- Assurer que le financement dévolu soit bien redisé au niveau des services
concernes.

- Analyser les besoins des équipes d’ETP.
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- Améliorer la lisibilité et 'accessibilité des amtis ETP du GH.
- Apporter des ressources et des appuis méthodokegymux équipes.

- Développer des outils de formation en ETP.

Création du Comité de pilotage et mode de fonctienrent
Le Comité de pilotage est composé des personnégegsees par 'ETP au sein du GH :
membres de I'équipe de coordination (voir infragrgmnnes ressources provenant des
différentes équipes, représentants de I'adminismmatospitaliere, de la direction des soins
infirmiers, des associations de patient. Son rétale créer la « politique » autour de 'ETP
dans le GH, de susciter des axes de réflexionddinenforcer la dynamique et la culture
éducative. Pour la composition voir annexe 2.
Une équipe de coordination a été créée, composeéepdsonnes : Helen Mosnier-Pudar
(médecin PH), Michéle Morin (cadre de santé), Lauee Bouffette (infirmiere, seule
personne salariée pour la coordination de 'ETPIs@H), Serge Perrot (médecin, PUPH,
président de la FETCH). L'ensemble de ces persomstsformé a I'éducation. Elles
gardent toutes une activité d’éducation auprespdeients. Trois d’entre-elles sont aussi
formées a la formation des soignants dans le darden’'ETP.
Les missions de I'équipe de coordination sont earsale stabilisation. Les premiéres
orientations qui se dégagent concernent :
- Favoriser les échanges entre les équipes : réeunmi@pgieres, intranet, état des
lieux...
- Faire le lien avec le comité de pilotage du siegé¢APHP.
- Faire le lien avec les différentes directions du Géh particulier la direction des
finances...
- Proposer un accompagnement des projets: aide dor@malisation, appui
méthodologique, aide a I'’évaluation...
- Apporter une aide documentaire : articles, texftésiels, appel a projets...

- Proposer et coordonner la formation en ETP.

IV — Formulation de la problématique éducative

Pour stabiliser les missions du Comité de pilotageréer une dynamique autour de 'ETP

yons

dans le GH les premiéres réalisations du Comit@&tintle :
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— Faire le bilan de I'existant sur 'ensemble dewises du GH ;

— ldentifier les besoins en éducation thérapeutiqusein du GH.
C’est sur cette analyse que portera le présent méntics’agit ici d’identifier les services qui
ont développé des programmes (autorisation ARShab)eou des actions d’ETP ciblant les
maladies chroniques, d’évaluer les files actives pdgient, de décrire les modalités
organisationnelles et financieres de ces actions.
Le comité de pilotage, a été a l'origine de:

- l'organisation de I'étude,

- la mise point des questionnaires

- la supervision et la réalisation des différentepés du projet,

- lavalidation des résultats,

- lavalidation des modalités de communication desltéts.
Les criteres de qualité des actions d’ETP retenns ceux du cahier des charges de demande
d’autorisation des programmes auprés des ARS.
Le public-cible de cette étude concerne tous legices du GH. Toutefois le Comité de
pilotage s’est particulierement attaché a recudél réponses des services qui ont déja des
programmes ou des actions en cours et ceux quieonprévision la mise en place de
nouveaux programmes. L'identification de ces équigpest faite d’'une part grace au travail
de « collecte » des dossiers pour les demandesod&sation aupres des ARS, puis par une
réunion organisée par le Comité de pilotage ouvarteutes les personnes intéressées par
'ETP au sein du GH en décembre 2011, enfin pardesontres faites par la direction des
soins avec les cadres des poéles qui concernergahiation et la recherche en soins

infirmiers et 'ETP.

1. Analyses des besoins

Pour le recensement des besoins, un questionnaike @géveloppé en s’inspirant de celui du
projet EPHORA (22).

EPHORA est un outil au service des soignants im/esins des projets d'éducation du patient
en région Rhoéne-Alpes. Ce site s'est constituéalemhent autour d'actions développées a
I'hépital. Certaines modifications ont été appataece questionnaire suite a une relecture et
une réunion de débriefing, de syntheése validanhuadifications. Le questionnaire a, ensuite,
éte présenté, discuté et adapté lors d’'une réuav@c les coordonateurs de programmes

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

2. Bilan de I'existant

Pour faire le bilan de I'existant le Comité de falge s’est appuyé sur I'audit demandé pour la
certification du GH.

Lancée en juin 1999, la premiere procédure de ficatibn visait, a promouvoir une
démarche continue d’amélioration de la qualité esiples établissements de santé.

La certification est une procédure d’évaluationeex¢t d'un établissement de santé
indépendante de I'établissement et de ses orgasidméeutelle. Des professionnels de santé
mandatés par la HAS réalisent les visites de @atibn sur la base d’'un manuel. Ce
référentiel permet d’évaluer le fonctionnement gladte I'établissement de santé. Elle mesure
simultanément la mise en place d’'une démarche diaraton continue de la qualité et le
niveau de qualité atteint. L'autoévaluation est uape essentielle de la procédure de
certification. Les professionnels de I'établissetnefiectuent leur propre évaluation de la
gualité des organisations et des pratiques miseseadre sur la base du manuel de
certification. Les résultats sont transmis a la HAS 3*™ temps est la visite de certification
conduite par des experts-visiteurs, des professiene santé formés a leur mission par la
HAS qui permettra d'objectiver le niveau de qualtéeint et I'existence d’'une dynamique
d’amélioration. Un rapport est établi a I'issueldevisite. Il permet a la HAS de fonder une
décision de certification graduée.

Mise en ceuvre par la HAS, la procédure de certifinas’effectue tous les 4 ans. La derniére
version du référentiel de certification (V2010),nquorte la référence 23 « I'éducation
thérapeutique a destination du patient et de stousage ».

Pour renforcer I'effet levier sur la qualité etdacurité des soins de la certification, des
pratiques exigibles prioritaires (PEP) ont été miéB. La sélection de ces pratiques est
fondée sur l'identification de sujets jugés fondataex pour I'amélioration de la qualité et
de la sécurité des soins, par la HAS, les partrenigntes et les experts nationaux et
internationaux ainsi que sur la capacité de laifasation a générer des changements sur
ces sujets.

L’ETP ne fait pas encore partie des PEP, mais cergrtu des enjeux actuels, il existe une
tres forte probabilité qu’elle soit prise en compians les pratigues complémentaires et
gu’'elle fasse partie ultérieurement des PEP (23n<le guide pratique de la HAS pour

conduire la certification, les précisions suivardgeat données concernant I'ETP :
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— Le programme d’éducation thérapeutique est adaptéagement et a la prévention des
complications et des rechutes éventuelles. Il prendcompte les conséquences au
guotidien de la maladie du patient sur sa vie feaheilet professionnelle.

- Le programme d’éducation thérapeutique est essemntime participation efficace du
patient a son traitement et a la reconnaissance yesptomes prédictifs de
complications et/ou de rechutes.

— Ce programme porte, par exemple, en médecine owrgie, sur des pathologies
chroniques (diabéte, asthme, etc.) ou des suitégtipres (colostomie, trachéotomie,
etc.) ou sur des actions de rééducation (phoniglgsique, etc.), ou en obstétrique et
périnatalité, sur la préparation a la naissance, heéthodes de contraception,
I'allaitement, la prise en charge du nouveau-ne, et

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

sur 'ETP dans le cadre de la certification du GlHest demandé que toutes les activités

d’ETP soient auditées, y compris celles qui n'oas pecu d’autorisation par I'ARS. La

grille d’évaluation utilisée est celle de la HAShth@e 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 propcsadens ;

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

- Les constats et motivations a I'origine de l'action

- Les moyens disponibles (finances, personnels dédemps alloué, niveau de

formation des intervenants) ;

- Les freins et moteurs pour développer et/ou maintes actions d’ETP.
Celui-ci a été adressé d’abord a tous les coordanade programme ayant recu autorisation
par 'ARS. Dans un deuxieme temps ce questionrma@t® adressé a tous les services du GH,
par voie électronique. Les cibles étaient touséeies de santé et les chefs de service.

Une relance par voie €électronique a été faite tléoGH.
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Pour les coordonateurs de programme, 3 relancéséofaites, 2 par voie électronique, 1 par
voie téléphonique. Enfin, en dernier recours, lestionnaire a été rempli lors de 'audit dans
le cadre de la certification.

La période de recueil des données

Elle s’est étalée du 3 janvier 2012 (date d’enves dourriers) au 6 avril 2012. Les

modalités de retour étaient au choix le courrierfalx ou le mail. La date limite de retour
indiquée sur le questionnaire était le 20 janvi@i2 mais en raison du faible nombre de
réponses a cette date le délai a été prolongé ‘pusauois d’avril, période durant laquelle

les relances ont été realisées.
L'analyse
Une analysequantitative a été développée en construisant bieug afin de proposer des

statistiques descriptives.

2. Bilan de I'existant

Recueil des données

Le groupe ETP pour la certification a été constpaé les membres du Comité de pilotage
ETP du GH. Chagque membre auditera un ou plusieragr@mmes pour une description
détaillée de chaque action d’ETP entreprise.

Pour réaliser cet audit, les membres du Comitéidage impliqués ont utilisé comme
référence le manuel de certification (23) et sggd’analyse (annexe 3). Les références du
manuel sont regroupées en quatre chapitres : quoditiet qualité du management,
ressources transversales, prise en charge du pagierévaluations et dynamiques
d’amélioration. Ce sont ces deux dernieres catégajui nous concernent.

Chaque référence regroupe plusieurs criteres serns@me thématique. Les critéres du
manuel de certification constituent des exigenaamiilées en objectifs a atteindre. lls
sont mesurables et objectifs et regroupés thénateunt.

A chaque critere sont associés des précisionssutiblant le champ du critere ; les
éléments d’appréciation de la satisfaction au iitéune liste indicative de documents-
ressources ; une liste indicative de personnesuesss. Pour 'ETP, ces éléments sont

donnés dans le tableau 3.
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La cotation est déterminée au regard de chacuncd&ses. Elle mesure le niveau de
qualité atteint et indique si ce niveau est atte@ggulierement ou non et si la plupart ou
'ensemble des secteurs d’activité sont concernés.
Pour I'éducation thérapeutique 3 problématiquesé(edices) on été déterminées. Elles
sont formulées comme suit, avec les criteres pbacene d’entre elle (annexe 3) :
- E1: Prévoir (structuration de I'organisation) :
L'offre de programmes d'ETP au sein du GH et duiti@re de santé est
identifiée (les programmes écrits déposés a I'’ARSBeptes et refusés)
Les maladies ou situations nécessitant I'élabonadian programme d’ETP sont
identifiées (descriptif épidémiologique des prognaes écrits déposés a I'ARS)
Une coordination avec les professionnels extra-iaiggrs et les réseaux est
organisée (compte-rendu, procédures, convention...)
- EZ2: Mettre en ceuvre :
Des programmes d’ETP autorisés sont mis en ceusiaon I'établissement
propose au patient une inscription dans un progranauatorisé dans son
environnement proche (compte-rendu, plaquette afmation des patients,
dossier éducatif, support pédagogiques utiliséslgmiprofessionnels, supports
éducatifs pour les patients...)
Le GH définit dans son plan de formation, une fdiora a I'ETP
(sensibilisation, acquisition de compétencédp)an de formation, FETCH,
CFCPH..)
- E3: Evaluer et améliorer :
L’évaluation des conditions d’accés et de mise emreedes programmes d’'ETP
donne lieu a des actions d’amélioration (auto-éai@dun annuelle des

programmes, audit de programmes déja réalisésfaetion des patients)..
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Tableau 3 :Eléments servant de base a I'appréciation de la qlité des activites d’'ETP

Identification des thémes d’'éducation thérapeutique

Programmes d’éducation thérapeutique pour les miatiet prise er

compte des

particularités (mode d’hospitalisation, pathologts.).

Eléments d’appréciation Adaptation des programmes d’éducation thérapeutigliétat de sante
des patients.

Modes de communication facilitant la compréhensbita participation

du patient.

Organisation pour associer I'entourage au prograndiéducation

thérapeutique.

Dossiers du patient.

Documents-ressources Documents d’information (plaquettes), programmeddtation (papier
vidéo, etc.).

Livret d’accueil.

Professionnels.
Personnes-ressources Patients et leur entourage.

Représentants d'usagers.

La démarche choisie pour ce recueil de donnéeg al@ttype « visite confraternelle ».
Chaque équipe a été sollicitée par mail avec, @tepijointe le questionnaire et une
explication de la démarche. Un binbme participamtgaoupe ETP pour la certification

rendait visite a I'équipe pour un entretien peraetie recueil d’'information.

La période de recueil des données
Elle s’est étalée du 9 janvier 2012 (date d’enves dourriers) au 6 avril 2012. Les
modalités de retour étaient au choix le courrierfaix 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 courssdésites confraternelles a été faite par
'ensemble du Comité de pilotage a I'occasion d’'wéenion dédiée. En se basant sur la
méthodologie de la certification, elle aboutit &uwotation pour chacun des critéres. Elle
permet, ainsi de mesurer le niveau de qualitérdtei d’'indiquer si ce niveau est atteint
régulierement ou non, et si la plupart ou 'ensesrd#s secteurs d’activité sont concernés.
L’échelle de cotation comprend quatre niveaux (ACBou D). Elle repose sur les éléments
d’appréciation par critéere.

Le travail a consister d’abord a déterminer le lgaula circonstance dans le GH, ou la
conformité au critere est maximale. Ce premier aivele cotation du critére est ensuite
ajusté en fonction d’'une appréciation « spatio-terafpe » prenant en compte a la fois
'application dans tous les secteurs, et la péténiés éléments constatés, au moment de
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I'évaluation. L’ensemble des éléments d’apprécragont-ils satisfaits ponctuellement ou
régulierement par un processus actualisé ? Sossidisfaits dans un seul secteur d’activite,
dans plusieurs, dans la majorité ou dans l'ensendeke secteurs d’activité ? Sont-ils
satisfaits de maniére ponctuelle ou constante ?

— Cotation A : le critere est satisfait, au regard de&ments d’appréciation. Ce niveau de
satisfaction se retrouve dans tous ou la plupast seteurs d’activité et/ou de fagon
constante : 20 points.

— Cotation B : le critere est satisfait au regard élésnents d’appréciation et se retrouve
dans la majorité des secteurs d’activité et/ou agor habituelle ou partiellement
satisfait dans la plupart des secteurs d’activitéuede facon habituelle : 14 points.

— Cotation C: Le critere est peu ou partiellementisézit au regard des éléments
d’appréciation dans la plupart des secteurs d’'@étiet/ou de facon habituelle. Il peut
exister une satisfaction correcte ponctuellementsdan seul secteur d’activité par
exemple, ou une satisfaction partielle dans uneoriténde secteurs d’activité et/ou de
facon ponctuelle : 7 points.

— Cotation D : Le critére est non satisfait dansdesteurs d’activité et/ou de facon trop
rare. La cotation est indiquée pour chaque crigrela grille de recueil de I'auto-

évaluation : 0 points.

Tableau 4: Cotation des criteres dans le processus de cditation

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

Dans quelques
secteurs et/ou
quelquefois

Nulle part
et/ou
jamais

Alors le nombre de points maximal qui peut étreiattest de 160 (E1 = 60 points ; E2 =
40x2= 80 points ; E3 = 20 points).
De plus une analyse semi-qualitative a été dévélepd partir des criteres de qualité

définis par les décrets d’aolt 2010 pour obtenio@sation aupres de 'ARS (15).
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3. Communication des résultats

Les résultats de ces 2 enquétes seront d’abord ocommés aux membres du Comité de
pilotage, puis aux coordonateurs des programmeéscaasion de la réunion du 15 juin
2012.

Par la suite un rapport écrit sera adressé a teuz qui ont répondu, la direction des
affaires médicales et des soins, au Comité médmasultatif.

VI — Résultats — Analyse des besoins

1. Public cible

L'activité de soin du GH est répartie en 10 polesgitalo-universitaires. La liste est
donnée dans le tableau 5, leur composition en nerdbrservices regroupés par pole et
I'existence de programme autorisé par I'ARS, soentionnés dans le tableau. Ont été
contacté, grace a la mailing liste du GH, tousclesfs de services, dont les chefs de pdle,
ainsi que tous les cadres de santé, dont les calfrg®dle. Plusieurs relances ont été
faites, spécifiguement dans les services ayanposgammes autoriseés.

Ainsi ont été contactés par mail 48 services cliegdans les 10 pbéles du GH.

Tableau 5: Liste des 10 pdbles hospitalo-universitaires

Nombre Nombre de
Nom du péle de programmes

Services| 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 plgag 3 0
Recherche clinique et Santé Publique 10t 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,été obtenues (taux de réponse de
50 %).

Services répondeurs

L'analyse montre que tous les services ayant répambartiennent a des pbles qui ont
des programmes autorisés.

Trois chefs de pble ou de service ont d’emblé répogue leur activité concernait de la
pathologie aigie ou de I'exploration et donc nevalt du champ de I'ETP. Il s’agit des
3 services de réanimation et d’anesthésie, et dgsiplogie et d’explorations
fonctionnelles (12,5 % des services répondeursyizeservices répondeurs ont au moins
un programme autorisé par 'ARS (50 %), 5 servigesdes actions d’ETP non autorisés
soit par refus de 'ARS ou par non demande d’asaiion (21 %). "Parmi ces 5 services,
3 ont, en plus de des actions, des programmesiségor

La liste des services répondeurs est donnée ddablau 6.

Tableau 6: Liste des services répondeurs
En rouge les services ou 'ETP ne fait pas partia dhamp d’application
En vert les services qui ont des programmes aig@s par les ARS
Entre parenthéses nombre de programmes autoris2 au total

Nom du pole Services
Anesthésie, Réanimation| - Réanimation médicale polyvalente
Thorax, Explorations - Anesthésie — Réanimation

- Anesthésie - Réanimation médico-chirurgicale

- Physiologie et explorations fonctionnelles

- Exploration et prise en charge des troubles du someil (1)
- Pneumologie — Cochin (2)

- Pneumologie — Hétel Dieu (1)

- Pathologies professionnelles

Ostéo-articulaire - Rhumatologie A et B (1)
- Rééducation — Réadaptation de I'appareil locomoteu(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 — Hoétel Dieu (%

- Cardiologie et Hypertension artérielle

- Prise en charge de la douleur chronique (1)

Spécialités médico- - Centre des hémophiles (1)
chirurgicales et Cancérologie | - Maladie du foie
- Urologie
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Pathologies concernées
La quasi-totalité des spécialités médicales etuchicales sont représentées dans ces
services. Les grandes spécialités non représept¥as les répondants sont :

- La gynécologie obstétrique

- La chirurgie viscérale

- La cancérologie

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

cardiovasculaires.

Enfin la neurologie et la néphrologie sont des sgd#és non représentées sur le GH.
Certaines des spécialités non concernées par l@snsés ont pourtant des actions
d’éducation. Il s’agit de la chirurgie viscéraleupda prise en charge des patients avec
stomie et de la cancérologie avec une action guceme la gestion de I'asthénie chez les
patients sous chimiothérapie. Ces 2 activités dat grésentées pour autorisation et
refusées pour non-conformité au cahier des changesr probléme de formation des
intervenants les 2 fois.
Les pathologies concernées par les programmes d&ikerisés sont données dans la

figure 1.

Figure 1: Pathologies concernées par les programmes auteés par 'ARS

Nombre de programmes
Diabéte et Métabolisme: 10
Pathologie rhumatismale — douleur: 4

Endocrinologie:
Trouble du sommeil:

Pneumologie: 3
Hémophilie: 1
Infection: 1
Alzheimer: 1
1
1

Des actions d’ETP non autorisées par I'ARS exiseant
- Orthopédie : « Chirurgie prothétique pour arthrake la hanche ou du genou :
préparation a I'intervention et prévention du risqofectieux » ;
- Réeéducation — réadaptation de I'appareil locomoteuiProgramme de Prévention
des chutes chez les patientes ostéoporotiques = Reibogramme d'éducation

associé a un programme d'exercices dans la gonaelsymptomatique » ;
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- Exploration et prise en charge des troubles du seinnx Atelier narcolepsie » ;

- Centre des maladies rares : « Gestion de la cohicapie ».
Pour les services sans programme, ni action d’dducées freins décrits pour la mise en
place de telle s activités sont, dans l'ordre diésamt, le plus souvent le manque de
temps (4/8), de personnel (4/8), de formation (4/anque de matériel, outil ou
méthodologie (1/8).
Parmi ces services, un service, le service de payad ne traite que des situations
aigués ne justifiant pas d’ETP. Les autres 7 sesvidécrivent tous des situations ou le
développement de 'ETP leur semble nécessaireph#wlogies concernées sont :

- Le cancer de la prostate sous hormonothérapie,

- Les hépatites B et C chroniques,

- Les maladies inflammatoires chroniques intestin@l&kCl),

- Les vascularites systémiques (lupus, syndrome dgr&j...).
D’autres propositions émanant de ces services coaneplus des publics cibles :

- Les patients avec plusieurs facteurs de risquei@aadculaires,

- Les représentations de la maladie chronique etsadihéu traitement dans les

populations précaires,

- La contraception orale chez les femmes en situatibfficiles.

Profil des personnes qui ont répondu au questionreai

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

équipe.

La fonction hospitaliére des répondants est déckiies le tableau 8. On constate que la
majorité des répondants sont des médecins (16) ldombitié, sont des chefs de service.

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

position hiérarchique décisionnaire dans I'équipe.

Tableau 7: Fonction des personnes répondants au questionmai

Meédecin (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 uplugieurs programmes. Tous les

services qui ont des programmes autorisés, sawhtlune personne en charge de la
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coordination des activites d’ETP. Dans tous les, ke a participé au remplissage
guestionnaire.

La formation en ETP est trés hétérogene. Sur lesépdndants, 6 n’ont jamais eu de
formation et 12 ne précise pas en avoir eu unepritOeu une formation initiale (40

heures), 4 un Dipléme universitaire (DU) et 2 unstea Si I'on s’intéresse a la

formation des personnes intervenants en ETP, Qoeatformation initiale, 4 un DU et 2

un master, 4 n'ont jamais eu de formation et 3 hjmes répondu a cette question. Trois
des coordonateurs de programme n’ont pas rempdinkj 6 ont une formation initiale et

seulement 4 ont une formation, qui en théorie, ldonne acces a ce niveau de

responsabilité.

3. Population prise en charge dans les services @mants

La majorité des services répondants ont des fitdises importantes toujours supérieure
a 500 patients dans I'année. La file active deseptg dans les programmes d’'ETP est
tres variable (tableau 8).

Les patients sont le plus souvent pris en charges da cadre d’'une hospitalisation
traditionnelle (14/24) ou partielle (hopital de jdl4/24 — hopital de semaine 6/24). Seuls
deux services ont des programmes d’éducation gdésaulent en ambulatoire.

En ce qui concerne I'age des patients, en dehoila déaison des adolescents (patients
de 11 a 19 ans), et le service de gériatrie (pttida plus de 75 ans), les autres services
recoivent des patients sans critere d’age entretJus de 75 ans, méme si certains ont
des populations plus agées (comme par exemplenteecantidouleur).

L’origine du recrutement des patients est variaBl@ixante pourcent des services ont un
recrutement interne ou en provenance d’autres adpitPour les patients qui ne sont pas
adressés par des structures hospitalieres, leue Medecrutement passe le plus souvent
par le médecin traitant ou un médecin spécialit. recrutement par le biais des

associations de patients est loin d’étre négligeédb % des services).
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Tableau 8: File active de patients des programmes autorises

NOM DU PROGRAMME FILE ACTIVE
Education thérapeutique et mucoviscidose a 'agéted 53
Education thérapeutique — amélioration de la gl vie des patients asthmatiques 10
Insulinothérapie fonctionnelle : traitement du disb de type 1- adaptation du 147
programme pour le diabéte de la mucoviscidose
Education thérapeutique et prise en charge dedithé 144
Education thérapeutique et diabéte de type 2 563
Prévention de Tlinsuffisance surrénale aigue cheg patients atteints d'une 64
insuffisance surrénale chronique et amélioratiotadgualité de vie
Programme de prise en charge intensive des longsabgironiques invalidantes ND
Education thérapeutique sur les traitements nonrnpdeologiques et l'activité ND
physique dans la polyarthrite rhumatoide
Impact d’'un programme d’éducation thérapeutiquel'saceptation de la maladie et 71

la prévention des comorbidités chez les patienatayn rhumatisme inflammatoire
chronique

Prévention du risque d’acidocétose et de cétosemicjues chez des adolescents 20
diabétiques déséquilibrés chroniques dans un centx difficultés psychologique
et/ou sociales

"

Prise en charge ambulatoire de I'obésité séveérspcae a des difficultés 96
psychologiques et/ou sociales chez I'adolescent
Education a l'administration des facteurs antihénilapues aux patients atteinis ND

d’hémophilie sévére par les parents des jeunesenfau les patients eux-mémes.
Réévaluation au long cours des acquis

Programme d’éducation thérapeutique destiné awsopaes vivant avec le VIH « yn 46
temps pour soi »

Education thérapeutique des malades atteints dehoepneumopathie 0
Mieux connaitre le diabéte sous insuline prévems kcomplications aigues gt 348
chroniques et améliorer la qualité de vie (dialetéype 1)

Le diabéte de type 2 : comprendre la maladie piéwes complications changer les 399
comportements pour améliorer la santé

Education thérapeutique par auto apprentissage latolse au traitement du diabéte 33
de type 1 (insulinothérapie fonctionnelle)

Prévention des complications aigues et chroniquedlidbéte amélioration de |a 133

qualité de vie et évaluation du rapport bénéfisgue chez les patients diabétiques
sous pompe a insuline externe

Auto soin et prévention chez les diabétiques a hagie podologique 141
Programme d’amélioration de la qualité de vie etidé aux patients douloureyx 193
chroniques : « le programme fibroschool »

Prévention des insomnies chroniques et améliorateta qualité de vie des patients 225
insomniaques par éducation et thérapie comporteigent

Programme psycho-éducatif d'aide aux aidants désdemd'Alzheimer 0

(40 prévus)

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

thérapeutigue

Les deux principaux éléments identifiées comme faainle développement d’actions

d’ETP sont le manque de temps et le manque de nsogepersonnel (figure 2).
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Figure 2: Freins pour développer / maintenir des programmes actions en ETP
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Figure 3 : Moteurs pour développer / maintenir des programmes / actiomen ETP
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Les éléments déclarés comme moteurs sont I'existeeccollaborations et de travail en
équipe, la motivation des collegues, la demandepdéents et la formation (figure 3).

On constate que les freins et moteurs identifi@¢dgmservices avec ou sans programmes
autorisés sont semblables.

Si maintenant on s’intéresse a I'importance acoe@éhacun de ces facteurs on voit que
pour les services qui ont déja des programmeslé&seahts le plus souvent cités comme
le plus important pour favoriser le développemeat’&TP sont, loin devant, le temps,

puis les moyens en personnel. La formation et¢ameaissance professionnelle de 'ETP
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sont citées ensuite avec un score supérieur a @ les services sans programmes
autorisés les réponses sont plus variables. Ledearap le seul cité comme trés important
avec score de plus de 50% (figue 4).

Figure 4: Importance accordée aux différents facteurs étuids pour développer
'ETP
Sont donnés en pourcentage les résultats pour lastéurs jugés comme
trés importants

En plein services avec programmes autorisés -haohurés services sans
programmes autorisés
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5. Besoins exprimés par les services répondeurs

Les besoins exprimés par les équipes pour dévetoppenaintenir des activités d’'ETP

sont multiples (figure 5). Le plus souvent citéssiubien par les équipes qui ont des
programmes autorisés, que celles qui n’en n'ont pasle besoin de formation, mais de
différents niveaux. Ainsi les services qui n‘ontspancore de programmes autorises
recherchent des formations de base pour pouvowéag« I'expertise » nécessaire a la

mise en place de I'ETP. Dans les services ou il§gm des programmes, les demandes
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concernent la formation des soighants qui rejoignks équipes, mais aussi des
thématiques précises.

Les demandes de soutien méthodologique sont pagéntes (plus de 1 équipe sur 2)
chez ceux qui n'ont pas développé de 'ETP dansdewice ou unité.

Pour les outils, les supports pédagogiques et lliatn, les demandes émanent
principalement des équipes déja investies en ETiP clherchent & partager des outils
communs (logiciel pour suivre l'activité, outil d/éluation de satisfaction...). Les

mémes sont aussi demandeurs d’aide pour communeuarterne et en externe sur les
actions d’ETP qu’ils font.

Peu d’équipes expriment le besoin de supervisiellei étant vécue comme normative.

Enfin avoir du personnel dédié est une autre demaodvent exprimée. Actuellement, le
plus souvent, les équipes travaillant a personwoelstant, et les activitées d’ETP sont
régulierement déplacées ou annulées faute de dlsfpith des soignants pris dans les

activités de soins.

Figure 5: Besoins exprimés par les services répondeurs pouwdévelopper ou
maintenir des activités d’'ETP
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VIl — Résultats — Bilan de I'existant

1. Public cible

Dans le cadre de la certification du GH, il a éééndndé au Comité de pilotage de faire
une évaluation des pratiques en ETP au sein dekssr

Pour cela des visites confraternelles ont été séafi par les membres du Comité de
pilotage auprés des equipes qui avaient déposé déesandes d’autorisation de
programme a 'ARS en 2010, que l'autorisation a& ébtenue ou pas. La liste des 29

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

2. Profil des répondants

A I'exception du service de chirurgie viscéral, latpoursuite des activités d’ETP auprés
des patients stomisés n’'a pu étre confirmée, tamss dutres services demandeurs
d’autorisation de programme ont été visités.

La comparaison des services audités et celles dpendeurs au questionnaire de
I'analyse des besoins, montre que toutes les &&$i\d’ETP sur le GH ont été visitées a
I'exception de 2: les ateliers de narcolepsie, smi@ service a été visité pour le
programme sur les troubles du sommeil, et les mstid’ETP concernant la
corticothérapie dans le service de médecine inte@@s deux actions en ETP n’avaient
pas demandé autorisation des programmes et n’éfaa@sndentifiées.

Dix sept personnes ont été interviewées, 16 sootdomateurs de programmes et 1 est
intervenants. Certains coordonateurs peuvent g@dusieurs programmes.

Douze personnes auditées sont des meédecins, tauslocmateurs de programme, 1

infirmier, 1 diététicien, 1 cadre de santé, 1 p®jobue, 1 pharmacien.

3. Autoévaluation dans le cadre de la certification

L'autoévaluation, dans le cadre de la certificati@an été faite a partir de la grille
d’analyse de la HAS donnée en annexe. |l s’agihd’é@valuation formative menée par le
groupe de travail dont l'objectif est I'amélioratiodes pratiques, du contenu, de
I'organisation, de la coordination, du partage tBnmation. Il s’agit d’'une démarche

d’amélioration continue de la qualité.
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A partir du constat de I'existant de ce qui existe le GH, une cotation est faite pour
chaque item selon le baréme donné dans le tableha gomme des points attribués est
ensuite transformée en pourcentage. Le recensetesnéléments de preuves permettant
d’authentifier le constat est en cours de centa#ib;. Enfin au terme de cette analyse

des actions d’amélioration sont proposées pourdgnamme qualité sur 2012 — 2014.

E1l: Prévenir

L'offre I’ETP est parfaitement identifiee sur le GPlour ce qui concerne le territoire de
santé, celle-ci est aussi parfaitement connue,gpeidous les programmes autorisés en
ETP sont identifiés et recensés sur le site de BAR de France. On y retrouve aussi le
lieu ou le programme est mis en ceuvre, et les imédions nécessaires pour y avoir
acces.

Les maladies ou situations nécessitant I'élabomatitune démarche structurée d’ETP
sont identifiées sur le GH. Méme, si toutes ne foa I'objet de programme ou d’action
d’ETP, de nouveaux programmes sont en cours d'édiom et un travail de
sensibilisation et d’information des équipes soigea est en cours qui devrait permettre
de compléter I'offre en ETP sur le GH.

Pour ces deux premiers critéres de I'objectif «vBnér » la cotation attribuée a, donc,
été la note maximale de 20. Pour le troisiéme m&itgui concerne la coordination avec
les acteurs extrahospitaliers et les réseaux,éléaconsidéré, que comme partiellement
acquis, d'ou la note de 7. En effet dans beaucodpguipes la formalisation et la
régularité de la transmission des données persia@esal du patient concernant les
activités en ETP aux quelles il a participé ne quag acquises. Méme si cela ne fait pas
explicitement parti de ce critére, nous avons abérgis que la coordination des équipes
n’était pas suffisamment développée, et que la comaoation au sein de GH autour de
'ETP pouvait étre améliorée, en particulier au edu des meédecins Enfin la
collaboration avec les associations de patientsé&tod fortement améliorée.

E2 : Mettre en ceuvre

Les deux criteres de cet objectif ont été consglém@mme atteints en grande partie, d’ou
la note de 14 pour chacun d’entre eux. Toutefosataéliorations sont attendues comme
par exemple : I'orientation si besoin est des pasieers d’autres structures d’éducation,

le besoin de développer I'offre de formation poes soignants.

-36 -



E3 : Evaluer et Améliorer

L'accessibilité aux programmes est, aujourd’husuffisante. Un besoin d’amélioration
de la communication, interne et externe, autowgueties programmes est a faire. C’est la
raison de la note de 7 attribué a ce critere. Lammanication est certainement un des

axes prioritaires a améeliorer.

La cotation des criteres est donnée dans le talfleau

Tableau 9: Résultat de I'autoévaluation dans le cadre de laertification

A* B C D
20 points 14 points 7 points 0 point

E1 Prévenir

L'offre des programmes ETP dans
I'établissement et au sein du territoire 20
de santé est identifiée

Les maladies ou situations nécessitant
I’élaboration d’une démarche 20
structurée d’ETP sont identifiées

Une coordination avec lels
professionnels extrahospitaliers et les 7
réseaux est organisée

TOTAL 47160

E2 Mettre en ceuvre

Selon la nature des besoins et attentes
des patients, les programmes EJTP
autorisés sont mis en ceuvre. Sinon, il 14
est proposé au patient une inscription
dans un programme proche de chez
lui

L’'établissement définit dans son plan 14
de formation 'ETP T

TOTAL 28 /40

E3 Evaluer et Améliorer

L’évaluation des conditions d’acces |et
de mise en ceuvre des programmes 7
d’ETP donne lieu a des actions
d’amélioration

TOTAL 7120

Total Autoévaluation : 116 points / 16& 100 = 68,75 %

* voir tableau 4 pour définition
Axes d’amélioration proposés
Au terme de I'analyse des résultats ; les axesasuisvd’amélioration ont été proposeés et

adoptés par le groupe du travail :
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- Développer une communication interne et externe gificace sur les programmes
ETP du GH.

- Cibler mieux la communication envers les populaiatestinataires des différents
programmes d’ETP développés sur le GH.

- Systématiser, dans les comptes-rendus médicaumefdion ETP et une synthese des
actions éducatives réalisées ou prévues avec lenpat envoyer, en particulier au
meédecin traitant.

- Poursuivre et renforcer la coordination intra egupour pérenniser les programmes.

- Développer les actions d’information / formatiomr §&TP au sein du GH

VIl — Discussion

1. Concernant les résultats

Ces deux engquétes menées aupres de tous les secliigques des 3 hopitaux, Cochin,
Hoétel Dieu, Broca, qui constituent le GH concernBBtucation Thérapeutique chez le
malade chronique, a permis de recenser 31 progranuueactions d’ETP. Ces actions
ciblent essentiellement le diabéte, les maladiesndtismales et la douleur, les maladies
respiratoires. A ces actions s’ajoutent la misepi&ate de nouveaux programmes, qui
aujourd’hui sont en attentes d’autorisation délevpar les ARS.

Les résultats ont montrés aussi que dans des serwoig, a ce jour, il n'existe pas de
« culture d’éducation thérapeutique », il existee ueelle prise de conscience sur le
besoin de mettre en pace des activités d’ETP dietira des personnes atteintes de
maladies chroniques.

Les moteurs les plus souvent cités, pour pouvovelipper de telles activités, sont la
formation et le travail en équipe. L'un des critera remplir pour l'obtention de
I'autorisation par 'ARS étant I'existence d’'uneudpge multi professionnelle, le travail en
équipe est incontournable. Le voir considéré comume des éléments moteurs du
développement de 'ETP est plutdt rassurant.

La formation est I'autre moteur le plus souvenécites deux enquétes ont montrés que
les besoins en formation sont forts, aussi biefoemation initiale pour devenir soignant
éducateur (dite « 40 heures »), que de formatiorticoe. On se rend compte aussi qu

nombre des coordonnateurs de programme n’'ont pas/éau requis. Un autre élément
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est souligné par les équipes, la mobilité du parebeoignant non médecin, justifiant du

maintien en permanence d'une offre en formationtidale, mais aussi un

accompagnement et une formation propre en lien lgprogrammes mis en place dans
le service. Il n’est pas étonnant de retrouver damiation comme un des besoins
principaux exprimeés par les équipes.

La formation continue est probablement celle quilegplus accessible. La FETCH, par

I'organisation réguliére de colloque, y participgiaement.

Un véritable effort de formation est donc nécessardeux niveaux principalement :

- Formation initiale : une formation est proposée pAP-HP, mais visiblement elle
n’'a pas la capacité de former tous les personnels ;

- La mise a niveau de la formation des coordonnateulisnécessite au niveau de
I’établissement une politique concertée ciblant {ebonnes personnes » pour les
Diplébmes universitaires ou Masters en ETP.

La dynamique mise en place par le Comité de pitapit pouvoir aider a la

mobilisation des ces équipes. Réguliéerement desigés sont organisées rassemblant les

coordonnateurs de programme, mais aussi touts cd#exessés par la thématique de

'ETP. Aller a la rencontre des cadres de soingestsensibiliser a 'ETP est une autre

action menée. Un déficit de communication existequatre vis-a-vis de la communauté

meédicale, et un effort est a faire dans ce senmpdrtance qu’accorde I'établissement a

'ETP est considérée comme un élément moteur aeldppement de I'ETP. Accroitre

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

En dehors du temps, les autres freins au développede I'ETP, sont surtout le manque

de moyens en personnel et en outils. Le financerdest programmes grace aux MIG

d’éducation devrait permettre d’aider au lever @s &reins. C’est dans ce sens que le

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

a I'ETP soient bien fléchées et versées aux palde® programmes sont mis en ceuvre.

En dehors de la formation, les besoins recouvrentsbutien méthodologique, la

communication interne et externe, et I'évaluatida. création d’outils et leur mise en

commun est un des axes que veut développer le €odeitpilotage en réponse a ses

besoins.
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2. Biais et limites

Seul un service clinique sur deux a répondu awstipenaires de besoitl. est clair que
d’autres acteurs et d’autres actions d’ETP reskadentifier, qu’elles soient pérennes, en
amorce ou en projet. Tout particulierement, il esportant de mobiliser les services,
comme la gynécologie — obstétrique, la cardiolamiela chirurgie viscérale, qui ont de
trés gros recrutements de pathologies chroniquesplDs un biais de sélection existe
puisque nous nous sommes particulierement attazhsdsenir les réponses des services
connus pour étre impliqués en ETP.

Une deuxiéme limite porte sur le probléme lié aousl déclaratif qui a conduit tres
probablement a une sur estimation du niveau deiddit¢ des actions réalisées.

En termes d’information recueillie, en particul@dgns le recueil pour la certification, il
manque trop de détails sur le déroulement des pnogres pour pouvoir en apprécier la
gualité. Ceci fait qu’'une analyse fine, au regares ccriteres de qualité de I'ETP
déterminés par les décrets d’aolt 2010 (11), n's pa étre faite. Ce recueil reste a
compléter, selon les besoins a venir. Le choix éiep une approche de type « visite
confraternelle » plutét qu’'une approche de typeuditade pratique » participe a une

démarche voulue ouverte, collaborative et non isifuice et normative.

3. Points forts

Malgré tout, les services répondants sont actiiscee sens que I'on dénombre, en général,
plusieurs activités d’ETP par service. Au total)'sh prend en compte aussi les nouvelles
demandes d’autorisation, 35 programmes ou actiendésoulent au sein du GH, ce qui
prouve la dynamique engagée.

En plus une vraie demande est exprimée par de mamxkservices pour développer des
actions sur des thématiques nouvelles. Il se dégage forte motivation médicale et
paramédicale. C’est, a part la formation, de I@ement moteur de la démarche cités par les
soignants. Cette motivation est portée «en eéguip&a représentation medicale et
paramédicale s’avérant large.

Quelgques équipes se dégagent, de part leur expéram 'ETP, de par la maturité de leur
projet et la rationalisation de leurs actions.

Les deux enquétes menées de maniere indépendanéeretouvrant pas entierement le

méme public, ont pourtant été tres cohérentes tams résultats. En effet les freins et
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moteurs identifiés et les besoins exprimés damgliéte des besoins, sont retrouvés dans
I’enquéte pour la certification, a ce point que é®&s d’amélioration identifiés dans cette
derniére recouvrent en grande partie les besoia geemiére.

4. Axes de développement

Proposer une offre de formation

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

de formation en ETP :

- Sur des thématiques demandées par les équipes. &mixd'ores et déja mis en
avant : la réalisation du diagnostic éducatif et dgnamique de groupe. Ces
formations d’'une durée de 1 a 2 jours centréedesubesoins des soignants du GH
devraient, entre autre, permettre de répondregaidade mobilité des personnels non
médecins ;

- Des formations « personnalisées » des équipe®sutieu de travail apres analyse de

leurs besoins.

Faire mieux connaitre I'Education Thérapeutique

Il s’agit d’informer et de sensibiliser les patisngt les professionnels de santé, afin
notamment de développer I'acces a I'Education Tiudque:

- Editer une plaquette d’information sur les prograesmmis en ceuvre sur la GH,

- Décrire I'offre d’'ETP sur le site du GH au mémesditjue I'offre de soins,

- Créer pour chaque programme une lettre d'inforrmatides documents pour les

patients et les médecins qui les suivent.

Systématiser et développer la coordination dansdgsipes et avec les autres acteurs de

soins

La coordination est indispensable pour I'améliaratiet le maintien de la qualité des

programmes d'ETP :

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

- Systématiser, dans les comptes-rendus médicaumetdion ETP et une synthése des
actions éducatives réalisées ou prévues avec lenpat envoyer, en particulier au

médecin traitant.
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Développer la communication interne et externe autale 'ETP sur le GH

Des actions prévues pour l'information des patieetsdes médecins sont aussi a

développer pour améliorer la communication.

Pour la communication interne :

- Améliorer la promotion des réunions trimestriellastour des coordonnateurs de
programmes avec pour objectif de I'étendre a tessskervices,

- Deévelopper un site intranet,

- Meédiatiser les colloques organisés par la FETCH,

- S’exprimer régulierement au sein de tous les orgaleecommunication du GH (lettre
« Actualité »...).

L’ensemble de ces actions facilitera 'engagemenhduvelles équipes dans le champ de

I’éducation. Bien entendu le rdle, ici, du Comité plilotage, est de soutenir et aider de

telles initiatives.

IX — Cheminement personnel

Au niveau du GH répondre a des criteres de qualitdeTP fait appel a des fonctions de
coordination ou pilotage. Il s’agit de concevomjtier, accompagner, évaluer des projets
stratégiques liés a 'ETP, en termes de politiqueadH et des programmes proprement dit.
Ces sont toujours complexes et regroupent plus@ogrammes, dans des lieux est structures
différents. Ces projets mobilisent de nombreux guaires institutionnels et acteurs et
nécessitent, de créer les conditions de leur apptam et intégration par les acteurs
directement concerneés.

La naissance du Comité de pilotage au sein du @bhaé une visibilité et une lisibilité des
actions d’éducation thérapeutique, début d'une meassance professionnelle et
institutionnelle pour des équipes investies depngtemps dans I'action. Dans un contexte
légal qui fixe des critéres de qualité, le roldaleellule est aussi d’améliorer la qualité de ce
qui est fait et de favoriser '’émergence d’'unewdtde I'évaluation. Et puis susciter I'intérét,
former, aider a mettre en place ceux qui aujourdfeifont pas encore est aussi un autre
aspect de la tdche a accomplir. On peut ainsi pesirmembres de la cellule, et plus
particulierement pour ceux qui I'animent et la gint, voir se dessiner une évolution de leurs

pratiques professionnelles éducatives et de |éles.r
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La mission fOt confiée dans l'urgence pour répondraune demande institutionnelle :
« remplir le cahier des charges pour obtenir lalleation — Programme d’'ETP - par 'ARS »
de toutes les actions d’ETP sur le GH. Le statlgstdles correspondant a cette mission sont
laissés a l'appréciation des personnes mandatéesfdis I'urgence traitée, il a parut clair
pour l'auteur du mémoire qu’une réflexion s’impasair I'évolution de la mission. Méme au
terme de l'analyse faite dans le cadre de ce mé&nk&rstatut et les réles des animateurs
Comité de pilotage ne sont pas encore complétemeaisés. Ceci est lié au flou de la
position que le Comité de pilotage et ses animategcupent dans le GH et a ce qu'ils
peuvent attendre des autres a leur égard, mais ausou des rbles, c'est-a-dire aux taches
qui correspondent a cette position et au flou desntes des autres en ce qui concerne le
Comité de pilotage.
L’analyse de la littérature en France ne retroune tteés peu de références sur les unités
transversales d’éducation thérapeutique. Leur tectonfirme I'impression de flou décrite
avec selon les structures des définitions diffé@gntles missions et des réles variables. La
publication par I'INPES du référentiel des compétnen éducation des patients devrait
permettre une clarification (25). On peut déja aeamue les missions et roles des structures
de pilotages concerneront a des niveaux difféerlagssituations suivantes, décrites ici en
rapport avec ce que nous pensons étre notre pralpre

— 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 I'évaluation de la politigdd TP et des programmes eux-

mémes ;

— Valoriser les expériences et promouvoir I'ETP.
Pour l'auteur de ce mémoire, la formation au sainIFEP permis principalement de
renforcer ses compléter pour atteindre un niveaypirtise donnant acces a une capacité de
conceptualisation. L’analyse des besoins et latoaction du projet dans le cadre du mémoire
a permis de compléter et d’adapter le niveau depébemces au niveau d’expertise souhaité
en passant par des « étapes habituelles » de &@eniplace au sein d’'une équipe unique
d’'une activité d’éducation thérapeutique au serdieg@opulations définies Il a fallu :
— Construire I'équipe: faire connaissance, se reconnaitre mutuellententyer sa place

dans I'équipe, apprendre a connaitre ses partsngioeivoir faire entendre son point de

vue et respecter le point de vue des autres.
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— Donner un cadre a I'équipe pluridisciplinaire delgiage: des connaissances et savoir-
faire partagés par tous les membres, une orgamisaillective de la démarche, la
connaissance du rble de chacun. Ce cadre n'a parstruire que grace a des rencontres
et des échanges pour s’organiser, favoriser la agmoation réguliere entre les membres
de I'équipe, participer aux réunions. Un temps dgociations avec les collégues,
'administration, les différentes instances indidonelles locales su GH et centrales de
'APHP.

— Créer des liens avec les partenaires extéricfiasre appel a d'autres professionnels,
établir des liens avec les associations de patientsusagers de I'hopital... qui vont
s’inscrire dans un fonctionnement collectif etdesions mises en place.

La démarche adoptée par l'auteur a été celle dfommation — action permettant un

réajustement au fur et a mesure de I'avancemerta d@eéation du Comité de pilotage, en

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

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

'auteur de prendre en compte un environnementqgeurs favorable au projet, les aléas et

incertitudes, de négocier et de ne pas resterrpnige d’'un projet prédéfini. Le dialogue

établi avec les différents partenaires sur le GHoes GH a permis de dimensionner le projet
pour le rendre réalisable. C’'est seulement apréstame de négociation qu'il a été possible
d’initier et faire vivre une dynamique commune aindu Comité de pilotageour articuler

des compétences complémentaires, construire demissances et savoir-faire au fur et a

mesure des réalisations, créer des démarchesikt auhmuns. Les premieres réalisations

sont I'objet de ce mémoire, analyse des besoidéraarche de certification.

A ce stade de la réflexion, le questionnement partda place et les modalités du soutien aux

equipes que peut offrir la structure, Comité detpie, mise en place. Quatre aspects peuvent

étre questionneés (27) :

— Soutien informationnel concernant I'information dé&guipes, la mise a disposition des
textes réglementaires, l'aide a la mise en placautds permettant de répondre aux
demandes institutionnelles, la formation déja déweée au sein du Comité de pilotage.

— Soutien émotionnel : la réunion réguliere des cooateurs de programmes du GH, mais
aussi I'ouverture de ces réunions a tous ceuxeassé&s par notre action est un lieu qui
permet I'expression des difficultés rencontrés.

— Soutien matériel qui consiste a faire remontemétitution leurs besoins matériels afin de

pouvoir surmonter certains obstacles liés a l'oigation et l'institution de travail. Ici
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rentrent en ligne de compte aussi des enjeux dmmaissance et financement auxquels
les soignants tiennent tout particulierement.

— Soutien d’autoévaluation rendu obligatoire par lstorisations des programmes.
Toutefois il ne s’agit pas uniqguement de répondumeé demande du Iégislateur, mais de
faire acquérir aux équipes une culture de I'évabmatu service d’une valorisation du
processus d’'ETP grace a stratégies pour renfoeserdssources et réduire les freins et

inconvénients.

X - Conclusion

Le Comité de pilotage a été pensé et défini commeutre organe multidisciplinaire et
multiprofessionnel pour le soutien et le conseila@olitique et de la pratique de 'ETP au
sein du GH.
Le Comité de pilotage, au travers de ses membrest @tre vu comme un agent de
changement, parce que sa fonction vise a mettrglage une autre maniere d’agir des
professionnels de santé et des services. Il oftwe a&ide, dirigée vers I'ensemble de
hopital, afin de démarrer, structurer, optimaligequalité des activitées d’'ETP. Ainsi, les
finalités des actions d’une structure comme laestit de (24):

- aider a la qualité de l'offre éducative du GH : tduer a I'évaluation des

programmes...
- faciliter I'accessibilité aux activités d’éducation

- S’assurer de ressources humaines compétentes.

Les deux enquétes réalisées confirment que lesitagtesont grandes en termes de

reconnaissance de l'activité et, pour cela de stetidation des pratiques.

Tous ces points sont autant de chantiers pour teitéade pilotage qui se construit. Dans

un premier temps la définition des missions, dds/ié€s qui en découlent, est en cours.

Certaines sont déja engagées:

— Organisation et rationalisation de 'offre d’ETP sein du GH ;

— Aide méthodologique, notamment sur les relevés tiViés et plus globalement
I’évaluation des programmes ;

— Reconnaissance financiéere.
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Les premiers axes d’action identifiés par le Congigépilotage ont été validés au cours
de ce travail. Il a permis, grace a une meillewenaissance des besoins et de la qualité
de mise en ceuvre des programmes des axes d'antéiodes activités d'ETP sur le
GH.

Une vision plus globale de l'organisation de I'E@R sein d’'un établissement conduit a
proposer trois orientations a I'action d’'un Condtpilotage : la planification « politique », la
structuration de 'ETP et la mise en place d’abtéiwiopérationnelles.

La planification politique comprend le développemdiune vrai politique de I'ETP dans le
GH. Pour cela, il peut étre le conseil de la digctes soins et du projet médical, ainsi que
des instances gouvernantes médicales d’'un pointudestratégique, pour la formation du
personnel en ETP et sur de la qualité du serviceuwell réalise un bilan d’activités et
propose des axes d’amélioration. Il s’assure gaeblalgets alloués a I'ETP au travers des
MIG soient dévolu aux services concernés par legrammes d’ETP.

La structuration de I'éducation du patient permetrdettre en place une coopération en
matiere d'ETP entre différents services du GH. loen@Zé de pilotage, par I'intermédiaire de
ses liens avec le siege de I'AP-HP et la celluletrede de coordination de I'ETP, se fait le
relai auprés des acteurs de 'ETP du GH des ex@geooncernant la qualité des programmes
mis en ceuvre. Il est aussi le garant de la misapgptication de ces exigences. Pour cela il
soutien et coordonne I'harmonisation des activilddSTP au sein du GH et avec les
professionnels de santé extrahospitaliers. Il nuetpsed des formations complémentaires
concernant les compétences liées aux activités RI’Eielationnelle, pédagogiques et
méthodologiques, organisationnelles). Il travailen étroite collaboration avec les
coordonnateurs de programmes et les responsablesemes autres services ; il incite a la
désignation, dans les services, chaque fois quglpesd’'une personne référente de 'ETP.
Les activités opérationnelles regroupent :

— la vulgarisation des connaissances scientifiquasermant I'ETP pour la pratique ;

— la promotion de I'expertise des professionnelsadeésen ETP ;

— le soutien de la programmation et d’organisatios plejets et activités en ETP ;

— I'évaluation et I'ajustement des activités ;

— la promotion et I'organisation des liens avec lesogiations de patients.

Ce travail, comme nous l'avons déja dit, a pernaisidfinir des actions prioritaires a mettre

en place sur le GH, mais au dela de cette prergiape, il a servi de base de réflexion et de
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structuration de ce que sera notre Comité de piotha définition de ses missions et des
activités qui en découlent sont I'objet actuelletnea notre réflexion au vue des résultats
exposés ici. Ce travail comprend aussi la définitides objets d’évaluation d’une
structure comme la nétre. Pour cela une démarchécipative est proposée aux
membres du Comité de pilotage pour construire léat@on et fera I'objet d’'un travail

futur de recherche en cours de réflexion.
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Xl Annexes

ANNEXE 1

Principales conclusions des réunions avec les difééts acteurs de I'APHP et du GH

Comité de pilotage de
'ETP du siege de 'APHP

Mme C Geffrier
Pr F Bourdillon

Demande est faite de créer des struct
transversales dans tous les GH, mais aucun m
spécifique alloué.

Les missions sont de coordonner les actions B

d’'étre le relai avec la comité de pilotage.
Les actions a mener en urgence sont la mise
place de I'évaluation de l'activité d’'ETP, c'estee
qui permettra de maintenir les budgets décer
par les ARS pour les programmes d’ETP, et la n
en conformité des programmes avec le cahier

charges défini par les décrets de aout 2010

Ires
byen

TP,
> en
nées
nise

des
en

particulier la  réalisation des plaquettes

d’information patient qui manquent trés souvent.

Direction du projet médical
du GH

Mr L Calenge
Mme T Theys

Soutien de la direction du projet médical
I'organisation du comité de pilotage ETP.
Importance d'impliquer tous les acteurs méde
PNM, direction.

Impliquer trés en amont le DIM Cochin po
I'évaluation de l'activité. Les sensibiliser au egg
MSI de I'ETP.

cin,

Direction des soins

Mme C Pichon

Soutien de la direction des soin®iyéinisation de
la comité de pilotage ETP. Accord pour y particip
Décisions immédiates :

- information au niveau du GH des actions ET|
intranet et article dans le journal du GH « L'adei
hépitaux Paris centres »

- organisation d’'une réunion des coordonateurs
programmes du GH

- travail sur un modéle de plaquette d’'informat
pour le GH.

P:

de

Infirmiére ETP

Mme L Bouffette

Accord pour participer du comitémiotage ETP.
En plus de ses missions propres, accord pour pi
le comité de pilotage.

ote

Président de la FETCH

Pr S Perrot

Accord pour participer au comité detapge ETP.
Accord pour coordination des actions de la FET
et de la cellule, avec des actions communes
particulier sur information et formation a I'ETP.
Organisation d'une réunion pour information d
membres de la FETCH, prise de contact
programmation des actions communes.

CH
ne

es
et

Les membres de la FETCH

Les membres sont favorables a la création d
structure mieux formalisé et identifiable dont dder
en tant que soutien méthodologique et de format
La FETCH de son c6té continuera a jouer un role
sensibilisation a 'ETP pour tous les acteursala

une

on.
2 de

D

au travers de ces actions en particulier de

Ses
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colloques. Elle permet aussi de renforcer le lien

avec les associations de patients qui ont depujs le
début été associé aux travaux de la FETCH et a

linstallation d'un lieu d'accueil pour les
permanences des associations de patients.

Les coordonateurs des
programmes autorisés

Sont trés demandeurs d'une aide méthodolog
Les premieres demandes ¢

- 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 I'AFLAR de projet pilote d
formation courte en information et éducatipn
destinée aux acteurs associatifs

0]

Président du CMEL

Pr S Chaussade

Nouvelle gouvernance en cours disgjn.
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 Michele 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 Frangoise 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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ANNEXE 3

Analyse des besoins en Education Thérapeutique
GH Cochin — Hoétel/Dieu - Broca

Nous vous remercions de consacrer de votre tempsporemplir ce questionnaire sur
vos activités actuelles et vos besoins concernatéducation thérapeutique au sein de
votre service.

Données concernant le recueil d’information

1. Questionnaire rempli par:

NOM dE 18 PEISONNE ....e e e e e e e e ettt e e e te e e re e eaeenas
DA L o e e

B =1 1= 0] T T 1 PP
E-mall o o e

Fonction actuelle:

O IDE O Aide Soignant

O Diététicien 3 Kinésithérapeute

O Médecin O Psychologue

O Cadre de santé O Chef de service

0 Patient

3 Autre P ISz & e

Formation initiale €N BT P & oo e e e e e e e e e

Fonction dans le programme :

O Coordonateur 3 Intervenant

O Patient O Cadre de santé
O Chef de service

3 Autre PrécCisSez i .o,

Données concernant le service

2. NOM AU S VICE e et e et e e e e e e e e e e e e e e

Quelle est la file active de votre service pour llanée 2011 (a défaut 2010) ?
O Moins de 50 patients O De 51 a 100 patients

O Plus de 101 a 500 patients 3 Plus de 500 patients

O Ne sait pas

Quelles pathologies sont prises en charge dans wervice ?

O Addictions, toxicomanies 3 Anomalies congénitales

I O T g (ot e ] o (= To Y= A (o 4 = PR
O Diabete O Maladies cardiovasculaires

O Maladies de la peau  Maladies digestives

O Maladies du systéme génito-urinaire  Maladies respiratoires

O Maladies transmissibles persistantes (SIDA, hégsaB et C, tuberculose...)
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O Obésité O Orthopédie

O Pathologie articulaire O Pathologies gérontologiques
O Périnatalité O Troubles neurologiques

3 Troubles neuropsychiatriques

O Troubles nutritionnels et endocriniens (hors dialedtobésité)

3 Autres

3. Avez-vous des programmes / actions d'éducatiohérapeutique?

O Oui (passez a la question 4) (3 Non (passez a la question 5)

4. Quel est le nombre de programmes/actions mis eauvre dans le service ?

0 1 programme [ 2 programmes O 3 programmes
3 4 programmes O 5 programmes
3 plus de 5 programmes Précisez combien : ............coo i iiiceeee e,

Le (s) programme(s) ont-ils recu une autorisation € 'ARS

Autorisation ARS

Intitule Oui Non Non demandé

N[OOI WIN|F-

Y a-t-il une personne spécifiquement en charge de Icoordination de I'ensemble des
activités d’ETP ?

O Qui O Non O Ne sait pas

Identification du coordinateur ETP pour le service

O C'est la personne qui remplit ce questionnaire

O C’est une autre personne :

NN I =Y A o 1= 0T o
Téléphone @ .......cooviiiiiiiii i

0 -V P

FONCHON ACIUBIIE ..o e e e e e e e e e e e e e e
Formation iNItiale & ... .o e e

5. Vous n'avez pas de programmes / actions d'éducat thérapeutique parce que :

3 la (les) pathologie(s) prise en charge dans MEne s'y prétent pas
O manque de moyens :

O matériel

3 personnel

3 temps
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3 formation

3 outil, méthodologie
0 ce n'est pas une priorité du service
3 autre:

0 Vous étes en cours d'élaboration d'un ou plusieungrogrammes :
Sl OUIL, JESgUEIS & e e e e e e e e

Données concernant la population prise en charge da le service

6. Description de la population suivie dans le seice

Quel est I'age des patients suivis dans votre sece ?

O Les enfants de moins de 13 ans O Les adolescents de 13 — 17 ans
O Les adultes (18 — 35 ans) J Les adultes (36 — 59 ans)
O Les personnes agées (60-75 ans) (J Les personnes agées (+ de 75 ans)

O Pas de critére d’age

Dans quelles situations de prise en charge de soisg trouvent généralement les
patients :
O Patients hospitalisés
O Patients en hospitalisation partielle
O HDJ
 Hopital de semaine
O Ambulatoire (chir. Ambulatoire)
O Patients en soins externes
0 Autre Précisez :

Par qui sont généralement adressés les patients ?

3 Par un hopital

O Par des professionnels de santé du service étiblissement

O Par le médecin traitant

O Par un médecin spécialiste de ville

O Par des paramédicaux de ville

O Par des patients ou des associations de patients

O Par un réseau

0 Autre PrCISEZ & ot e
O Ne sait pas

Identification des freins et moteurs pour développe/ maintenir des actions d'éducation
thérapeutique
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7. Selon vous, quels ont été les principaux élémemhoteurs/freins a la mise en place et
au développement de programme/action d’'ETP ?

Moteur Indifférent Frein Non réponse

Le temps (disponibilité)

Les moyens en personne

Les moyens matériels

La motivation des
collegues

La demande des patients

La priorité accordée par
I'établissement & 'ETP

Les collaborations, le
travail en équipe

La formation a I'ETP

8. Selon vous, quels points semblent importants podavoriser le développement de
I'éducation thérapeutique dans votre service ?

Trés Important Peu Pas Non
important important important réponse

Temps

Reconnaissance
professionnelle
de 'ETP

Reconnaissance
financiére de
'ETP

Sensibilisation
patients

Formation des
soignants

Augmentation
des moyens en
personnel

Moyens
matériels

Identification des besoins pour développer / maintdr des actions d'éducation

thérapeutique
9. Vos besoins actuellement :
O Soutien méthodologique PreCISEZ & oot e
O Formation PrECISEZ & oot
3 Outils / Supports pedagogiques PréCiSEZ @ .......c..uitieeemmee et eeens

O Evaluation

O Aide technique / Logistique PréCISEZ & i e e e e
3 Aide a la communication interne / externe poumpesggrammes d'ETP

O Accompagnement / SUPErViSIiON PreCISEZ @ .......ovviiiieiii i ieiceie e e ae e

-56-



O Aide pour le recherche en ETP / publication

O Autre PreCISEZ & .t

Nous vous remercions d’avoir pris de votre temps pépondre a ce questionnaire.
Vous pouvez I'envoyer soit par mail a :
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Date :

POSSIBILITE D’UNE VISITE DES EXPERTS SUR LE CRITERE EVALUE

Grille d’auto-évaluation pour les criteres non PEP
Chapitre 2 : prise en charge du patient/Référence 23 : I’éducation thérapeutique a destination du patient et de son entourage
Critere 23.a : éducation thérapeutique du patient

Indicateur national : non

Noms Prénoms N° téléphone Messagerie électronique
Chef de groupe
BOUFFETTE Laurence 0142 34 86 65/06 656128 69 laurence.bouffette@htd.aphp.fr

MOSNIER-PUDAR

Helen

0158411878

helen.mosnier-pudar@cch.aphp.fr

Référent de la direction qualité, de la gestion des risques et des droits du patient

DAL FARRA | Angela | 0158412903 | angela.dalfarra@cch.aphp.fr
Composition du groupe
MORIN Michele 0142348342 michele.morin@htd.aphp.fr
PERROT Serge 0142348449 serge.perrot@htd.aphp.fr
LE TROCQUER Valérie 0158411969 valerie.le-trocquer@cch.aphp.fr
LE QUINTREC Janine-Sophie 0158412588 janine-sophie.lequintrec@cch.aphp.fr
LAROUE Anne 0142348748 anne.laroue@htd.aphp.fr
CARTON Laurence laurence@carton.name
CANTEGREIL Inge 01 inge.cantegreil@brc.aphp.fr
PIVCEVIC Francoise 0158413191 francoise.pivcevic@cch.aphp.fr
FLIPON Elisabeth 0158418621 elisabeth.flipon@cch.aphp.fr
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Date :

Cotation : mettre une croix dans la case

correspondante : données qui seront traitées par la
DQGRDP dans la grille HAS pour obtenir une cotation

Eléments Constat Liste des éléments de - faire une auto-évaluation minutieuse
d’appréciation (ce qui existe) preuve (les outils qui Engrande | Partiellement
confirment) Oui partie Pas sur tous les Non
. , . . +fréquent et | sites et pas tout
(date et lieu d’archivage a noter en +) + partout le temps
E1 : prévoir
L’offre de
programmes

d’éducation
thérapeutique au sein
de I’établissement et
au sein du territoire
de santé est
identifiée.

Les maladies ou
situations nécessitant
I’élaboration d’une
démarche structurée
d’éducation
thérapeutique du
patient (ETP) intégrée
a sa prise en charge
sont identifiées.

Une coordination
avec les
professionnels
extrahospitaliers et
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Date :

les réseaux est
organisée.

E2 : mettre en ccuvre

Selon la nature des
besoins et des
attentes des patients,
des programmes
d’ETP autorisés sont
proposés aux patients
et mis en ceuvre : si
I’établissement de
santé ne met pas en
ceuvre 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 I'intérét de
I’ETP pour la gestion
de sa maladie.

L’établissement
définit dans son plan
de formation a 'ETP

(sensibilisation des
professionnels
impliqués dans la
prise en charge des
maladies chroniques
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Date :

et acquisition de
compétences pour
ceux qui mettent en
ceuvre un programme
d’ETP).

E3 : évaluer et améliorer

L’évaluation des
conditions d’acces et
de mise en ceuvre des
programmes d’ETP
(patients,
professionnels de
santé impliqués)
donne lieu a des
actions
d’amélioration.

Lister les actions proposées en vue d’établir le programme qualité 2012 - 2014
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