Prise en charge des maladies chroniques & UNIVERSITE

en médecine générale: DE GENEVE
Former les médecins généralistes a I’éducation thérapeutique :
Un dispositif innovant pour renforcer leur efficacité aupres des malades ch

opitaux Universitaires de Genéve

4 )

* Evaluer les difficultés rencontrées par
les médecins internes du smpr dans la
prise en charge et le suivi des patients

chroniques /

« Eévaluer leurs besoins

(Emergence de 4 thémes, facteurs influencant
« laprise en charge des patients chroniques:

Service de médecine de premier recours (smpr - HUG):
service de consultation de médecine générale ambulatoire
accueille de nombreux patients chroniques

forme des médecins généralistes (médecins internes)

» Théme 1: Facteurs « patients »
« Proposer un dispositif de formation a « Theme 2: Facteurs « soignants MPR»

I'éducation thérapeutique (ETP) * Théme 3: Facteu_rs structurels .
innovant. « Enquéte exploratoire: séance de * Théme 4: Connaissances des MPR au sujet de 'ETP

La consultation du médecin généraliste ou médecin de premier recours (MPR) réflexion (brainstorm) avec les cadres
se préte naturellement & la mise en ceuvre d'une posture éducative - du smpr < Elaboration de la problématique

« Formulation des besoins (éducatifs) des médecins internes
« Analyse d’entretiens structurés:

La formation pré-graduée des médecins: Anal > o
individuels avec 5 médecins du smpr « Besoin 1 (dimension organisationnelle) :

axée sur les conditions pathologiques, pas d’accent sur la chronicité

' ' ' ) ' ) L Lo * Le MPR (médecin interne au smpr) a besoin
La formation post-graduée des médecins de premier recours (internistes/généralistes) ° Callractén'\sthues_de_s entretiens: d’apprendre la complexité de la gestion du patient
constitue un lieu privilégié d’enseignement de cette prise en charge: + Réponse a un mail d'invitation de ma chronique afin d’optimiser sa prise en charge.

Approche interdisciplinaire, centrée sur le patient, qui est considéré comme un partenaire actif, partet1 reIancz[e directe
gestionnaire de sa santé et créateur de sa vie. * Internes avancés (42, 1 &),

expérience en pratique de la méd. gén. » Besoin 2 (dimension éducative) :
ambul., suivi de patients chroniques « Le MPR a besoin d’apprendre a s’adapter aux besoins
. ?;ﬁ?n;ﬂoyeﬂﬂei 8 min (min 4.3, max spécifiques des patients chroniques,

« Lieu: bureaux de consultation au smpr
« Utilisation d'un guide d’entretien

« en opérant une modification de son objectif de soin
(objectif d’accompagnement d’avantage qu’intention

/ de guérison),
Qen faisant évoluer les réles attendus du MPR. /

(Formation structurée sur les \
concepts & outils de I'ETP,

« peut aider les MPR a s’adapter

« plus efficacement

* aux besoins spécifiques des malades
chroniques /- \
. ﬁgycrﬁggzzigg;::g;npétences mDiscussion de I'agenda de la consultation: du jOlh
M 0 * Proposition d'aborder une difficulté vécue en lien
S - avec la maladie ou le traitement
« 1) Supervision/accompagnement
des internes pour le suivi des o 5
patients chroniques * Processus itératif de I'ETP en 4 étapes: Développement de la pratique de I'ETP en consultation
. 4 de médecine générale
* 2) Ateliers thématiques en groupe (7 * 1. Identification & Analyse de la situation
modules), intégré dans la formation « problématique Réponse a un besoin des médecins internes du smpr
post-graduée actuellement en place « 2. Elaboration des besoins d’apprentissage o ) ) ) )
(compétences & acqueérir) In’tggr?tlon d_e ce projet de formation dans la formation post-graduée
« 3) Utilisation d’une consultation « 3. Formation délivrée aux internes du smpr actuellement en place
d’ETP en médecine générale pour la « 4. Evaluation -
mise en application des postures et Adhésion des cadres du smpr au concept
outils d’éducation thérapeutique et
favoriser le transfert des Implémentation de la formation: nov-déc 2013

apprentissages \ / Durée de la formation: 1 année académique
K / Evaluation de la formation: octobre 2014




Recherche-Action:
Prise en charge des
maladies chroniques
en

Médecine Générale

Former les médecins généralistes
a I’éducation thérapeutique :

un dispositif innovant pour
renforcer leur efficacité aupres
des malades chroniques

Travail de diplome en éducation thérapeutique
du patient (DIFEP), Diploma in Advance Studies
(DAS)

Anbreen Slama-Chaudhry

FMH médecine interne générale, MPH

Cheffe de clinique SMPR/DMCPRU (HUG)
Septembre 2013

NIVERSITE
E GENEVE




Table des matieres

Liste des tableauX & FIGUIES ......cccuiii it e e e et te e e e rate e e e e nte e e e abaaeeennees 5
LI o] (=T 10 T TSP POTTOPRURPRPRPO 5
FIBUTES ..ntuteeieititetetttttettttt ettt eeeeeeeeeee e aaaaaaaasasarasessessessssssssesesssnsssssnssesnnnnnnnsnsnsnnnsssnssnsnsnsnsssnsnsnsnsnnnsnnnnnnnn 5

Liste des anneXes (AOSSIEr SEPAIE).......uuiiiccuiiee e ettt eeetee e e et e e eetee e e e ebe e e e e e ebbeeeeebeeeeeeaseeeeenseeeeennnes 5

ADBIBVITIONS ...t ettt st ettt b e b bt saee st r e s bt s bt e b e b e enreen 6

REMEICIEMENTS ettt e s sa e s s be e s 7

T F= Y Tol =T 4 T=T o | PRSPPSO 8

RESUME ...ttt ettt et b e bt e bt e s bt e s bt e s bt e sh e e eatesas et eateeabeeabeeabe e bt abe e bt enbeesbeesaeesaeesane s 9

T doTe [Uo1 1T ] o HAS U TR U PO US PR 11
Y F- - 1o [Tt ol o T o] o1 To [N =TSSP 12

DETINITION .ttt ettt b e bt e bt e s bt e s ae e sat e e b e e bt e b e e b e e reenreens 12
o3 Ts =Ty 1o oY1= OO 13
00T 15
Organisation de 13 Prise €N Charge.....cueo i e e e brr e e e e e s e anens 15
2. Adaptation des SYyStEMES d@ SANTE.........ccocciiiiei ittt e e tee e e e e eetree e e ebteeeeebaeeeeanes 17

Modeles de prise en charge des maladies chroniques (MPCMC) (Chronic Disease Management

Y oY 1Y ) F U TSP TSRO 18
3. MEdECIiNE INTEINE GENETAIE .....eeiiciieeeeeeeee ettt ettt e et e e et e e e e e e etaeeeeenbaeeeseabaeaeennsaeaaas 22
MEECINE B PreMIET MECOUIS .. ueiiiiiiieeeeieeeeeeciteeeeetteeeeeitreeeeetbeeeesaareeeeesseeeeessabeeeeeanraeesensseeesansseas 22
Evolution des roles du médecin de Premier FECOULS ......eiviireerienieiierte ettt et et eee e 23

4. Prise en charge des patients chroniques par le service de médecine de premier recours (smpr,
DIMCPRU, HUG) ..ttt ettt ettt et et e b e sb e et sae e st e st e st emt e et e et e ene e 25
5. Parenthese PEISONNEIIE..........veii ettt e et e e ettt e e e e eta e e e e tbaeeeeearaeesannraeaans 26
1. ProblématiqUe EAUCATIVE & ...cccceieei ettt ettt e e ettt e e e e tb e e e e e ate b e e e e sabeeeeebaeeeeentaeeesanraeaens 29
Médecins internes du smpr: quelles difficultés, quels besoinNs?........cccueeieciiiiiciiiieccee e, 29
1.1. Identification de la situation problEmMatiqUe ........cceeeeiiiii i 29
Pertinence de 18 reCherChe ........oouooiiiieee et ettt s s s 29
Description du public cible : les médecins internes du SMpPr.......ccccceeeeecieeeeciiee e, 30
1.2. Opportunité de la recherche : contexte favorable a la recherche..........cccocvveeieciiiiecciieecenee, 30
Orientation de PINSTIEUTION .....c.cuiiiie et 30
ENJEUX INSTIULIONNEIS oo e e e e e e et bee e e e abe e e e e nsteeeesaseeeeenreeas 30
Identification des contraintes & ressources (analyse SWOT) .....coocvieiiiiiieeeccciee e 31
Personnes favorables/dEfavorables 2 ... .. ettt ettt e s et e s e s serteessaaeeessanaes 33

1



1.3, ENQUETLE 0@ DBSOINS ..ottt ettt e e ettt e e et e e e e et e e e e e bt e e e e e baeeeeabeeeeenreeeennreeas 34

Séance de réflexion (BrainStOrM) .......cuii it ee e e e e e eetre e e e eear e e e eeraeeeeanns 34
1.4. Méthodologie de recueil des dONNEES............ueiieeiiie et e e e e 36
Entretiens avec des MEdecins iNterNes dU SMPI........ciiiiieieiiiiee e e eare e e 36
R T =T LI =T o Vo [ U= USSR 36
1.5. Présentation des résultats : Formulation de la problématique .........ccccceeeeeiieieiccee e, 37
1.6. DiSCUSSION S MESUITALS ...eerueiiieeiieite ettt ettt ettt ettt et e et e e sbeesbeesaeesaneeas 42
1.7. Analyse des déductions : Formulation des besoins éducatifs..........cccoceveeeeeiieiieciiee e, 45
2. Approche du probleme : quelles SOIULIONS 2.........eiiiiiiiiiecee e e 49
DA R o 11y oY T [U T e L= I USRS 49
2.2. DEfinition & fiNAlITES de I"ETP ..c..eiiiiieieeeeeee et st 50
2.2, EffiCaCite d@ IETP ..ottt ettt b e bt e sa e st e st e et e e be e beebeenbeesbeesaeens 50
2.3. FONAEMENTS A8 IETP ...ttt ettt sttt e e s b e e st e e saneesareeesmeeesaneenane 51
2.3.1. Quels fondements pour I’éducation thérapeutique ?........cccceeeeeciieeeeciiee e e 51
2.3.2.UNE ETP @ 5 diIMENSIONS ..ottt ettt ettt e st st st es 52

D T T o Tl T oY=t o [T = I USRS 53
2.5.1. Méthodologie : Le parcours de FETP.........cciiiciiei ettt e st e e evte e e svee e e 53
Figure 2.3. Les domaines d’eXploration .........cccociiiiiii ettt e e 55
2.5.2. Le soignant & le patient €N ETP..........uiiiiieii ittt e e e e e e e e rre e e e e e e e ennnes 55
2.6. LETP €N MEdECINE BENEIAIE ......ooeeiieeeeeeee ettt e e et e e e ba e e e e eeateeeeebaeeeeeataeaeennes 57
2.7. La pratique de I'ETP : iCi €1 QillEUIS.....ciii ettt e et e e s eata e e e 59
Dans es Pays franCOPRONES... ....ciic it e e e e e e et bre e e e atae e s e saeeeenaneeas 59
Dans €5 Pays aNGIOPNONES........uiii ettt e st e e et te e e et e e e e e e e e e nae e e enaaeeas 60

3. Réalisation : Proposition de formation en ETP pour les médecins du smpr........ccccceeeceeeeeciieeeeennee. 62
3.1. Formation pédagogique : QUEIGUES MEPEIES ........eeeeeciieeeeiieee ettt e ettt e e et e eeeare e e e e e aree e e nraeaeas 62
Concevoir un dispositif de formation : le PIF, le PAF, 1@ POF ........oooeiiiiiiciiieeee et 63
Formation des adultes : spécificités de I'adulte apprenant .........cccceveeecieeicciiee e, 63

1Y o] o] =Y o Vo TSR RPSR 64
0T 0 0= PP TTSPRTRRPI 66
(0] g Tol=Y o K31 = I = 66
De 1a thEorie @ 1a PratiqUe....ccueeee ettt et e et e e et e e e et b e e e e eeate e e e eareeeeeasaeeeennneeas 67
3.2. Le cahier des charges (Ingénierie de formation).......cccceeeciieiiccieec i 68
3.2.1. ANQAlYSE CONLEXLURIIE .. e e e e e ere e e e e rae e e e arneas 68
3.2.2. Analyse de la dimension organisationnelle du terrain........ccccccceeecveeiicciee e, 69
3.3. L'offre de formation (Ingénierie pEdagogiqUe).......ccccueeeecreeeeiiiiiee ettt et raea e 73



3.3.1. Conception de I'architecture générale de I'offre de formation.........ccccoceeeecieeeeicieeiennen. 73

3.3.2. Elaboration d’un conducteur pour chaque Mmodule..........ccceeveiiieiiiiiiiie e, 79

I S 0] Tl [V 1] o] o IS PR PPOTOURRRRPRPON 79
4. Méthodologie d’éValUatioNn ..........ccuiiiiiiiieie e e e e e sbe e e e e are e e e e aae e e eaees 81
DEFINItIONS & OBJECEITS .. uviiiiiiiiie e e e e e e e e s e ate e e e bae e e e abae e e ennees 81
4.1. Evaluation du médecin interne en formation ETPMG par le formateur........ccccccceeeeecveeeennneee. 82
Conception de la méthode (outils) d’évaluation pédagogique........ceeeecreeeeeciieeecciee e, 82
Description de 1a MEthode (185 OULIIS) ......eeieeiriie et e 83
Utilisation de I'outil d’évaluation pédagogiqUe ..........ccecuieieiiiiieiiiiiee e e 85
RESUITATS ..ottt ettt ettt et e b e s bt e bt e s bt e s bt e satesane e b e e b e e be e reenreens 86

4.2. Evaluation de la formation ETPMG par le médecin interne........cccceeeevcvieeeecciieeeccieee e e 87
5. RESUIAtS €1 QISCUSSION ...eutiiiiiiieieeitt ettt ettt sttt et sttt et e e te e beesbeesbe e beenbeesseesaeens 89
5.1. Résultats de 1a reCherch@-action ........c.eoiii ittt 89
5.2. Déroulement du processus de la recherche-action ........cccccueeeeciiieciiiee e e 89
5.3. Influence de ce travail sur mon développement professionnel........ccccceeecvieeiiiiieeeiiieee e, 91
6. CONCIUSIONS & PEISPECLIVES....ueiiiiiiiieieiiiiee ettt e et e et e e e e tre e e e s bre e e e sabr e e e s e e sabeeeeestaeeesnsaeeeennseeeeennsns 94
RS (=T =T (ol PSP PSP PR PR PP 96



4

“What you seek is seeking you.”

Jalal ad-Din Muhammad Rami
Poéte mystique soufi, XIII°™ siécle
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Résumé

Contexte :

Le service de médecine de premier recours des HUG (smpr) est un service de consultation de médecine
générale ambulatoire qui accueille de nombreux patients chroniques. Le service s’est engagé dans un projet
d’amélioration de la prise en charge de ses patients diabétiques, archétype de la maladie chronique. Le smpr
forme des médecins généralistes (médecins internes). La consultation du médecin généraliste se préte
naturellement a la mise en ceuvre d’une posture éducative, qui donne le cadre a la prise en charge du patient
chronique. La formation pré-graduée des médecins étant axée sur les conditions pathologiques, et ne
comportant pas de cours spécifique sur la chronicité, la formation post-graduée des médecins de premier
recours (internistes/généralistes) constitue un lieu privilégié d’enseignement de cette prise en charge. Celle-ci
comprend une approche interdisciplinaire, centrée sur le patient, qui est considéré comme un partenaire actif,
gestionnaire de sa santé et créateur de sa vie.

Objectifs :

Evaluer les difficultés rencontrées par les médecins internes du smpr dans la prise en charge et le suivi des
patients chroniques, évaluer leurs besoins, et proposer un dispositif de formation a I’éducation thérapeutique
(ETP) innovant.

Méthode :

Des entretiens structurés (guide d’entretien) individuels avec 5 médecins ont été menés, et enregistrés puis
transcrits. L’analyse des entretiens a révélé 3 themes en lien avec les difficultés ressenties: 1) facteurs patients,
2) facteurs soignants, 3) facteurs structurels, et un theme en lien avec I'ETP. L’analyse de la problématique a
permis d’établir les besoins des médecins internes.

Résultats :

Un besoin d’ordre structurel (non-éducatif) a été mis en évidence, et sera traité dans un travail séparé. Le
besoin de formation est celui d’apprendre a s’adapter aux spécificités des besoins d’un patient chronique. Face
aux difficultés rencontrées par les internes, il apparait que des compétences spécifiques pour les soins aux
patients chroniques soient nécessaires, se référant au domaine de la pédagogie et s’inspirant de modeéles
psycho-sociaux.

Hypothese :

L’acquisition de ces compétences passe par une acceptation de la complexité, et par une conception humaniste
de la relation de soin. Le concept d’éducation thérapeutique (ETP) nous propose de revisiter la relation
soignant-soigné, en placant le patient au centre et en basant les activités (médicales ou de soins) sur ses
besoins, pour I'aider a acquérir des compétences d’auto-soins et d’adaptation. Identifier ensemble les besoins
de santé, élaborer ensemble un projet de soin, évaluer ensemble les succes et les difficultés: voila les
ingrédients de la relation en éducation thérapeutique, qui pourrait transformer la pratique de la médecine
générale ambulatoire dans le suivi des patients chroniques.

Proposition :

Le projet pédagogique présenté dans ce travail propose 7 modules sous forme d’ateliers délivrés dans le cadre
de la formation que recoivent les internes du smpr les mercredis matin. Cette formation reprend les concepts
principaux de I’éducation thérapeutique, appliqués a des pathologies chroniques diverses. La construction de la
matinée de formation sera cohérente avec en premiére heure un colloque abordant une pathologie chronique
spécifique (I'insuffisance cardiaque, par exemple) par le spécialiste et le généraliste, puis les concepts de prise
en charge dans une posture éducative seront exercés dans la deuxiéme partie de la matinée.

Conclusion :

La formation en ETP telle qu’elle est proposée dans ce travail, est destinée aux médecins du smpr comme
réponse a des besoins qu’ils ont formulés, faisant suite a la constatation de difficultés qu’ils rencontrent dans la
prise en charge de leurs patients chroniques. L'évaluation de cette formation sera essentielle pour en connaitre
son utilité, et surtout, savoir si elle a répondu aux attentes émises par les médecins. De plus, I'évaluation de
I'impact que cette formation pourra avoir sur les pratiques médicales devra un jour étre faite, lorsqu’une volée
d’internes aura suivi I’'ensemble des modules.

Cette recherche ayant été réalisée a petite échelle, il s’agit de poursuivre le travail d’analyse des besoins par le
biais d’une recherche qualitative visant a explorer les difficultés rencontrées par des médecins généralistes
dans le suivi de leurs patients chroniques.



”Health systems need to respond better — and faster—
to the challenges of a changing world.

Primary health care can do that.”

The World Health Report
Primary Health Care: Now More Than Ever
WHO, 2008

“Trying harder will not work. Changing systems of care will.”

Crossing the Quality Chiasm
Institute of Medicine (IOM), USA, 2001
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Introduction

Médecine générale

Nous, médecins généralistes, médecins de premier recours, sommes en premiere ligne dans
la prise en charge des patients souffrant d’affections chroniques. La consultation de
médecine générale est par nature un lieu privilégié de rencontres a différents niveaux:
niveau des savoirs et de la technologie, niveau de la médecine de I'humain, niveau de
I'interface entre la société et le réle de « gatekeeping ». Elle sollicite tout le savoir a la pointe
de la science dans le domaine du diagnostic (nouvelles technologies p.ex.) et de la
thérapeutique (nouveautés médicamenteuses p.ex.) de la part du médecin qui va l'appliquer
a son patient. Sa pratique est celle de la médecine de I’humain: rencontre entre deux
univers psychologiques, culturels et sociaux distincts. La rencontre ne peut exister qu’a
travers la communication qui s’établit entre le soignant et son patient. Elle se fait en mots,
mais également dans une dimension non-verbale ou I'attention au langage du corps et a
I’'ambiance vaut autant de paroles. La pratique de la médecine générale est finalement une
place privilégiée pour I'accompagnement des patients dans leur maladie ou dans leur vie au
rythme de leurs besoins, le médecin généraliste ceuvrant comme référent bienveillant
disponible une fois par mois ou par décade.

Médecin de premier recours... médecin du « au secours ! »
La consultation de médecine générale est la premiére interface pour le patient lors de la

survenue d’un symptome. C'est le point de chute privilégié pour le patient qui se questionne
sur sa santé, en prévention ou lors d’une maladie aigue. Le médecin peut alors I'orienter
vers la pratiqgue d’un examen complémentaire ou vers d’autres soignants. Son role se
modifie quelque peu pour faire office de chef d’orchestre dirigeant harmonieusement les
différents partenaires impliqués dans le soin, dont le patient en premier lieu. C’'est le cas
lorsque lors d’un « check up » la prise de sang effectuée met en évidence une glycémie
élevée, posant le diagnostic d’'un diabéte a confirmer. Dans cette situation, le soignant fait
appel a ses connaissances biomédicales, doit faire preuve de réactivité et déployer des
compétences managériales.

Médecin de premier recours... médecin « au long cours »
Au cours du temps passé en relation avec son patient, le premier relais se transforme en lieu

privilégié de suivi et d’accompagnement. Le médecin de premier recours devient alors le
dépositaire d’une relation privilégiée qu’il tient par un bout a I'image d’une écharpe, et dont
I'autre bout est tenu par son patient. Cette écharpe va étre soumise a tensions et
tiraillements, tant6t en direction du patient, tantot dans celle du médecin. Dans la situation
du suivi d’un patient diabétique, le diagnostic sera expliqué, mais comment est-il compris et
intégré par le patient ? Les modifications de traitement et la prévention des complications
font-elles sens pour lui ? Le soin d’'une maladie chronique implique d’autant plus le patient
que celui-ci devient un partenaire prépondérant dans la réussite de ce soin,
« apparemment » prodigué par le médecin. Pour la prise en charge des maladies chroniques,
le soignant fera appel a un autre type de compétences et d’outils aidant a
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I’'accompagnement des patients sur le long cours. La pratique d’'une médecine centrée sur le
patient indispensable aux soins aigus prend ici tout son sens dans une approche globale
centrée sur la personne. Ainsi, des compétences spécifiques pour les soins aux patients
chroniques seront nécessaires, se référant au domaine de la pédagogie et s’inspirant de
modeles psycho-sociaux. Le nombre de malades chroniques allant croissant, le médecin
devra adapter son réle, voire acquérir de nouvelles compétences, telle que savoir travailler
en interdisciplinarité, par exemple. Devant la complexité des patients chroniques, quels
seront les adaptations que le médecin devra effectuer ? Quelles sont les difficultés qu’il peut
rencontrer dans le soin a ses patients, et quels besoins saura-t-il identifier pour améliorer la
qualité de sa prise en charge?

Apres avoir dressé un état de I'art sur la situation des maladies chroniques, ce mémoire va
s’intéresser aux besoins des médecins généralistes en formation, les médecins internes du
service de médecine de premier recours (DMCPRU/HUG) dans la prise en charge de leurs
patients chroniques. Dans la premiere partie de ce travail sera présentée I'analyse des
besoins mis en évidence suite a I'enregistrement d’entretiens avec des médecins internes
avancés de notre service. L'identification de leurs besoins va permettre la formulation
d’objectifs pédagogiques, en termes de compétences a acquérir pour améliorer le suivi des
patients chroniques en ambulatoire. Dans la deuxiéme partie sera discutée I’hypothese
gu’une prise en charge adéquate des patients chronique passe par un changement de
posture du soignant, qui acquiert des compétences et adopte un posture éducatives, lui
permettant de s’adapter plus facilement aux besoins spécifiques des patients souffrant
d’affections chroniques, et ainsi de pallier aux difficultés ressenties dans leur prise en
charge. Ainsi, la troisieme partie propose la maquette d’un projet pédagogique visant a
satisfaire les objectifs de formation en lien avec les besoins éducatifs des internes. La
guatrieme partie abordera I'évaluation, formative, pratiquée entre I'apprenant (médecin
interne) et son superviseur pour mesurer les progres effectués dans I'acquisition et la mise
en pratique des notions proposées dans la formation. Celle-ci étant a I’"heure actuelle au
stade de développement et d'implémentation, il ne sera pas possible de montrer des
résultats. La derniere partie va se consacrer a la conclusion et la mise en perspective de ce
travail, avec I’'émission de propositions/recommandations destinées au service de médecine
de premier recours.

1. Maladies chroniques
Définition
Une maladie chronique est définie par 'OMS comme un probléeme de santé qui requiert une
prise en charge sur une longue durée (années), et qui présente un certain nombre de
caractéristiques [1]:

e Son installation est insidieuse, et peut n’étre découverte qu’au bout de plusieurs

décennies. Elle est parfois incurable.
* La prévention de la maladie est possible, du fait de la longue durée d’installation.
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e La prise en charge nécessite une approche a long terme et systématique du
traitement.

e La maladie a un retentissement sur la vie quotidienne : limitation fonctionnelle,
limitation des activités et de la participation a la vie socioprofessionnelle;
dépendance vis-a-vis d’'un médicament, d’un régime, d’'une technologie médicale,
d’un appareillage ou d’'une assistance personnelle ; besoin de soins médicaux ou
paramédicaux réguliers, de soutien psychologique, d’éducation thérapeutique.

* La majeure partie de la prise en charge de la maladie est effectuée par le patient lui-
méme, d’ou I'importance de I'éducation thérapeutique du patient I'encourageant a
I’auto-prise en charge. Il s’agit d’aider le patient a augmenter ses connaissances et a
développer des compétences d’auto-soins, pour lui permettre d’améliorer sa qualité
de vie.

Epidémiologie

Les affections chroniques comprennent un certain nombre de maladies, dont les maladies
non-transmissibles (maladies cardio-vasculaires, les pathologies pulmonaires, p.ex.), les
maladies transmissibles persistantes (HIV/SIDA p.ex.), les affections psychiatriques de longue
durée, les handicaps physiques (cécité, amputation p.ex.). Au niveau mondial, ces affections
atteignent d’avantage de personnes que ne le font les maladies infectieuses, et sont
responsables de plus de 36 millions de décés dans le monde chaque année. Les maladies
cardiovasculaires sont responsables du plus grand nombre de décés, 17.3 millions de déces
par an, suivies des cancers (7,6 millions), des maladies respiratoires (4,2 millions) et du
diabéte (1,3 million) [2]. Le nombre de patients souffrant d’'une affection chronique est en
augmentation du fait du vieillissement de la population, et de la modification des habitudes
de vie (alimentation, sédentarité). Un certain nombre de facteurs de risque commun a de
nombreuses affections chroniques ont été mis en évidence: une hygiéne alimentaire
défectueuse avec un exces de consommation de produits hypercalorique, le manque
d’exercice physique et la consommation réguliere de tabac. De plus, il existe une relation
entre le niveau socio-économique et le risque de survenue d’avoir une maladie chronique.
En effet, la précarité sociale ne permet pas de faire des choix de santé et peut entrainer
I’apparition de pathologies chroniques, qui risquent de réduire les aptitudes physiques, et
ce faisant, installer une situation encore plus précaire [3]. D’un point de vue économique, le
nombre grandissant des personnes atteintes d’affections chronique est assimilé a un risque
pour I'’économie mondiale au méme titre qu’une crise économique, par exemple (voir figure
1: Paysage du risque global dans le monde: risque de pertes économiques) [4]. Au vu de
cette situation préoccupante, de nombreuses personnes tirent la sonnette d’alarme, et en
septembre 2011, s’est tenue pour la premiere fois, une réunion de haut niveau a New York
(Nations Unies), abordant le théme de la prévention et le controle des maladies non-
transmissibles (CNCDs), dans le cadre de la 66° session de I'assemblée générale de 'OMS.
Cette réunion a donné lieu a une déclaration politique demandant un engagement concret
des Etats membres dans la lutte contre cette épidémie (Global Monitoring Framework and a
Global Plan of Action) [5].
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Facteurs

de risque

Le développement d’'une maladie chronique est influencé par des déterminants agissant a

différents niveaux :

e Contexte socio-économique, culturel et environnemental (p.ex. le vieillissement, la

globalisation, I'urbanisation)

* Présence de facteurs de risque modifiables: alimentation hypercalorique, activité

physique, consommation de tabac.
* Présence de facteurs de risque non-modifiables : I'age, I'hérédité.

e Présence de facteurs de

« intermédiaires » : hypertension artérielle,

hyperglycémie, dyslipidémie, obésité.

Figure 0.1. Paysage du risque global dans le monde : risque de pertes économiques,

World Economic Forum, 2009
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Couit

La prise en charge des maladies chroniques colte cher : 50-80% du budget prévu pour les
dépenses de santé au niveau d’un pays est consacré aux soins des patients souffrant
d’affections chroniques. Le co(t est par ailleurs également physique, émotionnel (au niveau
de l'individu et de sa famille) et social (niveau professionnel, niveau macroéconomique).
Pour citer un exemple, le colt de la prise en charge d’un patient diabétique (consultations,
traitements, examens, etc) a été évalué et s’éléve a 3'500 CHF par an en Suisse, représentant
2.2% (0,75 milliard) du budget alloué aux dépenses de santé dans notre pays, et sont
similaires a ceux évalués dans d’autres pays européens [6-9].

La définition des maladies chroniques rappelée ici met en évidence la complexité de ces
affections, et laissent entrevoir les implications entrainées dans leur prise en charge: la
maniére d’organiser et de prodiguer les soins aux patients chroniques ne sera pas similaire a
ceux destinés aux patients qui requierent des soins aigus, leurs besoins étant différents.
Ainsi, une réflexion portée sur I'organisation des soins devient un argument garantissant des
soins de qualité, lorsqu’il s’agit de patients chroniques.

Organisation de la prise en charge

Complexité des soins
La prise en charge des patients chroniques demande une organisation complexe,

comprenant une capacité de suivi s’étalant sur une longue durée, une prise en charge
coordonnée de la part de nombreux soignants (multidisciplinarité, relation
interprofessionnelle) ainsi gu’un acceés ininterrompu a des médicaments et a un systéeme
d’information médicale (dossier informatisé, ou dossier partagé entre les différents soignant
en charge du patient). Il s’agit d’optimiser I'ensemble de la démarche pour favoriser
I'implication active du patient et son autonomisation [10].

Continuité des soins
«La continuité des soins, c’est la facon dont les soins sont vécus par un patient comme

cohérents et reliés dans le temps; cet aspect des soins est le résultat d'un bon transfert de
I'information, de bonnes relations interpersonnelles et d'une coordination des soins [11]. »
La continuité concerne trois aspects :

1. La continuité informationnelle : I'information sur les événements antérieurs est
utilisée pour prodiguer des soins adaptés aux circonstances actuelles du patient.

2. La continuité relationnelle : la relation continue entre le patient et le soignant offre
le support permettant de relier les soins dans le temps et d'assurer la transition entre
des événements.

3. La continuité d'approche : veille a ce que les soins regus de différents intervenants
soient reliés de facon cohérente.

Ce concept a été démontré efficace en médecine de premier recours et a contribué a

améliorer la qualité des soins ainsi que les outcomes médicaux, avec une diminution de la
morbidité, un meilleur acces aux soins, une réduction des ré-hospitalisations, une diminution
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du recours au spécialiste et aux services d’urgence, et une meilleure détection des
interactions médicamenteuses dans le traitement instauré [12].

Facteurs limitant une prise en charge optimale
Certains facteurs ayant trait a I'organisation des soins peuvent étre limitant pour délivrer des

soins optimaux aux patients chroniques: la non-organisation (planification) des soins, le
manque d’expérience et d’outils des soignants, des pratiques n’étant pas basées sur les
recommandations scientifiques en vigueur, un systeme n’incluant pas la prévention dans son
offre de prestations, défaut d’organisation des données (dans un dossier médical, partagé),
et de communication entre les soignants, non-implication des ressources communautaires
du patient.

Différents points de vue
La perspective de la prise en charge des affections chroniques est plurielle. Ainsi, la prise en

charge de cette problématique complexe sera tres différente selon le zoom « santé » avec
lequel on aborde la thématique : action au niveau des soins de santé primaire ou action au
niveau de la santé publique: selon I'on se place du point de vue de l'individu, des notions
telles que son histoire médicale, ses facteurs de risque, ses comportements de santé, ses
perceptions et attitudes seront autant d’éléments importants. L’attention est portée sur sa
liberté de faire des « bons choix de santé », et sur I'opportunité et la place de I'éducation
thérapeutique du patient. D’un point de vue plus large, un zoom arriere effectué sur les
dimensions sociale, culturelle et économique, met en évidence différentes forces qui
influencent les comportements de santé des individus : des conditions échappant a tout
contrdle de I'individu appellent a des solutions plus globales, impliquant les institutions et
les décisions politiques.

Besoins
Sur le plan d’une organisation de santé, ou d’un service de santé, I'on parle de « Health

system strengthening », « strengthening the Primary Health Care level (PHC level) », ou le
renforcement des soins de santé primaire dans le but de détecter de maniére systématique
au minimum 3 facteurs de risque majeurs pour le développement de maladies chroniques :
I’hypertension artérielle, le diabete et la consommation de tabac. Les recommandations
actuelles enjoignent les services de santé de premier recours a rendre accessible a leurs
patients des activités d’éducation et de promotion de la santé, et a encourager les soignants
d’inclure la promotion et la prévention dans leurs agenda de consultation. Le modéle de
prise en charge d’un soin aigu (réactif, efficace et de courte durée) n’est pas applicable a la
prise en charge de pathologies chroniques, et devra donc adopter une approche holistique
qui englobe les diverses dimensions de cette prise en charge. Ce changement de paradigme
doit s’effectuer a tous les 6 niveaux d’'un systeme de santé (World Health Organisation
building blocks of heath systems): prestation des services de santé; médicaments et
technologies, gouvernance des systémes de santé ; financement des systémes de santé;
personnel de santé ; systeme d’information sanitaire.

Une approche systémique qui s’intéresse a la complexité de la prise en charge chronique et
gui maintient néanmoins I'individu au centre du systeme comporte les avantages suivants :
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elle tient compte de la complexité et des interactions dynamiques entre les divers éléments
du systeme, percoit la santé avec différentes dimension et déterminants, identifie les
acteurs principaux (individus et institutions), et place le patient dans un contexte biologique,
matériel, social et psychologique. Un modele de ce type met en évidence que les
explications causales uniques s’avérent souvent erronées, et qu’il s’agit de comprendre les
différents facteurs qui peuvent influencer une situation donnée. Nos collégues lausannois de
I'Institut Universitaire de Médecine Sociale et Préventive (IUMSP) ont décrit un modele
global incluant les nombreux éléments constituants influencant la prise en charge des
maladies chroniques au niveau d’un systéme de santé (figure 0.2) [13, 14].
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Figure 0.2. : Source: Bovet, P., & Paccaud, F. (2012). Cardiovascular disease and the changing face of global
public health: a focus on low and middle income countries. Public Health Reviews, 33(2), 397-415.

2. Adaptation des systemes de santé

L'adaptation des systéemes de santé a la prise en charge adéquate des patients chroniques
est reconnue comme étant le défi majeur des systemes de santé du XXle siécle. Pour faire
face a ce défi, de nombreuses institutions telles que des centres de soins, des centres de
recherche, certaines institutions gouvernementales, ont tenté de répondre aux besoins
spécifiques des maladies chroniques, en proposant des programmes et en faisant évoluer
leur maniére de prendre en charge les patients chroniques [15]. Ces programmes visent en
tout premier lieu a identifier les patients atteints d’une affection chronique (diabétiques, par
exemple) et parmi eux, ceux qui sont le plus a risque de développer des complications,
permettant ainsi de concentrer les ressources sur un nombre restreint de patients (case
management) et favoriser une prise en charge interprofessionnelle coordonnée [16].
D’autres initiatives (programmes de gestion de la maladie, disease management programs)
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ont été développées et ont montré un impact certain sur la prise en charge des patients
diabétiques, notamment dans I'amélioration des résultats concernant les mesures de
processus (mesure de la TA, ou de I'HbAlc, p.ex.), et sur la satisfaction des soignants et des
patients participants a ces programmes. Elles n’ont toutefois montré que peu d’effet sur les
mesures de résultats (valeur de I’'HbAlc ou de la TA, p.ex.) [17] [18]. Par ailleurs, il a été
démontré qu’une prise en charge en équipe multidisciplinaire des patients diabétiques
permet d’améliorer les mesures de résultats (outome measures : réduction de I’'HbAlc de
0.37%), d’autant plus que cette équipe travaille de maniére coordonnée, avec une
transmission des informations concernant le patient entre les divers soignants [16] [19].

Modeles de prise en charge des maladies chroniques (MPCMC) (Chronic
Disease Management Models)

Chronic Care Model (CCM)
Un des modele les plus étudiés et le plus implémenté depuis sa parution il y a une quinzaine

d’années est le « Chronic Care Model (CCM)», ou « Modéle de prise en charge des maladies
chroniques (MPCMC)» [20]. Ce modele a pour objectif de mettre en lien des patients
informés et actifs dans la gestion de leur maladie, avec une équipe de soignants proactive et
multidisciplinaire.

Figure 0.3. The Chronic Care Model (CCM), Modéle de prise en charge des maladies
chroniques (MPCMC)
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Ce modele comporte 6 éléments :

1) 'organisation du systeme de santé (« organisation of health care »)

18



Mettre en place une culture, une organisation et des mécanismes qui permettent de
dispenser des soins de haute qualité et de haute sécurité.

2) 'organisation des prestations de soins (« delivery system design »)
S'assurer que les soins et le soutien a la prise en charge autonome seront prodigués de fagon
efficace et efficiente.

3) le soutien a la prise de décision (« decision support »)
Promouvoir les prestations de soins qui s’appuient sur des données scientifiques et qui
tiennent compte des préférences des patients.

4) le systeme de renseignements cliniques (« clinical information system »)
Organiser les données sur la population et sur les patients afin de favoriser |'efficacité et
I'efficience des soins (dossier partagé, dossier informatisé).

5) le soutien a la prise en charge autonome (« self-management support »)

Préparer les patients a prendre des décisions éclairées par rapport a leur santé et aux soins
qui leur sont prodigués, et a étre en capacité de mettre en ceuvre des comportements de
santé dans leur vie quotidienne.

6) les ressources communautaires (« community resources and policies »)
Mobiliser les ressources dans la collectivité pour répondre aux besoins des patients.

L'implantation d’'une combinaison des éléments (2 voire 3 éléments) de ce modéle
conceptuel a été démontrée comme étant efficace dans I'amélioration de la qualité des
soins prodigués aux patients atteints de maladie chronique (diabete et asthme
essentiellement) et une meilleure utilisation des ressources [15, 19, 21]. En Suisse, nous
assistons également au développement d’initiatives visant I'amélioration de la prise en
charge des maladies chroniques dans des structures de médecine de premier recours, se
basant sur le MPCMC [22, 23].

ICCC - The Innovative Care for Chronic Conditions Framework, WHO, 2002
En 2002, 'OMS a adapté le CCM dans le but de mettre I'accent sur I'aspect des politiques et

organisations de la santé, ainsi que sur les ressources communautaires. Les initiatives
d’amélioration peuvent avoir lieu a un niveau micro (individu, famille), méso (organisation
de soins, communauté) ou macro (gouvernance) de ce modele. Il a été révisé en 2003 pour y
inclure les aspects de compétence culturelle, satisfaction du patient, coordination des soins,
et gestion de cas (case management).
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Figure 0.4. The Innovative Care for Chronic Conditions Framework
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La pyramide de Kaiser Permanente

Le réseau Kaiser Permanente (Californie, USA) est un réseau de soins intégrés se basant sur
un modele d’organisation médicale a 3 niveaux, mettant en place une série de stratégies
différentes selon le niveau organisationnel. Il se réfere au concept du patient qui est le
premier pourvoyeur de soins, et qui dans 80% des cas, diagnostique et traite ses symptomes
lui-méme, sans solliciter le systétme de soins, ou uniquement pour son suivi habituel (1%
niveau). Le deuxiéme niveau implique le patient nécessitant un suivi médical plus important
dans un systeme de gestion clinique (itinéraires cliniques, protocoles), et le dernier niveau
est celui du « case management », ou de la prise en charge individualisée, intensive [24].

Miveau 3

Prise en charge intensive

Mise en Jeu des ressources disponibles (Kalser et communauté)
pour optimaliser la coordination des soins

Prise
en charge
Intensive
Niveau 2

Management

Stimulation des capacltés de prise en charge et des capacités personnelles:
offrir un management clinique par les ftinéralres cliniques et les

protocoles

MNiveau |

Soins habituels, enselgnement @ une prise en charge personnelle,
soutlen pour falre face, entrainement a 'utilisation des ressources
soclales et de santé disponibles

Figure 0.5. Le triangle de Kaiser Permanente
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The NHS and Social Care Long Term Conditions Model
Ce modeéle adapté du CCM et de la pyramide de KP (Royaume Uni, NHS) identifie 3 niveaux

d’action : 1) des interventions visant I'auto-prise en charge des patients, 2) la gestion des
maladies (disease management) en utilisant les recommandations et les protocoles a
disposition, et 3) la gestion des cas (case management), ol des soignants (infirmieres pour la
plupart) prennent la responsabilité du suivi individualisé d’'un patient complexe, dans un
systéme de soins intégrés [25].

Figure 0.6. The NHS and Social Care Long Term Conditions Model

Infrastructure Delivery System Better outcomes

Supporting

Ces divers modeles offrent un cadre conceptuel a la prise en charge des patients
chroniques. De maniére plus pragmatique, 10 recommandations ont été émises pour le
développement d’initiatives visant I'amélioration de la qualité des soins pour les patients
chroniques, sous la forme des caractéristiques que doit avoir un systeme de santé
performant dans ce domaine [26]:

1) Mettre en place une couverture assécurologique universelle

2) Assurer la gratuité au point d’utilisation des soins

3) Mettre I'accent sur la prévention des maladies

4) Aider les patients a s’engager d’avantage dans la prise en charge de leur santé, avec I'aide
de leurs soignants et leurs proches

5) Donner la priorité aux soins de santé primaire

6) Stratifier les patients chroniques en fonction de leur risque, et adapter les stratégies de
prise en charge

7) Intégrer les soins de santé (primaires et spécialisés)

8) Exploiter les technologies d’information pour améliorer la prise en charge des patients
chroniques

9) Coordonner les soins prodigués

10) Mettre en lien les points 1 a 9 pour mettre en place une stratégie globale d’action
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3. Médecine interne générale

Médecine de premier recours
La médecine interne générale tient une place privilégiée dans la prise en charge des patients

chroniques. Elle a la responsabilité de prodiguer les soins de premier recours (médecine de
premier recours). En 2008, 'OMS a réitéré I'importance des soins de santé primaire dans son
rapport « Primary health care, now more thane ever » [12]. La WONCA, |'organisation
mondiale des médecins généralistes rappelle les 11 caractéristiques de cette discipline, et les
compétences essentielles que doit avoir un médecin généraliste, médecin de famille ou
médecin de premier recours (MPR) pour pouvoir assumer son réle de premier relais de la
santé dans la communauté dans laquelle il pratique. Il est un acteur incontournable du
systeme de santé suisse, car « c’est celui qui peut donner une réponse pour 90 % des
patients, dans 90 % des situations et dans 90 % du temps ». Pour le reste, il fait recours a ses
confreres spécialistes et autres professionnels de la santé. Ses caractéristiques sont les
suivantes [27]:

1) Il est habituellement le premier point de contact médical au sein du systéeme de santé,
fournissant un accés libre et illimité a ses utilisateurs, traitant tous les problémes de santé
indépendamment de l'age, du sexe ou de toute autre caractéristique de la personne
concernée.

2) Il fait une utilisation efficace des ressources en soins de santé grace a la coordination des
soins, la collaboration interprofessionnelle, et par la gestion de l'interface avec d'autres
spécialités, assumant un role de plaidoyer pour le patient en cas de besoin.
3) Il développe une approche centrée sur la personne, orientée vers l'individu, sa famille et
sa communauté.

4) Sa pratique est caractérisée par un processus de consultation unique, qui établit une
relation dans le temps, grace a une communication efficace entre le médecin et le patient.
5) Il est responsable de la fourniture de continuité longitudinale des soins, tel que déterminé
par les besoins du patient.

6) Il dispose d'un processus établi de prise de décision clinique, déterminé par la prévalence
et I'incidence de la maladie dans la communauté.

7) Il gére simultanément les probléemes de santé aigus et chroniques des patients individuels.
8) Il gére une maladie a un stade précoce de son développement et dans toutes ses
présentations, y compris celles pouvant nécessiter une intervention urgente.
9) Il contribue a promouvoir la santé et le bien-étre par des interventions appropriées et
efficaces.

10) Il a une responsabilité particuliere pour la santé de la communauté.
11) Il traite des problémes de santé dans leurs dimensions physiques, psychologiques,
sociales, culturelles et existentielles.

De part sa spécificité et ses compétences, le médecin de premier recours a un réle important
dans le soin aux patients chroniques [28]: il est expert (prise en charge de la pathologie
présentée par le patient), relais (adresse le patient a un confrére spécialiste s’il le juge
nécessaire et utile), gestionnaire (doit coordonner les activités des autres professionnels de
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la santé dont pourrait bénéficier son patient : infirmieres, physio...), accompagnant dans la
durée (chronicité des pathologies). Ainsi, il doit avoir les compétences spécifiques lui
permettant d’assumer ces différents roles.

En Suisse, de nombreux patients chroniques sont suivis en médecine de premier recours, et
sont relativement satisfaits des soins qu’ils regoivent [29]. Par ailleurs, il a été démontré que
I'utilisation des spécialistes par les patients dgés chroniques entrainait une augmentation de
la morbidité, comparativement a I'utilisation des MPR en premier lieu [30]. Devant
I’'accumulation des données en faveur de la valeur et de l'utilité des médecins généralistes,
force est de constater que le systéeme de santé suisse et les soins de médecine de premier
recours ne satisfont pas aux exigences du suivi des patients souffrant d’affections
chroniques. Il apparait différentes difficultés a de multiples niveaux, qu’il s’agit d’affronter et
de dépasser [31, 32]. Le systeme actuel est basé sur le role prépondérant de guérisseur du
MPR, a qui il est demandé: « find it & fix it ! ». Cette acception ne tient pas compte de la
complexité des pathologies chroniques et de leur prise en charge, et de la complexité des
roles du médecin de premier recours. L'utilisation d’une approche linéaire est utile lors de
I'apprentissage (pédagogie) ou lors de la résolution de problemes simples. Le Professeur
Hans Stalder, ancien chef de service de la policlinique de médecine des HUG (actuellement
renommée « service de médecine de premier recours ») nous rappelle que la prise en charge
d’un patient chronique (patient complexe), et I'interface avec un soignant (qui est lui aussi
un systéme complexe) ne peut étre appréhendé par une pensée linéaire, et fera appel a une
réflexion sur la complexité [33]. Celle-ci a été pensée par Edgar Morin, sociologue, cité ci-
apres: «...il n'y a pas de recette simple de la complexité... Le probléme de la complexité n’est
pas de formuler des programmes que les esprits peuvent mettre dans leur ordinateur
mental ; la complexité appelle la stratégie. Il n'y a que la stratégie pour s’avancer dans
I'incertain et I'aléatoire... La stratégie est I'art d’utiliser les informations qui surviennent dans
I'action, de les intégrer, de formuler soudain des schémas d’action et d’étre apte de
rassembler le maximum de certitudes pour affronter I'incertain...» [34]. La complexité de la
prise en charge des patients chroniques comprend — en tous cas — deux niveaux : le premier
est organisationnel et structurel (nombreux éléments de suivis médicaux, soins
interprofessionnels, polymédication ...) et le deuxiéme a trait a la complexité du patient lui-
méme, chroniquement patient. Une stratégie visant a aborder la complexité de la prise en
charge des patients chroniques doit repenser ces deux niveaux. Elle questionne le réle du
médecin de premier recours et la place qu’il a dans la mise en ceuvre de cette stratégie.

Evolution des réles du médecin de premier recours
Partant des réles attendus d’un médecin de premier recours décrit ci-dessus, le suivi de

patients chroniques va demander I'adaptation de ces réles, en transformant le MPR
« gatekeeper » en « five star doctor », qui devra inclure dans sa pratique les notions de
continuité des soins et de complexité des soins [35, 36]. Ce médecin cing étoiles devra avoir
les qualités suivantes : prestataire de soins (role habituel familier), capacités a prendre des
décisions (partagées), communicateur (avec le patient et son équipe), manager (de la santé
du patient et de son équipe) et leader communautaire (utilisant I’entourage

23



socioprofessionnel comme ressource dans la prise en charge). Son role de gestionnaire de la
santé de son patient et du systeme est schématisé dans la figure 7: d’une pratique
individuelle en cabinet, il évolue vers la gestion du patient en groupe interdisciplinaire,
favorisant les échanges de points de vue, et le partage des responsabilités. Cette pratique
implique la valorisation du r6le de l'infirmiére, la considération pragmatique du travail dans
un lieu géographique commun (locaux partagés), et I'utilisation de documents partagés
(dossier patient partagé entre les différents soignants en charge du patient). Il a également
un réle pro-actif dans la prévention, et dans la gestion de la réduction de risques a tous les
niveaux de prise en charge (prévention primaire, secondaire ou tertiaire). Le soin qu’il
prodigue a ses patients sera ainsi individualisé, respectueux des besoins, choix et
préférences de ses patients. |l aide le patient a étre un partenaire actif, capable de participer
a une décision partagée, et de fixer des objectifs de soins et des objectifs d’acquisition de
compétences, favorisant son autonomisation, avec le soutien garanti et sans concession de
la part de ses soignants, et ce dans la durée.

Evoluer parmi ces différents roles n’est certes pas aisé, d’autant plus qu’il est difficile de
savoir a quel moment du suivi porter telle casquette, et a quel autre moment porter telle
autre casquette. La stratégie proposée dans ce mémoire prétend rendre les choses plus
simples, en respectant la complexité: il s’agit d’évoluer au gré du patient, a son rythme et en
fonction de ses besoins. Une fois les parametres de suivi biomédical établis, le MPR assume
le fait que son patient est le premier prestataire de soins, et il décide de I'aider a favoriser
son autonomisation, en l'aidant a acquérir des compétences d’auto-soins. La stratégie
repose sur 4 étapes, comportant 1) I'analyse de la situation, avec identification d’une
situation problématique, 2) la clarification des besoins d’apprentissages du patient, 3) la
formation du patient pour répondre aux besoins identifiés, et 4) I’évaluation, pour faire le
bilan de ce qui a été réalisé (notions développées dans la partie 2 de ce travail).

C'est un changement de paradigme qui s’opére entre un médecin centré sur la maladie,
vers un médecin centré sur la personne.
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Figure 0.7. L’équipe des soins primaries
Source: World Health Report 2008: Primary Health Care Now More than Ever, WHO
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4. Prise en charge des patients chroniques par le service de médecine
de premier recours (smpr, DMCPRU, HUG)

Le service de médecine de premier recours est un grand service des Hopitaux Universitaires
de Genéve, au sein du département de médecine communautaire, de premier recours, et
des urgences, assurant les soins de premiers recours par des médecins internistes ou
généralistes, a des communautés variées de la population genevoise. |l consiste en un
service de consultation en médecine générale accessible a I'ensemble de la population pour
un suivi de santé. Par ailleurs, il est mandaté pour délivrer des soins de premiers recours
ambulatoires aux patients migrants requérants d’asile (Programme Santé Migrants, PSM),
aux patients précaires et migrants sans papiers (Consultation ambulatoire mobile de soins
communautaires, CAMSCQO), aux personnes d’ages gériatrique (Unité de gériatrie
communautaire, UGC), aux personnes incarcérées dans les divers lieux de détention du
canton de Genéve, aux adolescents, pour ne citer que quelques activités spécifiques (voir
annexe). Le smpr a essentiellement 4 missions, telles que décrites sur son site web [37] : 1)
Assurer la prise en charge ambulatoire de patients adultes relevant de la médecine de
premier recours, 2) Former les médecins de premier recours du futur selon une palette
d’activité et un catalogue d’objectifs correspondant a I’évolution de cette discipline, c'est-a-
dire un travail multidisciplinaire, partagé, et en réseau, 3) Délivrer I'enseignement de la
médecine de premier recours aux étudiants de la faculté de médecine (AMC), 4) Participer a
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la recherche et au développement. Les médecins internes en formation post-graduée dans
notre service (spécialisation en médecine interne générale) suivent dans leur consultation un
nombre important de patients chroniques, dont ils ont la charge durant une année. Dans
leur apprentissage de la pratique ambulatoire (ils n’ont pour la plupart qu’une expérience
hospitaliére préalable), quelles difficultés rencontrent-ils ? Quels besoins ont-ils dans le suivi
des patients chroniques ? Des mesures facilitant la gestion des patients chroniques (chronic
illness management) leur seraient-elles utiles, a 'image de ce qui est fait ailleurs (Integrating
Systematic Chronic Care for Diabetes into an Academic General Internal Medicine Resident-
Faculty Practice, California, USA) [38]? L’enseignement qu’ils ont recu dans les facultés de
médecine est-il suffisant pour leur faire acquérir les compétences de gestion de ces patients
complexes ?

Ces questions sont a 'origine du travail présenté dans ce mémoire.

5. Parenthese personnelle

Dans cet espace d’écriture va étre utilisé le pronom personnel, pour relater brievement mon
parcours professionnel, et ce qui m’a amenée a ce questionnement. En tant qu’auteure de
ce mémoire, et par la-méme observateur (position de chercheur) je m’identifie néanmoins
aux sujets de la recherche que sont d’une par les médecins internes, et d’autre part les
difficultés qu’ils rencontrent dans le suivi des maladies chroniques. Aprés avoir obtenu mon
diplome de médecine en 1998 a Geneve, et deux années de pratique variées dans des
hopitaux périphériques (gynécologie-obstétrique en Valais, Médecine interne et Chirurgie
générale dans le canton de Neuchatel), j’ai « fais mes gammes » en médecine interne dans le
service de médecine 1, sous I'égide du Professeur Alain Junod. Lors d’une rotation proposée
dans le service de médecine ambulatoire (la policlinique de médecine, Prof. H.Stalder), j'ai
découvert un mode de pratiquer la médecine jusqu’a lors inconnu pour moi. Aprées avoir
suivi des patients sur le mode ambulatoire, quasiment dans leur contexte de vie habituel, il
m’a été dés lors impossible de revenir en milieu hospitalier et de prendre en charge les
patients durant une fenétre exceptionnelle de leur vie: leur période d’hospitalisation. Je
ressentais un malaise qui venait interférer avec mon travail avec les patients. Les bonnes
évaluations que me faisaient mes superviseurs au sujet de mes compétences diagnostiques,
thérapeutiques et relationnelles ne suffisaient pas a effacer ce sentiment: malgré mes
efforts pour faire « tout comme il faut », tel patient souffrant d’'une douleur chronique
n’était pas satisfait de ses soins, et la famille de tel autre patient s’était fachée contre moi
lorsque je leur ai annoncé que leur parent souffrant d’'une leucémie allait étre transféré dans
une autre clinique « pour la suite des soins », puisque la maladie ne pouvant étre traitée, il
n’y avait plus de raison de le garder en milieu de soins aigus. J’ai commencé a réaliser que
dans I'excellence de la formation médicale recue, n’étaient pas compris les aspects de
communication avec le patient. De plus, I'enseignement délivré était divisé par pathologies
des grands systémes (cardio-vasculaire, pulmonaire, etc), et ne proposait pas une approche
centrée sur le patient [39]. En arrivant en policlinique de médecine comme médecin interne
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(médecin assistant a I'époque) en 2002, j'ai pu bénéficier d’une formation post-graduée
dans ces aspects au contact de chefs de clinique exceptionnels : parmi d’autres collegues, la
Dre Johanna Sommer était un exemple de savoir-faire et de savoir-étre, tant dans le
domaine de la prise en charge médicale, que dans le domaine de la relation médecin-
malade. J’ai pu pratiquer les techniques de communication et I'approche centrée sur le
patient grace a I'enseignement de la Dre Noélle Junod qui m’a supervisée lorsque j'étais
interne. En 2007, devenue cheffe de clinique, jai bénéficié de la formation pour les
superviseurs qu’elle avait initiée. Tout au long de mon parcours, jai été inspirée par des
collégues qui sont autant d’exemples dans la pratique médicale ambulatoire et la relation au
patient, que dans le domaine de la supervision de collegues juniors. Ainsi, la Dre Melissa
Dominicé Dao a influencé ma pratique avec la sensibilisation aux aspects transculturels
gu’impligue notre exercice de la médecine dans un service tel que le notre, dans lequel
consultent un nombre important de patients migrants. Un autre élément formateur a été
essentiel dans mon parcours : I’heure d’ « éducation thérapeutique » (je ne me souviens pas
comment était nommé ce colloque a I'époque) dispensé par le Dr Alain Golay, du service
d’éducation thérapeutique pour maladies chroniques, dans le local de soins des infirmieres
de notre service, en compagnie de Carla Gabbi (infirmiére, spécialisée dans le suivi des
patients chroniques ambulatoires), tous les mardis de 11h a 12h. Nous, médecins internes,
arrivions avec les épais dossiers médicaux de nos patients diabétiques, et attendions comme
le sauveur, la décision d’Alain sur le devenir thérapeutique de notre patient. Des phrases
devenues mythiques depuis entre nous telles que « rouler avec la résistance du patient » ou
« faites-le avec des louches d’empathie » sont restées dans nos mémoires. Tous ces
éléments ont nourrit ma préoccupation d’étre au plus proche du patient, de ces
compétences, de ses possibilités et de ses choix.

J’ai été la derniere volée d’étudiants de médecine a assister a I'enseignement dit
« traditionnel ». La réforme des études a introduit I'apprentissage par problémes, avec une
approche d’avantage centrée sur le patient... et sur I'apprenant. Nous voyons arriver en
stage de médecine communautaire ces étudiants, qui sont bien différents de nous a
I'époque, a leur stade d’apprentissage. Malgré cette évolution, mon questionnement
persiste : que faisons-nous avec le patient, et que pouvons-nous faire ?
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« Toute notre connaissance découle de notre sensibilité. »

Léonard de Vinci, 1452-1519
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1. Problématique éducative :
Médecins internes du smpr: quelles difficultés, quels besoins?

Cette premiere partie va aborder la problématique éducative : il s’agit d’une recherche de
type qualitatif, centrée sur les besoins des médecins internes de notre service, en matiere de
suivi des patients chroniques. Premiérement, une description détaillée du service de
médecine de premier recours sera faite, afin de préciser le contexte de la recherche. Ensuite,
les difficultés ressenties par les médecins internes seront explorées lors d’entretiens réalisés
dans le service avec certains d’entre eux. Finalement, I'analyse de ces entretiens permettra
d’établir des besoins éducatifs auxquels il sera tenté de répondre dans les parties 2 et 3 de
ce mémoire.

1.1. Identification de la situation problématique

Pertinence de la recherche
Le service de médecine de premier recours (smpr) est un lieu privilégié de prise en charge et

suivi ambulatoire des patients vivant avec une maladie chronique. Les médecins internes
sont de passage dans ce service pour une durée de 2 ans afin d’acquérir I'expérience
nécessaire a parfaire leur spécialisation, en vue de I'obtention du titre FMH de spécialiste en
médecine interne générale. Quotidiennement, ils suivent des patients chroniques, qu’ils
revoient a leur consultation de maniere mensuelle en général, ou plus rapprochée/éloignée
selon les demandes et besoins de chacun.

L'intégration des aspects d’ETP dans leur pratique n’est pas enseignée de maniére formelle
aux médecins lors de leur formation pré ou post-graduée. lls peuvent en éprouver le besoin
lorsqu’ils suivent au long cours (généralement 1-2 ans) des patients présentant des
affections chroniques, et découvrent ainsi leur rbéle pédagogique, sans en avoir les
connaissances/compétences. Ainsi, ils se retrouvent devant la situation de devoir assumer
les trois roles suivants: 1) prestataire de soins 2) enseignant (transmission d’information) 2)
éducateur, avec accompagnement du patient a la prise en charge de sa maladie chronique.
Ces rbles font partie intégrante de la pratique de médecine générale, et sont intégrés en
cours de formation, avec I'aide d’un chef de clinique superviseur qui fait office de guide dans
I’exercice de cette nouvelle pratique.

En tant que superviseur, il n’est pas rare d’étre confronté a la difficulté qu’ont ces médecins
dans la prise en charge des patients chroniques. Le suivi d’'un patient chronique étant
complexe, a quel niveau se situe cette/ces difficulté/s ? Quels sont les éléments du suivi qui
posent le plus de problémes ? Quels sont les besoins de ces médecins internes en formation,
ces médecins de premier recours (abrégé MPR dans la suite du texte ainsi que dans les
entretiens) exercant au smpr ? Une meilleure connaissance des principes et pratiques de
I’éducation thérapeutique du patient pourrait-elle apporter une aide dans la prise en charge
des patients chroniques par les médecins internes du service de médecine de premier
recours ? L’identification de leurs besoins permettrait d’'une part de les reconnaitre
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(verbalisation) et d’autre part d’y répondre sous une forme ou une autre, dans notre
institution a vocation formative.

Des entretiens ont été réalisés au sein du smpr aupres de 5 médecins internes (MPR)
pratiquant dans notre service, avec pour objectif d’explorer les difficultés rencontrées dans
la prise en charge de leurs patients chroniques, ainsi que les besoins que ceux-ci auraient
pour pallier a ces difficultés. Les 5 entretiens ont été lus de maniére itérative, avec reléve
des constats individuels, regroupés par thémes. De ces constats ont été tirées des
déductions, aidant a la formulation de la problématique. Une fois la problématique
clairement établie, des besoins (éducatifs ou non) ont pu étre identifiés. De ces besoins va étre
déclinée une proposition de « projet éducatif » permettant de pallier aux difficultés identifiées.

Description du public cible : les médecins internes du smpr
Le public est celui des médecins internes en formation dans le service de médecine de

premier recours, en rotation de 2 ans dans notre service pour apprendre I'exercice de la
médecine ambulatoire, impliquant la gestion des consultations en un temps défini (30 voire
45 minutes), et I'apprentissage de la conduite d’une consultation notamment. Suite a
I'obtention de leur diplome de médecine, ces médecins ont pratiqué essentiellement dans
des services hospitaliers, et sont a ce stade familiers avec les diagnostics médicaux et les
traitements, avec la réflexion médicale a tenir devant des symptomes et signes (diagnostic
différentiel a établir), et devant la structure d’un entretien médical avec un examen clinique
(grille de questions a poser au patient : anamnése et status structuré).

1.2. Opportunité de la recherche : contexte favorable a la recherche

Orientation de l'institution
La culture du SMPR permet de penser que le service est « mature » pour accueillir une

réflexion sur les difficultés de prise en charge des patients chroniques, et le développement
vers |'exercice de I'ETP dans les pratiques de tous les soignants prenant en charge des
patients chroniques.

Le projet Diabéte-SMPR (projet de service visant I'amélioration de la qualité de la prise en
charge ambulatoire des patients diabétiques du smpr) pourrait faire office de plateforme de
base dans laquelle s’intégrerait le développement de cet autre projet.

Par ailleurs, au niveau institutionnel, la direction des HUG a intégré dans ses orientations
stratégiques 2010-2015 une réflexion sur I'amélioration de la prise en charge des maladies
chroniques au sein des HUG.

Enjeux institutionnels
Au niveau institutionnel, nous bénéficions de I'existence d’un service expert dans la prise en

charge des patients chroniques, le Service d’Enseignement thérapeutique pour Maladies
Chroniques (SETMC), et I'un des enjeux est de valoriser ce service, centre collaborateur de
I’'OMS, reconnu de maniére internationale dans son expertise dans la prise en charge des
maladies chroniques, ainsi que dans I’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques. Il existe également des enjeux cantonaux : de nombreuses initiatives au niveau
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du canton de Genéve convergent vers un objectif identique, celui de I'amélioration des soins
prodigués aux patients chroniques, en visant une meilleure intégration des partenaires de
soins, et d’avantage de participation du patient (PRISM, Réseau Delta, Itinéraire Clinique
pour le patient diabétique). Au niveau national et international, il est a noter une prise de
conscience globale de Iimpact des maladies chroniques (épidémiologie, société,
complications, etc), avec ce theme abordé dans de nombreuses conférences internationales
(Assemblée mondiale de la santé - OMS New York 2011, Geneva Health Forum — SMIH/HUG
18-20 avril 2012, ...).

Identification des contraintes & ressources (analyse SWOT)

Forces/Ressources :
* Contexte du SMPR:

- Le smpr est un lieu de consultation ambulatoire, dédié a la pratique de la médecine
générale.

- Les médecins internes bénéficient d’un encadrement et d’une supervision par leurs
chefs de clinique de maniére individuelle (1h/sem).

- Un temps d’enseignement est programmé pour les internes ou toute autre personne
intéressée lors des colloques de formation post-graduée (temps de formation dédié
tous les mercredis de 8h a 12h + 1h le mardi matin a 8h).

* Contexte de I’'enseignement au sein du smpr :

- Le smpr est un service dédié a I'enseignement de la pratique de la médecine
générale.

- Culture favorable : Enseignement de I'approche centrée sur le patient depuis une
dizaine d’années (précurseur, et référence aux HUG), avec lien fort dans ce domaine
avec la faculté de médecine.

- La culture du service favorise une approche centrée sur le patient et est propice a
I’enseignement de la communication médecin-patient.

- Un groupe de médecins cadres a été formé par une spécialiste pour délivrer
I’enseignement de la communication médecin-patient, sous forme d’une formation
structurée avec des séminaires a theme, impliquant un patient standardisé (acteur)
permettant aux médecins internes de s’exercer en temps réel.

- Enseignement de I'ETP délivré par le Prof. A.Golay dans le cadre d’un colloque sur
I’'ETMC 1x/mois, en collaboration avec la Dre A.Pechére

- Possibilités d’utiliser des plages d’enseignement/formation aux médecins
(essentiellement) (colloques du mercredi matin 8h-12h, toutes les semaines) pour
intégrer un nouvel enseignement

- Liens avec le SETMC & avec le service de diabétologie renforcés depuis 1 an dans le
cadre du projet « Diabete-SMPR », ainsi que dans la tenue annuel d’un colloque de
formation sur la prise en charge du diabéte en ambulatoire

* Mon mandat dans le cadre de ce projet de formation :
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En tant que cheffe de clinique du smpr, un de mes roles est d’encadrer, former et
superviser 2-3 médecins internes durant une année, me permettant d’avoir un
impact direct sur le fonctionnement et le contenu de la supervision aupres d’un
interne.

Ma participation au groupe enseignant la communication médecin-malade auprées
des internes (formation post-graduée) et auprés des étudiants en médecine
(séminaires en médecine communautaire), légitime ma préoccupation de voir des
internes capables de mener a bien une consultation médicale ambulatoire, sachant
prendre en charge des situations simples ou complexes comme celles des patients
chroniques, tant au niveau bio-médical (connaissance des pathologies a investiguer,
traiter), qu’au niveau de I'aspect de communication permettant de mener a bien une
consultation.

Un des réles des cadres du smpr est celui de participer a la formation structurée
délivrée au sein de notre service. Chaque cadre (médecin adjoint ou chef de clinique)
a un domaine de prédilection dans un aspect de la médecine générale (addiction,
gériatrie, etc) ou dans un des aspects de sa pratique (patients migrants, ou précaire,
etc). Mon orientation depuis 3 ans étant clairement vers la prise en charge des
patients chroniques a travers diverses initiatives mises en place (itinéraire clinique
pour nos patients diabétiques, dossier patient informatisé partagé entre les soignants
s’occupant d’'un méme patient diabétique, révision des stratégies de prise en charge
du patient diabétique en ambulatoire, mise en place d’une consultation de
diabétologie destinée a aider nos internes a la prise de décision thérapeutique,
renforcement des liens avec le service d’éducation thérapeutique pour familiariser le
smpr avec leur maniere de travailler, organisation de colloques de formation
structurés autour du theme de la prise en charge du patient diabétique en
ambulatoire, etc), je me propose de poursuivre cette réflexion/action en développant
la formation proposée en ajoutant les concepts d’éducation thérapeutique du
patient, en collaboration avec le SETMC.

Faiblesses :

L’enseignement d’'une nouvelle approche est chronophage.

Il existe déja de nombreuses heures de colloques de formation et d’enseignement
dans d’autres matieres, et I'ajout d’une nouvelle formation peut étre vécu comme
fastidieux.

L'approche d’éducation thérapeutique peut ne pas convaincre certains soignants.
Intérét des MPR dans le développement, |'apprentissage et I'intégration de I'ETP
dans leur pratique ?

Difficile d’intégrer d’une nouvelle formation dans les enseignements déja dispensés
durant la formation post-graduée

Difficulté de former un grand nombre de médecins en méme temps (temps partiels,
horaires A/B, sites géographiques nombreux, emplois du temps chargés)
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Opportunités :

e compléter |'offre d’enseignement déja présente

Menaces :

e chronophage, non-adhérence des médecins

Personnes favorables/défavorables ?

Personnes favorables :

Le Prof. Jean-Michel Gaspoz, chef du service de médecine de premier recours, a toujours
été soutenant dans le développement de projets de formation pour les internes, et est
sensible a la complexité du suivi de patients chroniques en ambulatoire. De ce fait, il
accueille favorablement un projet visant a améliorer la prise en charge des patients
chroniques par les internes du smpr.

Les cadres du SMPR déja impliqués dans I'enseignement de I'approche centrée sur le
patient, ainsi que les techniques de communication (J-P Humair, N. Junod, M. Dominicé
Dao : médecins adjoints prenant déja activement part au projet Diabéte-SMPR, ainsi que
des chefs de cliniques)

I’équipe des infirmiéres, qui sont déja sensibilisées a la problématique de la prise en
charge des maladies chroniques, et dont I'une a suivi la formation et obtenu le diplome
DIFEP (Carla Gabbi, 2004 ?). Une autre infirmiere, Géraldine Saliez a rejoint récemment
I’équipe, et a une longue expérience de la pratique le 'ETP dans le SETMC. Elles sont
soutenues dans cette démarche par M-L Dominguez, leur RU. Leur supérieure
hiérarchique I. Golard est également impliquée dans le projet Diabete-SMPR.

la diététicienne V.Miserez ayant suivi la formation et obtenu un CEFEP (2011), ainsi que
sa supérieure hiérarchique Sylvie Rolet, qui participe activement au projet Diabete-
SMPR.

Les cadres du SETMC, dont le chef de service le Prof. A.Golay sont déja impliqués depuis
des années dans la formation des médecins du SMPR quant a I'aide a la prise en charge
de leurs patients diabétiques, et dont le réle a été redéfini autour de son expertise en
ETP. L'équipe d’A.Golay serait disposée a venir former de maniére « organisée » les
soignants du SMPR, et ainsi renforcer les liens SETMC-SMPR déja existants au travers des
colloques délivrés par Alain/Zoltan le mercredi matin.

Le service de diabétologie du Prof. J. Philippe, qui a un réle plus défini au sein du SMPR
comme consultant spécialiste diabétologue pour le SMPR, a travers I'établissement
d’une consultation spécialisée de diabétologie 2x/semaine a disposition des médecins du
SMPR, leur permettant ainsi de présenter leurs questions en lien avec le suivi et le
traitement de leurs patients diabétiques. Le chef de clinique du service de diabétologie,
F. Jornayvaz, fait partie du groupe ICDM du projet Diabéete-SMPR, la Dre M.Mavromati
qui est notre consultante diabétologue, et la Dre Bettina Kohler, qui travaille avec nous
sur la création d’un dossier informatisé partagé (entre le généraliste et le spécialiste).
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Personnes défavorables :
- Personnes ne voyant pas le bénéfice au développement et a I'enseignement de I'ETP...

pas de personne identifiée a ce jour, qui se soit manifestée.

1.3. Enquéte de besoins

Comment les médecins du smpr prennent-ils en charge leurs patients chroniques ? Quelles
difficultés rencontrent-ils ? Comment y répondent-ils ? Quels besoins sont-ils identifiés pour
I'amélioration de la prise en charge des maladies chroniques en médecine de premier
recours? Afin de répondre a ces questions, une séance de brainstorm exploratoire a été
tenue avec des collaborateurs du service, puis 5 entretiens ont été conduits avec des
médecins internes.

Séance de réflexion (brainstorm)
Afin d’explorer la pertinence de ce questionnement, une séance de brainstorm a été tenue

le 24 janvier 2013 a 12h15-13h30 dans les locaux du smpr. Les cadres du service (médecins
adjoints, chefs de cliniques, cadres infirmiers et diététicienne) y ont été conviés par email, en
précisant mon intérét d’explorer les difficultés rencontrées dans notre pratique dans la prise
en charge de nos patients chroniques, et de réfléchir a des possibilités d’y pallier. Sur la
vingtaine de médecins cadres en charges des différentes sections du smpr (Consultations des
quartiers, CAMSCO, UGC, PSM), 9 étaient présents (dont moi-méme), ainsi que notre
diététitienne. 4 personnes se sont déclarées intéressées, mais n’ont pu y assister, dont deux
médecins adjoints de méme que l'infirmiére responsable et la diététicienne responsable. Le
nombre de réponses recues est révélateur en soi d’un intérét dans le domaine de la prise en
charge des patients chronique ainsi que de I'ETP. En effet, les objectifs de la séance ont été
énoncés dés le départ :

e Identifier les difficultés rencontrées par les soignants (MPR, infirmiéres,
diététicienne) lors de la prise en charge de patients chroniques (en général et en
consultation)

e Explorer la notion d’éducation thérapeutique qu’ont les soignants du SMPR

* Proposer d’intégrer 'ETP comme stratégie d’amélioration de suivi des patients
chroniques

e |dentifier un groupe de travail pour formuler des améliorations possibles dans la
prise en charge des patients chroniques au SMPR, intégrant I'ETP dans I'offre de
formation continue

La discussion a été menée par mes soins, avec un guide du déroulement de la séance et des

guestions en support (voir annexe 1.2. Guide du déroulement de la séance). Dans la
premiere partie de la séance ont été explorées les difficultés rencontrées lors de la prise en
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charge des patients chroniques. La deuxiéme partie s’est intéressée a la notion d’éducation
thérapeutique (définition et finalités).
Les idées émergeant de la discussion ont été relevées sous forme de métaplan.

Pour la premiére partie, voici les themes principaux qui en ressortent:

Complexité de la prise en charge des patients chroniques :

- Organisation structurelle défavorable a la prise en charge multidisciplinaire des patients
chroniques

- Recommandations, stratégies difficilement applicables pour un patient donné

- Place de la maladie chronique par rapport aux autres préoccupations

- Peu de prise sur les causes environnementales, sociales, émotionnelles

Roles du soignant:

- Rester le chef d’orchestre avec les consultations spécialisées

- Place du soignant autour du patient ?

- Rendre le patient acteur dans sa prise en charge

- Notion des roles du soignant d’apres le patient ?

- Perception/attentes du patient ? en regard des problémes, des solutions, du processus

Facteurs soignants :

Motivation du soignant

Saturation, résignation, lassitude dans la durée de la prise en charge
Nécessité de rester vigilent

Besoin d’adaptation du soignant au stade de changement du patient

Facteurs patients :

- Passivité, inertie, résistance au changement

- Difficulté a mette en application les recommandations proposées par les soignants
- Difficulté a venir aux rendez-vous

La notion d’éducation thérapeutique abordée dans la deuxieme partie de la séance
exploratoire variait selon I'expérience et la connaissance/pratique préalable du soignant
avec ce domaine.

Trois éléments principaux s’en dégagent :

1) L'ETP est une approche (un moyen) centrée sur le patient, tenant compte de la
perspective du patient.

2) Elle se pratigue essentiellement par le biais d'un enseignement au patient
(maladie/tt/comportement de santé), en donnant des outils au patient et requérant un
apprentissage de la part du patient (transmission de savoirs, savoir-faire, savoir-étre).

3) Les finalités sont I'autonomie du patient, son appropriation de sa maladie pour avoir un
meilleur vécu au quotidien, d’améliorer les outcomes de santé et d’éviter les complications
liges a la maladie.

En conclusion, il est apparu que les médecins cadres du smpr constatent que le suivi des
patients est complexe, et qu’ils ne sont pas satisfaits de leur prise en charge. lls identifient
certaines difficultés (certaines en lien avec le patient, certaines en lien avec le soignant), et
trouvent que quelque chose doit étre fait différemment. Chacune des personnes présentes
avait une idée plus ou moins précise du concept d’éducation thérapeutique, mais toutes
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étaient d’accord pour cautionner un projet visant a améliorer la prise en charge des patients
chroniques, centré sur le patient.

1.4. Méthodologie de recueil des données

Entretiens avec des médecins internes du smpr
Les médecins internes du smpr ont été tous invités en avril 2013 par mail a venir me

contacter s’ils étaient d’accord de discuter du suivi de leurs patients chroniques, dans le
cadre de mon enquéte pour le Difep. Deux personnes s’étant ainsi manifestées, une relance
par annonce au colloque du mercredi a été faite, et a cette occasion, les médecins présents
ont été approchés individuellement pour arriver au nombre total de 5 médecins préts a étre
enregistrés (2 médecins d’accord ont d{i étre exclus en raison de la localisation hors HUG de
leur lieu de travail, et de leurs horaires ne permettant pas d’avoir de moments communs
avec les miens). De plus, malgré l'intérét manifesté par les internes dont javais la
responsabilité en supervision, je ne les ai pas inclus afin d’éviter un biais par intérét/conflit
hiérarchique potentiel.

Les entretiens ont été conduits durant le moi de mai 2013, avec les 5 médecins internes du
service identifiés, explorant les themes cités ci-dessus et enregistrés aprés avoir obtenu leur
consentement. Ces internes (4 femmes et 1 homme) sont tous assez avancés dans leur
formation, et sont indépendants pour mener a bien le suivi de patients chroniques. Un seul
parmi les 5 a suivi un stage de 3 mois dans le service d’éducation thérapeutique des HUG.
Les entretiens se sont déroulés dans le bureau des médecins internes méme (leur cadre
habituel de travail) pour 3 d’entre eux, et a la cafétéria des HUG pour 2 d’entre eux, durant
leurs moments de pause. Le climat des entretiens est relativement serein et calme. La durée
des entretiens a varié entre 5 minutes (pour le moins long) et 12 minutes (pour le plus long).
Le guide d’entretien utilisé est le méme que celui utilisé lors de la séance de brainstorm
ayant eu lieu avec les médecins cadres du service quelgques mois auparavant, cette séance
ayant tenu lieu de répétition des questions avant de les administrer aux médecins internes.
Les entretiens ont été retranscrits (voir transcriptions en annexe), puis analysés (voir analyse
des entretiens en annexe).

Limites de '’enquéte

Cette enquéte a été réalisée a petite échelle (5 entretiens), a titre exploratoire. Les résultats
ne pourront certainement pas étre généralisables, vu le faible nombre de participants, et
I'absence de notion de saturation dans la thématique. Par ailleurs, il n'y a pas eu de
restitution, et il manque la double-lecture qui permettrait de confirmer ou d’affiner
I’'analyse. La durée des entretiens est également courte, montrant peut-étre que les themes
n‘ont pas été assez exploités, avec des questions de relance adéquates. Il faudrait pouvoir
réitérer 'enquéte de maniére plus structurée, sur une échelle plus grande, pour permettre
d’obtenir des résultats exploitables en termes de recherche.
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1.5. Présentation des résultats : Formulation de la problématique

Au fil des entretiens, il a est apparu que certaines difficultés de suivi sont liées au patient lui-
méme (« facteurs patient »), et d’autres sont en lien avec les caractéristiques du soignant
MPR (« facteurs MPR »). Les contraintes structurelles constituent un troisieme élément
distinct compliquant la prise en charge des patients chroniques au smpr (« facteurs
structurels »). Les entretiens ont portés également sur les connaissances qu’avaient les MPR
au sujet de I'ETP, et les propositions qu’ils auraient pour permettre la pratique de I'ETP dans
la prise en charge de leurs patients chroniques.

Ainsi, 5 themes principaux ont été identifiés :

Théme 1 : Facteurs « patients » influengant la prise en charge

Théme 2 : Facteurs « soignants MPR» influengant la prise en charge

Théme 3: Facteurs structurels influengant la prise en charge

Theme 4: Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Theme 5: Propositions de solutions pour une meilleure prise en charge par les MPR

Dans chacun des thémes identifiés, les déductions tirées des constats (verbatims) ont été
labellisées comme problémes ., ressources ., freins . ou zones d’ombres (ZO),
permettant ainsi de formuler la problématique (voir annexe 1.2: Tableau des déductions
tirées des entretiens E1-E5). Dans le tableau 1.1 sont présentées les déductions classées par
théme (annexe 1.3. Tableau récapitulatif : la problématique).

Tableau 1.1. Classement des déductions par themes

5 Thémes identifiés Déductions tirées des constats

- Les MPR reconnaissent la complexité du patient chronique

Théeme 1: comme un facteur de difficulté=> P
Facteurs « patients » influengant
la prise en charge - Les MPR sont en difficultés lorsque la motivation du patient

n’est pas présente = P

Théme 2: - Les MPR découvrent que la prise en charge des patients
chroniques est différente de la prise en charge aigiie 2 R

Facteurs « soignants MPR» influengant

la prise en charge - Les MPR ressentent de la difficulté lorsqu’ils n’ont pas assez de
connaissances médicales ou accés aux recommandations de
bonnes pratiques = P

- Les MPR ont de la difficulté a s’adapter aux besoins &
demandes du patient > P
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Les MPR reconnaissent que I'expérience les rend plus
compétents 2> R

Les MPR ont des difficultés a savoir comment articuler leurs
différents roles dans la consultation = P

Theme 3:

Les MPR éprouvent de la difficulté a dégager un temps dédié a
I'ETP durant la consultation - P

Facteurs structurels influengant
la prise en charge

Les MPR ont de la difficulté a gérer leur temps en regard des
différents réles dans la consultation 2 P

Les MPR ont acces et utilisent des informations médicales
structurées > R

Les MPR reconnaissent la ressource des consultations
spécialisées 2> R

Les MPR ont des difficultés avec la reprise des dossiers en début
d’année 2> P

Les MPR se questionnent sur la collaboration avec les autres
soignants en charge du P (inf, diet, consult. Spécialisée) tout en
sachant qu’ils peuvent faire appel a eux 2 ZO

Theme 4:

Les MPR reconnaissent que I'ETP fait partie de leur pratique
>R

Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Les MPR ne possédent pas de critéres avec lesquels ils puissent
décider de pratiquer I'ETP pour tel P ou non

Pour les MPR, les finalités de I’ETP sont trés hétérogénes P

Pour les MPR, éduquer = beaucoup expliquer et un peu
accompagner (sans trop savoir ce que cela implique) > P

Théme 5:

Les MPR voient un apport théorique en ETP comme une aide
pour intégrer plus rapidement I'ETP 3 leur consultation = R

Solutions d’amélioration de la prise en charge
proposées par les MPR

Les MPR trouvent qu’ils pourraient apprendre de consultations
conjointes avec d’autres soignants = R

Facteurs patients

Les MPR reconnaissent la complexité d’un patient chronique polymorbide comme un facteur
de difficulté : le patient est complexe (facteurs psycho-sociaux et culturels des patients du
smpr, présence de nombreuses comorbidités, de complications médicales), le dossier est

complexe (nombreuses feuilles de consultations, nombreux parametres médicaux a

surveiller), le suivi est complexe (nombreux intervenants, nombreuses transmissions). Le

suivi est facilité pour le MPR s’il peut compter sur I'adhérence thérapeutique de son patient,

et sera plus difficile lorsque la motivation du patient a adhérer aux propositions

thérapeutiques du soignant n’est pas présente.

E1l lignel7: Ben je trouve difficile quand, par exemple, quaegldens sont compliants, font
attention a leur régime etc. c’est vrai que caosepas tellement de probleme. Dés qu’ils ne sgnt
pas motivés pour suivre un régime diabétique pamgie, qu’ils prennent du poids pour x ou
autres raisons, pour des problemes de compliarodalévidemment ¢ca devient plus difficile.
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Facteurs soignants

Le corollaire de la découverte de la complexité des patients chroniques est celui que leur
prise en charge est différente de la prise en charge des patients dans un contexte aigu. Dans
ce contexte-ci (médecin de premier recours travaillant seul dans son cabinet de
consultation), les MPR doivent se charger de I'ensemble du suivi de leur patient complexe,
ils doivent étre capables de faire face a tout probleme médical survenant en se basant sur
les recommandations de bonnes pratiques en vigueur. lls font également office de
plateforme centralisant les données et propositions émises par les autres soignants en
charge du patient, les intégrant pour mieux les restituer au patient.

Les MPR doivent par conséquent compter sur des connaissances solides en médecine
interne (en lien avec la pathologie dont souffre son patient), et trouveront la prise en charge
plus difficile s’ils n’ont pas accés aux recommandations de bonne pratique pour s’y référer.
Ces différentes taches a accomplir peuvent étre difficiles a articuler lors de la consultation
avec le patient, et nécessite de la part des MPR des capacités d’adaptation. Finalement, les
MPR relatent que I'expérience les rend plus compétents a faire face a ces exigences.

E5 ligne 208 : Quelque part, je dois dire que dans le patientroue, j'essaye plus vraiment ¢
comprendre lui comment il voit la situation, voirest-ce qui peut étre utile pour lui ou pas. Tan
gue un patient avec une problématique aigue, japtas tendance a dire bon ok maintenant ¢
ca qu'll faut faire et c'est comme ¢a, je saisapir'est pas facile mais (

le
di
‘est

El ligne 37: Bon alors il y a aussi simplement tout le suigsdmaladies, tout le suivi d
laboratoire, des examens etc. et c’est probablegzegt!’ils attendent en premier lieu.

E3 ligne 26 : Voila et puis ce que je fais, c’est de nouveauede faire dire en fait pourquoi c’eg
important de prendre ce traitement et gu’est-célsgaht compris et ca je trouve que c'est as

5t
5ez
DS a

difficile d’ailleurs et c’est frustrant pour nousige qu’on passe tellement de temps chaque fq

Facteurs structurels

Les facteurs structurels influencant la prise en charge des patients chroniques suivis au smpr
sont également tres présents (6 déductions). Ills pourraient étre identifiés comme des
probléemes, mais des lors gu’ils sont modifiables et influent positivement ou négativement
sur le quotidien des MPR de notre service, ils ont été classés dans la problématique comme
des problémes ou des ressources.

L'interne en formation de médecine générale en rotation d’'une année dans notre service
reprend les patients suivis régulierement dans une consultation donnée, et doit prendre
connaissance de leur dossier en début d’année académique, pour assurer leur suivi durant
une année. La complexité de ce dossier et la difficulté d’en prendre connaissance a été de
nombreuses fois relevée. Un autre élément important relevé est celui du temps de
consultation (fixé a 30 minutes), vécu comme insuffisant pour permettre la gestion de
I’ensemble des problémes médicaux présentés par le patient ou d’assumer les différentes
taches a accomplir (suivi médical, éducation thérapeutique). Le suivi d’un patient chronique
impligue de nombreux soignants et les MPR peuvent compter sur une équipe
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multidisciplinaire (MPR, infirmiére, diététicienne, spécialiste, assistant social, etc).
Néanmoins, la communication entre les divers protagonistes peut se révéler parfois difficile.
Parmi les facteurs structurels, 'accés aux recommandations de bonne pratique (RBP) que ce
soit sous la forme de colloque de formation structuré, de standardisation des prises en
charge (itinéraire clinique) ou de fiche de suivi est une ressource certaine (ressource). De la
méme maniere, I'accés aux consultations spécialisées (notamment celle des infirmiéres du
smpr, celle du diabéte : service de diabétologie, et celle d’ETP : A.Golay, SETMC) est apprécié
(ressource).

E2_ligne19: Alors ce que j'ai trouvé difficile, c'était la rége des dossiers dans un premier
temps, des dossiers avec plusieurs comorbiditégeaaui sont au début difficiles a englober. La
reprise du patient chronique est difficile parcél @st complexe, parce qu'il a beaucoup de
problemes. C'est difficile au début de faire la patre les plaintes du patient toujours et ses
comorbidités actives que nous on aimerait géraivéyra tout caser dans une consultation, a faite
la part des choses, c'est difficile.

E4 ligne 17 : Alors, bon il y a plusieurs aspects ! Un des aspgrtpense c’'est la question de
temps. C’est que euh (...) ben voila on prend engehan patient, c’est pour la premiére fois, |en
sachant qu’il a un diagnostic d’'une pathologie oiqoe qui nécessite un (...) plutét des
informations de notre part, ben je trouve que ctificile de le faire en 30 minutes, a la fojs
d’accueillir le patient, de faire son anamnéseegpatrler du probleme en soi.

Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Bien que la définition de I'ETP et ses finalités soient trés hétérogénes (éducation =
enseignement, explications, accompagnement), les MPR reconnaissent que |'éducation
thérapeutique du patient fait partie intégrante de leur pratique dans le suivi des patients
chroniques. Néanmoins, ils n’ont pas de critéres précis quant aux indications et a la
méthode a utiliser pour pratiquer 'ETP (avec quel type de patient, comment, combien).

E1 ligne 164 : Ben quand on prend le temps en fait on devrdiile ! Maintenant, on ne le fait
pas toujours, on est des fois stressé par autsecho
E1l ligne 200: On a des outils. Aprés, c’est vrai qu'on ne lé¢ fes toujours et pas avec tous |es
patients donc apres je ne sais pas trop de quigend.

E2 ligne 53: Alors pour moi I'éducation thérapeutique, c'estaut quand ¢a porte sur une malagli
en particulier, c'est spécifique a une maladieavd@lla veut dire peut-étre faire le bilan sur celgue
patient sait sur cette maladie, ou ne sait pasegoose comme question. Ses questionnements, ses
croyances voila.

e
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Propositions de solutions pour une meilleure prise en charge des patients chroniques par
les MPR

Les MPR voient un apport théorique en ETP comme une aide pour intégrer plus rapidement
I'ETP a leur consultation. Ils suggerent que la pratique de I'ETP pourrait étre apprise par
exercice avec des patients standardisés ou «en regardant faire » les personnes plus
expérimentées (spécialistes du SETMC, infirmiéres du smpr) pour apprendre comment eux

font avec les patients chroniques.

El ligne194: Bon moi je trouve ¢a de toute fagon utile heimidablement que si on a les col
plus vite. on avance aussi plus vite et on peld wviie I'intéarer dans nos consultatio

E2 ligne 104: Ouais ou méme de faire la consultation ensenitds! consultations & deux oua
c'est une idée comme c¢a hein, je ne sais passsirgd adéquat. Euh moi je sais que par exempl

3HL, ils font des groupes. Est-ce que par exemptgsger a une journée au 3HL a l'un de

idée. Voila c'est un peu prés ca.

groupes pour voir un peu comment ils explorent tauautour de ces maladies ce serait une 4

S,

e au
ces
\utre
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1.6. Discussion des résultats

Le tableau 1.2 ci-dessous propose une vue synthétique de la problématique.

Tableau 1.2. La problématique

Les MPR reconnaissent la complexité
du patient chronique comme un
facteur de difficulté—> P

Les MPR sont en difficultés lorsque la
motivation du patient n’est pas
présente > P

Les MPR ressentent de la difficulté
lorsqu’ils n’ont pas assez de
connaissances médicales ou accés
aux recommandations de bonnes
pratiques = P

Les MPR ont de la difficulté a
s’adapter aux besoins & demandes
du patient > P

Les MPR ont des difficultés a savoir
comment articuler leurs différents
réles dans la consultation > P

Les MPR éprouvent de la difficulté a
dégager un temps dédié a 'ETP
durant la consultation = P

Les MPR ont de la difficulté a gérer
leur temps en regard des différents
réles dans la consultation > P

Les MPR ont des difficultés avec la
reprise des dossiers en début
d’année > P

Les MPR ne possedent pas de criteres
avec lesquels ils puissent décider de
pratiquer I'ETP pour tel P ou non = P

Pour les MPR, les finalités de 'ETP
sont trés hétérogénes >P

Pour les MPR, éduquer = beaucoup
expliquer et un peu accompagner
(sans savoir trop ce que cela
implique) > P

Ressources (R)

ISR zones d'Ombres (20)

Les MPR découvrent que la
prise en charge des patients
chroniques est différente de la
prise en charge aigiie 2 R

Les MPR reconnaissent que
I’'expérience les rend plus
compétents > R

Les MPR ont acces et utilisent
des informations médicales
structurées > R

Les MPR reconnaissent la
ressource des consultations
spécialisées 2 R

Les MPR reconnaissent que
I'ETP fait partie de leur pratique

>R

Les MPR voient un apport
théorique en ETP comme une
aide pour intégrer plus
rapidement I'ETP a leur
consultation > R

Les MPR trouvent qu’ils
pourraient apprendre de
consultations conjointes avec
d’autres soignants > R

Les MPR éprouvent de la
difficulté a dégager un temps
dédié a 'ETP durant la
consultation > PouF (ala
pratique de 'ETP)

Les MPR ne possedent pas de
criteres avec lesquels ils
puissent décider de pratiquer
I'ETP pour tel P ou non - P
(ou F a la pratique de I’'ETP)

Les MPR se questionnent sur
la collaboration avec les
autres soignants en charge du
P (inf, diet, consult.
spécialisée) tout en sachant
qu’ils peuvent faire appel a
eux = Z0

Les themes surgissant au cours des entretiens avec les médecins internes sont comparables

a ceux identifiés par d’autres travaux de recherche similaires dans un contexte de prise en

charge en premier recours (primary care), a savoir des « facteurs patients », des « facteurs
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soignants », et des « facteurs externes ou environnementaux » qui influencent la prise en
charge des patients chroniques par les MPR [40] [41].

Le concept d’un patient complexe en médecine, compris comme la présence simultanée de
différentes affections médicales, a évolué vers une définition plus large, incluant les facteurs
socio-économiques, culturels, comportementaux et environnementaux. La prise en charge
des patients chroniques est reconnue comme complexe : la chronicité implique un suivi
régulier sur le long terme, la participation de nombreux intervenants et la prescription d’'une
polymédication, pour ne citer que quelques éléments. Par ailleurs, les patients présentent
souvent plus d’une affection chronique en méme temps. Cette polymorbidité les rend plus a
risque dans leur santé (vigilance accrue dans la transmission des informations entre les
divers soignants impliqués, interactions médicamenteuses possible lors de la prescription
d’un traitement complexe, etc) [42]. Certains auteurs proposent d’établir formellement la
situation de la complexité pour chaque patient (utilisant un modeéle conceptuel de vecteurs :
Vector Model of Complexity, un vecteur par élément apportant de la complexité dans la
situation du patient), afin que cet élément soit clairement identifié, et que cet aspect ne
reste pas une limitation dans la prise en charge, grevant ainsi la relation soignant-soigné
[43]. Face a cette complexité, force a été de reconnaitre que les structures de soins
primaires sont a I’"heure actuelle et dans la majeure partie des institutions de soins primaires
de par le monde, orientées vers les soins aigus, et doivent faire preuve de capacités
d’adaptation (des structures et des soignants), afin de faire face a la prise en charge des
patients chroniques [44].

Des facteurs liés a I'organisation des soins contribuent a la prise en charge optimale des
patients chroniques : implication d’une équipe multidisciplinaire, moyens de communication
efficaces (support informatisé), acces aux recommandations de bonnes pratiques et aux
aides décisionnelles, méthodes d’éducation/autonomisation du patient [45]. Ces éléments
sont cités en partie par les MPR, mais ne semblent pas étre une préoccupation majeure dans
leur pratique. Le fait que le smpr ait mis en place différentes initiatives d’amélioration dans
ce domaine pourrait I'expliquer en partie.

Les MPR interviewés témoignent de la variété des taches a accomplir lors de leur
consultation, et de leurs difficultés a s’adapter aux besoins et demandes de leurs patients.
IIs relatent des difficultés a articuler leurs différents rdles : suivi médical, prescripteur :
vérificateur de I'adhérence, motivateur, éducateur, etc. La pluralité et la variété de ces
fonctions requierent des médecins de premier recours des compétences diverses. Les
différents réles du médecin généraliste en médecine de premier recours sont reconnus. En
effet, pour étre un « five star doctor », le MPR doit avoir les qualités suivantes : prestataire
de soins, capacités a prendre des décisions, communicateur, manager et leader
communautaire [35, 36]. Ces constats au sujet de leurs roles multiples témoignent d’une
difficulté a penser le patient en globalité : ce dernier est appréhendé en « pathologies », en
« diagnostics » ou encore en « problemes ». Ceci découle probablement directement de la
maniére dont les MPR ont appris leur profession. L'enseignement médical a
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traditionnellement été délivré sous la forme d’'une succession de cours sur les grands
systemes (cardio-vasculaire, pulmonaire, ...) liés au fonctionnement des organes. Depuis les
années 90, la réforme des études médicales en Suisse a modifié I'enseignement en
introduisant un apprentissage par problemes, moins concentré sur les disciplines et
d’avantage sur le transfert du savoir de la théorie a la pratique [46]. Néanmoins, la
complexité n’étant pas I'équivalent de la somme des maladies présentées par le patient, le
cursus de formation des médecins devra une nouvelle fois évoluer pour leur enseigner la
prise en charge d’un patient chronique, en appréhendant le concept d’intégration, défini
comme l'assemblage d’éléments distincts par le soignant. Le scénario didactique du futur tel
gue proposé par Julio Frenk devra s’orienter vers |’efficacité qui donne priorité au besoin, au
bénéfice et aux processus dans le systeme de prise en charge, et donne les compétences
nécessaires pour ce faire (competency driven education), avec une immersion dans des
processus de prise en charge interprofessionnelle [47, 48].

Les MPR interrogés au sujet de I'ETP sont hésitants dans leurs réponses en arguant qu’ils
n‘ont pas d’idée tres précise sur la question, le terme d’éducation thérapeutique ne leur
étant pas forcément familier. Néanmoins, de nombreux éléments en lien avec I’éducation
thérapeutique ont pu étre dégagés. Le premier élément qui est relaté reste la transmission
de savoirs, mais I'accompagnement du patient pour I'aider a avoir d’avantage d’engagement
dans la prise en charge de sa maladie a été également cité a plusieurs reprises. Bien qu’ayant
des connaissances disparates sur la définition et les finalités de I'ETP, les MPR se disent
convaincus que l'éducation thérapeutique du patient fait partie intégrante de leur
consultation, et de fait, de leur r6le. Ills se rendent compte que cet élément est une
compétence de plus a développer pour améliorer leur prise en charge. Malgré le sentiment
des médecins de manquer de temps en consultation et d’éprouver une difficulté a s’adapter
au patient, une étude a I’échelle européenne montre que les patients suisses se décrivent en
bonne santé et apprécient que leur MPR leur consacre du temps, leur permette de parler
librement de leurs préoccupations, et se sentent écoutés [49]. Il est a noter qu’un des roles
relevé par les MPR est celui d’ « explicateur », alors que les patients mettent en avant le role
d’ « écouteur » de leur médecin. Ces deux éléments sont les deux facettes du réle de
« communicateur » du médecin a 5 étoiles. Si durant leurs études et leur formation post-
graduée les aspects de communication médecin-patient ont été enseignés et pratiqués par
les MPR, il se peut que les difficultés spécifiques en lien avec la complexité de la chronicité
n’aient pas été prises en compte. Ainsi, le médecin « communicateur » peut se cantonner
dans son role d’ « explicateur de la maladie et du traitement ».

Au travers de cette enquéte, les MPR semblent se demander : « que suis-je sensé faire, quel
est mon role face a ces patients chroniques ? Comment dois-je appliquer ce réle, afin de
remplir correctement mon mandat professionnel ? ». La section suivante va s’attacher a
expliciter les besoins identifiés des MPR, et a tenter une ébauche de réponse en proposant
un projet éducatif destiné aux MPR de notre service.
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1.7. Analyse des déductions : Formulation des besoins éducatifs

« Pour libeller de fagon plus précise les besoins
éducatifs, il faut se poser la question de ce que
la personne pourrait apprendre qui résoudrait
ou atténuerait le probleme ».

A.Lasserre Moutet

Suite a I'analyse des déductions, des besoins en lien avec les probléemes mis en évidence ont
été identifiés: le premier est de répondre a la difficulté éprouvée par le MPR devant la
complexité du suivi médical d’un patient chronique en ambulatoire, et le second est le fait
de devoir adapter sa pratique médicale et faire évoluer son réle pour répondre aux besoins
spécifiques des patients chroniques.

Besoin 1 (dimension organisationnelle, non-éducative) :

Le MPR (médecin interne au smpr) a besoin d’apprendre a tenir compte de la complexité
du patient chronique afin d’optimiser sa prise en charge.

Objectif général:

Le MPR sait gérer le suivi médical du patient chronique (diabétique, p.ex.) en ambulatoire au
sein d’'une équipe pluridisciplinaire, en s’appuyant sur les ressources structurelles et
informatives a sa disposition dans le smpr.

Objectifs spécifiques :

- Le MPR est en capacité de suivre I'algorithme de l'itinéraire clinique pour le suivi de ses
patients diabétiques.

- Le MPR sait travailler en collaboration avec les infirmieres, notamment en discutant de
leurs patients communs aux réunions interprofessionnelles bimensuelles.

- Le MPR connait les différentes sources d’information (dossier patient informatisé, p.ex.)
et d’aide décisionnelle a sa disposition (stratégies du service, consultation spécialisée,
p.ex.) et sait les utiliser lorsqu’il en a besoin.

Moyens :

- Développement et pérennisation des initiatives mises en place (itinéraire clinique, fiche
de suivi, dossier patient informatisé partagé, collaboration interdisciplinaire, etc.) au sein
du smpr (cf projet Diabete-smpr)

- Mise en place d’'une procédure de vérification afin de s’assurer que les MPR savent
utiliser les ressources a disposition
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Besoin 2 (dimension éducative) :

Le MPR a besoin d’apprendre a gérer la complexité de la situation du patient chronique
suivi en ambulatoire en s’adaptant a ses besoins spécifiques, en opérant une modification
de son objectif de soin (objectif d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison),
et en faisant évoluer les roles attendus du MPR.

Objectif général:

Le MPR sait adapter sa pratique médicale aux besoins spécifiques des patients chroniques en

utilisant les outils de I’éducation thérapeutique.

Objectifs spécifiques :

Objectifs spécifiques orientés
soignant

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles
attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences
nécessaires au suivi des patients chroniques et de les mettre en
application.

3) Le MPR est capable d’exercer son réle de « communicateur »
auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité dutiliser des compétences
transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.

Objectifs spécifiques orientés
patient

5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit
acquérir pour vivre avec sa maladie et gérer son/ses traitements.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour
chercher avec lui une situation problématique, et définir avec lui
ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les
objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
criteres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son
patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient
pour co-construire un projet avec des contenus et des méthodes
adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient
pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin de
revoir et adapter les méthodes si besoin.
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Moyens :

- Développement d’une offre de formation pour les internes (tutorat, formation par la
pratique, exercice, partage) centrée sur les concepts, méthodologie et outils de
I’éducation thérapeutique

L'appréhension de la gestion de la complexité du patient chronique (besoin 1 : dimension
organisationnelle) fera I'objet d’un rapport indépendant de ce travail. Ce rapport présentera
les différentes initiatives en cours de développement au sein du smpr pour répondre a ce
besoin de dimension organisationnelle.

L’hypothése de ce travail est qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et
de supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur role pédagogique.

La prochaine section est consacrée a la présentation des concepts et des outils d’éducation
thérapeutique, en essayant de les rendre accessibles a un public de médecins généralistes,
et dans la mesure du possible pragmatiques afin de pouvoir les mettre en application dans
une consultation ambulatoire de médecine générale.
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“The pursuit, production, dissemination, application, and
preservation of knowledge are the central activities of a
civilization. Knowledge is social memory, a connection to the
past; and it is social hope, an investment in the future. The
ability to create knowledge and put it to use is the adaptive
characteristic of humans. It is how we reproduce ourselves
as social beings and how we change—how we keep our feet
on the ground and our heads in the clouds.”

Louis Menand
The Marketplace of Ideas, 2010
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2. Approche du probleme : quelles solutions ?

Les médecins internes sont confrontés aux besoins spécifiques des patients chroniques. lls
ressentent le besoin de s’adapter a une situation dont ils nont pas I’habitude, comme
soignants, et qui leur demande d’adopter une posture qui ne leur est pas familiere.
L'hypothése est faite qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et de
supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur role pédagogique. Les médecins internes apprennent a
développer des compétences psychopédagogiques et modifient leur réle pour devenir des
soignants-éducateurs : ils acquierent ainsi une compétence de plus, utile voire nécessaire
dans le suivi et 'accompagnement de patients chroniques en ambulatoire. Le référentiel des
concepts est celui de I'’éducation thérapeutique du patient, notions qui méritent d’étre
enseignées, pratiquées et vécues par le biais d’un projet de formation qui sera proposé dans
la section 3 de ce mémoire.

Education thérapeutique du patient (ETP)
L'éducation thérapeutique est une approche combinée: médicale, psychosociale et

pédagogique. Lors de la relation médecin-patient, le vécu du patient devient une source de
connaissances et d’apprentissage pour lui et pour le soignant, sur lequel se base le soignant
pour co-construire avec lui un projet thérapeutique basé sur les besoins de santé identifiés
par le patient lui-méme [50]. Depuis que cette approche est pratiquée, il a été démontré
gu’elle entraine une amélioration de I'observance, une diminution des complications, ainsi
gu’une meilleure qualité de vie pour les patients [51-53]. Cette approche est centrée sur la
personne, requiert des compétences biomédicales, tient compte de la dimension psycho-
sociale et nécessite des pratiques et attitudes pédagogiques. Elle implique également des
capacités d’enseignement avec I'élaboration de séquences formatrices pour les patients
[54].

Avant de décrire le projet de formation (partie 3), un survol du concept d’éducation
thérapeutique, abrégé ci-aprés ETP, va étre effectué.

2.1. Historique de I'ETP

De tous temps, I'histoire des soins et des soignants est allée de pair avec I’éducation. Dans le
monde occidental, ce domaine était naturellement dévolu aux infirmieres (enseignement de
I'hygiéne, de l'alimentation, etc.), puis des progrés marquant dans le domaine de la
médecine et des thérapies ont accéléré I'implication de I’éducation comme ingrédient de la
relation médecin-malade : la découverte de I'insuline (1921) et I'avénement des traitements
par injections par les patients eux-mémes dans leur cadre de vie a changé la donne. Le savoir
(médical) est alors transmis au patient qui devient son propre soignant. Voici quelques dates
et repéres ayant marqué I’histoire de I'ETP, et celle de 'ETP a Genéve :
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e 1972: Leona Miller, développement d’'une démarche de « conscientisation » des
patients diabétiques des milieux défavorisés de Los Angeles, approche pédagogique
thérapeutique, amélioration du controle du diabéte, autonomisation du patient avec
transfert de compétences, sans augmentation des co(ts de prise en charge [56].

e 1975: Jean-Philippe Assal, diabétologue, création au sein des HUG d’une unité de
traitement et d’enseignement du diabéete, instauration d’une nouvelle maniere de
travailler pour des soignants en collaborant avec A. Lacroix: psychologue, et S.
Jaguemet : pédagogue = « Ecole de Genéve », centre collaborateur de 'OMS

e 2003: l'unité devient un service d’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques (SETMC): A.Golay développe l'offre proposée par ce servcie, qui
comprend 40 soignants-éducateurs, et propose de nombreuses démarches aux
patients (art-thérapie p. ex.)

2.2. Définition & finalités de 'ETP

Les finalités de I’éduction thérapeutique ont été définies par I’'OMS en 1998 :

* « L’éducation thérapeutique du patient doit permettre aux patients d’acquérir et de
conserver les compétences les aidant a vivre de maniere optimale avec leur maladie.

e |l s’agit d’'un processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient.

e L'ETP implique des activités organisées de sensibilisation, d’information,
d’apprentissage de I'autogestion et de soutien psychologique, concernant la maladie
et le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie.

e L'ETP vise a aider les patients et leur famille a comprendre la maladie et le
traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement et a maintenir ou
améliorer leur qualité de vie. » [57]

Il s’agit de «favoriser I’engagement des patients dans leur santé par le biais
d’apprentissages pertinents ». Les concepts d’ETP donnent un cadre théorique aux
soignants (médecins ou tout autre soignant en charge de patients chroniques), les aidant
ainsi a mettre en ceuvre des pratiques orientées.

2.2. Efficacité de 'ETP

L’éducation thérapeutique du patient est maintenant pratiquée dans de nombreux centres
(a différente échelle dans divers pays des hémispheres nord et sud) depuis de nombreuses
années. L'efficacité des programmes d’ETP a été démontrée, notamment sur I'amélioration
de la qualité de vie des patients (et des soignants!), la diminution des complications, et
I'amélioration de I'observance [52, 58]. De méme, certains travaux avec les diabétiques de
type 1 notamment, ont mis en évidence une amélioration importante de ’'HbAlc passant de
9.1% a 7.9% (p < 0.05) [59].
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2.3. Fondements de 'ETP

2.3.1. Quels fondements pour I'éducation thérapeutique ?
L’éducation thérapeutique se base sur des modeles psychopédagogiques, qui favorisent le

développement des savoirs et des apprentissages [60]. Cette approche centrée sur la
personne s’integre dans un modele bio-psycho-social en s’inspirant de divers modeles
psychosociaux décrits et expérimentés, et préte une attention particuliere a I'écoute des
conceptions de la personne (notion précisée ci-dessous) [50, 55].

Approche centrée sur le patient (C.Rogers)
La communication est valorisée en tant que vecteur de la relation, les entretiens entre

soignants et patients n’étant pas des conversations banales. La communication verbale
(contenu de ce qui est dit, formulation utilisée), et la communication non-verbale (attitude,
ambiance générale) sont mises en lumiéere et utilisées dans la relation thérapeutique. Les
attitudes avec lesquelles la relation avec autrui se construit étant acquises, il est possible de
se former a avoir une attitude de compréhension (par la reformulation empathique, p.ex.),
transformant ainsi la relation, qui devient en soi thérapeutique.

Les stades d’acceptation de la maladie (Freud, Kiibler-Ross)
Les étapes du deuil ont été adaptées pour la maladie chronique, et décrivent les stades

d’acceptation de la maladie (colére, révolte, tristesse, acceptation).

Locus de contrale de la santé et auto-efficacité (Bandura)
Le locus de contrdle de la santé (lieu de contréle) permet de mettre en évidence le role plus

ou moins important qu’un patient s’attribue a lui-méme, aux personnes significatives
(soignants, proches), au destin... Bandura parle de la notion d’auto-efficacité percue:
I'efficacité personnelle ressentie par le patient.

L’entretien motivationnel (Miller & Rollnick)
En partant des ressources du patient, la motivation a un changement de comportement peut

étre soutenue par l'attitude du soignant, par la pratique d’un entretien motivationnel,
structuré, impliquant une balance décisionnelle faite par le patient.

Les stades du changemens (Prochaska)
Le changement de comportement peut prendre du temps, et entraine la personne a passer

par différents stades : pré-contemplation, contemplation, préparation, action, maintien.

Health Belief Model (modele des croyances de santé)
Ce modele explore les croyances du patient sur la réalité de la maladie, pour permettre de

comprendre des éventuels obstacles au changement de comportement.

Conceptions
Les conceptions sont une maniere particuliere, propre a chacun d’encoder l'information, de

I'intégrer, de facon a ce qu’elle fasse des liens avec les informations précédemment emmagasinées.
Ces représentations complexes vont opérer par liens entre elles et vont orienter les comportements.
Ainsi, la modification d’'un comportement de santé ne peut avoir lieu sans qu’il soit tenu compte de
ces conceptions dans I'’équation [61].
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Modéles pédagogiques

Aider un patient adulte a apprendre releve de la formation d’adulte, et nécessite la
référence a des modeles pédagogiques: pédagogie du conditionnement, approche
constructiviste, approche post-constructiviste. Ces modeles seront abordés brievement dans
la partie 3 de ce travail (proposition de formation). Tenant compte de I’existence et du poids
des conceptions/représentations du patient, André Giordan décrit un modéle en 5
dimensions de la personne malade, qui interagit avec son environnement [61]. La
mobilisation du patient et le développement de compétences devra tenir compte de ses 5
dimensions, produisant un systeme complexe d’interactions avec son environnement, pour
le mobiliser dans 4 directions (voir figure 2.1) [55].

Figure 2.1 : Représentation schématique de 5 dimensions quiiles  t possible de travailler avec I'apprenant, et ceci de

maniére complémentaire, complexe. Les propositions pédagogiques indiquées sont des exemples non exhaus tifs de
portes d’entrée privilégiant un axe de départ en pa rticulier, ouvrant ensuite sur les autres.
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2.3.2.Une ETP a 5 dimensions

Le concept théorique qui sous-tend ce modele est le suivant: pour « faire bouger une
personne », pour mobiliser des savoirs ou des compétences, il va falloir tenir compte de la
globalité de cette personne, qui présente 5 dimensions [55, 62]: 1) linfra-cognitif : la
dimension cachée de la personne, 2) le méta-cognitif : I'intentionnel, 3) le perceptif : les
ressentis corporels, 4) I'affectif : les émotions, le récit et 5) le cognitif : les explications et
concepts.

En pratique:

L'enseignement thérapeutique est systémique et nécessite des interventions dans
au moins 5 dimensions de la personne :

« Cognitive : explications, mémorisation, liens entre concepts, dessins, schémas,
textes donnés au patient, éventuellement tests, questionnaires, jeux

« Emotionnelle-affective : narration du patient, écoute des émotions

* Perceptive : approches corporelles, relaxation, bio-feedback, travail sur les
ressentis corporels

* Infra- : travail sur les schémas de pensée automatiques, les implicites de
raisonnement, les émotions refoulées, les perceptions perdues ou a développer

» Méta- : comprend la prise de recul sur I'apprentissage, les représentations de la

relation soignant-soigné, les valeurs, le sens, le projet, I'intention. 52




Ce modele, dit « allostérique » (I'origine du mot est dans la métaphore biochimique : une
molécule enzymatique change de forme et de fonction suivant les conditions de
I’environnement dans lequel elle se trouve), permet I'identification du fait que I'intention de
changer, ou de modifier un comportement ne passe pas seulement par le cognitif ou
I’émotionnel, mais également par I'infra-cognitif, qui représente la dimension cachée de la
personne. Ainsi, le soignant, I'éducateur thérapeutique conscient de ces différentes
dimensions pourra-t-il axer son travail d’accompagnement dans les diverses dimensions, en
privilégiant les préférences et les besoins de son patient. Cet accompagnement sera ainsi
varié, favorisant la dimension perceptive avec un travail d’art-thérapie ou la dimension
émotionnelle avec un récit narratif par exemple [60]. Ce modele allostérique appliqué a I'ETP
peut susciter la motivation a changer, dans un environnement qui le permette.
L'appropriation du savoir et la mise en place d’une modification d’un comportement se fera
de maniére plus aisée si le soignant-éducateur met en place un environnement didactique,
pour faire évoluer ses conceptions, ses comportements et finalement ses indicateurs de
bonne santé.

2.5. Principes de I'ETP

2.5.1. Méthodologie : Le parcours de I'ETP

Les principes de base de I'ETP peuvent étre présentés comme suit :

Education : formation d’adultes, faisant appel a des principes de pédagogie, démarche
centrée sur 'apprenant (le patient), et ses besoins identifiés

Thérapeutique : dans un contexte de soin prodigué par un soignant a son patient, dans un
environnement favorable, avec un soignant proactif et compétant dans I'accompagnement
et la communication, en co-construction avec le patient

Patient : patient vivant avec une maladie chronique, porteur de connaissances formelles ou
profanes de sa maladie, informé par son vécu, qui est d’accord de développer des
compétences favorisant son autonomisation et sa meilleure adaptation a sa maladie, dans le
but vivre pleinement sa vie.

Le cadre global étant posé, il s’agit de parcourir avec le patient un processus itératif
comportant 4 étapes importantes (voir figure 2.2. Le parcours de I'ETP) [63]:

1) Analyse de la situation : identifier avec le patient une situation problématique (le patient
et le soignant se demandent ensembles : « quel est le probleme ? » « Quelle est la difficulté
rencontrée ? »). L’analyse de la situation est empreinte de curiosité pour la réalité vécue par
le patient, sans que le soignant y amene ses préjugés (ses propres idées de la situation
problématique et les objectifs de soins qu’il propose). Elle se pratique dans I'’empathie, en
s’aidant des techniques d’entretien qui permettent d’explorer et de comprendre la situation
de la personne. Cette phase d’analyse explore les domaines en lien avec la maladie du
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patient et sa prise en charge (voir figure 2.3. les domaines d’exploration) — s’accorder sur la
problématique.

2) Besoins d’apprentissages : clarifier avec le patient ses besoins d’apprentissages ou les
compétences a acquérir (le patient se questionne : « qu’est-ce que j'ai besoin d’apprendre
pour faire face a cette difficulté ? »), et les objectifs visés (« je devrai étre capable de ... », le
soignant formule : « le patient devra étre capable de ... ») — s’accorder sur les besoins.

Ces deux premieres étapes constituent la base sur laquelle va pouvoir se poursuivre le
parcours de I'ETP. Il s’agit d’'un temps de bilan éducatif, partagé avec I'ensemble de I'équipe
de soignants en charge du patient, et avec le patient lui-méme [64]. Une fois I'ensemble des
personnes impliquées s’étant accordées sur la situation problématique et les besoins, la
suite du parcours sera entamée.

3) Formation: élaborer une séquence pédagogique avec une méthode et un contenu
adaptés au patient et a son besoin de formation identifié (le soignant initie et accompagne :
« je vous propose de travailler cet aspect de telle maniere ensemble»), construction d’'un
programme personnalisé avec des priorités (objectifs) d’apprentissage, en séance
individuelle ou collectives — cheminer ensemble.

4) Evaluation : apres avoir cheminé ensemble (patient et soignant) le temps de la formation
et le temps de I'expérimentation de la méthode proposée, il s’agit de faire le bilan de ce qui
a pu étre réalisé, de faire |'évaluation des acquis et des processus (patient et soignant se
demandent : « les objectifs établis au départ ont-ils été atteints ? Si oui, comment ? Si non,
pourquoi ? » — se rencontrer / s’accorder a nouveau.

Cette démarche est une maniére de gérer la complexité en analysant avec le patient sa
situation et en élaborant avec lui une stratégie pertinente.
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Figure 2.2. Le parcours de I’ETP
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2.5.2. Le soignant & le patient en ETP

Le soignant

Le soignant « traditionnel » a une représentation biomédicale de la condition chronique, de
par sa formation regue. Il aura un certain effort a faire de plus, apres avoir appliqué toutes
les recommandations thérapeutiques en vigueur, pour aller a la rencontre non pas de la
maladie, mais du malade. De méme qu’il doit avoir de solides compétences biomédicales, le
soignant-éducateur devra avoir certaines connaissances et compétences d’ordre
psychopédagogique. Pour comprendre le rapport a la maladie chronique et pour essayer
d’appréhender les conceptions du patient, une approche psychologique et pédagogique des
besoins du patient est légitime. Une approche centrée sur la personne, empathique avec
une écoute active, est nécessaire. Des compétences de communicateur sont utiles en tout
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temps, et celle de négociateur peuvent s’avérer utiles. Selon le sujet abordé, la pratique d’un
entretien motivationnel sera appropriée. La pratique de I'éducation thérapeutique peut
s’exercer en individuel ou en groupe, faisant alors appel a des compétences en gestion de
groupes. L’élaboration d’'une séquence pédagogique fait appel a 'utilisation de méthodes
pédagogiques, notions qui ne sont pas a priori enseignées durant le cursus de formation pré-
gradué des soignants a I’heure actuelle. Ces compétences variées sont difficilement réunies
en un seul soignant, raison pour laquelle I'éducation thérapeutique se préte bien a une
pratique en équipe pluridisciplinaire.

Le patient
La position du patient passe du bénéficiaire de soin au partenaire de soin, source de savoirs

pour le soignant, concernant sa propre vie, sa maladie, et sa maniére des les gérer.
L’éducation thérapeutique pourra faire office de « révélateur » de ses propres capacités, en
mettant en lumiére ses besoins, et les moyens qu’il pourrait mettre en place pour vy
remédier. L'apprentissage chez I'adulte est un processus complexe, et va nécessiter de
désapprendre pour réapprendre, déconstruire pour réorganiser des constructions préexistantes
[65]. Le patient va devoir mobiliser ses ressources pour pouvoir poursuivre sa vie avec sa
maladie et son traitement, et va devoir acquérir des compétences d’auto-observation, de
raisonnement et de décisions, d’auto-soins, ainsi que des compétences d’adaptation
(psycho-sociale). Les compétences sont définies comme étant une capacité ou un savoir-agir
en situation réelle en mobilisant et combinant les ressources pertinentes pour une action
efficace (compétence = capacité x contenu x contexte) [66, 67]. Les compétences a acquérir
en ETP sont de deux sortes : d’ordre psychosocial (1 a 8), et des compétences d’auto-soins et
d’adaptation (9) [68]:
1) Savoir communiquer efficacement
2) Avoir conscience de soi
3) Avoir une pensée critique et créative
4) Savoir prendre des décisions
5) Savoir résoudre un probléme
6) Pratiquer, faire savoir
7) Adapter, réajuster
8) Utiliser les ressources du systéme de soins, faire valoir ses droits
9) faire reconnaitre ses besoins, informer son entourage, comprendre, s’expliquer,
repérer, analyser, mesurer, faire face, décider, résoudre un probleme de
thérapeutique quotidienne, de gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un
probleme de prévention, gérer son stress et ses émotions pour atteindre I'objectif
visé
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2.6. L’ETP en Médecine générale

La pratique de I'ETP en médecine générale semble peu répandue en Suisse, du moins sous ce
libellé précis. Il est certain que les médecins généralistes prenant en charge des patients
chroniques ont certaines compétences éducatives, et emploient des techniques les aidant a
mieux communiquer avec leurs patients. Pourtant, I'interaction entre un médecin et son
patient lors d’une consultation a été étudiée, et il a été démontré qu’elle influence
positivement les outcomes de santé des patients chroniques [69]. En France, I'ETP est entrée
dans la loi HPST en 2009, devenant ainsi un droit du patient. Néanmoins, lors d’une
évaluation en médecine générale en 2007, une enquéte a montré que 96,9 % des médecins
généralistes répondeurs disaient pratiquer I'éducation thérapeutique et 56,73% la
définissaient comme un enseignement concernant majoritairement le savoir [70, 71]. La
pratique de 'ETP en médecine générale semble aller de soi, puisque c’est dans la majorité
des cas le premier relai santé du patient chronique, et le généraliste est appelé a revoir
régulierement son patient. Par ailleurs, il est dépositaire de la confiance de son patient, la
relation étant établie de longue date. Cependant, il existe différents freins a la pratique
d’ETP en consultation de médecine générale : le manque de formation du MPR, le manque
de temps en consultation, la priorité donnée a d’autres besoins du patient de I'ordre du
biomédical ou de I'organisationnel (renouvellement d’ordonnance, longues car il s’agit de
polymédication pour des patients polymorbides, donc chronophage), pour n’en citer que
quelque uns. Par ailleurs, la pratique de I'ETP comme discipline accomplie avec ses normes
et ses directives peut paraitre difficile d’abord pour un généraliste, qui par vocation, a fait le
choix éclairé de « savoir un petit peu sur tout », contrairement au spécialiste expert qui
« sait beaucoup sur un petit peu ». Par analogie, lorsqu’il se retrouvera en face d’un patient
pour lequel il fait le « diagnostic » d’'un probleme pour lequel I'ETP serait utile, il lui sera plus
aisé d’adresser son patient a I’ « expert ETP », ou a la structure de sa région qui propose
cette approche. Méme si la notion de soignant-éducateur parait séduisante, n’est pas
éducateur qui veut, et cette position présuppose des connaissances et compétences de la
part du soignant. Comme avec les autres spécialités qui modelent sa formation, le
généraliste va approfondir les sujets médicaux pour lesquels il aura le plus d’affinité, et sera
par la-méme indépendant dans la prise en charge de la pathologie en question. Ainsi, un
MPR ayant pratiqué de la psychiatrie dans sa formation de généraliste sera plus a I'aise avec
la prise en charge de ses patients déprimés ou ayant un diagnostique psychiatrique, que ce
soit pour le suivi ou pour l'introduction d’un traitement antidépresseur. Le MPR ayant
d’avantage d’affinité avec la cardiologie décidera de référer ses patients psychiatriques pour
se concentrer d’avantage sur ses patients ayant une affection cardiaque. Ainsi, il sera difficile
de demander aux médecins généralistes d’étre des éducateurs accomplis, en suivant la
méthodologie ETP proposée plus haut. En effet, travailler en interdisciplinarité pour établir
un bilan éducatif partagé est difficile a réaliser dans un contexte de cabinet de généraliste en
ville ne travaillant pas a proximité des autres soignants avec qui il collabore par ailleurs. Ce
nouveau mandat (soignant-éducateur) appelle une nouvelle posture du MPR, s’il fait le choix
d’approfondir cet aspect de la relation avec son patient. Cette nouvelle posture doit étre
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soutenue par des repéeres simples, et des outils de travail appropriés a son cadre, son rythme
et sa maniere de travailler.

De maniere pragmatique, le MPR rencontre son patient avec cette trame simple de suivi :
1) Analyse de la situation-probléme (soignants & patient)
2) Identification des besoins (d’apprentissages)
3) Elaboration d’un projet d’'ETP
4) Evaluation des acquis

Il évolue dans ces items avec son patient en adoptant une « posture éducative » : en
pratiqguant une approche centrée sur le patient, en s’adaptant a son rythme, en développant
un partenariat avec lui, et en I'aidant dans ses apprentissages. Cette posture pousse le MPR
a évoluer dans son réle et a développer sa créativité. Ces différents éléments son autant de
critéres qui sont affinés par des indicateurs plus précis, permettant « d’étre et d’évoluer
dans une posture éducative, en se faisant guider par un cadre référentiel établi » (voir
annexe 4.1. Auto-évaluation des pratiques ETP par le MPR).

Ainsi, le déroulement de la consultation peut se faire de maniére habituelle en abordant les
plaintes et demandes du patient et en s’assurant que le suivi médical est adéquat. C'est dans
la phase d’agenda du début de la consultation (phase de programme : énoncer les différents
éléments que I'on souhaite aborder, du point de vue du patient et du soignant) que peut
étre introduite la notion de prendre un moment pour réfléchir sur la santé du patient
(moment d’ETP privilégié, planifié, voire organisé). L'ETP devient alors un moment « comme
un autre » de la consultation, qui a un début et une fin, et qui se répétera autant de fois que
nécessaire. Les stratégies et outils utilisés dans les différentes phases du parcours de I'ETP
seront adaptés au patient : la narration (récit écrit) pourra étre pratiqué par le patient hors
consultation, par exemple. Il ne s’agit pas de faire des « micro-processus » éducatifs, mais
d’étaler le processus d’ETP dans le temps, afin de laisser au patient du temps pour s’adapter
a ce processus, et au médecin d’entrer dans son role d’éducateur, sans empiéter sur ses
autres mandats et habitudes. La transformation des deux protagonistes (patient et soignant)
peut alors se faire de maniere graduelle, progressive, en cheminant doucement ensemble
sur ce parcours de I'ETP [63, 72]. Cet ajout aux roles déja multiples du MPR « n’est qu’un
ajout de plus », et imprime une facette supplémentaire a la position privilégiée qu’est celle
du généraliste, sans mandat de spécialisation. Lorsque le concept de posture éducative sera
entrée dans les moeurs et dans les enseignements des réles au niveau pré-gradué de la
formation des soignants, personne ne s’étonnera plus de ce role, mais chacun I'investira de
maniére plus ou moins forte, selon ses affinités avec le domaine, son caractere et ses
préférences. Un projet pédagogique portant sur 'ETP et ses modalités de pratique au niveau
post-gradué de la formation des médecins internes pourrait étre une belle maniere de les
initier et de les exercer a cette pratique, dans un cadre bienveillant et accompagnant, pour
les rendre autonomes lors de leur installation future en pratique privée individuelle, en
cabinet de groupe ou en réseau.
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2.7.La pratique de I'ETP : ici et ailleurs

La pratique de I'ETP se répand, plus rapidement hors de nos frontiéres, avec le
développement de programmes de formation pour les soignants, des colloques et
conférences centrés sur ce theme, ainsi que des collaborations entre les centres
(transnationaux) dans un but d’échange et de développement de programmes d’ETP pour
les patients. Ces programmes sont plus ou moins complets, d’aprés le référentiel de « I'Ecole
de Genéve », et abordent un theme ou un autre de maniere préférentielle avec les patients,
en fonction des compétences et préférences des soignants, de la culture de I'endroit, et de
la pathologie chronique ciblée. Ci-dessous sont listés quelques sites web intéressants
d’institutions ayant mis en place des projets d’ETP destinés a leurs patients. Ces diverses
initiatives auraient di étre présentées, mais ne figurera ci-dessous que le site web a titre
informatif, faute de temps suffisant a disposition.

Dans les pays francophones...

§‘uisse

A Geneve (HUG):

Travail de I’équipe du SETMC

A Genéve (ville) :

Le Dr V. Barthassat, médecin interniste généraliste pratique en cabinet de groupe, en
collaboration avec des collegues généraliste, rhumatologue, diabéto-endocrinologue, et
psychologue. ||l a aménagé sa pratigue pour conduire des entretiens en consultation
individuelle, ou en groupe, et pour fournir a ses patients le soutien dont ils ont besoin, et
mene de maniere interprofessionnelle des programmes d’ETP.

A Lausanne :
http://www.chuv.ch/edm/edm home/edm-patients-et-familles/edm-patients-diabetologie-
nov2011/edm-patients-courspatients-nov2011-2/edm-homepage-educationtherapeutique.htm

France
L'on assiste a un engouement important pour 'ETP ces derniéres années, en raison de

I'intérét grandissant dans ce domaine, porté par certains, et du fait de la modification
législative de 2009, inscrivant dans la loi le droit du patient a I'ETP et le devoir du soignant
(ou de la structure de soins) d’en prodiguer.

Structuration d’'un programme ETP-HAS, et bien d’autres sites non cités ici.
http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/etp - guide version finale 2 pdf.pdf

Canada
Le cours de « communication thérapeutique » au Medicine Hat College (Medicine HaAlberta,

Canada) se concentre sur le développement des aptitudes a communiquer ainsi que sur les
connaissances et le développement de la conscience de soi.

Belgique
https://kce.fgov.be/fr/publication/report/position-paper-organisation-des-soins-pour-les-malades-
chronigues-en-belgique
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Tunisie
http://www.cnoptn.org/index.php?option=com_remository&ltemid=0&func=download&id=41&chk=7a0
€686b3eab77d83de55dalb0b41821&no _html=1

http://mgsd.org/download/congres2005/chaieb.ppt

Dans les pays anglophones...

http://stanford.io/1dHK2D3

http://www.improvingchroniccare.org/?p=The Chronic Care Model&s=2

La section présente a survolé le concept d’éducation thérapeutique, en essayant de mettre
en évidence son importance dans le suivi d’un patient chronique. La posture éducative
implique I'application d’'une méthode avec des techniques et des critéres particuliers,
rendant nécessaire une adaptation du soignant, pour lequel cette posture n’est peut-étre
pas familiere. Le chapitre suivant propose une maquette de projet éducatif dont I'objectif
est de répondre aux besoins éducatifs des MPR de notre service, pour les aider a apprendre
a s’adapter (role et objectif de soin) aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis
en ambulatoire, en adoptant une posture éducative.
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« Les méthodes sont les habitudes de I'esprit,
et les économies de la mémoire. »

A. Rivarol, 1808
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3. Réalisation : Proposition de formation en ETP pour
les médecins du smpr

L’éducation thérapeutique du patient représente une compétence supplémentaire dans la
prise en charge des patients chroniques. Le médecin formé a avoir un excellent niveau de
connaissances et de compétences biomédicales et d’accompagnement psycho-social, ne
sera néanmoins pas outillé de maniere adéquate dans la prise en charge des patients
chroniques, complexes demandant une collaboration interprofessionnelle et un suivi au long
cours. Cette section propose un projet éducatif sous forme d’une formation en ETP destinée
aux médecins du smpr, dont I'objectif est de répondre aux besoins de formation des MPR de
notre service, pour les aider a apprendre a s’adapter (role et objectif de soin) aux besoins
spécifiques des patients chroniques suivis en ambulatoire, en adoptant une posture
éducative.

3.1. Formation pédagogique : quelques reperes

Le but du projet éducatif développé dans ce chapitre est celui d’apprendre aux médecins
internes du smpr (MPR) d’adapter leur pratigue médicale aux besoins spécifiques des
patients complexes vivant avec une maladie chronique, en s’aidant d’outils appropriés tel
gue ceux de I'’éducation thérapeutique. Il s’appuie sur les besoins mis en évidence lors de
I'analyse d’entretiens avec des médecins internes avancés du smpr, ayant déja une certaine
expérience dans la prise en charge des patients chroniques. Il s’avere que les MPR ont
besoin d’apprendre a s’adapter aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis en
ambulatoire, en opérant une modification de leur objectif de soin (objectif
d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison), et en faisant évoluer les roles
attendus du MPR. La dimension éducative s’inscrit dans I'apprentissage d’un savoir-étre et
d’un savoir-faire, différent et complémentaire de leurs états et compétences actuels.
L'hypothése est faite qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et de
supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur réle pédagogique. Secondairement, il est possible
gu’elle aide a amoindrir le sentiment de difficulté que rencontrent les MPR, et
potentiellement améliorer la qualité de la prise en charge des patients chroniques au smpr
(outcome de satisfaction des soignants, outcome de satisfaction des patients, outcomes de
processus des soins, outcomes médicaux). Ce projet de formation destiné aux médecins du
smpr devra non-seulement tenir compte des contraintes, mais également s’appuyer sur les
nombreuses ressources que compte ce service(figure 3.1) [73].
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Figure 3.1.Le dispositif de formation et le dispositif pédagogique
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Concevoir un dispositif de formation : le PIF, le PAF, le POF
La formation professionnelle continue des adultes fait coordonner au sein d'un méme

dispositif, trois variantes de projets: 1) le projet de I'adulte apprenant qui assiste a la
formation: le projet individuel de formation (le PIF) 2) le projet du formateur: le projet
d'animation de formation (le PAF) 3) le projet de formation de l'institution: le projet
organisationnel de formation (le POF). Il s'agit de faire coincider un projet individuel de
formation (PIF) de I'apprenant et de I'articuler sur son plan de carriére, avec le créneau de
compétences des formateurs (PAF), en l'inscrivant dans les priorités de l'institution, qui
décide du role attribué a la formation dans sa mission. L’articulation de ces trois éléments
constituant le projet de formation, sera développé en premiere partie de ce chapitre.

Formation des adultes : spécificités de I'adulte apprenant
Lors de I'élaboration d’'une formation, il est nécessaire de tenir compte des caractéristiques

essentielles de I'adulte apprenant : 1) ce dernier a besoin de savoir pourquoi il apprend, de
connaitre le sens donné a 'apprentissage 2) si la situation de mise en application de la
formation est connue, I'assimilation en sera améliorée 3) I'adulte apprend d’abord pour lui-
méme, sa motivation liée au plaisir qu’il en retire est plus forte qu’une motivation externe a
apprendre (contrainte professionnelle) 4) dans I'apprentissage de I’adulte, il faut tenir
compte de son comportement dans un groupe, communiquant avec d’autres adultes 5)
I'apprenant adulte n’est pas une page vierge : des connaissances nouvelles viennent prendre
place « par-dessus », « a coté » des connaissances anciennes, qu’il va pouvoir questionner,
et éventuellement les remplacer [73, 74].
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Apprendre...

Les conceptions pédagogiques de I'apprentissage
Quatre conceptions pédagogiques de |‘apprentissage se distinguent, et présentent
différemment la définition de I'acte d’apprendre [73]:

1) le modéle de I’'empreinte : apprendre c’est prendre des informations. La connaissance se
transmet, elle est regue, comprise et mémorisée. Il s’agit d’'un schéma de type émetteur-
récepteur, le réle du formateur étant celui de transmettre son propre savoir. C'est la
pédagogie de I'empreinte, dans laquelle le role de I'apprenant est telle une cire molle, qui
recoit une empreinte. Il est appliqué dans les cours magistraux, ou les exposés.

2) le modéle du conditionnement : apprendre, c’est répondre par un comportement
adapté a un stimulus, et passe par l'exécution et la répétition. Le formateur doit
décomposer le contenu en micro-objectifs, et les apprenants doivent s’entrainer a réaliser
les actions définies. C'est une pédagogie de la réussite, source de motivation, les réponses

correctes formulées par les apprenants étant immédiatement renforcées par le formateur.

3) Le modeéle constructiviste: apprendre, c’est chercher et résoudre (figure 3.2.). Jean
Piaget pose deux postulats: I'étre humain n’apprend que s’il a un besoin (la rencontre
d’obstacles faisant naitre des besoins nouveaux). Ce besoin provient de ce que l'individu sait
faire, et la situation nouvelle qui se présente a lui, le mettant en situation de déséquilibre.
L'expérience de l'individu génere des représentations, modele explicatif des propos et des
actes des individus, qui seront organisées de maniére logique, cohérente et tenace,
construites dans la durée et faisant partie de lindividu. Il s’agit de rompre avec ses
représentations, et construire des concepts plus pertinents, des savoir-faire plus efficients.
Ce faisant, l'individu passe par un état de déséquilibre déstabilisant. Apprendre consiste a
rétablir cet équilibre grace a I'assimilation (ramener de I'inconnu a du connu, structuration
des pensées) et 'accommodation (réorganisation du savoir antérieur pour I'adapter a la
situation nouvelle, structuration des conduites). Apprendre, c’est donc confronter ses facons
de faire et de penser (représentations) a des situations nouvelles, en mettant en ceuvre un
processus d’assimilation-accommodation. Les conséquences pédagogiques de ce modele
sont les suivantes : a) apprendre, c’est agir et implique la mobilisation de I'individu que le
formateur devra accompagner. b) Apprendre, c’est résoudre des problemes, et le travail du
formateur consistera a organiser des « situations-problémes », confrontant I'apprenant a
une situation nouvelle a résoudre, dans un environnement non-menacant, et en générant
des apprentissages. Le formateur va privilégier tous les actes qui mobilisent I'apprenant,
développant I'autonomie de ce dernier, et ainsi l'aider a produire du savoir et des
compétences. Ces compétences ne sont pas des connaissances ou un savoir-faire, mais
plutdt un savoir-agir. Il s’agit en effet de mobiliser son savoir et son savoir-faire au moment
opportun [66].
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Figure 3.2. Le modéle constructiviste de I'apprentissage (Jean Piaget)
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4) Le modeéle post constructiviste, allostérique (A.Giordan) : Apprendre, c’est (se)
transformer

Ce modele est basé sur le fait qu’il existe plusieurs dimensions de la personne, qui
fonctionne avec des conceptions (forme relative de la vérité : sa vérité), dont il faudra tenir
compte. Apprendre passe par une nécessaire déconstruction-reconstruction des conceptions
de l'apprenant, et s’inscrit dans la complexité. Ceci ne peut se réaliser que dans un
environnement didactique, motivationnel et empathique, dans lequel la relation avec
I'apprenant a de l'importance. Apprendre et changer touche aussi a I'émotionnel et
nécessite une relation privilégiée au rythme de I'apprenant [61, 75].

En intégrant les spécificités de I'apprenant adulte, 7 constats ont été établis, socle a partir
duquel peut étre batie une formation tenant compte des grands courants pédagogiques
(voir tableau 3.1) [76].

Tableau 3.1 : Apprentissage de I’adulte : 7 constats

1) On apprend en déstructurant-restructurant ses connaissances

2) On apprend en agissant

3) On apprend en résolvant des problémes en petit groupe

4) On apprend en échangeant au sein d’un groupe

5) On apprend en ayant un projet d’apprentissage

6) On apprend en prenant du plaisir et dans un climat de confiance

7) On apprend en maitrisant ses propres stratégies d’apprentissage

Les conditions de I'apprentissage

La motivation étant un moteur puissant de I'apprentissage, les conditions d’apprentissage
sont essentielles pour l'acquisition des savoirs: l'instauration d’un climat favorable a
I'apprentissage (calme, non-jugeant et tolérant), la création de situation en groupe
favorisantes et sécurisantes, la relation de réciprocité avec ses pairs apprenants et les
formateurs, permettent le développement en confiance (en soi et en autrui) de I'apprenant.
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Se former

L'apprenant a un réle primordial : il est I'inventeur de sa formation (P. Freire, Rogers,
Montessori). A travers son identité, il va transformer ses conceptions et connaissances : « On
apprend au travers de ce que l'on est» [65]. Lidentité de I'apprenant va subir des
interactions avec I'environnement, elle va étre questionnée, confrontée a la réalité et aux
autres. L'apprenant va devoir s’exprimer, argumenter, et mettre en réseau des savoirs. « Se
former, c’est se transformer. »

Apprendre a apprendre

« On apprend seul, mais pas tout seul ! » : 'apprenant, s’il est le protagoniste principal de la
formation, a besoin d’'un accompagnant dans l'apprentissage : le formateur, I'un des
éléments du triangle pédagogique de toutes formes d’enseignement (un formateur
médiateur de connaissances — un apprenant — des savoirs) [65].

Former...

Réles du formateur

Le formateur n’est pas uniquement un enseignant, détenteur d’un savoir a transmettre. Il a
un role de médiateur et de facilitateur. Il est un organisateur, et aide a déplier la pensée.
Comme médiateur, il est un guide dans la complexité, et non un simplificateur de la
complexité [77] [78]. Il est un passeur, indispensable sur le chemin pour que la route se fasse
dans les meilleures conditions possibles.

Compétences du formateur

Le formateur doit avoir des savoirs et des savoir-faire dans les domaines suivant:
I’organisation : assurer la gestion et la régulation des actions, évaluer et piloter les actions ;
I'ingénierie : concevoir un dispositif de formation ; la pédagogie : construire une progression
et des séquences d’apprentissage ; la relation : communiquer avec les personnes, et avoir
des compétences d’animation des séquences de formation [73] .

Méthodes pédagogiques

Les méthodes centrées sur le contenu peuvent étre affirmatives (transmissives : cours ;
démonstratives :  manipulation) ou interrogatives (questions-réponse, métaplan,
brainstorming). Les méthodes centrées sur l'apprenant (approches centrées sur la
personne, C.Rogers) sont basées sur la découverte, et sont des méthodes actives (mise en
situation, étude de cas, jeu de roéle, réunion/discussion, situations-problémes). Une
formation fortement liée aux pratiques sera d’avantage orientée vers |'analyse de pratiques,
le partage d’expérience, peut-étre sous la forme d’un tutorat. Une telle formation peut avoir
lieu en groupe, requérant une compétence supplémentaire de la part du formateur : celle de
la gestion et de I'animation de groupe.

Concepts ETP
La formation proposée puise dans les concepts de pédagogie et d’éducation des adultes, et
ces notions sont également appliquées dans I’éducation thérapeutique des patients.
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Compétences en ETP du formateur

Dans la formation proposée, les formateurs sont de 2 types: 1) experts en éducation

thérapeutique et 2) experts en médecine générale. Il est attendu que I'expert ETP participant

a la formation ait les compétences suivantes :

- Identifier les besoins, notamment d’apprentissage, du patient, y compris les attentes non
verbalisées

- Adapter son comportement et sa pratique professionnelle au patient et a son entourage

- Communiquer et développer des relations avec le patient afin de le soutenir dans
I’expression de ses besoins de santé

- Acquérir et développer une posture éducative, notamment pour négocier des objectifs
éducatifs partagés avec le patient

- Utiliser les outils pédagogiques adaptés et gérer l'information et les documents
nécessaires au suivi de la maladie

- Evaluer la démarche éducative et ses effets, et apporter en conséquence des
ajustements

- Adapter la démarche éducative aux situations interférant dans la gestion normale de la
maladie

Par ailleurs, si I'expert en médecine générale est un cadre du smpr porteur d’un titre de

spécialiste dans son domaine, il est attendu de lui qu’il ait une certaine expérience et

formation dans le domaine de la formation et supervision, et soit également impliqué dans

la formation actuelle de la communication médecin-malade.

De la théorie a la pratique

Dimension éducative du projet

La dimension éducative de ce projet de formation se trouve a deux niveaux. Elle se trouve en
premier lieu au niveau de la formation/éducation des médecins du smpr. De plus, ceux-ci
seront invités a connaitre et a s’exercer a la pratique de I’éducation thérapeutique aupres de
leurs patients chroniques, accompagnés d’un formateur/superviseur.

De la problématique du MPR aux objectifs pédagogiques

Les objectifs pédagogiques sont exprimés ci-dessous en termes de compétences a acquérir,
qui vont permettre aux MPR d’étre plus en confiance et en capacité dans la prise en charge
de leurs patients chroniques, contribuant ainsi a I'efficience de notre service en termes
d’organisation et de qualité des soins. lls découlent directement de la problématique,
identifiée et discutée dans le chapitre précédent.

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au suivi des patients chroniques et de les
mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son role de « communicateur » auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.
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5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui une situation problématique, et définir
avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
criteres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-construire un projet avec des contenus et des
méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin
de revoir et adapter les méthodes si besoin.

Ce chapitre contient essentiellement deux sections : I'ingénierie de formation et I'ingénierie
pédagogique. L'ingénierie de formation consiste en I'élaboration du cahier des charges. Ce
dernier ne décrit pas les détails de I'intervention, mais sert a faire I’'analyse de la situation et
du contexte, et peut déboucher sur une ou plusieurs offres de formation. L'ingénierie
pédagogique est la production de I'offre de formation. Elle puise dans le travail effectué en
amont (analyse des besoins de formation) et se projette vers I'aval (évaluation de la
formation).

3.2. Le cahier des charges (Ingénierie de formation)

L'élaboration du cahier des charges est la phase initiale de construction du projet de
formation éducative, et va permettre de clarifier la situation avant d’organiser I’architecture
de la formation (ingénierie pédagogique). Cette étape fournit une analyse contextuelle et
une analyse de la dimension organisationnelle du terrain.

3.2.1. Analyse contextuelle

Public cible (PIF)
La formation est proposée aux médecins du service de médecine de premier recours,

destinée essentiellement aux médecins internes, mais également aux médecins cadres du
service (chefs de cliniques et médecins adjoints) qui le souhaitent. lls pratiquent tous la
médecine générale ambulatoire, dans un contexte spécifigue propre a chacun
(communautés migrantes, communauté gériatrique, tout venant de Genéve, population
incarcérée, etc). Pour la plupart, les médecins internes (MPR) sont en voie de certification
pour I'obtention de leur titre de spécialiste FMH en médecine interne générale. Suite a un
cursus hospitalier, ils apprennent les modalités de la prise en charge ambulatoire, et pour ce
faire, il leur est proposé une formation hebdomadaire obligatoire. Les connaissances dans le
domaine de I'ETP varient d’'un MPR a l'autre, de méme que leur intérét pour ce domaine.
Néanmoins, d’apreés les évaluations annuelles de notre service par les internes, ils se disent
reconnaissants d’accéder a une formation structurée, leur délivrant I'enseignement de la
pratique de la médecine générale, et leur permettant d’aborder des thématiques nouvelles.
Le nombre d’internes au sein du service avoisine la quarantaine, de méme que celui des
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médecins cadres. Cela dit, le nombre de personnes assistant au colloque du mercredi matin
(moment privilégié dédié a la formation) peut étre estimé a 40, tenant compte des temps
partiels et des personnes qui travaillent sur un autre site ou ne peuvent pas y assister. De
plus, le colloque étant morcelé en 2 ou 4 heures individuelles, le nombre des auditeurs
présents se réduit au cours de I'avancée de la matinée, ne restant souvent que les
médecins internes, pour qui cette matinée est obligatoire (stipulée dans leur contrat et
cahier des charges), et pour laquelle ils doivent signer une liste de présence. A titre
individuel, la formation des internes leur permet de gagner en indépendance, en maturité et
en expertise dans leur expérience de prise en charge des patients.

Les buts de la formation (POF-PAF)
Le but de la formation proposée est d’apprendre aux médecins internes du smpr (MPR) a

adapter leur pratigue médicale aux besoins spécifiques des patients chroniques en utilisant
les outils de I'’éducation thérapeutique. Il répond a leur besoin de modifier leur pratique et
leur role au vu des difficultés qu’ils rencontrent dans le suivi de leurs patients chroniques,
telles qu’elles ont été explicitées durant les entretiens.

3.2.2. Analyse de la dimension organisationnelle du terrain

Concepts et themes a développer au cours de la formation (PAF)

- Roles des MPR en charges de patients chroniques : changement de paradigme

- Compétences nécessaires aux MPR pour la prise en charge de patients chronique

- Communication médecin-malade (techniques de communication, organisation de la
consultation)

- Compétences transversales nécessaires a la pratique en interdisciplinarité

- Compétences que doivent avoir les patients pour prendre en charge et vivre leur maladie
chronique

- Définition et finalités de I'ETP

- Situation problématique, Besoins éducatifs

- Motivation (entretien motivationnel)

- Obijectifs d’apprentissage communs (soignants-patient)

- Construction d’un projet éducatif avec son patient

- Evaluation des acquis et des processus

- Concept de supervision (ou d’inter-vision) individuelle avec un expert

Principales orientations pédagogiques attendues

Comme mentionné plus t6t dans ce chapitre, se former c’est se transformer, et apprendre
c’est résoudre des problémes, en sollicitant notre identité, nos savoirs et nos compétences,
dans I'objectif de passer d’une situation présente insatisfaisante, vers une situation future
gui nous convienne mieux, en ayant répondu a nos besoins initiaux. L’acte de transformation
est ambitieux, et requiert que I'on se donne les moyens d’y parvenir. L'apprentissage de la
posture éducative a adopter avec nos patients chroniques est difficile a faire par des
méthodes transmissives (cours). Des méthodes pédagogiques centrées sur l'apprenant
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seront plus adaptées, avec un temps dédié a une supervision individuelle permettant
d’ajuster régulierement I'avancée de I'appropriation des concepts et de la posture.
Néanmoins, la structure actuelle de la formation médicale pré-graduée et post-graduée
étant basée sur de nombreux cours, ce format parait inéluctable, si 'on ne veut pas trop
bousculer les méthodes d’apprentissages avec lesquelles sont familiers les MPR du service.
Le choix de la méthode pédagogique se fera en fonction du théme abordé, et sera adapté au
contenu du module dispensé. Le scénario pédagogique pourra ainsi contenir des moments
transmissifs (support powerpoint, p.ex.), des restitutions métaplan, des travaux pratiques en
groupe, etc.

Ressources & contraintes du projet de formation (POF)

- Reégles et contraintes institutionnelles :

Les Hopitaux Universitaires de Genéve sont une institution formatrice, et le droit a des jours
de formation durant le temps de travail est statué et est calculé au pro rata du temps de
travail de I'employé : un médecin engagé a 100% a droit a 5 jours de travail sur son année
académique durant lesquels il peut bénéficier de la formation de son choix, intra ou extra
institutionnelle. Par ailleurs, comme stipulé plus haut, chague médecin doit travailler 50
heures par semaine, dont 5 seront dédiées a une formation structurée, et 5 autres seront au
profit d’'une formation non-structurée, notamment sous forme de supervision avec un
médecin cadre. Cet élément représente clairement une ressource, mais peut aussi avoir le
visage d’une contrainte : en effet, 'ensemble des grands themes médicaux et non-médicaux
en médecine générale doivent étre abordés durant lI'année (ou les deux années)
d’engagement des internes au sein de notre service, et il peut étre difficile d’y insérer une
formation nouvelle, comprenant différents modules.

- Ressources:

En raison de la variété des lieux géographiques de nos différents services sur le Canton de
Geneéve, le mercredi matin de 8 heures a 12 heures est un temps privilégié, dédié a la
formation, et bloqué dans les agendas de chacun afin qu’aucune consultation médicale ne
puisse avoir lieu (fermeture de l'accueil des patients au niveau du poste des hotesses
d’accueil de notre service). Il permet également a des médecins de différentes consultations
de se rencontrer, favorisant les liens et participant ainsi a un sentiment de cohésion et
d’appartenance a une organisation et culture de formation commune.

- Contraintes :

La convergence des soignants aux HUG le mercredi matin impose de délivrer un
enseignement délimité dans le temps (1 ou 2 heures), destiné a 20 ou 30 personnes, en
groupe (voire petits groupe). Scinder I'audience en groupes va nécessiter la présence
simultanée de plusieurs formateurs délivrant le méme enseignement au méme moment,
ainsi qu’autant de locaux que de groupes constitués.
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- Caractéristiques et statuts des intervenants :
Le dynamisme et I'inventivité des médecins formateurs (cadres du smpr) est un atout pour
délivrer des colloques et formations hors des sentiers battus (dans les limites du
raisonnable... : contrainte !).
Les formateurs engagés pour délivrer la formation proposée dans ce chapitre devront étre
familiers avec les concepts d’éducation thérapeutique ainsi que leur implémentation
pragmatique dans un service de médecine générale.
Les formateurs sont de deux types, avec des domaines d’expertise différents :
1) Experts en ETP (puisés dans le service d’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques)
2) Experts en médecine interne générale (MG, cadres du smpr entre autres), participants a
I’heure actuelle a délivrer la formation sur la communication médecin-patient.
- Planning : temps alloué a la formation (durée totale et durée de chaque intervention)
La durée de la formation est calquée sur le temps que passe un médecin interne au sein de
notre service, généralement une année, voire deux (parfois d’avantage, notamment pour les
personnes a temps partiel, qui sont présentes a la formation du mercredi une semaine sur
deux : semaines A ou semaines B). Au vu de la quantité de notions a aborder et a pratiquer,
il sera nécessaire d’avoir 2 heures d’affilée a disposition durant la matinée de formation. La
formation étant articulée en 7 modules de 2h, ceux-ci vont devoir étre répartis sur une
année académique (débutant le 1°" novembre pour se terminer le 30 octobre de I'année
suivante).
=>» Proposition : mercredi matin (10h-12h), 1x/mois, en alternance semaine A et
semaine B, sur une année académique (12 mois, sauf en novembre: mois de la
rentrée académique, décembre, janvier, juillet et ao(t : vacances, nombreux absents
parmi les formateurs et le public des MPR)

Par ailleurs, une part importante de la formation devra se faire en relation privilégiée avec
les médecins internes, avant la formation commune en groupe, pour identifier leurs besoins
au gré des problemes rencontrés dans la prise en charge de leurs patients chroniques, et
dans un deuxieme temps pour exercer les notions apprises.
=>» Proposition : 1h/mois de supervision individuelle des médecins internes, dans leur
cabinet de consultation, délivrée par des experts en ETP, planifiée automatiquement
en début d’année par le secrétariat du smpr dans I'agenda des internes, en fonction
des disponibilités données de I'expert superviseur. Cette supervision individuelle
souhaitée devra peut-étre s’adapter aux contraintes d’agenda du service, et se
transformer en supervision d’'un groupe de 3-4 internes, travaillant ensembles au
sein d’'un méme cabinet de groupe (horaires et lieux de travail identiques).

- Budget:

Le personnel employé par les HUG faisant partie d’'une convention de partenariat inter-
service, les formateurs HUG donneront de leur temps, en l'inscrivant dans leur cahier des
charges de leurs services respectifs, mais n’engagent pas de frais particulier. Le recrutement
de formateurs externes a l'institution (Vincent Barthassat, médecin interniste installé en
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ville), p.ex), devra faire I'objet d’'une rémunération. Il existe un budget alloué a la formation,
dont Noélle Junod, médecin adjoint au smpr est responsable. Des renseignements plus
précis quant aux montants utilisables et a la maniére de les utiliser pourront étre obtenus
aupres d’elle. Par ailleurs, un petit budget alloué a I'achat de matériel de papeterie sera
nécessaire (classeurs contenant tout le syllabus, photocopies, etc).

- Moyens pratiques : locaux et matériel a disposition

La formation en grand groupe se fera dans les salles déja utilisées a cet effet (salles E1-E2-E3
sous l'auditoire Marcel Jenni : salles rassemblées pour ne constituer qu’un seul local). Des
groupes d’une petite dizaine de personnes peuvent étre réunis dans les locaux du smpr
ayant la capacité de les contenir (Quartier P, bibliothéque, bureau de Melissa Dominicé
Dao). Les supervisions individuelles auront lieu dans les cabinets de consultation. Deux
métaplans, un tableau blanc et un flip-chart sont disponibles au smpr, de méme que du
matériel de projection (ordinateur, beemer, etc). Une salle de consultation avec vitre sans
tain est déja présente, avec du matériel vidéo (caméra, micro) utilisables (une salle équipée
au smpr et une au Programme Santé Migrants).

- Contraintes provenant du contenu du programme

L'enseignement de I'ETP peut difficilement se faire en cours magistral, et sa pratique
impliquant I'exercice de communication avec un patient requiert d’étre fait en petits groupe,
ou de maniere individuelle (contrainte organisationnelle). De plus, le contenu de la
formation devra étre validé par le chef de service avant de pouvoir étre délivré (contrainte
de fond).

Evaluation

Une évaluation des acquis aura lieu en fin de formation, voire en début d’année suivante
pour les médecins internes poursuivant leur cursus dans notre service. Par ailleurs, des
feedbacks réguliers seront collectés aupres des utilisateurs de la formation afin d’essayer de
I'adapter au fur et a mesure (cycles PDCA : Plan-Do-Check-Act). Une évaluation de la
formation (contenu, formateurs, conditions générales) devra également étre planifiée en fin
de cursus.

Les différentes modalités d’évaluation seront présentées dans le chapitre y étant consacré
(chapitre 6).

Qui est le pilote de I'action ?

La responsable de la formation post-graduée dans notre service est la Dress N.Junod, qui
devra avaliser cette formation (en référant au Prof. J-M. Gaspoz, chef de service) avant
gu’elle puisse étre délivrée. Elle sera en charge de la responsabilité globale de la formation,
et un coordinateur de la formation sera le responsable opérationnel, pilotant les différentes
actions menées avec les équipes (moi-méme, A.Slama-Chaudhry, cheffe de clinique au
smpr).

Un groupe constitué par les formateurs experts ETP et les formateurs experts MG devra étre
constitué, dont le mandat sera de valider, de délivrer et d’évaluer le contenu de la formation
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dans un processus de controle continu de la qualité de la formation (adaptation aux besoins)
(groupe ETPMG).

3.3. L’offre de formation (Ingénierie pédagogique)

A ce stade de I'élaboration de I'offre de formation, le cahier des charges ayant été défini, il
s’agit pour le formateur de se demander ce qu’il va faire et comment il va organiser les
séances et les situations d’apprentissage. Le choix de méthodes et d’outils nécessaires a la
construction des situations d’apprentissage, et l'intégration des parameétres des modes
d’apprentissage de I'adulte définissent I'ingénierie pédagogique. Cette étape va permettre
de concevoir I'architecture générale de la formation (démarches préalables, nombre de
modules, suivi, travaux inter-modules), d’élaborer le conducteur (objectifs d’apprentissage,
progression, activités pédagogiques, timing, régulations), et de concevoir et réaliser les
outils et supports du formateur et du participant.

3.3.1. Conception de I'architecture générale de I'offre de formation

Titre proposé
« Les ateliers d’éducation thérapeutique en médecine générale (ETPMG)»

Stratégies d’action

La formation proposée s’insere dans celle délivrée de maniére hebdomadaire au sein de
notre service. La culture et les impératifs du service ont imprimé leur marque dans le
déroulement de la matinée (« café communautaire » de 9h-9h15, découpage en 4x1h pour
laisser I'occasion a un nombre importants de sujets d’étre abordés. Cette formation
proposée, centrée sur I'apprenant, ne pourra se suffire d’'une heure de temps en temps. Le
choix du pragmatisme I'a emporté sur l'idéalisme, en proposant 2h d’affilée, au rythme
d’une séance (=1 module) par mois. L'appellation « colloque » usitée pour désigner la
formation a été remplacée par « ateliers » afin de mettre I'accent sur le caractére non « top-
down » ou transmissif de la formation, mais plutét, sur I'interactivité. Ce temps de formation
structuré fixe réunissant les apprenants autour du theme de I'ETP n’est qu’un relai a la
formation proposée en supervision individuelle (ou petits groupes) mensuelle, qui sera
délivrée de maniére continue entre chaque module. L’enseignement de la communication
médecin-patient (techniques de communication et entretien motivationnel) déja délivré au
smpr a I'heure actuelle a été intégré dans la nouvelle formation proposée, dans un esprit de
respect des éléments de formation déja existants, utilisés, et appréciés. Cette formation
s'intégrant dans la formation médicale structurée et thématique du mercredi matin, une
maladie chronique spécifique servira de théme prétexte, fil conducteur de la matinée. Les
notions de gestion médicale y seront abordées durant la premiére (et/ou 20me heure), et
seront suivies du module ETP, qui reprendra le méme theme « maladie » pour réfléter une
cohérence globale de prise en charge.
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Présentation de la structure générale
- Plan général :

m 1% étape : Supervision/accompagnement des internes pour le suivi des patients
chroniques

B 2°™ étape : ateliers thématiques en groupe

m 3 étape : suivi en supervision pour favoriser le transfert des apprentissages

m 4o étape : utilisation d’'une consultation d’ETP en médecine générale pour la mise en
application des postures et outils d’éducation thérapeutique

- Durée:

Etape 1: 1h de supervision individuelle par mois durant les 3 premiers mois, étape 2:
2h/mois durant 7 mois, étape 3: supervision individuelle 1h/mois prenant le relai des
supervisions de |I'étape 1.

- Faisabilité :

La formation proposée ayant lieu durant les heures prévues de formation, elle parait
faisable. Il s’agit de négocier dans quelle mesure il est possible de rajouter une heure
mensuelle de formation non-structurée dans I'agenda des internes. Aprés sondage de la
faisabilité de cette proposition aupres des cadres responsables de la formation dans notre
service, il parait peu probable de pouvoir libérer les internes une heure de plus par mois. lls
proposent de maintenir cette supervision, transformant la mesure individuelle en mesure de
petit groupe d’'un méme cabinet (cohérence) de 3-4 internes, qui se réunissent lors des
réunions interprofessionnelles. 1h se transformerai en 2x30 minutes/maois.

L'alternative serait que la réunion entiére (interprofessionnelle a laquelle assistent les
infirmiéres, la diététicienne et I’hotesse) soit dédiée a la discussion d’un ou deux patients
chroniques (le plus souvent des diabétiques).

- Nombre de modules :

7 modules, avec un suivi entre les modules en supervision individuelle. Les modules 1-3 ont
une thématique orientée soignant, et les modules 4-7 sont d’avantage orientés patient, avec
une cohérence dans la progression des modules.

- Démarches préalables :

1. ldentification des formateurs experts ETP et formateurs experts MG
intéressés a participer a ce projet de formation
Création du groupe ETPMG
Définition du mandat du groupe ETPMG : valider, délivrer, évaluer le contenu
de la formation dans un processus de contréle continu de la qualité
(adaptation aux besoins), assurer la supervision des internes du smpr
(1h/mois)
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2. Validation de la formation (forme & contenu) par les chefs de service du smpr
(Prof. J-M.Gaspoz) et du SETMC (Prof. A.Golay)

3. Planification de la formation dans les différents agendas des médecins
internes et des formateurs (Dre N. Junod et secrétariat du smpr)

Magquette de I'offre de formation

m 1% étape : Supervision/accompagnement des internes en gestion de patients
chroniques :

Durant les deux premiers mois de leur année académique, il sera proposé aux internes 1h de
supervision individuelle (ou en petits groupes) par mois, en plus de la supervision
hebdomadaire qu’ils ont habituellement avec leur superviseur attitré au sein de leur cabinet
de groupe.

Objectif éducatif : Identifier les besoins d’apprentissages du médecin dans le suivi des

patients chroniques

- Le médecin interne partage avec son superviseur son vécu et ses difficultés éventuelles
avec les patients chroniques qu’il suit a sa consultation.

- Le médecin identifie des situations problématiques pour en parler avec son superviseur.

- Le médecin ébauche des possibilités d’y remédier, avec I'accompagnement de son
superviseur, qui lui amene les outils et posture de I'ETP.

m 2% étape : ateliers en groupes abordant les themes des modules

Mise en place de 7 modules de 2h, ayant lieu le mercredi matin (10h-12h), 1x/mois, en
alternance semaine A et semaine B, sur une année académique (12 mois, sauf en novembre:
mois de la rentrée académique, décembre, janvier, juillet et ao(t: vacances, nombreux
absents parmi les formateurs et le public des MPR).

Les 7 modules découlent des 10 objectifs pédagogiques spécifiques choisis. Certains objectifs
ont été regroupés, ayant une thématique proche, et pouvant étre potentiellement abordés
dans la méme session. Ainsi, Les modules 1-3 ont une thématique orientée soignant, et les
modules 4-7 sont d’avantage orientés patient, avec une cohérence dans la progression des
sessions.
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Rappel des objectifs pédagogiques spécifiques :

Objectifs spécifiques orientés 1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui
soignant dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au

suivi des patients chroniques et de les mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son réle de « communicateur » auprés de ses

patients, en maitrisant les techniques de communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir

travailler en interdisciplinarité.

Objectifs spécifiques orientés 5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour
patient gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui

une situation problématique, et définir avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs

d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les critéres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler

sa motivation pour envisager la co-construction d’un projet éducatif répondant a

ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-

construire un projet avec des contenus et des méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les

acquis et les processus d’acquisition, afin de revoir et adapter les méthodes si

besoin.

Titre des 7 modules :

Module 2 : Communication médecin-malade

Module 3 : Utilisation des compétences transversales pour travailler en interdisciplinarité

Module 5 : Identification des objectifs d’apprentissage & des compétences a acquérir pour

le patient

Module 7 : Co-construction d’un projet éducatif avec évaluation des acquis

Un conducteur pour chacun des différents modules est proposé dans les annexes.

Ces modules seront délivrés dans le contexte d’'une thématique « maladie chronique »
spécifigue, emblématique, et fréquemment abordée dans une consultation de médecine
générale. Le service a pour mission d’assurer la formation continue des internes en
médecine générale, en abordant les recommandations de bonnes pratiques pour les
pathologies les plus courantes. Ainsi, la premiére (et/ou la deuxiéme heure) du colloque du
mercredi matin sera dédiée a la prise en charge biomédicale de la pathologie abordée, puis
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ce théme pourra étre repris comme « theme-prétexte » servant de trame pour le module qui
suivra (3°-4° heures). Ainsi, une proposition de thémes et d’intervenants est faite ci-dessous,
en relation avec le module de la formation éducative proposée.

Diabéte ? Experts : service de diabéto (J.Philippe & co), SETMC (A.Golay & co)

Module 2 : Communication médecin-malade
??? scénario avec différentes maladies : CA, médics ? épilepsie (A-C Heritier) ?

Module 3 : Utilisation des compétences transversales pour travailler en interdisciplinarité
Cas clinique mixte (HTA, OH, social, psy : dépression) (N.Perone, N.Junod, ASC, |.Golard, ...)

Insuffisance cardiaque ? (Philippe Meyer : est déja d’accord)

Module 5 : Identification des objectifs d’apprentissage & des compétences a acquérir
pourle patient
Asthme ou COPD ? (Jean-Paul Janssen ?)

Obésité ? HTA ? hyperchol ? OH/addictions ? (J. Sommer ? F. Scherrer, activité physique ?,
C.Joly ? A. Rieder ? P.Gasche ?)

Module 7 : Co-construction d’un projet éducatif avec évaluation des acquis

Lombalgies chroniques ? (Stéphane Genevay ?)

B 3°™® étape: suivi en supervision pour I'exercice des enseignements délivrés aux
modules

Cette étape est la plus conséquente, puisqu’elle a pour objectif d’accompagner I'apprenant
dans sa transformation (savoirs, savoir-étre et savoir-faire). Il s’agit de pratiquer en
individuel (ou en petits groupes de 3-4 internes) les notions abordées lors des ateliers en
groupe, le formateur ayant le role d’ajuster les postures ETP. Le suivi sera assuré par des
formateurs en capacité d’assumer le suivi et conseils aux MPR du smpr dans cette
thématique (p. ex: Aline, Monique, Greg, Laurence, Frederic, Alain, Catherine Joly,
Géraldine, Carla, Vincent Barthassat, et moi, et d’autres appelés ponctuellement, ou en
supervision continue).

Objectif éducatif : Acquérir et développer une posture et des outils de I’'ETP, et les utiliser
en pratique avec les patients chroniques

- Le médecin interne connait les concepts de I'ETP.
- Le médecin interne est capable de choisir (en fonction de ses besoins) une problématique
abordée lors d’'un module pour I'exercer en supervision.



- Le médecin interne est en capacité de réitérer les postures et formulations apprises en
situation réelle avec un patient, en s’aidant des outils proposés.

- Le médecin interne est capable de relater ses difficultés lors de I'exercice de I'ETP en
consultation avec son superviseur.

m g étape : utilisation d’une consultation d’ETP en médecine générale (ETPMG) pour la
mise en application des postures et outils d’éducation thérapeutique

Une nouvelle consultation spécialisée va étre mise a disposition des internes au sein du
smpr, a laquelle ils pourront faire appel, lors de situations difficiles vécues avec le patient
chronique, afin d’aider a débloquer ou faire avancer la situation du patient. Il s’agit d’'une
consultation de soutien, délivrée par une cheffe de clinique du service (moi-méme, A. Slama-
Chaudhry, FMH médecine interne générale, aspirante au diplome en éducation
thérapeutique du patient, DAS-DIFEP). Cette consultation ne remplace en aucun cas la
consultation du patient chronique dans le service d’éducation thérapeutique (SETMC), ou il
peut bénéficier d’'un enseignement varié, complet, adapté a ses besoins et a son rythme.
Seront adressés a cette consultation les patients pour lesquels un probléme clair a été
identifié, et sur lequel il faut travailler, ensemble avec le patient. Les médecins internes
pourront orienter leur patient a cette consultation lors des situations suivantes :

- Difficulté a identifier un probléme, malgré le suivi médical peu satisfaisant (pour le
patient ou pour le soignant)

- Aide a l'identification d’un besoin éducatif du patient et a I'élaboration de besoins
éducatifs partagés (patient-soignant)

- Aide a la co-construction d’un projet éducatif avec le patient

- Aide au suivi et a I'’évaluation du projet éducatif mis en place par le patient

- Aide pour 'acquisition et le renforcement des compétences du patient

Il s’agit d’'une consultation-soutien conjointe avec le médecin interne, permettant d’aborder
ou d’explorer un theme ou une préoccupation légitime du patient, et qui n’a pas réussi a
étre mis en ceuvre lors des consultations de suivis régulierement planifiées avec son
médecin traitant, interne du smpr. Une approche d’éducation thérapeutique sera mise en
ceuvre, avec des pistes de réflexions que le médecin interne sera invité a poursuivre. La
démarche sera annoncée au préalable au patient, et facturée en position Tarmed
« éducation thérapeutique » pour le smpr.

Objectif éducatif: Identifier des situations dans lesquelles 'ETP pourrait aider a faire
débloquer/avancer la situation du patient

- Le médecin interne est capable de reconnaitre les situations dans lesquelles les outils de
I’"ETP pourraient aider a améliorer le suivi de son patient chronique.

- Le médecin interne est capable de faire appel a la consultation de soutien avec une
demande précise.
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- Le médecin interne est en capacité de reprendre le relai en poursuivant le travail éducatif
tel que proposé lors de la consultation spécialisée en ETPMG.

Cette consultation symbolise le lien entre le service de médecine de premier recours, et celui
de I'’enseignement thérapeutique pour maladies chroniques, tous deux prenant en charge de
maniére quotidienne de nombreux patients chroniques, dont certains en commun. Dans un
processus de controle de qualité, A.Slama-Chaudhry (MG) sera supervisée par un expert
attitré du SETMC, nommé par le Prof. A.Golay, veillant ainsi a la mise en application
rigoureuse des méthodes, outils, concepts et posture d’ETP.

3.3.2. Elaboration d’'un conducteur pour chaque module

L’élaboration du conducteur permet de visualiser I'ensemble du déroulé de I'action de

formation pour chacune des séances [79]. Ayant a disposition 1 séance par module, 7

séances vont étre élaborées, et donc 7 conducteurs. Le conducteur devra définir les

éléments suivants :

- Lesthemes : rappel de la progression thématique

- Les horaires : gestion du temps

- Les objectifs d’apprentissage : objectifs pédagogiques spécifiques a la séance

- Les activités pédagogiques : description concréete des activités menées par le formateur et
les apprenants (déroulé, timing, régulations)

- Lestechniques pédagogiques : utilisation de méthodes participatives

- Les supports et outils : préparation du matériel a utiliser durant la séance

- Les messages clé : éléments essentiels a retenir

3.4. Conclusion

Une formation ne s’improvise pas: elle est I'aboutissement d’un processus mlrement
réfléchi. Le formateur fait appel a des principes de pédagogie, de formation d’adultes. Il a un
réle de passeur, aidant a la transformation de I'apprenant, dans un contexte sécurisé. Les
concepts et outils de I'ETP relevant d’avantage de la posture éducative, la formation peut
entrainer un changement de l'identité professionnelle [80]. Si ce projet de formation abouti,
il devra impérativement trouver sa place et s’articuler avec le reste de la formation post-
graduée, et pourquoi pas, pré-graduée.

La prise en charge des patients chroniques étant le défi majeur des générations futures de
soignants, il sera intéressant de voir dans quelle mesure la formation proposée aura un
impact sur les pratiques des médecins du smpr.

La méthodologie d’évaluation sera traitée dans le chapitre suivant.
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« Le tout est plus grand que la somme des parties. »

Confucius, 551-479 av.J-C

«letlfontll!»

Proverbe urdu (Pakistan)
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4. Méthodologie d’évaluation

La section 1 a été consacrée a repérer les besoins de la population d’apprenant choisie — les
médecins internes du smpr — et a les comprendre. L’analyse a permis d’identifier le besoin
des MPR d’apprendre a s’adapter aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis en
ambulatoire, en opérant une modification de leur objectif de soin et en faisant évoluer les
roles attendus du MPR. La section 3 a fourni la description d’une formation pédagogique
ayant pour objectif de répondre au besoin énoncé. La formation se déroulant sur une année,
il sera intéressant de voir I'impact éventuel que ce processus pourra avoir sur les pratiques
des médecins internes aupreés de leurs patients chroniques, et dans quelle mesure la
situation actuelle de difficultés vécues par les internes persiste. Ainsi, ce chapitre 4 va
s'intéresser a I’évaluation de ce projet pédagogique, en proposant un outil d’évaluation,
comprenant les objectifs, les critéres et les indicateurs utilisés pour récolter les données. Les
conditions d’utilisation de cet outil seront précisées, de méme que 'usage pédagogique des
résultats.

Définitions & objectifs

L’évaluation peut étre de différents types, selon I'objet d’évaluation choisi : il s’agira d’une
évaluation sommative lorsque I'objectif visé est une évaluation globale, rendant compte a
un moment donné d’un état des lieux de I'ensemble des apprentissages effectués. Il s’agira
d’une évaluation diagnostique lorsqu’il sera nécessaire d’effectuer un bilan des forces et
faiblesses d’une situation (exemple : analyse SWOT). Finalement, I'on parlera d’évaluation
formative lorsque celle-ci est au service d’'un apprentissage, étape faisant partie intégrante
du processus d’évolution de I'apprenant. Au profit de ce dernier, elle permet de connaitre,
puis de réajuster la distance entre le niveau des acquisitions réel et celui demandé (établi au
départ avec le formateur).

L’évaluation formative (pédagogique) a pour objectif de « conférer de la valeur », par
opposition au contrble, qui a pour objectif de certifier la conformité par rapport a une
norme. Ainsi, 'apprenant n’est pas en position de faiblesse devant un juge qui va plus ou
moins bien le noter en le comparant a ce qu’il faudrait faire, mais face a lui-méme en train
de statuer sur son état, et mesurer la distance restante pour atteindre le but fixé en début
de formation avec son formateur. Cette étape ressemble a un temps en suspens, un
processus de réflexion proposé a I'apprenant pour qu’il puisse se situer. Fort de ces constats
émis par |’évaluation, il sera alors plus aisé de choisir une direction pour poursuivre les
apprentissages. L'évaluation ainsi procédée de maniere explicite dans sa finalité formative,
confere de la valeur a la situation présente de I'apprenant et soutien son apprentissage. Le
support permettant I'évaluation (I'outil) est développé pour évaluer les objets en fonction
des objectifs définis au préalable, et permet de mesurer une situation a I'aulne de criteres et
d’indicateurs. Un temps spécifique est dédié a cette activité, pour laquelle le respect de
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certaines conditions est nécessaire : le cadre et les procédés nécessitent d’étre clarifiés, les
enjeux et I'usage des résultats sont déterminés [81].

4.1. Evaluation du médecin interne en formation ETPMG par le
formateur

Conception de la méthode (outils) d’évaluation pédagogique

Le projet de formation proposé dans ce mémoire étant destiné aux médecins internes en
leur proposant de suivre leurs patients en impliquant des concepts et une posture
d’éducation thérapeutique, il s’agira de les évaluer dans leur processus d’apprentissage,
pour les accompagner vers l'acquisition des compétences spécifiées. Ce chapitre propose un
outil (méthode) destiné a I'évaluation formative de nos internes qui bénéficieront de la
formation ETPMG au sein de notre service [82].

La méthode d’évaluation congcue se décline en 4 temps, et s’articule autour de différents
supports:

1) un temps de mise en accord : entre le formateur et I'apprenant sur les objets a évaluer

2) un temps d’action du MPR : I'action évaluée

3) un temps d’action du formateur : évaluation de |'action

4) un temps de restitution: feedback, ajustements, et accord sur les objectifs
d’apprentissage suivants avec prises de décisions pédagogiques

L’évaluation pourra constituer une étape importante de I’évolution du MPR si elle est
centrée sur ses besoins d’apprentissages. Parmi les différentes notions abordées au cours
des modules dispensés (1 a 7, abordant les thémes principaux de I'ETP), et les supervisions,
le MPR en choisi une (ou deux) afin de voir ou il en est, pour pouvoir s"améliorer dans ce
domaine précis. Ce choix se fait en accord avec son superviseur, qui confirmera le choix s'il
estime lui aussi gu’il existe une marge de progrés dans |'atteinte de I'objectif a évaluer
choisi. Dans cette optique, I'évaluation permet a I'apprenant de faire le point sur ses
apprentissages, de les adapter en en choisissant des nouveaux et de soutenir sa motivation
dans le développement de ses compétences. Ainsi, elle est nécessairement associée a une
auto-évaluation (porter un regard sur soi) préalable de la part de I'apprenant. Il regarde hier,
et pose un ceil critique sur maintenant, pour mieux faire demain. Cette maniere de faire
renvoie le processus par lequel la personne s’évalue au second plan, et lui confere de la
valeur et de la confiance en soi. L'évaluation portant sur les transformations du soignant
(médecin interne), l'outil (la méthode) comportera des critéres et indicateurs des
transformations du soignant.
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Description de la méthode (les outils)

Evaluation par questionnaires auto-administrés (avant-apres formation) :
Auto-évaluation

L’acquisition de compétences et d’une posture éducative étant un projet dans la durée, la
méthode d’évaluation appliquée devra pouvoir étre adaptée au sujet évalué et devra étre
itérative. Un questionnaire d’évaluation portant sur les différentes grandes étapes de la
démarche éducative sera proposé en début de formation: il décrit les compétences a
acquérir, et par la méme, a évaluer. Lorsque le MPR rempli lui-méme ce questionnaire en
début de formation, il peut se rendre compte des notions qui seront abordées dans la
formation proposée, et se faire une idée des compétences qu’il estime devoir développer.
Lorsque cette démarche sera effectuée en fin de formation, le MPR (et son superviseur)
pourra (pourront) mesurer les progrés faits, et décider de la suite des transformations a
initier (voir questionnaire, Annexe 4.1 : Auto-évaluation des pratiques ETP par le MPR).

Observation des pratiques professionnelles : évaluation par le superviseur

Une observation directe des médecins du smpr en consultation de suivi avec leurs patients
chroniques va étre effectuée, une fois I'accord du soignant et du patient obtenus. Ce mode
de faire permet d’observer et de recueillir les divers éléments d’ETP utilisés dans la pratique.
Cette observation peut se faire a travers une vitre sans tain (disponible au smpr), le
superviseur se trouvant dans une autre salle assiste « en temps réel » a la consultation du
MPR sans étre vu. L'observation directe de la pratique des soignants peut également
s’effectuer en filmant la consultation effectuée. Cette deuxieme approche comporte un
certain nombre d’avantages: 1) pouvoir observer I'apprenant « en différé » (avantage
organisationnel certain), 2) I'évaluateur peut visionner et revenir sur une séquence s'il le
souhaite afin d’étre fidele dans la restitution des paroles et des attitudes, 3) avantage
didactique : le formateur peut montrer a I'apprenant sa production. Celui-ci pourra alors lui-
méme faire son autocritique, et éventuellement proposer une maniére d’évoluer dans ses
apprentissages. L'entretien est observé puis analysé au travers d'une grille d’analyse
construite sur la base de différentes catégories de pratiques, établies selon les 4 étapes
majeures de la démarche éducative. 4° avantage : les résultats ainsi obtenus sont fiables
(possibilité de visionner a nouveau I'entretien si doute ou divergence d’opinion), transcrits
sur la grille (support de récolte des données immédiat), et transmissibles (d’un évaluateur a
un autre, de I’évaluateur a I'apprenant). Ceux-ci vont alors étre restitués et discutés, dans un
temps dédié a I’évaluation, en entretien individuel avec le MPR (voir annexe 4.2: Evaluation
des pratiques ETP).
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méthode outil stratégie

Auto-évaluation | Questionnaire : Autocritique pour bilan de la situation actuelle, et
grille d’auto- évaluation des besoins d’apprentissage.
évaluation Evaluation des progres, et détermination des
des pratiques ETP prochains besoins d’apprentissage.
par le MPR

Observation des | Entretien filmé Transformation pédagogique du soignant

pratiques Grille d’évaluation | Stratégie d’analyse catégorielle des pratiques

des pratiques ETP Catégorisation : regroupement des observations en
catégories établies selon les 4 étapes de la
démarche éducative :

1) le diagnostic éducatif

2) objectifs éducatifs

3) interventions éducatives

4) évaluation des interventions

Les critéres

L’évaluation se fait sur la base de criteres établis, nous renvoyant a une certaine norme
voulue par les objectifs de formation. lls permettent a I'évaluateur d’appréhender la réalité
(les performances) de I'apprenant, en mettant un libellé a des notions-étapes dans la
formation proposée. Des indicateurs sont développés pour donner d’avantage d’ancrage et
de précision dans I'observation des criteres. La formation d’éducation thérapeutique en
médecine générale proposée va nécessiter un outil d’évaluation permettant d’évaluer les
transformations pédagogiques du soignant (MPR). La grille d’évaluation qui sera utilisée est
reprise et adaptée du Cours Catalogue HUG pour I'enseignement de I'ETP, qui propose les
critéres suivants, suivis de leurs indicateurs :

- Le soignant se centre sur le patient.

- Le soignant s’adapte au rythme du patient.

- Le soignant développe un partenariat avec le patient.

- Le soignant aide le patient a apprendre.

- Le soignant évolue dans son rdle professionnel.

- Le soignant développe sa créativité.

Ces criteres rendent compte des différentes dimensions de I|'objectif de la formation
proposée, supposée répondre au besoin du MPR « d’apprendre a s’adapter aux besoins
spécifiques des patients chroniques suivis en ambulatoire, en opérant une modification de
son objectif de soin (objectif d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison), et en
faisant évoluer les roles attendus du MPR ». En rappelant ci-dessous (tableau 4.1.) les
objectifs spécifiques, la grille d’évaluation reprend assez bien les items d’apprentissage, et
permet donc de les évaluer.
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Tableau 4.1. Rappel des objectifs pédagogiques spécifiques

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au suivi des patients chroniques et de les
mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son role de « communicateur » auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.

5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui une situation problématique, et définir
avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
critéres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-construire un projet avec des contenus et des
méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin
de revoir et adapter les méthodes si besoin.

Les indicateurs choisis (également repris du Cours Catalogue HUG pour I'enseignement de
I'ETP) précisent les critéres et permettent I'affiner I"évaluation. Une échelle de mesure
permettant de scorer I'item évalué sera utile pour montrer I'état (quantification : tout a fait,
partiellement, peu, pas du tout) des compétences de l'apprenant, et pour montrer les
transformations dans le temps. Il est a noter que ces indicateurs précisent d’avantage les
objectifs « orientés patients » que ceux « orientés soignants ». Ce formulaire est ainsi appelé
a évoluer et a étre complété avec des indicateurs étayant les objectifs « orientés soignants »,
afin de permettre d’évaluer de maniére adéquate les objectifs précités.

Utilisation de I'outil d’évaluation pédagogique

L’évaluation se fait par le formateur, pour I'apprenant. Celle-ci ne peut étre pédagogique
gue si les modalités sont connues de I'apprenant, les critéres et indicateurs de I'évaluation
clairement signifiés (temps de lecture et d’appropriation pour I'apprenant), compris et
agréés, si ce n’est co-construit avec lui. Les termes utilisés et I'échelle de score doivent
également étre explicités au préalable. Le questionnaire d’auto-évaluation étant identique
(dans le libellé) a la grille d’observation directe, le MPR I'ayant déja rempli en début de
formation sera familier avec le vocabulaire, les concepts, et aura eu I'occasion de discuter les
éléments qu’il souhaite. La portée pédagogique de I'évaluation est également discutée afin
que celle-ci puisse se dérouler dans un climat bienveillant, en toute confiance pour
I'apprenant. L’évaluation peut survenir a différents moments de la formation, d’entente
avec I'apprenant, en fonction du nombre de séances de formation auxquelles il a pu assister,
leur contenu, et le nombre de supervision dont il aura pu bénéficier. En effet, les
contingences du service étant telles, que les MPR sont sollicités pour les urgences, les
remplacements éventuels dans d’autres unités, et bénéficient de récupérations de garde,
justifiant des absences réguliéeres du service. Idéalement, I'auto-évaluation devrait étre faite
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par tous les MPR du service, et I’évaluation formative devrait avoir lieu a la moitié du suivi
éducatif prodigué par le superviseur (en milieu d’année académique), puis une nouvelle fois
a la fin de I'année, accompagnée de |'auto-évaluation finale. Enfin, I’évaluation requiert un
temps spécifique dédié : elle se planifie, et s’organise en prévoyant d’inscrire un patient
chronique a sa consultation, lui demandant la permission de travailler un sujet spécifique
avec lui (besoin du médecin), de s’accorder avec les autres besoins du patient, et la
permission d’effectuer un enregistrement vidéo de la consultation. Si tous ces éléments ne
sont pas pris en compte, il peut s’avérer trés compliqué de pouvoir méme réaliser une
évaluation. Puis, du c6té du formateur, il incombe a celui-ci de planifier une plage
conséquente de feedback (1 heure) dans I'agenda de l'interne, afin que I'évaluation puisse
remplir son role pédagogique. Cette heure de supervision devra peut-étre remplacer I'heure
de supervision hebdomadaire dédiée a la discussion de cas médicaux avec le superviseur
habituel. Le formateur aura donc a se coordonner et s’accorder avec celui-ci (négociation en
fonction des besoins présents de I'interne) [81].

C’est donc dans un climat propice a I'apprentissage que se déroule I'évaluation, partie
intégrante du processus d’apprentissage, du processus d’acquisition de nouvelles
compétences (ou consolidation), entre un formateur avisé, et un apprenant éclairé.

Résultats

Les résultats de I’évaluation du médecin interne prenant en charge son patient chronique
dans une posture éducative seront écrits directement sur la grille d’évaluation, et seront
étayés par des exemples précis par le formateur. lls seront ensuite présentés au MPR par le
formateur qui partagera son point de vue avec lui en demandant son avis sur la question.
Selon I'état de I’évaluation, le formateur peut encore demander ce que I'apprenant prévoit
de faire, ou ce qu’il peut mettre en place pour combler I'éventuelle distance entre la case
« pas du tout » ou « peu» et la case « partiellement » ou «tout a fait ». Le temps de
restitution privilégié prévu par le formateur dans I’'emploi du temps de I'apprenant sera mis
a profit pour prendre acte de |"évaluation faite, et partant des résultats, de discuter avec
I'apprenant de la suite qu’il prévoit d’y donner. Les résultats servent de base pour la co-
construction d’un nouveau micro-projet de formation, avec des nouveaux objectifs a
atteindre dans un délai donné (pour la prochaine évaluation, par exemple, planifiable). Si le
critere « le soignant aide le patient a apprendre » n’est pas quotté au maximum de I'échelle
d’évaluation, I'apprenant pourra décider de revoir les indicateurs en lien avec ce critére, et
de les exercer lors de ses prochaines consultations avec ses patients, pratiquant ainsi
d’avantage un élément lacunaire de sa prise en charge. S'il s’est fixé comme objectif
d’améliorer ce critére-la, lors de la prochaine évaluation les indicateurs en lien avec ce
critere («le soignant demande au patient ce qu’il connait du sujet», «le soignant
reformule », ...) vont certainement étre mieux quottés, montrant au formateur et a
I'apprenant la progression faite dans ce domaine.
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4.2. Evaluation de la formation ETPMG par le médecin interne

Une autre forme d’évaluation indispensable lorsqu’un projet de formation est mis en place
est celle de la formation elle-méme, par ses usagers. En effet, il s’agit de mesurer si la
formation telle qu’elle est proposée dans son format (7 modules : 7 séances de 2h, activités
pédagogiques, séances de supervision en petits groupes, évaluations individuelles) et dans
son contenu (notions de compétences et de posture d’éducation thérapeutique, déclinées
en différents themes abordés dans les modules) est satisfaisante ou non, et quelles seraient
les améliorations a y apporter, quelles seraient les attentes des MPR le cas échéant. Un
guestionnaire sera fourni dans les documents du module enseigné, et il sera demandé a
chaque participant assistant au module de le remplir a la fin de la séance. Le formulaire
d’évaluation est celui déja utilisé a I’heure actuelle pour évaluer certains de nos colloques, et
prévoit une échelle de Likert pour la récolte des résultats. Une secrétaire est chargée d’en
faire I'analyse, et la restitue au groupe responsable de la formation au sein du smpr, lui
permettant de prendre acte des résultats, et d’agir en conséquence pour la prochaine
formation prévue (voir annexe 4.3 : Evaluation du module).

La formation en éducation thérapeutique telle qu’elle est proposée dans ce travail, est
destinée aux médecins du smpr comme réponse a des besoins qu’ils ont formulés, faisant
suite a la constatation de difficultés qu’ils rencontrent dans la prise en charge de leurs
patients chroniques. L’évaluation de cette formation sera essentielle pour en connaitre son
utilité, et surtout, savoir si elle a répondu aux attentes émises par les médecins. De plus,
I’évaluation de I'impact que cette formation pourra avoir sur les pratiques médicales devra
un jour étre faite, lorsqu’une volée d’internes aura suivi I’ensemble des modules.

Le concept d’évaluation formative est une notion passée dans les habitudes de I’évaluation
de la formation médicale post-graduée, et va méme, dés cette année, remplacer I’habituel
examen oral pour I'obtention du titre de spécialiste en médecine interne générale. Ainsi,
tout superviseur de médecins internes sera tenu de réaliser 4 évaluations par année, selon le
descriptif proposé dans I’'encadré (voir annexe 4.4. Aide-mémoire, évaluation en milieu de
travail).

La formation médicale post-graduée sert a approfondir les connaissances médicales et surtout a
acquérir des compétences médicales pratiques. Le but de I'évaluation en milieu de travail est
d'accompagner les futurs spécialistes dans cette voie et de leur offrir un soutien individuel. Deux
instruments sont a disposition: le Mini-Clinical Evaluation Exercise  (Mini-CEX) et la Direct
Observation of Procedural Skills  (DOPS).

Qu’est-ce qu'un Mini-CEX, une DOPS ?

Le Mini-CEX et la DOPS sont deux types d'évaluation en milieu de travail basés sur le méme
principe: des observations bréves mais répétées permettent de documenter I'état de la formation
et forment la base pour un feed-back structuré. Tandis que le Mini-CEX met l'accent sur
I'observation de communication avec le patient (anamnése, information du patient) et I'examen
clinique, la DOPS est centrée sur les interventions manuelles.

Comment se déroule un Mini-CEX / une DOPS ?

Le médecin en formation et son formateur sélectionnent la situation qui fera l'objet d'une
évaluation et décident quel aspect sera au centre de l'observation (focus sur l'anamnese,
I'investigation, I'appréciation ou le traitement).

Un Mini-CEX ou une DOPS s'effectue en trois étapes :

Observer (10-15 min) — Documenter (1 min) — Feedback (5 min) 37




“WHAT IS IT IN IT FOR ME?!”

“What is the added value of this initiative
for the local health workers who will

’ ”

implement and run the initiative?

Parole d’un travailleur de la santé en Uganda,

en réponse a une organisation non-gouvernementale
souhaitant implémenter une initiative santé

dans sa communauté

Geneva Health Forum, avril 2012
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5. Résultats et discussion

5.1. Résultats de la recherche-action

La formation étant a I'heure actuelle au stade de développement et d’'implémentation, il
n‘est pas possible de montrer des résultats. Il est prévu de démarrer cette formation avec
les nouveaux médecins internes démarrant leur année académique le 1% novembre
prochain.

5.2. Déroulement du processus de la recherche-action

Le processus de la recherche-action a débuté sur une préoccupation commune de
I'ensemble des collaborateurs du service, durant une journée de retraite en janvier 2010.
En effet, la volonté exprimée de mener ensemble en interprofessionnel un projet de service
a pris corps dans le projet d’amélioration de la qualité de la prise en charge des nos patients
diabétiques. Ceux-ci consultent et ont affaire aux réceptionnistes, aux hotesses (accueil,
information), aux infirmiéres, aux diététiciennes, aux assistants sociaux et aux médecins.
C'est donc par ce biais qu’'un groupe multidisciplinaire de projet s’est constitué (projet
Diabete-smpr), dont les buts étaient en premier lieu d’effectuer un travail préliminaire
d’évaluation (des pratiques collaboratives avec évaluations des activités des infirmieres du
smpr, du nombre de patients : création d’un registre, de la qualité de leur prise en charge),
puis de développer des initiatives d’amélioration de cette prise en charge. En se basant sur
les 6 éléments du Chronic Care Model, diverses initiatives ont été initiées et testées:

1. Collectivité 2. Systéme de santé
Ressources et politiques ~ Organisation du systéme de soins

3. Soutien 4. Prestation 5.Socutiena &. Systémes de
a la prise des soins a prise de renseignements
en charge décisions cliniques
aufonome

—

“Equi e de ™\

Patient g | ) - 7 \
informé, actif nferqch_ons soins formée
et motivé prc;_cluchves et proactive
—~g = .

Résultats cliniques et fonctionnels

1) Systemes de renseignements cliniques :
dossier patient informatisé ambulatoire (DPIA)
En collaboration avec le service de diabétologie, notre service de médecine générale a
développée une maquette de dossier médical partagé, qui est a I’heure actuelle en train
d’étre informatisé, au méme titre que I'ensemble du dossier médical de nos patients du
smpr, dans le but d’un partage des informations et des objectifs, d’'une transparence des
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décisions, et d’un travail en collaboration. La date d’implémentation prévue est le 1°

novembre 2013.

2) Soutien a la prise de décision :
Depuis 2010, se tient une fois par année un colloque de formation dédié a la prise en charge
ambulatoire du patient diabétique, incluant la participation de la médecine générale (smpr,
Prof. J-M.Gaspoz, 2° étage), du SETMC (Prof. A.Golay, 3° étage), et du service de diabétologie
(Prof. J.Philippe, 4° étage), de méme que les infirmiéres de ces trois services respectifs. Les
messages délivrés pour nos internes sont identiques aux 3 services, et la collaboration a été
formalisée. Par ailleurs, une feuille de synthése du suivi du patient diabétique a été
développée, dans un but de synthése (coup d’ceil sur la situation globale du patient), un but
informatif (savoir quels examens restent a faire), et formatif (indication des
recommandations en vigueur quant aux normes des valeurs et de la fréquence des
examens).
En 2011, les stratégies de prise en charge du patient diabétique en ambulatoire ont été
révisées par notre service, en collaboration étroite avec les services de diabétologie et le
SETMC (processus réitéré en 2013, avec implication plus importante du SETMC).
Depuis 2012, le smpr bénéficie le soutien d’'une consultation de diabétologie, assurée par
une cheffe de clinique du service de diabétologie, déléguée comme consultante pour notre
service, a laquelle les médecins peuvent faire appel pour la présentation d’un dossier qui
leur semble problématique.

3) Prestations des soins :

Dans une optique de standardisation des procédures et d’amélioration des soins, un
itinéraire clinique destiné aux patients diabétiques de notre service a été développé, testé
et implémenté en juin dernier. Ce dernier a impliqué diverses activités, dont celle de
recenser les patients (création d’un registre), de formaliser la trajectoire des patients
diabétiques au sein de notre service, la création d’un colloque interdisciplinaire dans le
cadre de la réunion interprofessionnelle des cabinets de groupe ayant lieu 2x/mois, et
I'acces facilité aux spécialistes (diabétologue et éducateurs thérapeutiques). Le
développement de l'itinéraire clinique en paralléle avec le dossier informatisé permettra de
récolter les données permettant de suive les indicateurs (de résultats et de processus)
choisis.

En 2013, un groupe inter-service s’est chargé de réviser le carnet des glycémies
actuellement distribué aux patients diabétique dans I’ensemble des HUG, en tenant compte
des besoins des patients, en collaboration étroite avec le GIPP (groupe information patients
et proches), et doit étre mis sous presse deés I’aval de cette commission.

Les diverses initiatives présentées ci-dessus ont traversé le cycle de Deming (PDCA : plan, do,
check, act), et des adaptations ont été faites en fonction de I’évaluation obtenue.
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4) Soutien a la prise en charge autonome :

Cet item n’a pas été abordé de maniere spontanée dans le développement initial du projet
diabéte-smpr, et le smpr n’offre pas d’activité spécifique aux patients ou a leur médecin
pour approfondir cet aspect. Néanmoins, la volonté d’étre au plus proche des
préoccupations du patient fait partie intégrante de la culture du service, avec la pratique
d’une approche centrée sur le patient, et plus largement, sur I'apprenant. Ainsi, un groupe
responsable de la formation des internes travaille a améliorer I'offre, en I'adaptant en
fonction des besoins identifiés. Ce groupe s’étant réuni en novembre 2012 pour préparer la
rentrée académique a émis le souhait d’avoir d’avantage de formation dédiée a des themes
en lien avec la chronicité. Une réunion de brainstorm a été convoquée en janvier 2013
(groupe de cadres chefs de cliniques et médecins adjoints, avec participation d’autres cadres
du service, ainsi que de notre diététicienne et des membres du SETMC : A. Golay, Z.Pataky),
afin de préciser ce besoin, et la maniere d’y répondre. Suite a cette réunion, une évaluation
des besoins des internes en lien avec la prise en charge des patients chroniques a été
effectuée, et la proposition d’une formation sous forme d’ateliers a été émise. D’autres
réunions ont eu lieu afin de définir la pertinence, le contenu et I'opportunité d’une telle
formation. Par mesure de simplicité, les responsables de la formation au sein de notre
service ont accepté que je me charge de réviser la formation actuelle en y intégrant les
éléments mis en évidence lors de l'analyse des besoins. Récemment s’est tenue une
nouvelle réunion lors de laquelle ce projet de formation a été présenté et a été accepté en
I’état, avec proposition d’implémentation des la rentrée académique prochaine en
novembre 2013.

Ce processus de développement est passé par les différentes phases du parcours de co-
construction d’un projet, a savoir la rencontre, I'accord sur les constats, la définition des
changements souhaités, la définition des besoins et des besoins éducatifs, la (co)-
construction du projet, la réalisation du projet avec ajustement. Ainsi va débuter une
nouvelle phase de co-construction (tri-partite) effective puisque les différents modules vont
devoir étre mis en forme (avec mes propositions prétes, avec |'avis des experts ETP et celui
des experts en MG).

5.3. Influence de ce travail sur mon développement professionnel

Comme précisé dans la partie précédente, ce travail s’'integre dans un projet de service, et
constitue le deuxieme versant un méme projet plus global. J’ai gagné un tel nombre de
savoirs et de compétences en 3 années que j'ai 'impression d’avoir miri de 10 ans. Je ne
peux toutes les énumérer ici : compétences de gestion de projet, gestion de groupes, gestion
des relations et des dynamiques interpersonnelles et interprofessionnelles, connaissances
médicales dans la prise en charge des patients diabétiques et patients chroniques,
compétences en enseignement, en capacité de restitution (orale et écrite), pour n’en citer
qgue quelque unes. Par ailleurs, j’ai gagné en légitimité dans la prise en charge des patients
chroniques au sein de mon service.

Voila pour la forme...
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Pour le fond, j’ai appris sur moi que tant que 'aspect bio-médical de la prise en charge ne
serait pas pris en compte de maniére compléte et irréprochable, je n’arriverai pasa me
permettre d’aborder I'acteur principal de la prise en charge, le patient, et d’explorer ce qui le
pétrit, ce qui le constitue intrinsequement. Au fil de la formation du DIFEP, jai pu me rendre
compte que cette maniere humaniste d’appréhender le patient, pardon, I'autre, constituait
mon identité, sans que j’en aie les mots, ni la maniere. Maintenant, je suis pleinement.

Voila ce qui m’importait...
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« Un visage se fait langage »

« Déplier sa pensée »

« Une consultation a 4 mains »

« Baby steps »

Jeu de tarot, carte Xl

La Tempérence

« Alliage thérapeutique »
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6. Conclusions & perspectives

Le service de médecine de premier recours est un service de consultation de médecine
générale qui accueille de nombreux patients chroniques. Le service s’est engagé dans un
projet d’amélioration de la prise en charge de ses patients diabétiques, archétype de la
maladie chronique. Cette amélioration passe certainement par des mesures d’ordre
structurel, mais les entretiens effectués avec les médecins internes du smpr mettent
également en évidence des besoins de formation, dont celui d’apprendre a s’adapter aux
spécificités des besoins d’un patient chronique. Cette recherche ayant été réalisée a petite
échelle, il s’agit de poursuivre le travail d’analyse des besoins par le biais d’une recherche
gualitative visant a explorer les difficultés rencontrées par des médecins généralistes dans le
suivi de leurs patients chroniques (voir annexe 6.1. Protocole de recherche: Patients
chroniques : Quelle prise en charge par les médecins de premier recours ?).

Face aux difficultés rencontrées par les internes, il apparait que des compétences spécifiques
pour les soins aux patients chroniques soient nécessaires, se référant au domaine de la
pédagogie et s’inspirant de modeles psycho-sociaux. L’acquisition de ces compétences passe
par une acceptation de la complexité, et par une conception humaniste de la relation de
soin. La formation pré-graduée des médecins étant axée sur les conditions pathologiques, et
ne comportant pas de cours spécifique sur la chronicité, la formation post-graduée des
médecins de premier recours (internistes/généralistes) constitue un lieu privilégié
d’enseignement de cette prise en charge. Celle-ci comprend une approche interdisciplinaire,
centrée sur le patient, qui est considéré comme un partenaire actif, gestionnaire de sa santé
et créateur de sa vie.

La consultation du médecin généraliste se préte naturellement a la mise en ceuvre d’une
posture éducative, qui donne le cadre a la prise en charge du patient chronique. Le concept
d’éducation thérapeutique nous propose de revisiter la relation soignant-soigné, en placant
le patient au centre et en basant les activités (médicales, ou de soins) sur ses besoins.
Identifier ensemble les besoins de santé, élaborer ensemble un projet de soin, évaluer
ensemble les succes et les difficultés: voila I'alchimie de la relation en éducation
thérapeutique, qui pourrait transformer la pratique de la médecine générale ambulatoire
dans le suivi des patients chroniques.

Le projet pédagogique présenté dans ce travail propose 7 modules sous formes d’ateliers
délivrés dans le cadre de la formation que regoivent les internes du smpr les mercredis
matin. Cette formation reprend les concepts principaux de I’éducation thérapeutique,
appliqués a des pathologies chroniques diverses. La construction de la matinée de formation
sera cohérente avec en premiere heure un colloque abordant une pathologie chronique
spécifique (I'insuffisance cardiaque, par exemple) par le spécialiste et le généraliste, puis les
concepts de prise en charge dans une posture éducative seront exercés dans la deuxieme
partie de la matinée.
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De nombreuses possibilités de développement se présentent dans ce domaine spécifique :
I'interface entre la médecine générale et I'’éducation thérapeutique du patient. Le smpr a la
possibilité de bénéficier de I'expertise des collegues du SETMC, et de I'expérience de
collegues généralistes installés pratiquant I'ETP a leur cabinet en ville tel que Vincent
Barthassat. Des collaborations sont également envisageables avec les collegues
diabétologues du CHUV, a savoir I'’équipe du Dr Juan Ruiz : ce dernier a signé un éditorial de
la Revue Meédicale Suisse (6 juin 2012) avec le Prof. J.Philippe (chef du service de
diabétologie, HUG) comprenant un plaidoyer pour I'ETP. Sa collegue, Daniela Sofra,
diabétologue et éducateur thérapeutique, a été mandatée par la société des médecins
généralistes du canton de Vaud pour leur enseigner la pratique de I'ETP. Leur équipe a
développé des vignettes cliniques vidéo destinées a cet effet, qu’ils exercent également
avec leurs internes en milieu hospitalier. Par ailleurs, les médecins généralistes genevois
accessibles par le Réseau Delta, qui a mis en place diverses initiatives qualités pour
I’amélioration de la prise en charge de leurs patients chroniques, se disent intéressés par
une collaboration/formation (a préciser) dans le domaine spécifique de I'ETP, pour eux et/ou
pour leurs collaboratrices infirmiéres et assistantes médicales.

Toutes ces personnes ceuvrent pour une amélioration de la qualité de la prise en charge des
patients chroniques, notamment par le biais de I'éducation thérapeutique, et sont prétes a
développer des collaborations.

Quant au smpr, le dynamisme et I'ouverture d’esprit de ce service et des cadres qui le
composent laissent libre cours a de nombreux développements possibles : utilisation de
vignettes cliniques vidéo, apprentissage réflexif, animation de groupes de paroles destinés
aux patients, pratique du récit narratif avec les patients, que sais-je encore !
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Jalal ad-Din Muhammad Rami
Poéte mystique soufi, XIII°™ siécle



Liste des tableaux & figures

Tableaux

1.1. Classement des déductions par thémes

1.2. La problématique

3.1. Apprentissage de I'adulte : 7 constats

4.1. Rappel des objectifs pédagogiques spécifiques

Figures

0.1. Paysage du risque global dans le monde : risque de pertes économiques,
World Economic Forum, 2009

0.2. Source: Bovet, P., & Paccaud, F. (2012). Cardiovascular disease and the changing face
of global public health: a focus on low and middle income countries. Public Health
Reviews, 33(2), 397-415.

0.3. The Chronic Care Model (CCM), Modele de prise en charge des maladies
chroniques (MPCMC)

0.4. The Innovative Care for Chronic Conditions Framework

0.5. Letriangle de Kaiser Permanente

0.6. The NHS and Social Care Long Term Conditions Model

0.7. L’équipe des soins primaries
Source: World Health Report 2008: Primary Health Care Now More than Ever, WHO

2.1. Représentation schématique de 5 dimensions qu’il est possible de travailler avec
I'apprenant

2.2. Le parcoursde I'ETP

2.3. Les domaines d’exploration

3.1. Le dispositif de formation et le dispositif pédagogique

3.2. Le modele constructiviste de I'apprentissage (Jean Piaget)

Liste des annexes (dossier séparé)

1.1.
1.2.
1.3.
3.3.
4.1.
4.2.
4.3.
4.4,
6.1.

Organigramme smpr

Guide de déroulement de la séance de brainstorm

Tableau récapitulatif : la problématique, Tableau déductions entretiens
Conducteur module 3

Auto-évaluation des pratiques ETP par le MPR

Evaluation des pratiques ETP

Evaluation du module

Aide-mémoire, évaluation en milieu de travail (A, B, C, D)

Protocole de recherche : prise en charge des MC en médecine générale



Abréviations

CCM
DMCPRU

ETP
FMH
HUG
KP
MPR
NHS
CNCDs

OMS
SETMC
SMPR
SWOT
WONCA

The Chronic Care Model

Département de médecine communautaire, de premier recours et des
Urgences

Education thérapeutique du patient

Fédération des médecins suisses

Hopitaux Universitaires de Geneve

Kaiser Permanente

Médecin de premier recours ou médecine de premier recours

National Health System (systéme d’assurance nationale, Royaume Uni)
Chronic Non Communicable Diseases (maladies chroniques non
transmissibles)

Organisation Mondiale de la Santé

Service d’enseignement thérapeutique pour maladies chroniques
Service de médecine de premier recours

Analyse SWOT: Strength, Weaknesses, Opportunities, Threats

World Organization of National Colleges, Academies and Academic
Associations of General Practitioners/Family Physicians (souvent
abrégé en World Organization of Family Doctors: Organisation
Mondiale des Médecins Généralistes)



Remerciements

Durant ces trois derniéres années s’est opérée une multitude de changements dans ma vie
et le Difep a été un fil conducteur, d’un module a I'autre, parfois tenu, parfois échevelé, et
parfois solide comme une corde.

Je souhaite ici rendre hommage a la vie, qui tel un cours d’eau se fait torrent tumultueux
nous bousculant ici et lIa dans ses remous, et qui par moment suit le calme d’une riviére
paisible a la surface lisse, nous faisant presque espérer qu’aprés la ligne d’horizon nous
serons surpris par quelque rapides. Je voudrais remercier mon corps, ma téte, qui tous deux
ont enfanté durant cette période, dans la souffrance de la transformation, pour s’offrir une
longue convalescence faite de patience devant la souffrance, d’endurance, de laisser vivre,
et de sens. Cette transformation a été portée par mes plus proches, mon mari Slim et mes
enfants, Bilal, Asya et Tayeb (le bien nommé doux et bon), des parties de moi, sans qui la vie
n’aurait plus de soleil. Dire la chronicité devient banal, la voir aussi... Jusqu’a ce qu’elle soit
vécue de maniere intime, dans la crudité du quotidien, source de mauvaise humeur, fatigue
et conflits, et d’endurance, de ténacité et de dépassement de soi : jaimerai témoigner a mes
freres et sceurs, malades chroniques, mon amour et mon respect.

Cette formation m’a accomplie sur le plan professionnel, en me révélant a moi et en me
poussant a assumer, perfectionner et professionnaliser mes envies : la formation d’adultes
(supervision des médecins internes, et éducation des patients), I'élaboration de projets de
formation, le travail avec des professionnels variés et hors des sentiers battus des soins
traditionnels, la prise en charge des patients chroniques. Durant ce parcourt, jai bénéficié
du soutien sans faille de deux « role models » indispensables a mon évolution : Noélle Junod
Perron et Melissa Dominicé Dao, a qui je témoigne ma profonde gratitude et mon amitié. J'ai
également bénéficié du soutien du Prof. Jean-Michel Gaspoz, qui m’a toujours encouragée a
poursuivre mes projets, bien gu’ils aient été souvent balbutiants. Je remercie également le
Prof. Alain Golay, qui m’observe évoluer depuis des années, avec bienveillance. Apres
guelgues années d’expérience en milieu professionnel, il est rare d’étre étonné par quelque
chose de radicalement nouveau. J'ai été impressionnée, émerveillée, et tres respectueuse
du travail formidable que fournit I'équipe formatrice du difep : Aline Lasserre Moutet,
Monique Chambouleyron, Laurence Lataillade, Grégoire Lagger, aidés par Teresa Tirler, et
tous les autres intervenants qui ont apporté leur pierre sur ce long chemin, qu’ils en soient
tous remerciés. Je profite de ces quelques lignes pour témoigner de I'excellence du coaching
dont j'ai pu bénéficier: Aline Lasserre Moutet, psychologue, pédagogue, chargée de
formation, a su me guider durant ces trois années: elle a été pour moi une lumiere
aveuglante tant elle brille par son expertise en la matiere, sa précision et son
professionnalisme. J’ai pu en tout temps regarder vers cette lumiere, qui m’a réchauffée et
m’a montré le chemin vers une destination qui tantét m’a parue proche, et tantét lointaine.
Ella a réussi a m’accompagner au port d’attache, le premier ancrage avant le départ vers
d’autres océans. Merci a toi, Aline.



Financement

Depuis septembre 2011, le service de médecine de premier recours (SMPR, DMCPRU/HUG)
subventionne ma formation en éducation thérapeutique en vue de I'obtention du Diplome
de formation continue en éducation thérapeutique du patient (DIFEP), prodiguée par le
Service d’enseignement thérapeutique pour maladies chroniques (SETMC, Faculté de
médecine, UniGe). Le SETMC est un centre collaborateur de 'OMS et dans ce domaine,
I’enseignement qui y est prodigué est reconnu comme étant «I’Ecole de Genéve ». Le projet
développé ci-apres s’inscrit dans le cadre de cette formation, et fait ceuvre de travail de
mémoire pour I'obtention du dipldme. La formation a été financée par le service, et le temps
d’absence a été restitué en compensation par des jours de vacances ou de récupération de
garde.



Résumé

Contexte :

Le service de médecine de premier recours des HUG (smpr) est un service de consultation de médecine
générale ambulatoire qui accueille de nombreux patients chroniques. Le service s’est engagé dans un projet
d’amélioration de la prise en charge de ses patients diabétiques, archétype de la maladie chronique. Le smpr
forme des médecins généralistes (médecins internes). La consultation du médecin généraliste se préte
naturellement a la mise en ceuvre d’une posture éducative, qui donne le cadre a la prise en charge du patient
chronique. La formation pré-graduée des médecins étant axée sur les conditions pathologiques, et ne
comportant pas de cours spécifique sur la chronicité, la formation post-graduée des médecins de premier
recours (internistes/généralistes) constitue un lieu privilégié d’enseignement de cette prise en charge. Celle-ci
comprend une approche interdisciplinaire, centrée sur le patient, qui est considéré comme un partenaire actif,
gestionnaire de sa santé et créateur de sa vie.

Objectifs :

Evaluer les difficultés rencontrées par les médecins internes du smpr dans la prise en charge et le suivi des
patients chroniques, évaluer leurs besoins, et proposer un dispositif de formation a I’éducation thérapeutique
(ETP) innovant.

Méthode :

Des entretiens structurés (guide d’entretien) individuels avec 5 médecins ont été menés, et enregistrés puis
transcrits. L’analyse des entretiens a révélé 3 themes en lien avec les difficultés ressenties: 1) facteurs patients,
2) facteurs soignants, 3) facteurs structurels, et un theme en lien avec I'ETP. L’analyse de la problématique a
permis d’établir les besoins des médecins internes.

Résultats :

Un besoin d’ordre structurel (non-éducatif) a été mis en évidence, et sera traité dans un travail séparé. Le
besoin de formation est celui d’apprendre a s’adapter aux spécificités des besoins d’un patient chronique. Face
aux difficultés rencontrées par les internes, il apparait que des compétences spécifiques pour les soins aux
patients chroniques soient nécessaires, se référant au domaine de la pédagogie et s’inspirant de modeéles
psycho-sociaux.

Hypothese :

L’acquisition de ces compétences passe par une acceptation de la complexité, et par une conception humaniste
de la relation de soin. Le concept d’éducation thérapeutique (ETP) nous propose de revisiter la relation
soignant-soigné, en placant le patient au centre et en basant les activités (médicales ou de soins) sur ses
besoins, pour I'aider a acquérir des compétences d’auto-soins et d’adaptation. Identifier ensemble les besoins
de santé, élaborer ensemble un projet de soin, évaluer ensemble les succes et les difficultés: voila les
ingrédients de la relation en éducation thérapeutique, qui pourrait transformer la pratique de la médecine
générale ambulatoire dans le suivi des patients chroniques.

Proposition :

Le projet pédagogique présenté dans ce travail propose 7 modules sous forme d’ateliers délivrés dans le cadre
de la formation que recoivent les internes du smpr les mercredis matin. Cette formation reprend les concepts
principaux de I’éducation thérapeutique, appliqués a des pathologies chroniques diverses. La construction de la
matinée de formation sera cohérente avec en premiére heure un colloque abordant une pathologie chronique
spécifique (I'insuffisance cardiaque, par exemple) par le spécialiste et le généraliste, puis les concepts de prise
en charge dans une posture éducative seront exercés dans la deuxiéme partie de la matinée.

Conclusion :

La formation en ETP telle qu’elle est proposée dans ce travail, est destinée aux médecins du smpr comme
réponse a des besoins qu’ils ont formulés, faisant suite a la constatation de difficultés qu’ils rencontrent dans la
prise en charge de leurs patients chroniques. L'évaluation de cette formation sera essentielle pour en connaitre
son utilité, et surtout, savoir si elle a répondu aux attentes émises par les médecins. De plus, I'évaluation de
I'impact que cette formation pourra avoir sur les pratiques médicales devra un jour étre faite, lorsqu’une volée
d’internes aura suivi I’'ensemble des modules.

Cette recherche ayant été réalisée a petite échelle, il s’agit de poursuivre le travail d’analyse des besoins par le
biais d’une recherche qualitative visant a explorer les difficultés rencontrées par des médecins généralistes
dans le suivi de leurs patients chroniques.



”Health systems need to respond better — and faster—
to the challenges of a changing world.

Primary health care can do that.”

The World Health Report
Primary Health Care: Now More Than Ever
WHO, 2008

“Trying harder will not work. Changing systems of care will.”

Crossing the Quality Chiasm
Institute of Medicine (IOM), USA, 2001
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Introduction

Médecine générale

Nous, médecins généralistes, médecins de premier recours, sommes en premiere ligne dans
la prise en charge des patients souffrant d’affections chroniques. La consultation de
médecine générale est par nature un lieu privilégié de rencontres a différents niveaux:
niveau des savoirs et de la technologie, niveau de la médecine de I'humain, niveau de
I'interface entre la société et le réle de « gatekeeping ». Elle sollicite tout le savoir a la pointe
de la science dans le domaine du diagnostic (nouvelles technologies p.ex.) et de la
thérapeutique (nouveautés médicamenteuses p.ex.) de la part du médecin qui va l'appliquer
a son patient. Sa pratique est celle de la médecine de I’humain: rencontre entre deux
univers psychologiques, culturels et sociaux distincts. La rencontre ne peut exister qu’a
travers la communication qui s’établit entre le soignant et son patient. Elle se fait en mots,
mais également dans une dimension non-verbale ou I'attention au langage du corps et a
I’'ambiance vaut autant de paroles. La pratique de la médecine générale est finalement une
place privilégiée pour I'accompagnement des patients dans leur maladie ou dans leur vie au
rythme de leurs besoins, le médecin généraliste ceuvrant comme référent bienveillant
disponible une fois par mois ou par décade.

Médecin de premier recours... médecin du « au secours ! »
La consultation de médecine générale est la premiére interface pour le patient lors de la

survenue d’un symptome. C'est le point de chute privilégié pour le patient qui se questionne
sur sa santé, en prévention ou lors d’une maladie aigue. Le médecin peut alors I'orienter
vers la pratiqgue d’un examen complémentaire ou vers d’autres soignants. Son role se
modifie quelque peu pour faire office de chef d’orchestre dirigeant harmonieusement les
différents partenaires impliqués dans le soin, dont le patient en premier lieu. C’'est le cas
lorsque lors d’un « check up » la prise de sang effectuée met en évidence une glycémie
élevée, posant le diagnostic d’'un diabéte a confirmer. Dans cette situation, le soignant fait
appel a ses connaissances biomédicales, doit faire preuve de réactivité et déployer des
compétences managériales.

Médecin de premier recours... médecin « au long cours »
Au cours du temps passé en relation avec son patient, le premier relais se transforme en lieu

privilégié de suivi et d’accompagnement. Le médecin de premier recours devient alors le
dépositaire d’une relation privilégiée qu’il tient par un bout a I'image d’une écharpe, et dont
I'autre bout est tenu par son patient. Cette écharpe va étre soumise a tensions et
tiraillements, tant6t en direction du patient, tantot dans celle du médecin. Dans la situation
du suivi d’un patient diabétique, le diagnostic sera expliqué, mais comment est-il compris et
intégré par le patient ? Les modifications de traitement et la prévention des complications
font-elles sens pour lui ? Le soin d’'une maladie chronique implique d’autant plus le patient
que celui-ci devient un partenaire prépondérant dans la réussite de ce soin,
« apparemment » prodigué par le médecin. Pour la prise en charge des maladies chroniques,
le soignant fera appel a un autre type de compétences et d’outils aidant a
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I’'accompagnement des patients sur le long cours. La pratique d’'une médecine centrée sur le
patient indispensable aux soins aigus prend ici tout son sens dans une approche globale
centrée sur la personne. Ainsi, des compétences spécifiques pour les soins aux patients
chroniques seront nécessaires, se référant au domaine de la pédagogie et s’inspirant de
modeles psycho-sociaux. Le nombre de malades chroniques allant croissant, le médecin
devra adapter son réle, voire acquérir de nouvelles compétences, telle que savoir travailler
en interdisciplinarité, par exemple. Devant la complexité des patients chroniques, quels
seront les adaptations que le médecin devra effectuer ? Quelles sont les difficultés qu’il peut
rencontrer dans le soin a ses patients, et quels besoins saura-t-il identifier pour améliorer la
qualité de sa prise en charge?

Apres avoir dressé un état de I'art sur la situation des maladies chroniques, ce mémoire va
s’intéresser aux besoins des médecins généralistes en formation, les médecins internes du
service de médecine de premier recours (DMCPRU/HUG) dans la prise en charge de leurs
patients chroniques. Dans la premiere partie de ce travail sera présentée I'analyse des
besoins mis en évidence suite a I'enregistrement d’entretiens avec des médecins internes
avancés de notre service. L'identification de leurs besoins va permettre la formulation
d’objectifs pédagogiques, en termes de compétences a acquérir pour améliorer le suivi des
patients chroniques en ambulatoire. Dans la deuxiéme partie sera discutée I’hypothese
gu’une prise en charge adéquate des patients chronique passe par un changement de
posture du soignant, qui acquiert des compétences et adopte un posture éducatives, lui
permettant de s’adapter plus facilement aux besoins spécifiques des patients souffrant
d’affections chroniques, et ainsi de pallier aux difficultés ressenties dans leur prise en
charge. Ainsi, la troisieme partie propose la maquette d’un projet pédagogique visant a
satisfaire les objectifs de formation en lien avec les besoins éducatifs des internes. La
guatrieme partie abordera I'évaluation, formative, pratiquée entre I'apprenant (médecin
interne) et son superviseur pour mesurer les progres effectués dans I'acquisition et la mise
en pratique des notions proposées dans la formation. Celle-ci étant a I’"heure actuelle au
stade de développement et d'implémentation, il ne sera pas possible de montrer des
résultats. La derniere partie va se consacrer a la conclusion et la mise en perspective de ce
travail, avec I’'émission de propositions/recommandations destinées au service de médecine
de premier recours.

1. Maladies chroniques
Définition
Une maladie chronique est définie par 'OMS comme un probléeme de santé qui requiert une
prise en charge sur une longue durée (années), et qui présente un certain nombre de
caractéristiques [1]:

e Son installation est insidieuse, et peut n’étre découverte qu’au bout de plusieurs

décennies. Elle est parfois incurable.
* La prévention de la maladie est possible, du fait de la longue durée d’installation.
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e La prise en charge nécessite une approche a long terme et systématique du
traitement.

e La maladie a un retentissement sur la vie quotidienne : limitation fonctionnelle,
limitation des activités et de la participation a la vie socioprofessionnelle;
dépendance vis-a-vis d’'un médicament, d’un régime, d’'une technologie médicale,
d’un appareillage ou d’'une assistance personnelle ; besoin de soins médicaux ou
paramédicaux réguliers, de soutien psychologique, d’éducation thérapeutique.

* La majeure partie de la prise en charge de la maladie est effectuée par le patient lui-
méme, d’ou I'importance de I'éducation thérapeutique du patient I'encourageant a
I’auto-prise en charge. Il s’agit d’aider le patient a augmenter ses connaissances et a
développer des compétences d’auto-soins, pour lui permettre d’améliorer sa qualité
de vie.

Epidémiologie

Les affections chroniques comprennent un certain nombre de maladies, dont les maladies
non-transmissibles (maladies cardio-vasculaires, les pathologies pulmonaires, p.ex.), les
maladies transmissibles persistantes (HIV/SIDA p.ex.), les affections psychiatriques de longue
durée, les handicaps physiques (cécité, amputation p.ex.). Au niveau mondial, ces affections
atteignent d’avantage de personnes que ne le font les maladies infectieuses, et sont
responsables de plus de 36 millions de décés dans le monde chaque année. Les maladies
cardiovasculaires sont responsables du plus grand nombre de décés, 17.3 millions de déces
par an, suivies des cancers (7,6 millions), des maladies respiratoires (4,2 millions) et du
diabéte (1,3 million) [2]. Le nombre de patients souffrant d’'une affection chronique est en
augmentation du fait du vieillissement de la population, et de la modification des habitudes
de vie (alimentation, sédentarité). Un certain nombre de facteurs de risque commun a de
nombreuses affections chroniques ont été mis en évidence: une hygiéne alimentaire
défectueuse avec un exces de consommation de produits hypercalorique, le manque
d’exercice physique et la consommation réguliere de tabac. De plus, il existe une relation
entre le niveau socio-économique et le risque de survenue d’avoir une maladie chronique.
En effet, la précarité sociale ne permet pas de faire des choix de santé et peut entrainer
I’apparition de pathologies chroniques, qui risquent de réduire les aptitudes physiques, et
ce faisant, installer une situation encore plus précaire [3]. D’un point de vue économique, le
nombre grandissant des personnes atteintes d’affections chronique est assimilé a un risque
pour I'’économie mondiale au méme titre qu’une crise économique, par exemple (voir figure
1: Paysage du risque global dans le monde: risque de pertes économiques) [4]. Au vu de
cette situation préoccupante, de nombreuses personnes tirent la sonnette d’alarme, et en
septembre 2011, s’est tenue pour la premiere fois, une réunion de haut niveau a New York
(Nations Unies), abordant le théme de la prévention et le controle des maladies non-
transmissibles (CNCDs), dans le cadre de la 66° session de I'assemblée générale de 'OMS.
Cette réunion a donné lieu a une déclaration politique demandant un engagement concret
des Etats membres dans la lutte contre cette épidémie (Global Monitoring Framework and a
Global Plan of Action) [5].
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Facteurs

de risque

Le développement d’'une maladie chronique est influencé par des déterminants agissant a

différents niveaux :

e Contexte socio-économique, culturel et environnemental (p.ex. le vieillissement, la

globalisation, I'urbanisation)

* Présence de facteurs de risque modifiables: alimentation hypercalorique, activité

physique, consommation de tabac.
* Présence de facteurs de risque non-modifiables : I'age, I'hérédité.

e Présence de facteurs de

« intermédiaires » : hypertension artérielle,

hyperglycémie, dyslipidémie, obésité.

Figure 0.1. Paysage du risque global dans le monde : risque de pertes économiques,

World Economic Forum, 2009
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Couit

La prise en charge des maladies chroniques colte cher : 50-80% du budget prévu pour les
dépenses de santé au niveau d’un pays est consacré aux soins des patients souffrant
d’affections chroniques. Le co(t est par ailleurs également physique, émotionnel (au niveau
de l'individu et de sa famille) et social (niveau professionnel, niveau macroéconomique).
Pour citer un exemple, le colt de la prise en charge d’un patient diabétique (consultations,
traitements, examens, etc) a été évalué et s’éléve a 3'500 CHF par an en Suisse, représentant
2.2% (0,75 milliard) du budget alloué aux dépenses de santé dans notre pays, et sont
similaires a ceux évalués dans d’autres pays européens [6-9].

La définition des maladies chroniques rappelée ici met en évidence la complexité de ces
affections, et laissent entrevoir les implications entrainées dans leur prise en charge: la
maniére d’organiser et de prodiguer les soins aux patients chroniques ne sera pas similaire a
ceux destinés aux patients qui requierent des soins aigus, leurs besoins étant différents.
Ainsi, une réflexion portée sur I'organisation des soins devient un argument garantissant des
soins de qualité, lorsqu’il s’agit de patients chroniques.

Organisation de la prise en charge

Complexité des soins
La prise en charge des patients chroniques demande une organisation complexe,

comprenant une capacité de suivi s’étalant sur une longue durée, une prise en charge
coordonnée de la part de nombreux soignants (multidisciplinarité, relation
interprofessionnelle) ainsi gu’un acceés ininterrompu a des médicaments et a un systéeme
d’information médicale (dossier informatisé, ou dossier partagé entre les différents soignant
en charge du patient). Il s’agit d’optimiser I'ensemble de la démarche pour favoriser
I'implication active du patient et son autonomisation [10].

Continuité des soins
«La continuité des soins, c’est la facon dont les soins sont vécus par un patient comme

cohérents et reliés dans le temps; cet aspect des soins est le résultat d'un bon transfert de
I'information, de bonnes relations interpersonnelles et d'une coordination des soins [11]. »
La continuité concerne trois aspects :

1. La continuité informationnelle : I'information sur les événements antérieurs est
utilisée pour prodiguer des soins adaptés aux circonstances actuelles du patient.

2. La continuité relationnelle : la relation continue entre le patient et le soignant offre
le support permettant de relier les soins dans le temps et d'assurer la transition entre
des événements.

3. La continuité d'approche : veille a ce que les soins regus de différents intervenants
soient reliés de facon cohérente.

Ce concept a été démontré efficace en médecine de premier recours et a contribué a

améliorer la qualité des soins ainsi que les outcomes médicaux, avec une diminution de la
morbidité, un meilleur acces aux soins, une réduction des ré-hospitalisations, une diminution
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du recours au spécialiste et aux services d’urgence, et une meilleure détection des
interactions médicamenteuses dans le traitement instauré [12].

Facteurs limitant une prise en charge optimale
Certains facteurs ayant trait a I'organisation des soins peuvent étre limitant pour délivrer des

soins optimaux aux patients chroniques: la non-organisation (planification) des soins, le
manque d’expérience et d’outils des soignants, des pratiques n’étant pas basées sur les
recommandations scientifiques en vigueur, un systeme n’incluant pas la prévention dans son
offre de prestations, défaut d’organisation des données (dans un dossier médical, partagé),
et de communication entre les soignants, non-implication des ressources communautaires
du patient.

Différents points de vue
La perspective de la prise en charge des affections chroniques est plurielle. Ainsi, la prise en

charge de cette problématique complexe sera tres différente selon le zoom « santé » avec
lequel on aborde la thématique : action au niveau des soins de santé primaire ou action au
niveau de la santé publique: selon I'on se place du point de vue de l'individu, des notions
telles que son histoire médicale, ses facteurs de risque, ses comportements de santé, ses
perceptions et attitudes seront autant d’éléments importants. L’attention est portée sur sa
liberté de faire des « bons choix de santé », et sur I'opportunité et la place de I'éducation
thérapeutique du patient. D’un point de vue plus large, un zoom arriere effectué sur les
dimensions sociale, culturelle et économique, met en évidence différentes forces qui
influencent les comportements de santé des individus : des conditions échappant a tout
contrdle de I'individu appellent a des solutions plus globales, impliquant les institutions et
les décisions politiques.

Besoins
Sur le plan d’une organisation de santé, ou d’un service de santé, I'on parle de « Health

system strengthening », « strengthening the Primary Health Care level (PHC level) », ou le
renforcement des soins de santé primaire dans le but de détecter de maniére systématique
au minimum 3 facteurs de risque majeurs pour le développement de maladies chroniques :
I’hypertension artérielle, le diabete et la consommation de tabac. Les recommandations
actuelles enjoignent les services de santé de premier recours a rendre accessible a leurs
patients des activités d’éducation et de promotion de la santé, et a encourager les soignants
d’inclure la promotion et la prévention dans leurs agenda de consultation. Le modéle de
prise en charge d’un soin aigu (réactif, efficace et de courte durée) n’est pas applicable a la
prise en charge de pathologies chroniques, et devra donc adopter une approche holistique
qui englobe les diverses dimensions de cette prise en charge. Ce changement de paradigme
doit s’effectuer a tous les 6 niveaux d’'un systeme de santé (World Health Organisation
building blocks of heath systems): prestation des services de santé; médicaments et
technologies, gouvernance des systémes de santé ; financement des systémes de santé;
personnel de santé ; systeme d’information sanitaire.

Une approche systémique qui s’intéresse a la complexité de la prise en charge chronique et
gui maintient néanmoins I'individu au centre du systeme comporte les avantages suivants :
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elle tient compte de la complexité et des interactions dynamiques entre les divers éléments
du systeme, percoit la santé avec différentes dimension et déterminants, identifie les
acteurs principaux (individus et institutions), et place le patient dans un contexte biologique,
matériel, social et psychologique. Un modele de ce type met en évidence que les
explications causales uniques s’avérent souvent erronées, et qu’il s’agit de comprendre les
différents facteurs qui peuvent influencer une situation donnée. Nos collégues lausannois de
I'Institut Universitaire de Médecine Sociale et Préventive (IUMSP) ont décrit un modele
global incluant les nombreux éléments constituants influencant la prise en charge des
maladies chroniques au niveau d’un systéme de santé (figure 0.2) [13, 14].
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Figure 0.2. : Source: Bovet, P., & Paccaud, F. (2012). Cardiovascular disease and the changing face of global
public health: a focus on low and middle income countries. Public Health Reviews, 33(2), 397-415.

2. Adaptation des systemes de santé

L'adaptation des systéemes de santé a la prise en charge adéquate des patients chroniques
est reconnue comme étant le défi majeur des systemes de santé du XXle siécle. Pour faire
face a ce défi, de nombreuses institutions telles que des centres de soins, des centres de
recherche, certaines institutions gouvernementales, ont tenté de répondre aux besoins
spécifiques des maladies chroniques, en proposant des programmes et en faisant évoluer
leur maniére de prendre en charge les patients chroniques [15]. Ces programmes visent en
tout premier lieu a identifier les patients atteints d’une affection chronique (diabétiques, par
exemple) et parmi eux, ceux qui sont le plus a risque de développer des complications,
permettant ainsi de concentrer les ressources sur un nombre restreint de patients (case
management) et favoriser une prise en charge interprofessionnelle coordonnée [16].
D’autres initiatives (programmes de gestion de la maladie, disease management programs)
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ont été développées et ont montré un impact certain sur la prise en charge des patients
diabétiques, notamment dans I'amélioration des résultats concernant les mesures de
processus (mesure de la TA, ou de I'HbAlc, p.ex.), et sur la satisfaction des soignants et des
patients participants a ces programmes. Elles n’ont toutefois montré que peu d’effet sur les
mesures de résultats (valeur de I’'HbAlc ou de la TA, p.ex.) [17] [18]. Par ailleurs, il a été
démontré qu’une prise en charge en équipe multidisciplinaire des patients diabétiques
permet d’améliorer les mesures de résultats (outome measures : réduction de I’'HbAlc de
0.37%), d’autant plus que cette équipe travaille de maniére coordonnée, avec une
transmission des informations concernant le patient entre les divers soignants [16] [19].

Modeles de prise en charge des maladies chroniques (MPCMC) (Chronic
Disease Management Models)

Chronic Care Model (CCM)
Un des modele les plus étudiés et le plus implémenté depuis sa parution il y a une quinzaine

d’années est le « Chronic Care Model (CCM)», ou « Modéle de prise en charge des maladies
chroniques (MPCMC)» [20]. Ce modele a pour objectif de mettre en lien des patients
informés et actifs dans la gestion de leur maladie, avec une équipe de soignants proactive et
multidisciplinaire.

Figure 0.3. The Chronic Care Model (CCM), Modéle de prise en charge des maladies
chroniques (MPCMC)
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Ce modele comporte 6 éléments :

1) 'organisation du systeme de santé (« organisation of health care »)
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Mettre en place une culture, une organisation et des mécanismes qui permettent de
dispenser des soins de haute qualité et de haute sécurité.

2) 'organisation des prestations de soins (« delivery system design »)
S'assurer que les soins et le soutien a la prise en charge autonome seront prodigués de fagon
efficace et efficiente.

3) le soutien a la prise de décision (« decision support »)
Promouvoir les prestations de soins qui s’appuient sur des données scientifiques et qui
tiennent compte des préférences des patients.

4) le systeme de renseignements cliniques (« clinical information system »)
Organiser les données sur la population et sur les patients afin de favoriser |'efficacité et
I'efficience des soins (dossier partagé, dossier informatisé).

5) le soutien a la prise en charge autonome (« self-management support »)

Préparer les patients a prendre des décisions éclairées par rapport a leur santé et aux soins
qui leur sont prodigués, et a étre en capacité de mettre en ceuvre des comportements de
santé dans leur vie quotidienne.

6) les ressources communautaires (« community resources and policies »)
Mobiliser les ressources dans la collectivité pour répondre aux besoins des patients.

L'implantation d’'une combinaison des éléments (2 voire 3 éléments) de ce modéle
conceptuel a été démontrée comme étant efficace dans I'amélioration de la qualité des
soins prodigués aux patients atteints de maladie chronique (diabete et asthme
essentiellement) et une meilleure utilisation des ressources [15, 19, 21]. En Suisse, nous
assistons également au développement d’initiatives visant I'amélioration de la prise en
charge des maladies chroniques dans des structures de médecine de premier recours, se
basant sur le MPCMC [22, 23].

ICCC - The Innovative Care for Chronic Conditions Framework, WHO, 2002
En 2002, 'OMS a adapté le CCM dans le but de mettre I'accent sur I'aspect des politiques et

organisations de la santé, ainsi que sur les ressources communautaires. Les initiatives
d’amélioration peuvent avoir lieu a un niveau micro (individu, famille), méso (organisation
de soins, communauté) ou macro (gouvernance) de ce modele. Il a été révisé en 2003 pour y
inclure les aspects de compétence culturelle, satisfaction du patient, coordination des soins,
et gestion de cas (case management).

19



Figure 0.4. The Innovative Care for Chronic Conditions Framework
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La pyramide de Kaiser Permanente

Le réseau Kaiser Permanente (Californie, USA) est un réseau de soins intégrés se basant sur
un modele d’organisation médicale a 3 niveaux, mettant en place une série de stratégies
différentes selon le niveau organisationnel. Il se réfere au concept du patient qui est le
premier pourvoyeur de soins, et qui dans 80% des cas, diagnostique et traite ses symptomes
lui-méme, sans solliciter le systétme de soins, ou uniquement pour son suivi habituel (1%
niveau). Le deuxiéme niveau implique le patient nécessitant un suivi médical plus important
dans un systeme de gestion clinique (itinéraires cliniques, protocoles), et le dernier niveau
est celui du « case management », ou de la prise en charge individualisée, intensive [24].

Miveau 3

Prise en charge intensive

Mise en Jeu des ressources disponibles (Kalser et communauté)
pour optimaliser la coordination des soins
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en charge
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Management
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Figure 0.5. Le triangle de Kaiser Permanente
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The NHS and Social Care Long Term Conditions Model
Ce modeéle adapté du CCM et de la pyramide de KP (Royaume Uni, NHS) identifie 3 niveaux

d’action : 1) des interventions visant I'auto-prise en charge des patients, 2) la gestion des
maladies (disease management) en utilisant les recommandations et les protocoles a
disposition, et 3) la gestion des cas (case management), ol des soignants (infirmieres pour la
plupart) prennent la responsabilité du suivi individualisé d’'un patient complexe, dans un
systéme de soins intégrés [25].

Figure 0.6. The NHS and Social Care Long Term Conditions Model

Infrastructure Delivery System Better outcomes
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Ces divers modeles offrent un cadre conceptuel a la prise en charge des patients
chroniques. De maniére plus pragmatique, 10 recommandations ont été émises pour le
développement d’initiatives visant I'amélioration de la qualité des soins pour les patients
chroniques, sous la forme des caractéristiques que doit avoir un systeme de santé
performant dans ce domaine [26]:

1) Mettre en place une couverture assécurologique universelle

2) Assurer la gratuité au point d’utilisation des soins

3) Mettre I'accent sur la prévention des maladies

4) Aider les patients a s’engager d’avantage dans la prise en charge de leur santé, avec I'aide
de leurs soignants et leurs proches

5) Donner la priorité aux soins de santé primaire

6) Stratifier les patients chroniques en fonction de leur risque, et adapter les stratégies de
prise en charge

7) Intégrer les soins de santé (primaires et spécialisés)

8) Exploiter les technologies d’information pour améliorer la prise en charge des patients
chroniques

9) Coordonner les soins prodigués

10) Mettre en lien les points 1 a 9 pour mettre en place une stratégie globale d’action

21



3. Médecine interne générale

Médecine de premier recours
La médecine interne générale tient une place privilégiée dans la prise en charge des patients

chroniques. Elle a la responsabilité de prodiguer les soins de premier recours (médecine de
premier recours). En 2008, 'OMS a réitéré I'importance des soins de santé primaire dans son
rapport « Primary health care, now more thane ever » [12]. La WONCA, |'organisation
mondiale des médecins généralistes rappelle les 11 caractéristiques de cette discipline, et les
compétences essentielles que doit avoir un médecin généraliste, médecin de famille ou
médecin de premier recours (MPR) pour pouvoir assumer son réle de premier relais de la
santé dans la communauté dans laquelle il pratique. Il est un acteur incontournable du
systeme de santé suisse, car « c’est celui qui peut donner une réponse pour 90 % des
patients, dans 90 % des situations et dans 90 % du temps ». Pour le reste, il fait recours a ses
confreres spécialistes et autres professionnels de la santé. Ses caractéristiques sont les
suivantes [27]:

1) Il est habituellement le premier point de contact médical au sein du systéeme de santé,
fournissant un accés libre et illimité a ses utilisateurs, traitant tous les problémes de santé
indépendamment de l'age, du sexe ou de toute autre caractéristique de la personne
concernée.

2) Il fait une utilisation efficace des ressources en soins de santé grace a la coordination des
soins, la collaboration interprofessionnelle, et par la gestion de l'interface avec d'autres
spécialités, assumant un role de plaidoyer pour le patient en cas de besoin.
3) Il développe une approche centrée sur la personne, orientée vers l'individu, sa famille et
sa communauté.

4) Sa pratique est caractérisée par un processus de consultation unique, qui établit une
relation dans le temps, grace a une communication efficace entre le médecin et le patient.
5) Il est responsable de la fourniture de continuité longitudinale des soins, tel que déterminé
par les besoins du patient.

6) Il dispose d'un processus établi de prise de décision clinique, déterminé par la prévalence
et I'incidence de la maladie dans la communauté.

7) Il gére simultanément les probléemes de santé aigus et chroniques des patients individuels.
8) Il gére une maladie a un stade précoce de son développement et dans toutes ses
présentations, y compris celles pouvant nécessiter une intervention urgente.
9) Il contribue a promouvoir la santé et le bien-étre par des interventions appropriées et
efficaces.

10) Il a une responsabilité particuliere pour la santé de la communauté.
11) Il traite des problémes de santé dans leurs dimensions physiques, psychologiques,
sociales, culturelles et existentielles.

De part sa spécificité et ses compétences, le médecin de premier recours a un réle important
dans le soin aux patients chroniques [28]: il est expert (prise en charge de la pathologie
présentée par le patient), relais (adresse le patient a un confrére spécialiste s’il le juge
nécessaire et utile), gestionnaire (doit coordonner les activités des autres professionnels de
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la santé dont pourrait bénéficier son patient : infirmieres, physio...), accompagnant dans la
durée (chronicité des pathologies). Ainsi, il doit avoir les compétences spécifiques lui
permettant d’assumer ces différents roles.

En Suisse, de nombreux patients chroniques sont suivis en médecine de premier recours, et
sont relativement satisfaits des soins qu’ils regoivent [29]. Par ailleurs, il a été démontré que
I'utilisation des spécialistes par les patients dgés chroniques entrainait une augmentation de
la morbidité, comparativement a I'utilisation des MPR en premier lieu [30]. Devant
I’'accumulation des données en faveur de la valeur et de l'utilité des médecins généralistes,
force est de constater que le systéeme de santé suisse et les soins de médecine de premier
recours ne satisfont pas aux exigences du suivi des patients souffrant d’affections
chroniques. Il apparait différentes difficultés a de multiples niveaux, qu’il s’agit d’affronter et
de dépasser [31, 32]. Le systeme actuel est basé sur le role prépondérant de guérisseur du
MPR, a qui il est demandé: « find it & fix it ! ». Cette acception ne tient pas compte de la
complexité des pathologies chroniques et de leur prise en charge, et de la complexité des
roles du médecin de premier recours. L'utilisation d’une approche linéaire est utile lors de
I'apprentissage (pédagogie) ou lors de la résolution de problemes simples. Le Professeur
Hans Stalder, ancien chef de service de la policlinique de médecine des HUG (actuellement
renommée « service de médecine de premier recours ») nous rappelle que la prise en charge
d’un patient chronique (patient complexe), et I'interface avec un soignant (qui est lui aussi
un systéme complexe) ne peut étre appréhendé par une pensée linéaire, et fera appel a une
réflexion sur la complexité [33]. Celle-ci a été pensée par Edgar Morin, sociologue, cité ci-
apres: «...il n'y a pas de recette simple de la complexité... Le probléme de la complexité n’est
pas de formuler des programmes que les esprits peuvent mettre dans leur ordinateur
mental ; la complexité appelle la stratégie. Il n'y a que la stratégie pour s’avancer dans
I'incertain et I'aléatoire... La stratégie est I'art d’utiliser les informations qui surviennent dans
I'action, de les intégrer, de formuler soudain des schémas d’action et d’étre apte de
rassembler le maximum de certitudes pour affronter I'incertain...» [34]. La complexité de la
prise en charge des patients chroniques comprend — en tous cas — deux niveaux : le premier
est organisationnel et structurel (nombreux éléments de suivis médicaux, soins
interprofessionnels, polymédication ...) et le deuxiéme a trait a la complexité du patient lui-
méme, chroniquement patient. Une stratégie visant a aborder la complexité de la prise en
charge des patients chroniques doit repenser ces deux niveaux. Elle questionne le réle du
médecin de premier recours et la place qu’il a dans la mise en ceuvre de cette stratégie.

Evolution des réles du médecin de premier recours
Partant des réles attendus d’un médecin de premier recours décrit ci-dessus, le suivi de

patients chroniques va demander I'adaptation de ces réles, en transformant le MPR
« gatekeeper » en « five star doctor », qui devra inclure dans sa pratique les notions de
continuité des soins et de complexité des soins [35, 36]. Ce médecin cing étoiles devra avoir
les qualités suivantes : prestataire de soins (role habituel familier), capacités a prendre des
décisions (partagées), communicateur (avec le patient et son équipe), manager (de la santé
du patient et de son équipe) et leader communautaire (utilisant I’entourage
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socioprofessionnel comme ressource dans la prise en charge). Son role de gestionnaire de la
santé de son patient et du systeme est schématisé dans la figure 7: d’une pratique
individuelle en cabinet, il évolue vers la gestion du patient en groupe interdisciplinaire,
favorisant les échanges de points de vue, et le partage des responsabilités. Cette pratique
implique la valorisation du r6le de l'infirmiére, la considération pragmatique du travail dans
un lieu géographique commun (locaux partagés), et I'utilisation de documents partagés
(dossier patient partagé entre les différents soignants en charge du patient). Il a également
un réle pro-actif dans la prévention, et dans la gestion de la réduction de risques a tous les
niveaux de prise en charge (prévention primaire, secondaire ou tertiaire). Le soin qu’il
prodigue a ses patients sera ainsi individualisé, respectueux des besoins, choix et
préférences de ses patients. |l aide le patient a étre un partenaire actif, capable de participer
a une décision partagée, et de fixer des objectifs de soins et des objectifs d’acquisition de
compétences, favorisant son autonomisation, avec le soutien garanti et sans concession de
la part de ses soignants, et ce dans la durée.

Evoluer parmi ces différents roles n’est certes pas aisé, d’autant plus qu’il est difficile de
savoir a quel moment du suivi porter telle casquette, et a quel autre moment porter telle
autre casquette. La stratégie proposée dans ce mémoire prétend rendre les choses plus
simples, en respectant la complexité: il s’agit d’évoluer au gré du patient, a son rythme et en
fonction de ses besoins. Une fois les parametres de suivi biomédical établis, le MPR assume
le fait que son patient est le premier prestataire de soins, et il décide de I'aider a favoriser
son autonomisation, en l'aidant a acquérir des compétences d’auto-soins. La stratégie
repose sur 4 étapes, comportant 1) I'analyse de la situation, avec identification d’une
situation problématique, 2) la clarification des besoins d’apprentissages du patient, 3) la
formation du patient pour répondre aux besoins identifiés, et 4) I’évaluation, pour faire le
bilan de ce qui a été réalisé (notions développées dans la partie 2 de ce travail).

C'est un changement de paradigme qui s’opére entre un médecin centré sur la maladie,
vers un médecin centré sur la personne.
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Figure 0.7. L’équipe des soins primaries
Source: World Health Report 2008: Primary Health Care Now More than Ever, WHO

Primary care as a hub of coordination; networking within the community served and with
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4. Prise en charge des patients chroniques par le service de médecine
de premier recours (smpr, DMCPRU, HUG)

Le service de médecine de premier recours est un grand service des Hopitaux Universitaires
de Genéve, au sein du département de médecine communautaire, de premier recours, et
des urgences, assurant les soins de premiers recours par des médecins internistes ou
généralistes, a des communautés variées de la population genevoise. |l consiste en un
service de consultation en médecine générale accessible a I'ensemble de la population pour
un suivi de santé. Par ailleurs, il est mandaté pour délivrer des soins de premiers recours
ambulatoires aux patients migrants requérants d’asile (Programme Santé Migrants, PSM),
aux patients précaires et migrants sans papiers (Consultation ambulatoire mobile de soins
communautaires, CAMSCQO), aux personnes d’ages gériatrique (Unité de gériatrie
communautaire, UGC), aux personnes incarcérées dans les divers lieux de détention du
canton de Genéve, aux adolescents, pour ne citer que quelques activités spécifiques (voir
annexe). Le smpr a essentiellement 4 missions, telles que décrites sur son site web [37] : 1)
Assurer la prise en charge ambulatoire de patients adultes relevant de la médecine de
premier recours, 2) Former les médecins de premier recours du futur selon une palette
d’activité et un catalogue d’objectifs correspondant a I’évolution de cette discipline, c'est-a-
dire un travail multidisciplinaire, partagé, et en réseau, 3) Délivrer I'enseignement de la
médecine de premier recours aux étudiants de la faculté de médecine (AMC), 4) Participer a
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la recherche et au développement. Les médecins internes en formation post-graduée dans
notre service (spécialisation en médecine interne générale) suivent dans leur consultation un
nombre important de patients chroniques, dont ils ont la charge durant une année. Dans
leur apprentissage de la pratique ambulatoire (ils n’ont pour la plupart qu’une expérience
hospitaliére préalable), quelles difficultés rencontrent-ils ? Quels besoins ont-ils dans le suivi
des patients chroniques ? Des mesures facilitant la gestion des patients chroniques (chronic
illness management) leur seraient-elles utiles, a 'image de ce qui est fait ailleurs (Integrating
Systematic Chronic Care for Diabetes into an Academic General Internal Medicine Resident-
Faculty Practice, California, USA) [38]? L’enseignement qu’ils ont recu dans les facultés de
médecine est-il suffisant pour leur faire acquérir les compétences de gestion de ces patients
complexes ?

Ces questions sont a 'origine du travail présenté dans ce mémoire.

5. Parenthese personnelle

Dans cet espace d’écriture va étre utilisé le pronom personnel, pour relater brievement mon
parcours professionnel, et ce qui m’a amenée a ce questionnement. En tant qu’auteure de
ce mémoire, et par la-méme observateur (position de chercheur) je m’identifie néanmoins
aux sujets de la recherche que sont d’une par les médecins internes, et d’autre part les
difficultés qu’ils rencontrent dans le suivi des maladies chroniques. Aprés avoir obtenu mon
diplome de médecine en 1998 a Geneve, et deux années de pratique variées dans des
hopitaux périphériques (gynécologie-obstétrique en Valais, Médecine interne et Chirurgie
générale dans le canton de Neuchatel), j’ai « fais mes gammes » en médecine interne dans le
service de médecine 1, sous I'égide du Professeur Alain Junod. Lors d’une rotation proposée
dans le service de médecine ambulatoire (la policlinique de médecine, Prof. H.Stalder), j'ai
découvert un mode de pratiquer la médecine jusqu’a lors inconnu pour moi. Aprées avoir
suivi des patients sur le mode ambulatoire, quasiment dans leur contexte de vie habituel, il
m’a été dés lors impossible de revenir en milieu hospitalier et de prendre en charge les
patients durant une fenétre exceptionnelle de leur vie: leur période d’hospitalisation. Je
ressentais un malaise qui venait interférer avec mon travail avec les patients. Les bonnes
évaluations que me faisaient mes superviseurs au sujet de mes compétences diagnostiques,
thérapeutiques et relationnelles ne suffisaient pas a effacer ce sentiment: malgré mes
efforts pour faire « tout comme il faut », tel patient souffrant d’'une douleur chronique
n’était pas satisfait de ses soins, et la famille de tel autre patient s’était fachée contre moi
lorsque je leur ai annoncé que leur parent souffrant d’'une leucémie allait étre transféré dans
une autre clinique « pour la suite des soins », puisque la maladie ne pouvant étre traitée, il
n’y avait plus de raison de le garder en milieu de soins aigus. J’ai commencé a réaliser que
dans I'excellence de la formation médicale recue, n’étaient pas compris les aspects de
communication avec le patient. De plus, I'enseignement délivré était divisé par pathologies
des grands systémes (cardio-vasculaire, pulmonaire, etc), et ne proposait pas une approche
centrée sur le patient [39]. En arrivant en policlinique de médecine comme médecin interne
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(médecin assistant a I'époque) en 2002, j'ai pu bénéficier d’une formation post-graduée
dans ces aspects au contact de chefs de clinique exceptionnels : parmi d’autres collegues, la
Dre Johanna Sommer était un exemple de savoir-faire et de savoir-étre, tant dans le
domaine de la prise en charge médicale, que dans le domaine de la relation médecin-
malade. J’ai pu pratiquer les techniques de communication et I'approche centrée sur le
patient grace a I'enseignement de la Dre Noélle Junod qui m’a supervisée lorsque j'étais
interne. En 2007, devenue cheffe de clinique, jai bénéficié de la formation pour les
superviseurs qu’elle avait initiée. Tout au long de mon parcours, jai été inspirée par des
collégues qui sont autant d’exemples dans la pratique médicale ambulatoire et la relation au
patient, que dans le domaine de la supervision de collegues juniors. Ainsi, la Dre Melissa
Dominicé Dao a influencé ma pratique avec la sensibilisation aux aspects transculturels
gu’impligue notre exercice de la médecine dans un service tel que le notre, dans lequel
consultent un nombre important de patients migrants. Un autre élément formateur a été
essentiel dans mon parcours : I’heure d’ « éducation thérapeutique » (je ne me souviens pas
comment était nommé ce colloque a I'époque) dispensé par le Dr Alain Golay, du service
d’éducation thérapeutique pour maladies chroniques, dans le local de soins des infirmieres
de notre service, en compagnie de Carla Gabbi (infirmiére, spécialisée dans le suivi des
patients chroniques ambulatoires), tous les mardis de 11h a 12h. Nous, médecins internes,
arrivions avec les épais dossiers médicaux de nos patients diabétiques, et attendions comme
le sauveur, la décision d’Alain sur le devenir thérapeutique de notre patient. Des phrases
devenues mythiques depuis entre nous telles que « rouler avec la résistance du patient » ou
« faites-le avec des louches d’empathie » sont restées dans nos mémoires. Tous ces
éléments ont nourrit ma préoccupation d’étre au plus proche du patient, de ces
compétences, de ses possibilités et de ses choix.

J’ai été la derniere volée d’étudiants de médecine a assister a I'enseignement dit
« traditionnel ». La réforme des études a introduit I'apprentissage par problémes, avec une
approche d’avantage centrée sur le patient... et sur I'apprenant. Nous voyons arriver en
stage de médecine communautaire ces étudiants, qui sont bien différents de nous a
I'époque, a leur stade d’apprentissage. Malgré cette évolution, mon questionnement
persiste : que faisons-nous avec le patient, et que pouvons-nous faire ?
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« Toute notre connaissance découle de notre sensibilité. »

Léonard de Vinci, 1452-1519
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1. Problématique éducative :
Médecins internes du smpr: quelles difficultés, quels besoins?

Cette premiere partie va aborder la problématique éducative : il s’agit d’une recherche de
type qualitatif, centrée sur les besoins des médecins internes de notre service, en matiere de
suivi des patients chroniques. Premiérement, une description détaillée du service de
médecine de premier recours sera faite, afin de préciser le contexte de la recherche. Ensuite,
les difficultés ressenties par les médecins internes seront explorées lors d’entretiens réalisés
dans le service avec certains d’entre eux. Finalement, I'analyse de ces entretiens permettra
d’établir des besoins éducatifs auxquels il sera tenté de répondre dans les parties 2 et 3 de
ce mémoire.

1.1. Identification de la situation problématique

Pertinence de la recherche
Le service de médecine de premier recours (smpr) est un lieu privilégié de prise en charge et

suivi ambulatoire des patients vivant avec une maladie chronique. Les médecins internes
sont de passage dans ce service pour une durée de 2 ans afin d’acquérir I'expérience
nécessaire a parfaire leur spécialisation, en vue de I'obtention du titre FMH de spécialiste en
médecine interne générale. Quotidiennement, ils suivent des patients chroniques, qu’ils
revoient a leur consultation de maniere mensuelle en général, ou plus rapprochée/éloignée
selon les demandes et besoins de chacun.

L'intégration des aspects d’ETP dans leur pratique n’est pas enseignée de maniére formelle
aux médecins lors de leur formation pré ou post-graduée. lls peuvent en éprouver le besoin
lorsqu’ils suivent au long cours (généralement 1-2 ans) des patients présentant des
affections chroniques, et découvrent ainsi leur rbéle pédagogique, sans en avoir les
connaissances/compétences. Ainsi, ils se retrouvent devant la situation de devoir assumer
les trois roles suivants: 1) prestataire de soins 2) enseignant (transmission d’information) 2)
éducateur, avec accompagnement du patient a la prise en charge de sa maladie chronique.
Ces rbles font partie intégrante de la pratique de médecine générale, et sont intégrés en
cours de formation, avec I'aide d’un chef de clinique superviseur qui fait office de guide dans
I’exercice de cette nouvelle pratique.

En tant que superviseur, il n’est pas rare d’étre confronté a la difficulté qu’ont ces médecins
dans la prise en charge des patients chroniques. Le suivi d’'un patient chronique étant
complexe, a quel niveau se situe cette/ces difficulté/s ? Quels sont les éléments du suivi qui
posent le plus de problémes ? Quels sont les besoins de ces médecins internes en formation,
ces médecins de premier recours (abrégé MPR dans la suite du texte ainsi que dans les
entretiens) exercant au smpr ? Une meilleure connaissance des principes et pratiques de
I’éducation thérapeutique du patient pourrait-elle apporter une aide dans la prise en charge
des patients chroniques par les médecins internes du service de médecine de premier
recours ? L’identification de leurs besoins permettrait d’'une part de les reconnaitre
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(verbalisation) et d’autre part d’y répondre sous une forme ou une autre, dans notre
institution a vocation formative.

Des entretiens ont été réalisés au sein du smpr aupres de 5 médecins internes (MPR)
pratiquant dans notre service, avec pour objectif d’explorer les difficultés rencontrées dans
la prise en charge de leurs patients chroniques, ainsi que les besoins que ceux-ci auraient
pour pallier a ces difficultés. Les 5 entretiens ont été lus de maniére itérative, avec reléve
des constats individuels, regroupés par thémes. De ces constats ont été tirées des
déductions, aidant a la formulation de la problématique. Une fois la problématique
clairement établie, des besoins (éducatifs ou non) ont pu étre identifiés. De ces besoins va étre
déclinée une proposition de « projet éducatif » permettant de pallier aux difficultés identifiées.

Description du public cible : les médecins internes du smpr
Le public est celui des médecins internes en formation dans le service de médecine de

premier recours, en rotation de 2 ans dans notre service pour apprendre I'exercice de la
médecine ambulatoire, impliquant la gestion des consultations en un temps défini (30 voire
45 minutes), et I'apprentissage de la conduite d’une consultation notamment. Suite a
I'obtention de leur diplome de médecine, ces médecins ont pratiqué essentiellement dans
des services hospitaliers, et sont a ce stade familiers avec les diagnostics médicaux et les
traitements, avec la réflexion médicale a tenir devant des symptomes et signes (diagnostic
différentiel a établir), et devant la structure d’un entretien médical avec un examen clinique
(grille de questions a poser au patient : anamnése et status structuré).

1.2. Opportunité de la recherche : contexte favorable a la recherche

Orientation de l'institution
La culture du SMPR permet de penser que le service est « mature » pour accueillir une

réflexion sur les difficultés de prise en charge des patients chroniques, et le développement
vers |'exercice de I'ETP dans les pratiques de tous les soignants prenant en charge des
patients chroniques.

Le projet Diabéte-SMPR (projet de service visant I'amélioration de la qualité de la prise en
charge ambulatoire des patients diabétiques du smpr) pourrait faire office de plateforme de
base dans laquelle s’intégrerait le développement de cet autre projet.

Par ailleurs, au niveau institutionnel, la direction des HUG a intégré dans ses orientations
stratégiques 2010-2015 une réflexion sur I'amélioration de la prise en charge des maladies
chroniques au sein des HUG.

Enjeux institutionnels
Au niveau institutionnel, nous bénéficions de I'existence d’un service expert dans la prise en

charge des patients chroniques, le Service d’Enseignement thérapeutique pour Maladies
Chroniques (SETMC), et I'un des enjeux est de valoriser ce service, centre collaborateur de
I’'OMS, reconnu de maniére internationale dans son expertise dans la prise en charge des
maladies chroniques, ainsi que dans I’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques. Il existe également des enjeux cantonaux : de nombreuses initiatives au niveau
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du canton de Genéve convergent vers un objectif identique, celui de I'amélioration des soins
prodigués aux patients chroniques, en visant une meilleure intégration des partenaires de
soins, et d’avantage de participation du patient (PRISM, Réseau Delta, Itinéraire Clinique
pour le patient diabétique). Au niveau national et international, il est a noter une prise de
conscience globale de Iimpact des maladies chroniques (épidémiologie, société,
complications, etc), avec ce theme abordé dans de nombreuses conférences internationales
(Assemblée mondiale de la santé - OMS New York 2011, Geneva Health Forum — SMIH/HUG
18-20 avril 2012, ...).

Identification des contraintes & ressources (analyse SWOT)

Forces/Ressources :
* Contexte du SMPR:

- Le smpr est un lieu de consultation ambulatoire, dédié a la pratique de la médecine
générale.

- Les médecins internes bénéficient d’un encadrement et d’une supervision par leurs
chefs de clinique de maniére individuelle (1h/sem).

- Un temps d’enseignement est programmé pour les internes ou toute autre personne
intéressée lors des colloques de formation post-graduée (temps de formation dédié
tous les mercredis de 8h a 12h + 1h le mardi matin a 8h).

* Contexte de I’'enseignement au sein du smpr :

- Le smpr est un service dédié a I'enseignement de la pratique de la médecine
générale.

- Culture favorable : Enseignement de I'approche centrée sur le patient depuis une
dizaine d’années (précurseur, et référence aux HUG), avec lien fort dans ce domaine
avec la faculté de médecine.

- La culture du service favorise une approche centrée sur le patient et est propice a
I’enseignement de la communication médecin-patient.

- Un groupe de médecins cadres a été formé par une spécialiste pour délivrer
I’enseignement de la communication médecin-patient, sous forme d’une formation
structurée avec des séminaires a theme, impliquant un patient standardisé (acteur)
permettant aux médecins internes de s’exercer en temps réel.

- Enseignement de I'ETP délivré par le Prof. A.Golay dans le cadre d’un colloque sur
I’'ETMC 1x/mois, en collaboration avec la Dre A.Pechére

- Possibilités d’utiliser des plages d’enseignement/formation aux médecins
(essentiellement) (colloques du mercredi matin 8h-12h, toutes les semaines) pour
intégrer un nouvel enseignement

- Liens avec le SETMC & avec le service de diabétologie renforcés depuis 1 an dans le
cadre du projet « Diabete-SMPR », ainsi que dans la tenue annuel d’un colloque de
formation sur la prise en charge du diabéte en ambulatoire

* Mon mandat dans le cadre de ce projet de formation :
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En tant que cheffe de clinique du smpr, un de mes roles est d’encadrer, former et
superviser 2-3 médecins internes durant une année, me permettant d’avoir un
impact direct sur le fonctionnement et le contenu de la supervision aupres d’un
interne.

Ma participation au groupe enseignant la communication médecin-malade auprées
des internes (formation post-graduée) et auprés des étudiants en médecine
(séminaires en médecine communautaire), légitime ma préoccupation de voir des
internes capables de mener a bien une consultation médicale ambulatoire, sachant
prendre en charge des situations simples ou complexes comme celles des patients
chroniques, tant au niveau bio-médical (connaissance des pathologies a investiguer,
traiter), qu’au niveau de I'aspect de communication permettant de mener a bien une
consultation.

Un des réles des cadres du smpr est celui de participer a la formation structurée
délivrée au sein de notre service. Chaque cadre (médecin adjoint ou chef de clinique)
a un domaine de prédilection dans un aspect de la médecine générale (addiction,
gériatrie, etc) ou dans un des aspects de sa pratique (patients migrants, ou précaire,
etc). Mon orientation depuis 3 ans étant clairement vers la prise en charge des
patients chroniques a travers diverses initiatives mises en place (itinéraire clinique
pour nos patients diabétiques, dossier patient informatisé partagé entre les soignants
s’occupant d’'un méme patient diabétique, révision des stratégies de prise en charge
du patient diabétique en ambulatoire, mise en place d’une consultation de
diabétologie destinée a aider nos internes a la prise de décision thérapeutique,
renforcement des liens avec le service d’éducation thérapeutique pour familiariser le
smpr avec leur maniere de travailler, organisation de colloques de formation
structurés autour du theme de la prise en charge du patient diabétique en
ambulatoire, etc), je me propose de poursuivre cette réflexion/action en développant
la formation proposée en ajoutant les concepts d’éducation thérapeutique du
patient, en collaboration avec le SETMC.

Faiblesses :

L’enseignement d’'une nouvelle approche est chronophage.

Il existe déja de nombreuses heures de colloques de formation et d’enseignement
dans d’autres matieres, et I'ajout d’une nouvelle formation peut étre vécu comme
fastidieux.

L'approche d’éducation thérapeutique peut ne pas convaincre certains soignants.
Intérét des MPR dans le développement, |'apprentissage et I'intégration de I'ETP
dans leur pratique ?

Difficile d’intégrer d’une nouvelle formation dans les enseignements déja dispensés
durant la formation post-graduée

Difficulté de former un grand nombre de médecins en méme temps (temps partiels,
horaires A/B, sites géographiques nombreux, emplois du temps chargés)
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Opportunités :

e compléter |'offre d’enseignement déja présente

Menaces :

e chronophage, non-adhérence des médecins

Personnes favorables/défavorables ?

Personnes favorables :

Le Prof. Jean-Michel Gaspoz, chef du service de médecine de premier recours, a toujours
été soutenant dans le développement de projets de formation pour les internes, et est
sensible a la complexité du suivi de patients chroniques en ambulatoire. De ce fait, il
accueille favorablement un projet visant a améliorer la prise en charge des patients
chroniques par les internes du smpr.

Les cadres du SMPR déja impliqués dans I'enseignement de I'approche centrée sur le
patient, ainsi que les techniques de communication (J-P Humair, N. Junod, M. Dominicé
Dao : médecins adjoints prenant déja activement part au projet Diabéte-SMPR, ainsi que
des chefs de cliniques)

I’équipe des infirmiéres, qui sont déja sensibilisées a la problématique de la prise en
charge des maladies chroniques, et dont I'une a suivi la formation et obtenu le diplome
DIFEP (Carla Gabbi, 2004 ?). Une autre infirmiere, Géraldine Saliez a rejoint récemment
I’équipe, et a une longue expérience de la pratique le 'ETP dans le SETMC. Elles sont
soutenues dans cette démarche par M-L Dominguez, leur RU. Leur supérieure
hiérarchique I. Golard est également impliquée dans le projet Diabete-SMPR.

la diététicienne V.Miserez ayant suivi la formation et obtenu un CEFEP (2011), ainsi que
sa supérieure hiérarchique Sylvie Rolet, qui participe activement au projet Diabete-
SMPR.

Les cadres du SETMC, dont le chef de service le Prof. A.Golay sont déja impliqués depuis
des années dans la formation des médecins du SMPR quant a I'aide a la prise en charge
de leurs patients diabétiques, et dont le réle a été redéfini autour de son expertise en
ETP. L'équipe d’A.Golay serait disposée a venir former de maniére « organisée » les
soignants du SMPR, et ainsi renforcer les liens SETMC-SMPR déja existants au travers des
colloques délivrés par Alain/Zoltan le mercredi matin.

Le service de diabétologie du Prof. J. Philippe, qui a un réle plus défini au sein du SMPR
comme consultant spécialiste diabétologue pour le SMPR, a travers I'établissement
d’une consultation spécialisée de diabétologie 2x/semaine a disposition des médecins du
SMPR, leur permettant ainsi de présenter leurs questions en lien avec le suivi et le
traitement de leurs patients diabétiques. Le chef de clinique du service de diabétologie,
F. Jornayvaz, fait partie du groupe ICDM du projet Diabéete-SMPR, la Dre M.Mavromati
qui est notre consultante diabétologue, et la Dre Bettina Kohler, qui travaille avec nous
sur la création d’un dossier informatisé partagé (entre le généraliste et le spécialiste).

33



Personnes défavorables :
- Personnes ne voyant pas le bénéfice au développement et a I'enseignement de I'ETP...

pas de personne identifiée a ce jour, qui se soit manifestée.

1.3. Enquéte de besoins

Comment les médecins du smpr prennent-ils en charge leurs patients chroniques ? Quelles
difficultés rencontrent-ils ? Comment y répondent-ils ? Quels besoins sont-ils identifiés pour
I'amélioration de la prise en charge des maladies chroniques en médecine de premier
recours? Afin de répondre a ces questions, une séance de brainstorm exploratoire a été
tenue avec des collaborateurs du service, puis 5 entretiens ont été conduits avec des
médecins internes.

Séance de réflexion (brainstorm)
Afin d’explorer la pertinence de ce questionnement, une séance de brainstorm a été tenue

le 24 janvier 2013 a 12h15-13h30 dans les locaux du smpr. Les cadres du service (médecins
adjoints, chefs de cliniques, cadres infirmiers et diététicienne) y ont été conviés par email, en
précisant mon intérét d’explorer les difficultés rencontrées dans notre pratique dans la prise
en charge de nos patients chroniques, et de réfléchir a des possibilités d’y pallier. Sur la
vingtaine de médecins cadres en charges des différentes sections du smpr (Consultations des
quartiers, CAMSCO, UGC, PSM), 9 étaient présents (dont moi-méme), ainsi que notre
diététitienne. 4 personnes se sont déclarées intéressées, mais n’ont pu y assister, dont deux
médecins adjoints de méme que l'infirmiére responsable et la diététicienne responsable. Le
nombre de réponses recues est révélateur en soi d’un intérét dans le domaine de la prise en
charge des patients chronique ainsi que de I'ETP. En effet, les objectifs de la séance ont été
énoncés dés le départ :

e Identifier les difficultés rencontrées par les soignants (MPR, infirmiéres,
diététicienne) lors de la prise en charge de patients chroniques (en général et en
consultation)

e Explorer la notion d’éducation thérapeutique qu’ont les soignants du SMPR

* Proposer d’intégrer 'ETP comme stratégie d’amélioration de suivi des patients
chroniques

e |dentifier un groupe de travail pour formuler des améliorations possibles dans la
prise en charge des patients chroniques au SMPR, intégrant I'ETP dans I'offre de
formation continue

La discussion a été menée par mes soins, avec un guide du déroulement de la séance et des

guestions en support (voir annexe 1.2. Guide du déroulement de la séance). Dans la
premiere partie de la séance ont été explorées les difficultés rencontrées lors de la prise en
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charge des patients chroniques. La deuxiéme partie s’est intéressée a la notion d’éducation
thérapeutique (définition et finalités).
Les idées émergeant de la discussion ont été relevées sous forme de métaplan.

Pour la premiére partie, voici les themes principaux qui en ressortent:

Complexité de la prise en charge des patients chroniques :

- Organisation structurelle défavorable a la prise en charge multidisciplinaire des patients
chroniques

- Recommandations, stratégies difficilement applicables pour un patient donné

- Place de la maladie chronique par rapport aux autres préoccupations

- Peu de prise sur les causes environnementales, sociales, émotionnelles

Roles du soignant:

- Rester le chef d’orchestre avec les consultations spécialisées

- Place du soignant autour du patient ?

- Rendre le patient acteur dans sa prise en charge

- Notion des roles du soignant d’apres le patient ?

- Perception/attentes du patient ? en regard des problémes, des solutions, du processus

Facteurs soignants :

Motivation du soignant

Saturation, résignation, lassitude dans la durée de la prise en charge
Nécessité de rester vigilent

Besoin d’adaptation du soignant au stade de changement du patient

Facteurs patients :

- Passivité, inertie, résistance au changement

- Difficulté a mette en application les recommandations proposées par les soignants
- Difficulté a venir aux rendez-vous

La notion d’éducation thérapeutique abordée dans la deuxieme partie de la séance
exploratoire variait selon I'expérience et la connaissance/pratique préalable du soignant
avec ce domaine.

Trois éléments principaux s’en dégagent :

1) L'ETP est une approche (un moyen) centrée sur le patient, tenant compte de la
perspective du patient.

2) Elle se pratigue essentiellement par le biais d'un enseignement au patient
(maladie/tt/comportement de santé), en donnant des outils au patient et requérant un
apprentissage de la part du patient (transmission de savoirs, savoir-faire, savoir-étre).

3) Les finalités sont I'autonomie du patient, son appropriation de sa maladie pour avoir un
meilleur vécu au quotidien, d’améliorer les outcomes de santé et d’éviter les complications
liges a la maladie.

En conclusion, il est apparu que les médecins cadres du smpr constatent que le suivi des
patients est complexe, et qu’ils ne sont pas satisfaits de leur prise en charge. lls identifient
certaines difficultés (certaines en lien avec le patient, certaines en lien avec le soignant), et
trouvent que quelque chose doit étre fait différemment. Chacune des personnes présentes
avait une idée plus ou moins précise du concept d’éducation thérapeutique, mais toutes
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étaient d’accord pour cautionner un projet visant a améliorer la prise en charge des patients
chroniques, centré sur le patient.

1.4. Méthodologie de recueil des données

Entretiens avec des médecins internes du smpr
Les médecins internes du smpr ont été tous invités en avril 2013 par mail a venir me

contacter s’ils étaient d’accord de discuter du suivi de leurs patients chroniques, dans le
cadre de mon enquéte pour le Difep. Deux personnes s’étant ainsi manifestées, une relance
par annonce au colloque du mercredi a été faite, et a cette occasion, les médecins présents
ont été approchés individuellement pour arriver au nombre total de 5 médecins préts a étre
enregistrés (2 médecins d’accord ont d{i étre exclus en raison de la localisation hors HUG de
leur lieu de travail, et de leurs horaires ne permettant pas d’avoir de moments communs
avec les miens). De plus, malgré l'intérét manifesté par les internes dont javais la
responsabilité en supervision, je ne les ai pas inclus afin d’éviter un biais par intérét/conflit
hiérarchique potentiel.

Les entretiens ont été conduits durant le moi de mai 2013, avec les 5 médecins internes du
service identifiés, explorant les themes cités ci-dessus et enregistrés aprés avoir obtenu leur
consentement. Ces internes (4 femmes et 1 homme) sont tous assez avancés dans leur
formation, et sont indépendants pour mener a bien le suivi de patients chroniques. Un seul
parmi les 5 a suivi un stage de 3 mois dans le service d’éducation thérapeutique des HUG.
Les entretiens se sont déroulés dans le bureau des médecins internes méme (leur cadre
habituel de travail) pour 3 d’entre eux, et a la cafétéria des HUG pour 2 d’entre eux, durant
leurs moments de pause. Le climat des entretiens est relativement serein et calme. La durée
des entretiens a varié entre 5 minutes (pour le moins long) et 12 minutes (pour le plus long).
Le guide d’entretien utilisé est le méme que celui utilisé lors de la séance de brainstorm
ayant eu lieu avec les médecins cadres du service quelgques mois auparavant, cette séance
ayant tenu lieu de répétition des questions avant de les administrer aux médecins internes.
Les entretiens ont été retranscrits (voir transcriptions en annexe), puis analysés (voir analyse
des entretiens en annexe).

Limites de '’enquéte

Cette enquéte a été réalisée a petite échelle (5 entretiens), a titre exploratoire. Les résultats
ne pourront certainement pas étre généralisables, vu le faible nombre de participants, et
I'absence de notion de saturation dans la thématique. Par ailleurs, il n'y a pas eu de
restitution, et il manque la double-lecture qui permettrait de confirmer ou d’affiner
I’'analyse. La durée des entretiens est également courte, montrant peut-étre que les themes
n‘ont pas été assez exploités, avec des questions de relance adéquates. Il faudrait pouvoir
réitérer 'enquéte de maniére plus structurée, sur une échelle plus grande, pour permettre
d’obtenir des résultats exploitables en termes de recherche.
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1.5. Présentation des résultats : Formulation de la problématique

Au fil des entretiens, il a est apparu que certaines difficultés de suivi sont liées au patient lui-
méme (« facteurs patient »), et d’autres sont en lien avec les caractéristiques du soignant
MPR (« facteurs MPR »). Les contraintes structurelles constituent un troisieme élément
distinct compliquant la prise en charge des patients chroniques au smpr (« facteurs
structurels »). Les entretiens ont portés également sur les connaissances qu’avaient les MPR
au sujet de I'ETP, et les propositions qu’ils auraient pour permettre la pratique de I'ETP dans
la prise en charge de leurs patients chroniques.

Ainsi, 5 themes principaux ont été identifiés :

Théme 1 : Facteurs « patients » influengant la prise en charge

Théme 2 : Facteurs « soignants MPR» influengant la prise en charge

Théme 3: Facteurs structurels influengant la prise en charge

Theme 4: Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Theme 5: Propositions de solutions pour une meilleure prise en charge par les MPR

Dans chacun des thémes identifiés, les déductions tirées des constats (verbatims) ont été
labellisées comme problémes ., ressources ., freins . ou zones d’ombres (ZO),
permettant ainsi de formuler la problématique (voir annexe 1.2: Tableau des déductions
tirées des entretiens E1-E5). Dans le tableau 1.1 sont présentées les déductions classées par
théme (annexe 1.3. Tableau récapitulatif : la problématique).

Tableau 1.1. Classement des déductions par themes

5 Thémes identifiés Déductions tirées des constats

- Les MPR reconnaissent la complexité du patient chronique

Théeme 1: comme un facteur de difficulté=> P
Facteurs « patients » influengant
la prise en charge - Les MPR sont en difficultés lorsque la motivation du patient

n’est pas présente = P

Théme 2: - Les MPR découvrent que la prise en charge des patients
chroniques est différente de la prise en charge aigiie 2 R

Facteurs « soignants MPR» influengant

la prise en charge - Les MPR ressentent de la difficulté lorsqu’ils n’ont pas assez de
connaissances médicales ou accés aux recommandations de
bonnes pratiques = P

- Les MPR ont de la difficulté a s’adapter aux besoins &
demandes du patient > P
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Les MPR reconnaissent que I'expérience les rend plus
compétents 2> R

Les MPR ont des difficultés a savoir comment articuler leurs
différents roles dans la consultation = P

Theme 3:

Les MPR éprouvent de la difficulté a dégager un temps dédié a
I'ETP durant la consultation - P

Facteurs structurels influengant
la prise en charge

Les MPR ont de la difficulté a gérer leur temps en regard des
différents réles dans la consultation 2 P

Les MPR ont acces et utilisent des informations médicales
structurées > R

Les MPR reconnaissent la ressource des consultations
spécialisées 2> R

Les MPR ont des difficultés avec la reprise des dossiers en début
d’année 2> P

Les MPR se questionnent sur la collaboration avec les autres
soignants en charge du P (inf, diet, consult. Spécialisée) tout en
sachant qu’ils peuvent faire appel a eux 2 ZO

Theme 4:

Les MPR reconnaissent que I'ETP fait partie de leur pratique
>R

Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Les MPR ne possédent pas de critéres avec lesquels ils puissent
décider de pratiquer I'ETP pour tel P ou non

Pour les MPR, les finalités de I’ETP sont trés hétérogénes P

Pour les MPR, éduquer = beaucoup expliquer et un peu
accompagner (sans trop savoir ce que cela implique) > P

Théme 5:

Les MPR voient un apport théorique en ETP comme une aide
pour intégrer plus rapidement I'ETP 3 leur consultation = R

Solutions d’amélioration de la prise en charge
proposées par les MPR

Les MPR trouvent qu’ils pourraient apprendre de consultations
conjointes avec d’autres soignants = R

Facteurs patients

Les MPR reconnaissent la complexité d’un patient chronique polymorbide comme un facteur
de difficulté : le patient est complexe (facteurs psycho-sociaux et culturels des patients du
smpr, présence de nombreuses comorbidités, de complications médicales), le dossier est

complexe (nombreuses feuilles de consultations, nombreux parametres médicaux a

surveiller), le suivi est complexe (nombreux intervenants, nombreuses transmissions). Le

suivi est facilité pour le MPR s’il peut compter sur I'adhérence thérapeutique de son patient,

et sera plus difficile lorsque la motivation du patient a adhérer aux propositions

thérapeutiques du soignant n’est pas présente.

E1l lignel7: Ben je trouve difficile quand, par exemple, quaegldens sont compliants, font
attention a leur régime etc. c’est vrai que caosepas tellement de probleme. Dés qu’ils ne sgnt
pas motivés pour suivre un régime diabétique pamgie, qu’ils prennent du poids pour x ou
autres raisons, pour des problemes de compliarodalévidemment ¢ca devient plus difficile.
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Facteurs soignants

Le corollaire de la découverte de la complexité des patients chroniques est celui que leur
prise en charge est différente de la prise en charge des patients dans un contexte aigu. Dans
ce contexte-ci (médecin de premier recours travaillant seul dans son cabinet de
consultation), les MPR doivent se charger de I'ensemble du suivi de leur patient complexe,
ils doivent étre capables de faire face a tout probleme médical survenant en se basant sur
les recommandations de bonnes pratiques en vigueur. lls font également office de
plateforme centralisant les données et propositions émises par les autres soignants en
charge du patient, les intégrant pour mieux les restituer au patient.

Les MPR doivent par conséquent compter sur des connaissances solides en médecine
interne (en lien avec la pathologie dont souffre son patient), et trouveront la prise en charge
plus difficile s’ils n’ont pas accés aux recommandations de bonne pratique pour s’y référer.
Ces différentes taches a accomplir peuvent étre difficiles a articuler lors de la consultation
avec le patient, et nécessite de la part des MPR des capacités d’adaptation. Finalement, les
MPR relatent que I'expérience les rend plus compétents a faire face a ces exigences.

E5 ligne 208 : Quelque part, je dois dire que dans le patientroue, j'essaye plus vraiment ¢
comprendre lui comment il voit la situation, voirest-ce qui peut étre utile pour lui ou pas. Tan
gue un patient avec une problématique aigue, japtas tendance a dire bon ok maintenant ¢
ca qu'll faut faire et c'est comme ¢a, je saisapir'est pas facile mais (

le
di
‘est

El ligne 37: Bon alors il y a aussi simplement tout le suigsdmaladies, tout le suivi d
laboratoire, des examens etc. et c’est probablegzegt!’ils attendent en premier lieu.

E3 ligne 26 : Voila et puis ce que je fais, c’est de nouveauede faire dire en fait pourquoi c’eg
important de prendre ce traitement et gu’est-célsgaht compris et ca je trouve que c'est as

5t
5ez
DS a

difficile d’ailleurs et c’est frustrant pour nousige qu’on passe tellement de temps chaque fq

Facteurs structurels

Les facteurs structurels influencant la prise en charge des patients chroniques suivis au smpr
sont également tres présents (6 déductions). Ills pourraient étre identifiés comme des
probléemes, mais des lors gu’ils sont modifiables et influent positivement ou négativement
sur le quotidien des MPR de notre service, ils ont été classés dans la problématique comme
des problémes ou des ressources.

L'interne en formation de médecine générale en rotation d’'une année dans notre service
reprend les patients suivis régulierement dans une consultation donnée, et doit prendre
connaissance de leur dossier en début d’année académique, pour assurer leur suivi durant
une année. La complexité de ce dossier et la difficulté d’en prendre connaissance a été de
nombreuses fois relevée. Un autre élément important relevé est celui du temps de
consultation (fixé a 30 minutes), vécu comme insuffisant pour permettre la gestion de
I’ensemble des problémes médicaux présentés par le patient ou d’assumer les différentes
taches a accomplir (suivi médical, éducation thérapeutique). Le suivi d’un patient chronique
impligue de nombreux soignants et les MPR peuvent compter sur une équipe
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multidisciplinaire (MPR, infirmiére, diététicienne, spécialiste, assistant social, etc).
Néanmoins, la communication entre les divers protagonistes peut se révéler parfois difficile.
Parmi les facteurs structurels, 'accés aux recommandations de bonne pratique (RBP) que ce
soit sous la forme de colloque de formation structuré, de standardisation des prises en
charge (itinéraire clinique) ou de fiche de suivi est une ressource certaine (ressource). De la
méme maniere, I'accés aux consultations spécialisées (notamment celle des infirmiéres du
smpr, celle du diabéte : service de diabétologie, et celle d’ETP : A.Golay, SETMC) est apprécié
(ressource).

E2_ligne19: Alors ce que j'ai trouvé difficile, c'était la rége des dossiers dans un premier
temps, des dossiers avec plusieurs comorbiditégeaaui sont au début difficiles a englober. La
reprise du patient chronique est difficile parcél @st complexe, parce qu'il a beaucoup de
problemes. C'est difficile au début de faire la patre les plaintes du patient toujours et ses
comorbidités actives que nous on aimerait géraivéyra tout caser dans une consultation, a faite
la part des choses, c'est difficile.

E4 ligne 17 : Alors, bon il y a plusieurs aspects ! Un des aspgrtpense c’'est la question de
temps. C’est que euh (...) ben voila on prend engehan patient, c’est pour la premiére fois, |en
sachant qu’il a un diagnostic d’'une pathologie oiqoe qui nécessite un (...) plutét des
informations de notre part, ben je trouve que ctificile de le faire en 30 minutes, a la fojs
d’accueillir le patient, de faire son anamnéseegpatrler du probleme en soi.

Connaissances des MPR au sujet de I'ETP

Bien que la définition de I'ETP et ses finalités soient trés hétérogénes (éducation =
enseignement, explications, accompagnement), les MPR reconnaissent que |'éducation
thérapeutique du patient fait partie intégrante de leur pratique dans le suivi des patients
chroniques. Néanmoins, ils n’ont pas de critéres précis quant aux indications et a la
méthode a utiliser pour pratiquer 'ETP (avec quel type de patient, comment, combien).

E1 ligne 164 : Ben quand on prend le temps en fait on devrdiile ! Maintenant, on ne le fait
pas toujours, on est des fois stressé par autsecho
E1l ligne 200: On a des outils. Aprés, c’est vrai qu'on ne lé¢ fes toujours et pas avec tous |es
patients donc apres je ne sais pas trop de quigend.

E2 ligne 53: Alors pour moi I'éducation thérapeutique, c'estaut quand ¢a porte sur une malagli
en particulier, c'est spécifique a une maladieavd@lla veut dire peut-étre faire le bilan sur celgue
patient sait sur cette maladie, ou ne sait pasegoose comme question. Ses questionnements, ses
croyances voila.

e

40



Propositions de solutions pour une meilleure prise en charge des patients chroniques par
les MPR

Les MPR voient un apport théorique en ETP comme une aide pour intégrer plus rapidement
I'ETP a leur consultation. Ils suggerent que la pratique de I'ETP pourrait étre apprise par
exercice avec des patients standardisés ou «en regardant faire » les personnes plus
expérimentées (spécialistes du SETMC, infirmiéres du smpr) pour apprendre comment eux

font avec les patients chroniques.

El ligne194: Bon moi je trouve ¢a de toute fagon utile heimidablement que si on a les col
plus vite. on avance aussi plus vite et on peld wviie I'intéarer dans nos consultatio

E2 ligne 104: Ouais ou méme de faire la consultation ensenitds! consultations & deux oua
c'est une idée comme c¢a hein, je ne sais passsirgd adéquat. Euh moi je sais que par exempl

3HL, ils font des groupes. Est-ce que par exemptgsger a une journée au 3HL a l'un de

idée. Voila c'est un peu prés ca.

groupes pour voir un peu comment ils explorent tauautour de ces maladies ce serait une 4

S,

e au
ces
\utre
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1.6. Discussion des résultats

Le tableau 1.2 ci-dessous propose une vue synthétique de la problématique.

Tableau 1.2. La problématique

Les MPR reconnaissent la complexité
du patient chronique comme un
facteur de difficulté—> P

Les MPR sont en difficultés lorsque la
motivation du patient n’est pas
présente > P

Les MPR ressentent de la difficulté
lorsqu’ils n’ont pas assez de
connaissances médicales ou accés
aux recommandations de bonnes
pratiques = P

Les MPR ont de la difficulté a
s’adapter aux besoins & demandes
du patient > P

Les MPR ont des difficultés a savoir
comment articuler leurs différents
réles dans la consultation > P

Les MPR éprouvent de la difficulté a
dégager un temps dédié a 'ETP
durant la consultation = P

Les MPR ont de la difficulté a gérer
leur temps en regard des différents
réles dans la consultation > P

Les MPR ont des difficultés avec la
reprise des dossiers en début
d’année > P

Les MPR ne possedent pas de criteres
avec lesquels ils puissent décider de
pratiquer I'ETP pour tel P ou non = P

Pour les MPR, les finalités de 'ETP
sont trés hétérogénes >P

Pour les MPR, éduquer = beaucoup
expliquer et un peu accompagner
(sans savoir trop ce que cela
implique) > P

Ressources (R)

ISR zones d'Ombres (20)

Les MPR découvrent que la
prise en charge des patients
chroniques est différente de la
prise en charge aigiie 2 R

Les MPR reconnaissent que
I’'expérience les rend plus
compétents > R

Les MPR ont acces et utilisent
des informations médicales
structurées > R

Les MPR reconnaissent la
ressource des consultations
spécialisées 2 R

Les MPR reconnaissent que
I'ETP fait partie de leur pratique

>R

Les MPR voient un apport
théorique en ETP comme une
aide pour intégrer plus
rapidement I'ETP a leur
consultation > R

Les MPR trouvent qu’ils
pourraient apprendre de
consultations conjointes avec
d’autres soignants > R

Les MPR éprouvent de la
difficulté a dégager un temps
dédié a 'ETP durant la
consultation > PouF (ala
pratique de 'ETP)

Les MPR ne possedent pas de
criteres avec lesquels ils
puissent décider de pratiquer
I'ETP pour tel P ou non - P
(ou F a la pratique de I’'ETP)

Les MPR se questionnent sur
la collaboration avec les
autres soignants en charge du
P (inf, diet, consult.
spécialisée) tout en sachant
qu’ils peuvent faire appel a
eux = Z0

Les themes surgissant au cours des entretiens avec les médecins internes sont comparables

a ceux identifiés par d’autres travaux de recherche similaires dans un contexte de prise en

charge en premier recours (primary care), a savoir des « facteurs patients », des « facteurs
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soignants », et des « facteurs externes ou environnementaux » qui influencent la prise en
charge des patients chroniques par les MPR [40] [41].

Le concept d’un patient complexe en médecine, compris comme la présence simultanée de
différentes affections médicales, a évolué vers une définition plus large, incluant les facteurs
socio-économiques, culturels, comportementaux et environnementaux. La prise en charge
des patients chroniques est reconnue comme complexe : la chronicité implique un suivi
régulier sur le long terme, la participation de nombreux intervenants et la prescription d’'une
polymédication, pour ne citer que quelques éléments. Par ailleurs, les patients présentent
souvent plus d’une affection chronique en méme temps. Cette polymorbidité les rend plus a
risque dans leur santé (vigilance accrue dans la transmission des informations entre les
divers soignants impliqués, interactions médicamenteuses possible lors de la prescription
d’un traitement complexe, etc) [42]. Certains auteurs proposent d’établir formellement la
situation de la complexité pour chaque patient (utilisant un modeéle conceptuel de vecteurs :
Vector Model of Complexity, un vecteur par élément apportant de la complexité dans la
situation du patient), afin que cet élément soit clairement identifié, et que cet aspect ne
reste pas une limitation dans la prise en charge, grevant ainsi la relation soignant-soigné
[43]. Face a cette complexité, force a été de reconnaitre que les structures de soins
primaires sont a I’"heure actuelle et dans la majeure partie des institutions de soins primaires
de par le monde, orientées vers les soins aigus, et doivent faire preuve de capacités
d’adaptation (des structures et des soignants), afin de faire face a la prise en charge des
patients chroniques [44].

Des facteurs liés a I'organisation des soins contribuent a la prise en charge optimale des
patients chroniques : implication d’une équipe multidisciplinaire, moyens de communication
efficaces (support informatisé), acces aux recommandations de bonnes pratiques et aux
aides décisionnelles, méthodes d’éducation/autonomisation du patient [45]. Ces éléments
sont cités en partie par les MPR, mais ne semblent pas étre une préoccupation majeure dans
leur pratique. Le fait que le smpr ait mis en place différentes initiatives d’amélioration dans
ce domaine pourrait I'expliquer en partie.

Les MPR interviewés témoignent de la variété des taches a accomplir lors de leur
consultation, et de leurs difficultés a s’adapter aux besoins et demandes de leurs patients.
IIs relatent des difficultés a articuler leurs différents rdles : suivi médical, prescripteur :
vérificateur de I'adhérence, motivateur, éducateur, etc. La pluralité et la variété de ces
fonctions requierent des médecins de premier recours des compétences diverses. Les
différents réles du médecin généraliste en médecine de premier recours sont reconnus. En
effet, pour étre un « five star doctor », le MPR doit avoir les qualités suivantes : prestataire
de soins, capacités a prendre des décisions, communicateur, manager et leader
communautaire [35, 36]. Ces constats au sujet de leurs roles multiples témoignent d’une
difficulté a penser le patient en globalité : ce dernier est appréhendé en « pathologies », en
« diagnostics » ou encore en « problemes ». Ceci découle probablement directement de la
maniére dont les MPR ont appris leur profession. L'enseignement médical a
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traditionnellement été délivré sous la forme d’'une succession de cours sur les grands
systemes (cardio-vasculaire, pulmonaire, ...) liés au fonctionnement des organes. Depuis les
années 90, la réforme des études médicales en Suisse a modifié I'enseignement en
introduisant un apprentissage par problemes, moins concentré sur les disciplines et
d’avantage sur le transfert du savoir de la théorie a la pratique [46]. Néanmoins, la
complexité n’étant pas I'équivalent de la somme des maladies présentées par le patient, le
cursus de formation des médecins devra une nouvelle fois évoluer pour leur enseigner la
prise en charge d’un patient chronique, en appréhendant le concept d’intégration, défini
comme l'assemblage d’éléments distincts par le soignant. Le scénario didactique du futur tel
gue proposé par Julio Frenk devra s’orienter vers |’efficacité qui donne priorité au besoin, au
bénéfice et aux processus dans le systeme de prise en charge, et donne les compétences
nécessaires pour ce faire (competency driven education), avec une immersion dans des
processus de prise en charge interprofessionnelle [47, 48].

Les MPR interrogés au sujet de I'ETP sont hésitants dans leurs réponses en arguant qu’ils
n‘ont pas d’idée tres précise sur la question, le terme d’éducation thérapeutique ne leur
étant pas forcément familier. Néanmoins, de nombreux éléments en lien avec I’éducation
thérapeutique ont pu étre dégagés. Le premier élément qui est relaté reste la transmission
de savoirs, mais I'accompagnement du patient pour I'aider a avoir d’avantage d’engagement
dans la prise en charge de sa maladie a été également cité a plusieurs reprises. Bien qu’ayant
des connaissances disparates sur la définition et les finalités de I'ETP, les MPR se disent
convaincus que l'éducation thérapeutique du patient fait partie intégrante de leur
consultation, et de fait, de leur r6le. Ills se rendent compte que cet élément est une
compétence de plus a développer pour améliorer leur prise en charge. Malgré le sentiment
des médecins de manquer de temps en consultation et d’éprouver une difficulté a s’adapter
au patient, une étude a I’échelle européenne montre que les patients suisses se décrivent en
bonne santé et apprécient que leur MPR leur consacre du temps, leur permette de parler
librement de leurs préoccupations, et se sentent écoutés [49]. Il est a noter qu’un des roles
relevé par les MPR est celui d’ « explicateur », alors que les patients mettent en avant le role
d’ « écouteur » de leur médecin. Ces deux éléments sont les deux facettes du réle de
« communicateur » du médecin a 5 étoiles. Si durant leurs études et leur formation post-
graduée les aspects de communication médecin-patient ont été enseignés et pratiqués par
les MPR, il se peut que les difficultés spécifiques en lien avec la complexité de la chronicité
n’aient pas été prises en compte. Ainsi, le médecin « communicateur » peut se cantonner
dans son role d’ « explicateur de la maladie et du traitement ».

Au travers de cette enquéte, les MPR semblent se demander : « que suis-je sensé faire, quel
est mon role face a ces patients chroniques ? Comment dois-je appliquer ce réle, afin de
remplir correctement mon mandat professionnel ? ». La section suivante va s’attacher a
expliciter les besoins identifiés des MPR, et a tenter une ébauche de réponse en proposant
un projet éducatif destiné aux MPR de notre service.
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1.7. Analyse des déductions : Formulation des besoins éducatifs

« Pour libeller de fagon plus précise les besoins
éducatifs, il faut se poser la question de ce que
la personne pourrait apprendre qui résoudrait
ou atténuerait le probleme ».

A.Lasserre Moutet

Suite a I'analyse des déductions, des besoins en lien avec les probléemes mis en évidence ont
été identifiés: le premier est de répondre a la difficulté éprouvée par le MPR devant la
complexité du suivi médical d’un patient chronique en ambulatoire, et le second est le fait
de devoir adapter sa pratique médicale et faire évoluer son réle pour répondre aux besoins
spécifiques des patients chroniques.

Besoin 1 (dimension organisationnelle, non-éducative) :

Le MPR (médecin interne au smpr) a besoin d’apprendre a tenir compte de la complexité
du patient chronique afin d’optimiser sa prise en charge.

Objectif général:

Le MPR sait gérer le suivi médical du patient chronique (diabétique, p.ex.) en ambulatoire au
sein d’'une équipe pluridisciplinaire, en s’appuyant sur les ressources structurelles et
informatives a sa disposition dans le smpr.

Objectifs spécifiques :

- Le MPR est en capacité de suivre I'algorithme de l'itinéraire clinique pour le suivi de ses
patients diabétiques.

- Le MPR sait travailler en collaboration avec les infirmieres, notamment en discutant de
leurs patients communs aux réunions interprofessionnelles bimensuelles.

- Le MPR connait les différentes sources d’information (dossier patient informatisé, p.ex.)
et d’aide décisionnelle a sa disposition (stratégies du service, consultation spécialisée,
p.ex.) et sait les utiliser lorsqu’il en a besoin.

Moyens :

- Développement et pérennisation des initiatives mises en place (itinéraire clinique, fiche
de suivi, dossier patient informatisé partagé, collaboration interdisciplinaire, etc.) au sein
du smpr (cf projet Diabete-smpr)

- Mise en place d’'une procédure de vérification afin de s’assurer que les MPR savent
utiliser les ressources a disposition
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Besoin 2 (dimension éducative) :

Le MPR a besoin d’apprendre a gérer la complexité de la situation du patient chronique
suivi en ambulatoire en s’adaptant a ses besoins spécifiques, en opérant une modification
de son objectif de soin (objectif d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison),
et en faisant évoluer les roles attendus du MPR.

Objectif général:

Le MPR sait adapter sa pratique médicale aux besoins spécifiques des patients chroniques en

utilisant les outils de I’éducation thérapeutique.

Objectifs spécifiques :

Objectifs spécifiques orientés
soignant

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles
attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences
nécessaires au suivi des patients chroniques et de les mettre en
application.

3) Le MPR est capable d’exercer son réle de « communicateur »
auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité dutiliser des compétences
transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.

Objectifs spécifiques orientés
patient

5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit
acquérir pour vivre avec sa maladie et gérer son/ses traitements.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour
chercher avec lui une situation problématique, et définir avec lui
ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les
objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
criteres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son
patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient
pour co-construire un projet avec des contenus et des méthodes
adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient
pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin de
revoir et adapter les méthodes si besoin.
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Moyens :

- Développement d’une offre de formation pour les internes (tutorat, formation par la
pratique, exercice, partage) centrée sur les concepts, méthodologie et outils de
I’éducation thérapeutique

L'appréhension de la gestion de la complexité du patient chronique (besoin 1 : dimension
organisationnelle) fera I'objet d’un rapport indépendant de ce travail. Ce rapport présentera
les différentes initiatives en cours de développement au sein du smpr pour répondre a ce
besoin de dimension organisationnelle.

L’hypothése de ce travail est qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et
de supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur role pédagogique.

La prochaine section est consacrée a la présentation des concepts et des outils d’éducation
thérapeutique, en essayant de les rendre accessibles a un public de médecins généralistes,
et dans la mesure du possible pragmatiques afin de pouvoir les mettre en application dans
une consultation ambulatoire de médecine générale.
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“The pursuit, production, dissemination, application, and
preservation of knowledge are the central activities of a
civilization. Knowledge is social memory, a connection to the
past; and it is social hope, an investment in the future. The
ability to create knowledge and put it to use is the adaptive
characteristic of humans. It is how we reproduce ourselves
as social beings and how we change—how we keep our feet
on the ground and our heads in the clouds.”

Louis Menand
The Marketplace of Ideas, 2010
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2. Approche du probleme : quelles solutions ?

Les médecins internes sont confrontés aux besoins spécifiques des patients chroniques. lls
ressentent le besoin de s’adapter a une situation dont ils nont pas I’habitude, comme
soignants, et qui leur demande d’adopter une posture qui ne leur est pas familiere.
L'hypothése est faite qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et de
supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur role pédagogique. Les médecins internes apprennent a
développer des compétences psychopédagogiques et modifient leur réle pour devenir des
soignants-éducateurs : ils acquierent ainsi une compétence de plus, utile voire nécessaire
dans le suivi et 'accompagnement de patients chroniques en ambulatoire. Le référentiel des
concepts est celui de I'’éducation thérapeutique du patient, notions qui méritent d’étre
enseignées, pratiquées et vécues par le biais d’un projet de formation qui sera proposé dans
la section 3 de ce mémoire.

Education thérapeutique du patient (ETP)
L'éducation thérapeutique est une approche combinée: médicale, psychosociale et

pédagogique. Lors de la relation médecin-patient, le vécu du patient devient une source de
connaissances et d’apprentissage pour lui et pour le soignant, sur lequel se base le soignant
pour co-construire avec lui un projet thérapeutique basé sur les besoins de santé identifiés
par le patient lui-méme [50]. Depuis que cette approche est pratiquée, il a été démontré
gu’elle entraine une amélioration de I'observance, une diminution des complications, ainsi
gu’une meilleure qualité de vie pour les patients [51-53]. Cette approche est centrée sur la
personne, requiert des compétences biomédicales, tient compte de la dimension psycho-
sociale et nécessite des pratiques et attitudes pédagogiques. Elle implique également des
capacités d’enseignement avec I'élaboration de séquences formatrices pour les patients
[54].

Avant de décrire le projet de formation (partie 3), un survol du concept d’éducation
thérapeutique, abrégé ci-aprés ETP, va étre effectué.

2.1. Historique de I'ETP

De tous temps, I'histoire des soins et des soignants est allée de pair avec I’éducation. Dans le
monde occidental, ce domaine était naturellement dévolu aux infirmieres (enseignement de
I'hygiéne, de l'alimentation, etc.), puis des progrés marquant dans le domaine de la
médecine et des thérapies ont accéléré I'implication de I’éducation comme ingrédient de la
relation médecin-malade : la découverte de I'insuline (1921) et I'avénement des traitements
par injections par les patients eux-mémes dans leur cadre de vie a changé la donne. Le savoir
(médical) est alors transmis au patient qui devient son propre soignant. Voici quelques dates
et repéres ayant marqué I’histoire de I'ETP, et celle de 'ETP a Genéve :
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e 1972: Leona Miller, développement d’'une démarche de « conscientisation » des
patients diabétiques des milieux défavorisés de Los Angeles, approche pédagogique
thérapeutique, amélioration du controle du diabéte, autonomisation du patient avec
transfert de compétences, sans augmentation des co(ts de prise en charge [56].

e 1975: Jean-Philippe Assal, diabétologue, création au sein des HUG d’une unité de
traitement et d’enseignement du diabéete, instauration d’une nouvelle maniere de
travailler pour des soignants en collaborant avec A. Lacroix: psychologue, et S.
Jaguemet : pédagogue = « Ecole de Genéve », centre collaborateur de 'OMS

e 2003: l'unité devient un service d’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques (SETMC): A.Golay développe l'offre proposée par ce servcie, qui
comprend 40 soignants-éducateurs, et propose de nombreuses démarches aux
patients (art-thérapie p. ex.)

2.2. Définition & finalités de 'ETP

Les finalités de I’éduction thérapeutique ont été définies par I’'OMS en 1998 :

* « L’éducation thérapeutique du patient doit permettre aux patients d’acquérir et de
conserver les compétences les aidant a vivre de maniere optimale avec leur maladie.

e |l s’agit d’'un processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient.

e L'ETP implique des activités organisées de sensibilisation, d’information,
d’apprentissage de I'autogestion et de soutien psychologique, concernant la maladie
et le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie.

e L'ETP vise a aider les patients et leur famille a comprendre la maladie et le
traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement et a maintenir ou
améliorer leur qualité de vie. » [57]

Il s’agit de «favoriser I’engagement des patients dans leur santé par le biais
d’apprentissages pertinents ». Les concepts d’ETP donnent un cadre théorique aux
soignants (médecins ou tout autre soignant en charge de patients chroniques), les aidant
ainsi a mettre en ceuvre des pratiques orientées.

2.2. Efficacité de 'ETP

L’éducation thérapeutique du patient est maintenant pratiquée dans de nombreux centres
(a différente échelle dans divers pays des hémispheres nord et sud) depuis de nombreuses
années. L'efficacité des programmes d’ETP a été démontrée, notamment sur I'amélioration
de la qualité de vie des patients (et des soignants!), la diminution des complications, et
I'amélioration de I'observance [52, 58]. De méme, certains travaux avec les diabétiques de
type 1 notamment, ont mis en évidence une amélioration importante de ’'HbAlc passant de
9.1% a 7.9% (p < 0.05) [59].
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2.3. Fondements de 'ETP

2.3.1. Quels fondements pour I'éducation thérapeutique ?
L’éducation thérapeutique se base sur des modeles psychopédagogiques, qui favorisent le

développement des savoirs et des apprentissages [60]. Cette approche centrée sur la
personne s’integre dans un modele bio-psycho-social en s’inspirant de divers modeles
psychosociaux décrits et expérimentés, et préte une attention particuliere a I'écoute des
conceptions de la personne (notion précisée ci-dessous) [50, 55].

Approche centrée sur le patient (C.Rogers)
La communication est valorisée en tant que vecteur de la relation, les entretiens entre

soignants et patients n’étant pas des conversations banales. La communication verbale
(contenu de ce qui est dit, formulation utilisée), et la communication non-verbale (attitude,
ambiance générale) sont mises en lumiéere et utilisées dans la relation thérapeutique. Les
attitudes avec lesquelles la relation avec autrui se construit étant acquises, il est possible de
se former a avoir une attitude de compréhension (par la reformulation empathique, p.ex.),
transformant ainsi la relation, qui devient en soi thérapeutique.

Les stades d’acceptation de la maladie (Freud, Kiibler-Ross)
Les étapes du deuil ont été adaptées pour la maladie chronique, et décrivent les stades

d’acceptation de la maladie (colére, révolte, tristesse, acceptation).

Locus de contrale de la santé et auto-efficacité (Bandura)
Le locus de contrdle de la santé (lieu de contréle) permet de mettre en évidence le role plus

ou moins important qu’un patient s’attribue a lui-méme, aux personnes significatives
(soignants, proches), au destin... Bandura parle de la notion d’auto-efficacité percue:
I'efficacité personnelle ressentie par le patient.

L’entretien motivationnel (Miller & Rollnick)
En partant des ressources du patient, la motivation a un changement de comportement peut

étre soutenue par l'attitude du soignant, par la pratique d’un entretien motivationnel,
structuré, impliquant une balance décisionnelle faite par le patient.

Les stades du changemens (Prochaska)
Le changement de comportement peut prendre du temps, et entraine la personne a passer

par différents stades : pré-contemplation, contemplation, préparation, action, maintien.

Health Belief Model (modele des croyances de santé)
Ce modele explore les croyances du patient sur la réalité de la maladie, pour permettre de

comprendre des éventuels obstacles au changement de comportement.

Conceptions
Les conceptions sont une maniere particuliere, propre a chacun d’encoder l'information, de

I'intégrer, de facon a ce qu’elle fasse des liens avec les informations précédemment emmagasinées.
Ces représentations complexes vont opérer par liens entre elles et vont orienter les comportements.
Ainsi, la modification d’'un comportement de santé ne peut avoir lieu sans qu’il soit tenu compte de
ces conceptions dans I'’équation [61].
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Modéles pédagogiques

Aider un patient adulte a apprendre releve de la formation d’adulte, et nécessite la
référence a des modeles pédagogiques: pédagogie du conditionnement, approche
constructiviste, approche post-constructiviste. Ces modeles seront abordés brievement dans
la partie 3 de ce travail (proposition de formation). Tenant compte de I’existence et du poids
des conceptions/représentations du patient, André Giordan décrit un modéle en 5
dimensions de la personne malade, qui interagit avec son environnement [61]. La
mobilisation du patient et le développement de compétences devra tenir compte de ses 5
dimensions, produisant un systeme complexe d’interactions avec son environnement, pour
le mobiliser dans 4 directions (voir figure 2.1) [55].

Figure 2.1 : Représentation schématique de 5 dimensions quiiles  t possible de travailler avec I'apprenant, et ceci de

maniére complémentaire, complexe. Les propositions pédagogiques indiquées sont des exemples non exhaus tifs de
portes d’entrée privilégiant un axe de départ en pa rticulier, ouvrant ensuite sur les autres.
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2.3.2.Une ETP a 5 dimensions

Le concept théorique qui sous-tend ce modele est le suivant: pour « faire bouger une
personne », pour mobiliser des savoirs ou des compétences, il va falloir tenir compte de la
globalité de cette personne, qui présente 5 dimensions [55, 62]: 1) linfra-cognitif : la
dimension cachée de la personne, 2) le méta-cognitif : I'intentionnel, 3) le perceptif : les
ressentis corporels, 4) I'affectif : les émotions, le récit et 5) le cognitif : les explications et
concepts.

En pratique:

L'enseignement thérapeutique est systémique et nécessite des interventions dans
au moins 5 dimensions de la personne :

« Cognitive : explications, mémorisation, liens entre concepts, dessins, schémas,
textes donnés au patient, éventuellement tests, questionnaires, jeux

« Emotionnelle-affective : narration du patient, écoute des émotions

* Perceptive : approches corporelles, relaxation, bio-feedback, travail sur les
ressentis corporels

* Infra- : travail sur les schémas de pensée automatiques, les implicites de
raisonnement, les émotions refoulées, les perceptions perdues ou a développer

» Méta- : comprend la prise de recul sur I'apprentissage, les représentations de la

relation soignant-soigné, les valeurs, le sens, le projet, I'intention. 52




Ce modele, dit « allostérique » (I'origine du mot est dans la métaphore biochimique : une
molécule enzymatique change de forme et de fonction suivant les conditions de
I’environnement dans lequel elle se trouve), permet I'identification du fait que I'intention de
changer, ou de modifier un comportement ne passe pas seulement par le cognitif ou
I’émotionnel, mais également par I'infra-cognitif, qui représente la dimension cachée de la
personne. Ainsi, le soignant, I'éducateur thérapeutique conscient de ces différentes
dimensions pourra-t-il axer son travail d’accompagnement dans les diverses dimensions, en
privilégiant les préférences et les besoins de son patient. Cet accompagnement sera ainsi
varié, favorisant la dimension perceptive avec un travail d’art-thérapie ou la dimension
émotionnelle avec un récit narratif par exemple [60]. Ce modele allostérique appliqué a I'ETP
peut susciter la motivation a changer, dans un environnement qui le permette.
L'appropriation du savoir et la mise en place d’une modification d’un comportement se fera
de maniére plus aisée si le soignant-éducateur met en place un environnement didactique,
pour faire évoluer ses conceptions, ses comportements et finalement ses indicateurs de
bonne santé.

2.5. Principes de I'ETP

2.5.1. Méthodologie : Le parcours de I'ETP

Les principes de base de I'ETP peuvent étre présentés comme suit :

Education : formation d’adultes, faisant appel a des principes de pédagogie, démarche
centrée sur 'apprenant (le patient), et ses besoins identifiés

Thérapeutique : dans un contexte de soin prodigué par un soignant a son patient, dans un
environnement favorable, avec un soignant proactif et compétant dans I'accompagnement
et la communication, en co-construction avec le patient

Patient : patient vivant avec une maladie chronique, porteur de connaissances formelles ou
profanes de sa maladie, informé par son vécu, qui est d’accord de développer des
compétences favorisant son autonomisation et sa meilleure adaptation a sa maladie, dans le
but vivre pleinement sa vie.

Le cadre global étant posé, il s’agit de parcourir avec le patient un processus itératif
comportant 4 étapes importantes (voir figure 2.2. Le parcours de I'ETP) [63]:

1) Analyse de la situation : identifier avec le patient une situation problématique (le patient
et le soignant se demandent ensembles : « quel est le probleme ? » « Quelle est la difficulté
rencontrée ? »). L’analyse de la situation est empreinte de curiosité pour la réalité vécue par
le patient, sans que le soignant y amene ses préjugés (ses propres idées de la situation
problématique et les objectifs de soins qu’il propose). Elle se pratique dans I'’empathie, en
s’aidant des techniques d’entretien qui permettent d’explorer et de comprendre la situation
de la personne. Cette phase d’analyse explore les domaines en lien avec la maladie du
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patient et sa prise en charge (voir figure 2.3. les domaines d’exploration) — s’accorder sur la
problématique.

2) Besoins d’apprentissages : clarifier avec le patient ses besoins d’apprentissages ou les
compétences a acquérir (le patient se questionne : « qu’est-ce que j'ai besoin d’apprendre
pour faire face a cette difficulté ? »), et les objectifs visés (« je devrai étre capable de ... », le
soignant formule : « le patient devra étre capable de ... ») — s’accorder sur les besoins.

Ces deux premieres étapes constituent la base sur laquelle va pouvoir se poursuivre le
parcours de I'ETP. Il s’agit d’'un temps de bilan éducatif, partagé avec I'ensemble de I'équipe
de soignants en charge du patient, et avec le patient lui-méme [64]. Une fois I'ensemble des
personnes impliquées s’étant accordées sur la situation problématique et les besoins, la
suite du parcours sera entamée.

3) Formation: élaborer une séquence pédagogique avec une méthode et un contenu
adaptés au patient et a son besoin de formation identifié (le soignant initie et accompagne :
« je vous propose de travailler cet aspect de telle maniere ensemble»), construction d’'un
programme personnalisé avec des priorités (objectifs) d’apprentissage, en séance
individuelle ou collectives — cheminer ensemble.

4) Evaluation : apres avoir cheminé ensemble (patient et soignant) le temps de la formation
et le temps de I'expérimentation de la méthode proposée, il s’agit de faire le bilan de ce qui
a pu étre réalisé, de faire |'évaluation des acquis et des processus (patient et soignant se
demandent : « les objectifs établis au départ ont-ils été atteints ? Si oui, comment ? Si non,
pourquoi ? » — se rencontrer / s’accorder a nouveau.

Cette démarche est une maniére de gérer la complexité en analysant avec le patient sa
situation et en élaborant avec lui une stratégie pertinente.
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Figure 2.2. Le parcours de I’ETP
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Figure 2.3. Les domaines d’exploration
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2.5.2. Le soignant & le patient en ETP

Le soignant

Le soignant « traditionnel » a une représentation biomédicale de la condition chronique, de
par sa formation regue. Il aura un certain effort a faire de plus, apres avoir appliqué toutes
les recommandations thérapeutiques en vigueur, pour aller a la rencontre non pas de la
maladie, mais du malade. De méme qu’il doit avoir de solides compétences biomédicales, le
soignant-éducateur devra avoir certaines connaissances et compétences d’ordre
psychopédagogique. Pour comprendre le rapport a la maladie chronique et pour essayer
d’appréhender les conceptions du patient, une approche psychologique et pédagogique des
besoins du patient est légitime. Une approche centrée sur la personne, empathique avec
une écoute active, est nécessaire. Des compétences de communicateur sont utiles en tout
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temps, et celle de négociateur peuvent s’avérer utiles. Selon le sujet abordé, la pratique d’un
entretien motivationnel sera appropriée. La pratique de I'éducation thérapeutique peut
s’exercer en individuel ou en groupe, faisant alors appel a des compétences en gestion de
groupes. L’élaboration d’'une séquence pédagogique fait appel a 'utilisation de méthodes
pédagogiques, notions qui ne sont pas a priori enseignées durant le cursus de formation pré-
gradué des soignants a I’heure actuelle. Ces compétences variées sont difficilement réunies
en un seul soignant, raison pour laquelle I'éducation thérapeutique se préte bien a une
pratique en équipe pluridisciplinaire.

Le patient
La position du patient passe du bénéficiaire de soin au partenaire de soin, source de savoirs

pour le soignant, concernant sa propre vie, sa maladie, et sa maniére des les gérer.
L’éducation thérapeutique pourra faire office de « révélateur » de ses propres capacités, en
mettant en lumiére ses besoins, et les moyens qu’il pourrait mettre en place pour vy
remédier. L'apprentissage chez I'adulte est un processus complexe, et va nécessiter de
désapprendre pour réapprendre, déconstruire pour réorganiser des constructions préexistantes
[65]. Le patient va devoir mobiliser ses ressources pour pouvoir poursuivre sa vie avec sa
maladie et son traitement, et va devoir acquérir des compétences d’auto-observation, de
raisonnement et de décisions, d’auto-soins, ainsi que des compétences d’adaptation
(psycho-sociale). Les compétences sont définies comme étant une capacité ou un savoir-agir
en situation réelle en mobilisant et combinant les ressources pertinentes pour une action
efficace (compétence = capacité x contenu x contexte) [66, 67]. Les compétences a acquérir
en ETP sont de deux sortes : d’ordre psychosocial (1 a 8), et des compétences d’auto-soins et
d’adaptation (9) [68]:
1) Savoir communiquer efficacement
2) Avoir conscience de soi
3) Avoir une pensée critique et créative
4) Savoir prendre des décisions
5) Savoir résoudre un probléme
6) Pratiquer, faire savoir
7) Adapter, réajuster
8) Utiliser les ressources du systéme de soins, faire valoir ses droits
9) faire reconnaitre ses besoins, informer son entourage, comprendre, s’expliquer,
repérer, analyser, mesurer, faire face, décider, résoudre un probleme de
thérapeutique quotidienne, de gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un
probleme de prévention, gérer son stress et ses émotions pour atteindre I'objectif
visé
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2.6. L’ETP en Médecine générale

La pratique de I'ETP en médecine générale semble peu répandue en Suisse, du moins sous ce
libellé précis. Il est certain que les médecins généralistes prenant en charge des patients
chroniques ont certaines compétences éducatives, et emploient des techniques les aidant a
mieux communiquer avec leurs patients. Pourtant, I'interaction entre un médecin et son
patient lors d’une consultation a été étudiée, et il a été démontré qu’elle influence
positivement les outcomes de santé des patients chroniques [69]. En France, I'ETP est entrée
dans la loi HPST en 2009, devenant ainsi un droit du patient. Néanmoins, lors d’une
évaluation en médecine générale en 2007, une enquéte a montré que 96,9 % des médecins
généralistes répondeurs disaient pratiquer I'éducation thérapeutique et 56,73% la
définissaient comme un enseignement concernant majoritairement le savoir [70, 71]. La
pratique de 'ETP en médecine générale semble aller de soi, puisque c’est dans la majorité
des cas le premier relai santé du patient chronique, et le généraliste est appelé a revoir
régulierement son patient. Par ailleurs, il est dépositaire de la confiance de son patient, la
relation étant établie de longue date. Cependant, il existe différents freins a la pratique
d’ETP en consultation de médecine générale : le manque de formation du MPR, le manque
de temps en consultation, la priorité donnée a d’autres besoins du patient de I'ordre du
biomédical ou de I'organisationnel (renouvellement d’ordonnance, longues car il s’agit de
polymédication pour des patients polymorbides, donc chronophage), pour n’en citer que
quelque uns. Par ailleurs, la pratique de I'ETP comme discipline accomplie avec ses normes
et ses directives peut paraitre difficile d’abord pour un généraliste, qui par vocation, a fait le
choix éclairé de « savoir un petit peu sur tout », contrairement au spécialiste expert qui
« sait beaucoup sur un petit peu ». Par analogie, lorsqu’il se retrouvera en face d’un patient
pour lequel il fait le « diagnostic » d’'un probleme pour lequel I'ETP serait utile, il lui sera plus
aisé d’adresser son patient a I’ « expert ETP », ou a la structure de sa région qui propose
cette approche. Méme si la notion de soignant-éducateur parait séduisante, n’est pas
éducateur qui veut, et cette position présuppose des connaissances et compétences de la
part du soignant. Comme avec les autres spécialités qui modelent sa formation, le
généraliste va approfondir les sujets médicaux pour lesquels il aura le plus d’affinité, et sera
par la-méme indépendant dans la prise en charge de la pathologie en question. Ainsi, un
MPR ayant pratiqué de la psychiatrie dans sa formation de généraliste sera plus a I'aise avec
la prise en charge de ses patients déprimés ou ayant un diagnostique psychiatrique, que ce
soit pour le suivi ou pour l'introduction d’un traitement antidépresseur. Le MPR ayant
d’avantage d’affinité avec la cardiologie décidera de référer ses patients psychiatriques pour
se concentrer d’avantage sur ses patients ayant une affection cardiaque. Ainsi, il sera difficile
de demander aux médecins généralistes d’étre des éducateurs accomplis, en suivant la
méthodologie ETP proposée plus haut. En effet, travailler en interdisciplinarité pour établir
un bilan éducatif partagé est difficile a réaliser dans un contexte de cabinet de généraliste en
ville ne travaillant pas a proximité des autres soignants avec qui il collabore par ailleurs. Ce
nouveau mandat (soignant-éducateur) appelle une nouvelle posture du MPR, s’il fait le choix
d’approfondir cet aspect de la relation avec son patient. Cette nouvelle posture doit étre
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soutenue par des repéeres simples, et des outils de travail appropriés a son cadre, son rythme
et sa maniere de travailler.

De maniere pragmatique, le MPR rencontre son patient avec cette trame simple de suivi :
1) Analyse de la situation-probléme (soignants & patient)
2) Identification des besoins (d’apprentissages)
3) Elaboration d’un projet d’'ETP
4) Evaluation des acquis

Il évolue dans ces items avec son patient en adoptant une « posture éducative » : en
pratiqguant une approche centrée sur le patient, en s’adaptant a son rythme, en développant
un partenariat avec lui, et en I'aidant dans ses apprentissages. Cette posture pousse le MPR
a évoluer dans son réle et a développer sa créativité. Ces différents éléments son autant de
critéres qui sont affinés par des indicateurs plus précis, permettant « d’étre et d’évoluer
dans une posture éducative, en se faisant guider par un cadre référentiel établi » (voir
annexe 4.1. Auto-évaluation des pratiques ETP par le MPR).

Ainsi, le déroulement de la consultation peut se faire de maniére habituelle en abordant les
plaintes et demandes du patient et en s’assurant que le suivi médical est adéquat. C'est dans
la phase d’agenda du début de la consultation (phase de programme : énoncer les différents
éléments que I'on souhaite aborder, du point de vue du patient et du soignant) que peut
étre introduite la notion de prendre un moment pour réfléchir sur la santé du patient
(moment d’ETP privilégié, planifié, voire organisé). L'ETP devient alors un moment « comme
un autre » de la consultation, qui a un début et une fin, et qui se répétera autant de fois que
nécessaire. Les stratégies et outils utilisés dans les différentes phases du parcours de I'ETP
seront adaptés au patient : la narration (récit écrit) pourra étre pratiqué par le patient hors
consultation, par exemple. Il ne s’agit pas de faire des « micro-processus » éducatifs, mais
d’étaler le processus d’ETP dans le temps, afin de laisser au patient du temps pour s’adapter
a ce processus, et au médecin d’entrer dans son role d’éducateur, sans empiéter sur ses
autres mandats et habitudes. La transformation des deux protagonistes (patient et soignant)
peut alors se faire de maniere graduelle, progressive, en cheminant doucement ensemble
sur ce parcours de I'ETP [63, 72]. Cet ajout aux roles déja multiples du MPR « n’est qu’un
ajout de plus », et imprime une facette supplémentaire a la position privilégiée qu’est celle
du généraliste, sans mandat de spécialisation. Lorsque le concept de posture éducative sera
entrée dans les moeurs et dans les enseignements des réles au niveau pré-gradué de la
formation des soignants, personne ne s’étonnera plus de ce role, mais chacun I'investira de
maniére plus ou moins forte, selon ses affinités avec le domaine, son caractere et ses
préférences. Un projet pédagogique portant sur 'ETP et ses modalités de pratique au niveau
post-gradué de la formation des médecins internes pourrait étre une belle maniere de les
initier et de les exercer a cette pratique, dans un cadre bienveillant et accompagnant, pour
les rendre autonomes lors de leur installation future en pratique privée individuelle, en
cabinet de groupe ou en réseau.
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2.7.La pratique de I'ETP : ici et ailleurs

La pratique de I'ETP se répand, plus rapidement hors de nos frontiéres, avec le
développement de programmes de formation pour les soignants, des colloques et
conférences centrés sur ce theme, ainsi que des collaborations entre les centres
(transnationaux) dans un but d’échange et de développement de programmes d’ETP pour
les patients. Ces programmes sont plus ou moins complets, d’aprés le référentiel de « I'Ecole
de Genéve », et abordent un theme ou un autre de maniere préférentielle avec les patients,
en fonction des compétences et préférences des soignants, de la culture de I'endroit, et de
la pathologie chronique ciblée. Ci-dessous sont listés quelques sites web intéressants
d’institutions ayant mis en place des projets d’ETP destinés a leurs patients. Ces diverses
initiatives auraient di étre présentées, mais ne figurera ci-dessous que le site web a titre
informatif, faute de temps suffisant a disposition.

Dans les pays francophones...

§‘uisse

A Geneve (HUG):

Travail de I’équipe du SETMC

A Genéve (ville) :

Le Dr V. Barthassat, médecin interniste généraliste pratique en cabinet de groupe, en
collaboration avec des collegues généraliste, rhumatologue, diabéto-endocrinologue, et
psychologue. ||l a aménagé sa pratigue pour conduire des entretiens en consultation
individuelle, ou en groupe, et pour fournir a ses patients le soutien dont ils ont besoin, et
mene de maniere interprofessionnelle des programmes d’ETP.

A Lausanne :
http://www.chuv.ch/edm/edm home/edm-patients-et-familles/edm-patients-diabetologie-
nov2011/edm-patients-courspatients-nov2011-2/edm-homepage-educationtherapeutique.htm

France
L'on assiste a un engouement important pour 'ETP ces derniéres années, en raison de

I'intérét grandissant dans ce domaine, porté par certains, et du fait de la modification
législative de 2009, inscrivant dans la loi le droit du patient a I'ETP et le devoir du soignant
(ou de la structure de soins) d’en prodiguer.

Structuration d’'un programme ETP-HAS, et bien d’autres sites non cités ici.
http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/etp - guide version finale 2 pdf.pdf

Canada
Le cours de « communication thérapeutique » au Medicine Hat College (Medicine HaAlberta,

Canada) se concentre sur le développement des aptitudes a communiquer ainsi que sur les
connaissances et le développement de la conscience de soi.

Belgique
https://kce.fgov.be/fr/publication/report/position-paper-organisation-des-soins-pour-les-malades-
chronigues-en-belgique
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Tunisie
http://www.cnoptn.org/index.php?option=com_remository&ltemid=0&func=download&id=41&chk=7a0
€686b3eab77d83de55dalb0b41821&no _html=1

http://mgsd.org/download/congres2005/chaieb.ppt

Dans les pays anglophones...

http://stanford.io/1dHK2D3

http://www.improvingchroniccare.org/?p=The Chronic Care Model&s=2

La section présente a survolé le concept d’éducation thérapeutique, en essayant de mettre
en évidence son importance dans le suivi d’un patient chronique. La posture éducative
implique I'application d’'une méthode avec des techniques et des critéres particuliers,
rendant nécessaire une adaptation du soignant, pour lequel cette posture n’est peut-étre
pas familiere. Le chapitre suivant propose une maquette de projet éducatif dont I'objectif
est de répondre aux besoins éducatifs des MPR de notre service, pour les aider a apprendre
a s’adapter (role et objectif de soin) aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis
en ambulatoire, en adoptant une posture éducative.
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« Les méthodes sont les habitudes de I'esprit,
et les économies de la mémoire. »

A. Rivarol, 1808
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3. Réalisation : Proposition de formation en ETP pour
les médecins du smpr

L’éducation thérapeutique du patient représente une compétence supplémentaire dans la
prise en charge des patients chroniques. Le médecin formé a avoir un excellent niveau de
connaissances et de compétences biomédicales et d’accompagnement psycho-social, ne
sera néanmoins pas outillé de maniere adéquate dans la prise en charge des patients
chroniques, complexes demandant une collaboration interprofessionnelle et un suivi au long
cours. Cette section propose un projet éducatif sous forme d’une formation en ETP destinée
aux médecins du smpr, dont I'objectif est de répondre aux besoins de formation des MPR de
notre service, pour les aider a apprendre a s’adapter (role et objectif de soin) aux besoins
spécifiques des patients chroniques suivis en ambulatoire, en adoptant une posture
éducative.

3.1. Formation pédagogique : quelques reperes

Le but du projet éducatif développé dans ce chapitre est celui d’apprendre aux médecins
internes du smpr (MPR) d’adapter leur pratigue médicale aux besoins spécifiques des
patients complexes vivant avec une maladie chronique, en s’aidant d’outils appropriés tel
gue ceux de I'’éducation thérapeutique. Il s’appuie sur les besoins mis en évidence lors de
I'analyse d’entretiens avec des médecins internes avancés du smpr, ayant déja une certaine
expérience dans la prise en charge des patients chroniques. Il s’avere que les MPR ont
besoin d’apprendre a s’adapter aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis en
ambulatoire, en opérant une modification de leur objectif de soin (objectif
d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison), et en faisant évoluer les roles
attendus du MPR. La dimension éducative s’inscrit dans I'apprentissage d’un savoir-étre et
d’un savoir-faire, différent et complémentaire de leurs états et compétences actuels.
L'hypothése est faite qu’une formation structurée sous forme d’ateliers mensuels et de
supervision aidera les MPR a s’adapter plus efficacement aux besoins spécifiques des
malades chroniques et a clarifier leur réle pédagogique. Secondairement, il est possible
gu’elle aide a amoindrir le sentiment de difficulté que rencontrent les MPR, et
potentiellement améliorer la qualité de la prise en charge des patients chroniques au smpr
(outcome de satisfaction des soignants, outcome de satisfaction des patients, outcomes de
processus des soins, outcomes médicaux). Ce projet de formation destiné aux médecins du
smpr devra non-seulement tenir compte des contraintes, mais également s’appuyer sur les
nombreuses ressources que compte ce service(figure 3.1) [73].
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Figure 3.1.Le dispositif de formation et le dispositif pédagogique
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Concevoir un dispositif de formation : le PIF, le PAF, le POF
La formation professionnelle continue des adultes fait coordonner au sein d'un méme

dispositif, trois variantes de projets: 1) le projet de I'adulte apprenant qui assiste a la
formation: le projet individuel de formation (le PIF) 2) le projet du formateur: le projet
d'animation de formation (le PAF) 3) le projet de formation de l'institution: le projet
organisationnel de formation (le POF). Il s'agit de faire coincider un projet individuel de
formation (PIF) de I'apprenant et de I'articuler sur son plan de carriére, avec le créneau de
compétences des formateurs (PAF), en l'inscrivant dans les priorités de l'institution, qui
décide du role attribué a la formation dans sa mission. L’articulation de ces trois éléments
constituant le projet de formation, sera développé en premiere partie de ce chapitre.

Formation des adultes : spécificités de I'adulte apprenant
Lors de I'élaboration d’'une formation, il est nécessaire de tenir compte des caractéristiques

essentielles de I'adulte apprenant : 1) ce dernier a besoin de savoir pourquoi il apprend, de
connaitre le sens donné a 'apprentissage 2) si la situation de mise en application de la
formation est connue, I'assimilation en sera améliorée 3) I'adulte apprend d’abord pour lui-
méme, sa motivation liée au plaisir qu’il en retire est plus forte qu’une motivation externe a
apprendre (contrainte professionnelle) 4) dans I'apprentissage de I’adulte, il faut tenir
compte de son comportement dans un groupe, communiquant avec d’autres adultes 5)
I'apprenant adulte n’est pas une page vierge : des connaissances nouvelles viennent prendre
place « par-dessus », « a coté » des connaissances anciennes, qu’il va pouvoir questionner,
et éventuellement les remplacer [73, 74].
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Apprendre...

Les conceptions pédagogiques de I'apprentissage
Quatre conceptions pédagogiques de |‘apprentissage se distinguent, et présentent
différemment la définition de I'acte d’apprendre [73]:

1) le modéle de I’'empreinte : apprendre c’est prendre des informations. La connaissance se
transmet, elle est regue, comprise et mémorisée. Il s’agit d’'un schéma de type émetteur-
récepteur, le réle du formateur étant celui de transmettre son propre savoir. C'est la
pédagogie de I'empreinte, dans laquelle le role de I'apprenant est telle une cire molle, qui
recoit une empreinte. Il est appliqué dans les cours magistraux, ou les exposés.

2) le modéle du conditionnement : apprendre, c’est répondre par un comportement
adapté a un stimulus, et passe par l'exécution et la répétition. Le formateur doit
décomposer le contenu en micro-objectifs, et les apprenants doivent s’entrainer a réaliser
les actions définies. C'est une pédagogie de la réussite, source de motivation, les réponses

correctes formulées par les apprenants étant immédiatement renforcées par le formateur.

3) Le modeéle constructiviste: apprendre, c’est chercher et résoudre (figure 3.2.). Jean
Piaget pose deux postulats: I'étre humain n’apprend que s’il a un besoin (la rencontre
d’obstacles faisant naitre des besoins nouveaux). Ce besoin provient de ce que l'individu sait
faire, et la situation nouvelle qui se présente a lui, le mettant en situation de déséquilibre.
L'expérience de l'individu génere des représentations, modele explicatif des propos et des
actes des individus, qui seront organisées de maniére logique, cohérente et tenace,
construites dans la durée et faisant partie de lindividu. Il s’agit de rompre avec ses
représentations, et construire des concepts plus pertinents, des savoir-faire plus efficients.
Ce faisant, l'individu passe par un état de déséquilibre déstabilisant. Apprendre consiste a
rétablir cet équilibre grace a I'assimilation (ramener de I'inconnu a du connu, structuration
des pensées) et 'accommodation (réorganisation du savoir antérieur pour I'adapter a la
situation nouvelle, structuration des conduites). Apprendre, c’est donc confronter ses facons
de faire et de penser (représentations) a des situations nouvelles, en mettant en ceuvre un
processus d’assimilation-accommodation. Les conséquences pédagogiques de ce modele
sont les suivantes : a) apprendre, c’est agir et implique la mobilisation de I'individu que le
formateur devra accompagner. b) Apprendre, c’est résoudre des problemes, et le travail du
formateur consistera a organiser des « situations-problémes », confrontant I'apprenant a
une situation nouvelle a résoudre, dans un environnement non-menacant, et en générant
des apprentissages. Le formateur va privilégier tous les actes qui mobilisent I'apprenant,
développant I'autonomie de ce dernier, et ainsi l'aider a produire du savoir et des
compétences. Ces compétences ne sont pas des connaissances ou un savoir-faire, mais
plutdt un savoir-agir. Il s’agit en effet de mobiliser son savoir et son savoir-faire au moment
opportun [66].
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Figure 3.2. Le modéle constructiviste de I'apprentissage (Jean Piaget)
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4) Le modeéle post constructiviste, allostérique (A.Giordan) : Apprendre, c’est (se)
transformer

Ce modele est basé sur le fait qu’il existe plusieurs dimensions de la personne, qui
fonctionne avec des conceptions (forme relative de la vérité : sa vérité), dont il faudra tenir
compte. Apprendre passe par une nécessaire déconstruction-reconstruction des conceptions
de l'apprenant, et s’inscrit dans la complexité. Ceci ne peut se réaliser que dans un
environnement didactique, motivationnel et empathique, dans lequel la relation avec
I'apprenant a de l'importance. Apprendre et changer touche aussi a I'émotionnel et
nécessite une relation privilégiée au rythme de I'apprenant [61, 75].

En intégrant les spécificités de I'apprenant adulte, 7 constats ont été établis, socle a partir
duquel peut étre batie une formation tenant compte des grands courants pédagogiques
(voir tableau 3.1) [76].

Tableau 3.1 : Apprentissage de I’adulte : 7 constats

1) On apprend en déstructurant-restructurant ses connaissances

2) On apprend en agissant

3) On apprend en résolvant des problémes en petit groupe

4) On apprend en échangeant au sein d’un groupe

5) On apprend en ayant un projet d’apprentissage

6) On apprend en prenant du plaisir et dans un climat de confiance

7) On apprend en maitrisant ses propres stratégies d’apprentissage

Les conditions de I'apprentissage

La motivation étant un moteur puissant de I'apprentissage, les conditions d’apprentissage
sont essentielles pour l'acquisition des savoirs: l'instauration d’un climat favorable a
I'apprentissage (calme, non-jugeant et tolérant), la création de situation en groupe
favorisantes et sécurisantes, la relation de réciprocité avec ses pairs apprenants et les
formateurs, permettent le développement en confiance (en soi et en autrui) de I'apprenant.
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Se former

L'apprenant a un réle primordial : il est I'inventeur de sa formation (P. Freire, Rogers,
Montessori). A travers son identité, il va transformer ses conceptions et connaissances : « On
apprend au travers de ce que l'on est» [65]. Lidentité de I'apprenant va subir des
interactions avec I'environnement, elle va étre questionnée, confrontée a la réalité et aux
autres. L'apprenant va devoir s’exprimer, argumenter, et mettre en réseau des savoirs. « Se
former, c’est se transformer. »

Apprendre a apprendre

« On apprend seul, mais pas tout seul ! » : 'apprenant, s’il est le protagoniste principal de la
formation, a besoin d’'un accompagnant dans l'apprentissage : le formateur, I'un des
éléments du triangle pédagogique de toutes formes d’enseignement (un formateur
médiateur de connaissances — un apprenant — des savoirs) [65].

Former...

Réles du formateur

Le formateur n’est pas uniquement un enseignant, détenteur d’un savoir a transmettre. Il a
un role de médiateur et de facilitateur. Il est un organisateur, et aide a déplier la pensée.
Comme médiateur, il est un guide dans la complexité, et non un simplificateur de la
complexité [77] [78]. Il est un passeur, indispensable sur le chemin pour que la route se fasse
dans les meilleures conditions possibles.

Compétences du formateur

Le formateur doit avoir des savoirs et des savoir-faire dans les domaines suivant:
I’organisation : assurer la gestion et la régulation des actions, évaluer et piloter les actions ;
I'ingénierie : concevoir un dispositif de formation ; la pédagogie : construire une progression
et des séquences d’apprentissage ; la relation : communiquer avec les personnes, et avoir
des compétences d’animation des séquences de formation [73] .

Méthodes pédagogiques

Les méthodes centrées sur le contenu peuvent étre affirmatives (transmissives : cours ;
démonstratives :  manipulation) ou interrogatives (questions-réponse, métaplan,
brainstorming). Les méthodes centrées sur l'apprenant (approches centrées sur la
personne, C.Rogers) sont basées sur la découverte, et sont des méthodes actives (mise en
situation, étude de cas, jeu de roéle, réunion/discussion, situations-problémes). Une
formation fortement liée aux pratiques sera d’avantage orientée vers |'analyse de pratiques,
le partage d’expérience, peut-étre sous la forme d’un tutorat. Une telle formation peut avoir
lieu en groupe, requérant une compétence supplémentaire de la part du formateur : celle de
la gestion et de I'animation de groupe.

Concepts ETP
La formation proposée puise dans les concepts de pédagogie et d’éducation des adultes, et
ces notions sont également appliquées dans I’éducation thérapeutique des patients.
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Compétences en ETP du formateur

Dans la formation proposée, les formateurs sont de 2 types: 1) experts en éducation

thérapeutique et 2) experts en médecine générale. Il est attendu que I'expert ETP participant

a la formation ait les compétences suivantes :

- Identifier les besoins, notamment d’apprentissage, du patient, y compris les attentes non
verbalisées

- Adapter son comportement et sa pratique professionnelle au patient et a son entourage

- Communiquer et développer des relations avec le patient afin de le soutenir dans
I’expression de ses besoins de santé

- Acquérir et développer une posture éducative, notamment pour négocier des objectifs
éducatifs partagés avec le patient

- Utiliser les outils pédagogiques adaptés et gérer l'information et les documents
nécessaires au suivi de la maladie

- Evaluer la démarche éducative et ses effets, et apporter en conséquence des
ajustements

- Adapter la démarche éducative aux situations interférant dans la gestion normale de la
maladie

Par ailleurs, si I'expert en médecine générale est un cadre du smpr porteur d’un titre de

spécialiste dans son domaine, il est attendu de lui qu’il ait une certaine expérience et

formation dans le domaine de la formation et supervision, et soit également impliqué dans

la formation actuelle de la communication médecin-malade.

De la théorie a la pratique

Dimension éducative du projet

La dimension éducative de ce projet de formation se trouve a deux niveaux. Elle se trouve en
premier lieu au niveau de la formation/éducation des médecins du smpr. De plus, ceux-ci
seront invités a connaitre et a s’exercer a la pratique de I’éducation thérapeutique aupres de
leurs patients chroniques, accompagnés d’un formateur/superviseur.

De la problématique du MPR aux objectifs pédagogiques

Les objectifs pédagogiques sont exprimés ci-dessous en termes de compétences a acquérir,
qui vont permettre aux MPR d’étre plus en confiance et en capacité dans la prise en charge
de leurs patients chroniques, contribuant ainsi a I'efficience de notre service en termes
d’organisation et de qualité des soins. lls découlent directement de la problématique,
identifiée et discutée dans le chapitre précédent.

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au suivi des patients chroniques et de les
mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son role de « communicateur » auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.
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5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui une situation problématique, et définir
avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
criteres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-construire un projet avec des contenus et des
méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin
de revoir et adapter les méthodes si besoin.

Ce chapitre contient essentiellement deux sections : I'ingénierie de formation et I'ingénierie
pédagogique. L'ingénierie de formation consiste en I'élaboration du cahier des charges. Ce
dernier ne décrit pas les détails de I'intervention, mais sert a faire I’'analyse de la situation et
du contexte, et peut déboucher sur une ou plusieurs offres de formation. L'ingénierie
pédagogique est la production de I'offre de formation. Elle puise dans le travail effectué en
amont (analyse des besoins de formation) et se projette vers I'aval (évaluation de la
formation).

3.2. Le cahier des charges (Ingénierie de formation)

L'élaboration du cahier des charges est la phase initiale de construction du projet de
formation éducative, et va permettre de clarifier la situation avant d’organiser I’architecture
de la formation (ingénierie pédagogique). Cette étape fournit une analyse contextuelle et
une analyse de la dimension organisationnelle du terrain.

3.2.1. Analyse contextuelle

Public cible (PIF)
La formation est proposée aux médecins du service de médecine de premier recours,

destinée essentiellement aux médecins internes, mais également aux médecins cadres du
service (chefs de cliniques et médecins adjoints) qui le souhaitent. lls pratiquent tous la
médecine générale ambulatoire, dans un contexte spécifigue propre a chacun
(communautés migrantes, communauté gériatrique, tout venant de Genéve, population
incarcérée, etc). Pour la plupart, les médecins internes (MPR) sont en voie de certification
pour I'obtention de leur titre de spécialiste FMH en médecine interne générale. Suite a un
cursus hospitalier, ils apprennent les modalités de la prise en charge ambulatoire, et pour ce
faire, il leur est proposé une formation hebdomadaire obligatoire. Les connaissances dans le
domaine de I'ETP varient d’'un MPR a l'autre, de méme que leur intérét pour ce domaine.
Néanmoins, d’apreés les évaluations annuelles de notre service par les internes, ils se disent
reconnaissants d’accéder a une formation structurée, leur délivrant I'enseignement de la
pratique de la médecine générale, et leur permettant d’aborder des thématiques nouvelles.
Le nombre d’internes au sein du service avoisine la quarantaine, de méme que celui des
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médecins cadres. Cela dit, le nombre de personnes assistant au colloque du mercredi matin
(moment privilégié dédié a la formation) peut étre estimé a 40, tenant compte des temps
partiels et des personnes qui travaillent sur un autre site ou ne peuvent pas y assister. De
plus, le colloque étant morcelé en 2 ou 4 heures individuelles, le nombre des auditeurs
présents se réduit au cours de I'avancée de la matinée, ne restant souvent que les
médecins internes, pour qui cette matinée est obligatoire (stipulée dans leur contrat et
cahier des charges), et pour laquelle ils doivent signer une liste de présence. A titre
individuel, la formation des internes leur permet de gagner en indépendance, en maturité et
en expertise dans leur expérience de prise en charge des patients.

Les buts de la formation (POF-PAF)
Le but de la formation proposée est d’apprendre aux médecins internes du smpr (MPR) a

adapter leur pratigue médicale aux besoins spécifiques des patients chroniques en utilisant
les outils de I'’éducation thérapeutique. Il répond a leur besoin de modifier leur pratique et
leur role au vu des difficultés qu’ils rencontrent dans le suivi de leurs patients chroniques,
telles qu’elles ont été explicitées durant les entretiens.

3.2.2. Analyse de la dimension organisationnelle du terrain

Concepts et themes a développer au cours de la formation (PAF)

- Roles des MPR en charges de patients chroniques : changement de paradigme

- Compétences nécessaires aux MPR pour la prise en charge de patients chronique

- Communication médecin-malade (techniques de communication, organisation de la
consultation)

- Compétences transversales nécessaires a la pratique en interdisciplinarité

- Compétences que doivent avoir les patients pour prendre en charge et vivre leur maladie
chronique

- Définition et finalités de I'ETP

- Situation problématique, Besoins éducatifs

- Motivation (entretien motivationnel)

- Obijectifs d’apprentissage communs (soignants-patient)

- Construction d’un projet éducatif avec son patient

- Evaluation des acquis et des processus

- Concept de supervision (ou d’inter-vision) individuelle avec un expert

Principales orientations pédagogiques attendues

Comme mentionné plus t6t dans ce chapitre, se former c’est se transformer, et apprendre
c’est résoudre des problémes, en sollicitant notre identité, nos savoirs et nos compétences,
dans I'objectif de passer d’une situation présente insatisfaisante, vers une situation future
gui nous convienne mieux, en ayant répondu a nos besoins initiaux. L’acte de transformation
est ambitieux, et requiert que I'on se donne les moyens d’y parvenir. L'apprentissage de la
posture éducative a adopter avec nos patients chroniques est difficile a faire par des
méthodes transmissives (cours). Des méthodes pédagogiques centrées sur l'apprenant
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seront plus adaptées, avec un temps dédié a une supervision individuelle permettant
d’ajuster régulierement I'avancée de I'appropriation des concepts et de la posture.
Néanmoins, la structure actuelle de la formation médicale pré-graduée et post-graduée
étant basée sur de nombreux cours, ce format parait inéluctable, si 'on ne veut pas trop
bousculer les méthodes d’apprentissages avec lesquelles sont familiers les MPR du service.
Le choix de la méthode pédagogique se fera en fonction du théme abordé, et sera adapté au
contenu du module dispensé. Le scénario pédagogique pourra ainsi contenir des moments
transmissifs (support powerpoint, p.ex.), des restitutions métaplan, des travaux pratiques en
groupe, etc.

Ressources & contraintes du projet de formation (POF)

- Reégles et contraintes institutionnelles :

Les Hopitaux Universitaires de Genéve sont une institution formatrice, et le droit a des jours
de formation durant le temps de travail est statué et est calculé au pro rata du temps de
travail de I'employé : un médecin engagé a 100% a droit a 5 jours de travail sur son année
académique durant lesquels il peut bénéficier de la formation de son choix, intra ou extra
institutionnelle. Par ailleurs, comme stipulé plus haut, chague médecin doit travailler 50
heures par semaine, dont 5 seront dédiées a une formation structurée, et 5 autres seront au
profit d’'une formation non-structurée, notamment sous forme de supervision avec un
médecin cadre. Cet élément représente clairement une ressource, mais peut aussi avoir le
visage d’une contrainte : en effet, 'ensemble des grands themes médicaux et non-médicaux
en médecine générale doivent étre abordés durant lI'année (ou les deux années)
d’engagement des internes au sein de notre service, et il peut étre difficile d’y insérer une
formation nouvelle, comprenant différents modules.

- Ressources:

En raison de la variété des lieux géographiques de nos différents services sur le Canton de
Geneéve, le mercredi matin de 8 heures a 12 heures est un temps privilégié, dédié a la
formation, et bloqué dans les agendas de chacun afin qu’aucune consultation médicale ne
puisse avoir lieu (fermeture de l'accueil des patients au niveau du poste des hotesses
d’accueil de notre service). Il permet également a des médecins de différentes consultations
de se rencontrer, favorisant les liens et participant ainsi a un sentiment de cohésion et
d’appartenance a une organisation et culture de formation commune.

- Contraintes :

La convergence des soignants aux HUG le mercredi matin impose de délivrer un
enseignement délimité dans le temps (1 ou 2 heures), destiné a 20 ou 30 personnes, en
groupe (voire petits groupe). Scinder I'audience en groupes va nécessiter la présence
simultanée de plusieurs formateurs délivrant le méme enseignement au méme moment,
ainsi qu’autant de locaux que de groupes constitués.
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- Caractéristiques et statuts des intervenants :
Le dynamisme et I'inventivité des médecins formateurs (cadres du smpr) est un atout pour
délivrer des colloques et formations hors des sentiers battus (dans les limites du
raisonnable... : contrainte !).
Les formateurs engagés pour délivrer la formation proposée dans ce chapitre devront étre
familiers avec les concepts d’éducation thérapeutique ainsi que leur implémentation
pragmatique dans un service de médecine générale.
Les formateurs sont de deux types, avec des domaines d’expertise différents :
1) Experts en ETP (puisés dans le service d’enseignement thérapeutique pour maladies
chroniques)
2) Experts en médecine interne générale (MG, cadres du smpr entre autres), participants a
I’heure actuelle a délivrer la formation sur la communication médecin-patient.
- Planning : temps alloué a la formation (durée totale et durée de chaque intervention)
La durée de la formation est calquée sur le temps que passe un médecin interne au sein de
notre service, généralement une année, voire deux (parfois d’avantage, notamment pour les
personnes a temps partiel, qui sont présentes a la formation du mercredi une semaine sur
deux : semaines A ou semaines B). Au vu de la quantité de notions a aborder et a pratiquer,
il sera nécessaire d’avoir 2 heures d’affilée a disposition durant la matinée de formation. La
formation étant articulée en 7 modules de 2h, ceux-ci vont devoir étre répartis sur une
année académique (débutant le 1°" novembre pour se terminer le 30 octobre de I'année
suivante).
=>» Proposition : mercredi matin (10h-12h), 1x/mois, en alternance semaine A et
semaine B, sur une année académique (12 mois, sauf en novembre: mois de la
rentrée académique, décembre, janvier, juillet et ao(t : vacances, nombreux absents
parmi les formateurs et le public des MPR)

Par ailleurs, une part importante de la formation devra se faire en relation privilégiée avec
les médecins internes, avant la formation commune en groupe, pour identifier leurs besoins
au gré des problemes rencontrés dans la prise en charge de leurs patients chroniques, et
dans un deuxieme temps pour exercer les notions apprises.
=>» Proposition : 1h/mois de supervision individuelle des médecins internes, dans leur
cabinet de consultation, délivrée par des experts en ETP, planifiée automatiquement
en début d’année par le secrétariat du smpr dans I'agenda des internes, en fonction
des disponibilités données de I'expert superviseur. Cette supervision individuelle
souhaitée devra peut-étre s’adapter aux contraintes d’agenda du service, et se
transformer en supervision d’'un groupe de 3-4 internes, travaillant ensembles au
sein d’'un méme cabinet de groupe (horaires et lieux de travail identiques).

- Budget:

Le personnel employé par les HUG faisant partie d’'une convention de partenariat inter-
service, les formateurs HUG donneront de leur temps, en l'inscrivant dans leur cahier des
charges de leurs services respectifs, mais n’engagent pas de frais particulier. Le recrutement
de formateurs externes a l'institution (Vincent Barthassat, médecin interniste installé en
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ville), p.ex), devra faire I'objet d’'une rémunération. Il existe un budget alloué a la formation,
dont Noélle Junod, médecin adjoint au smpr est responsable. Des renseignements plus
précis quant aux montants utilisables et a la maniére de les utiliser pourront étre obtenus
aupres d’elle. Par ailleurs, un petit budget alloué a I'achat de matériel de papeterie sera
nécessaire (classeurs contenant tout le syllabus, photocopies, etc).

- Moyens pratiques : locaux et matériel a disposition

La formation en grand groupe se fera dans les salles déja utilisées a cet effet (salles E1-E2-E3
sous l'auditoire Marcel Jenni : salles rassemblées pour ne constituer qu’un seul local). Des
groupes d’une petite dizaine de personnes peuvent étre réunis dans les locaux du smpr
ayant la capacité de les contenir (Quartier P, bibliothéque, bureau de Melissa Dominicé
Dao). Les supervisions individuelles auront lieu dans les cabinets de consultation. Deux
métaplans, un tableau blanc et un flip-chart sont disponibles au smpr, de méme que du
matériel de projection (ordinateur, beemer, etc). Une salle de consultation avec vitre sans
tain est déja présente, avec du matériel vidéo (caméra, micro) utilisables (une salle équipée
au smpr et une au Programme Santé Migrants).

- Contraintes provenant du contenu du programme

L'enseignement de I'ETP peut difficilement se faire en cours magistral, et sa pratique
impliquant I'exercice de communication avec un patient requiert d’étre fait en petits groupe,
ou de maniere individuelle (contrainte organisationnelle). De plus, le contenu de la
formation devra étre validé par le chef de service avant de pouvoir étre délivré (contrainte
de fond).

Evaluation

Une évaluation des acquis aura lieu en fin de formation, voire en début d’année suivante
pour les médecins internes poursuivant leur cursus dans notre service. Par ailleurs, des
feedbacks réguliers seront collectés aupres des utilisateurs de la formation afin d’essayer de
I'adapter au fur et a mesure (cycles PDCA : Plan-Do-Check-Act). Une évaluation de la
formation (contenu, formateurs, conditions générales) devra également étre planifiée en fin
de cursus.

Les différentes modalités d’évaluation seront présentées dans le chapitre y étant consacré
(chapitre 6).

Qui est le pilote de I'action ?

La responsable de la formation post-graduée dans notre service est la Dress N.Junod, qui
devra avaliser cette formation (en référant au Prof. J-M. Gaspoz, chef de service) avant
gu’elle puisse étre délivrée. Elle sera en charge de la responsabilité globale de la formation,
et un coordinateur de la formation sera le responsable opérationnel, pilotant les différentes
actions menées avec les équipes (moi-méme, A.Slama-Chaudhry, cheffe de clinique au
smpr).

Un groupe constitué par les formateurs experts ETP et les formateurs experts MG devra étre
constitué, dont le mandat sera de valider, de délivrer et d’évaluer le contenu de la formation
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dans un processus de controle continu de la qualité de la formation (adaptation aux besoins)
(groupe ETPMG).

3.3. L’offre de formation (Ingénierie pédagogique)

A ce stade de I'élaboration de I'offre de formation, le cahier des charges ayant été défini, il
s’agit pour le formateur de se demander ce qu’il va faire et comment il va organiser les
séances et les situations d’apprentissage. Le choix de méthodes et d’outils nécessaires a la
construction des situations d’apprentissage, et l'intégration des parameétres des modes
d’apprentissage de I'adulte définissent I'ingénierie pédagogique. Cette étape va permettre
de concevoir I'architecture générale de la formation (démarches préalables, nombre de
modules, suivi, travaux inter-modules), d’élaborer le conducteur (objectifs d’apprentissage,
progression, activités pédagogiques, timing, régulations), et de concevoir et réaliser les
outils et supports du formateur et du participant.

3.3.1. Conception de I'architecture générale de I'offre de formation

Titre proposé
« Les ateliers d’éducation thérapeutique en médecine générale (ETPMG)»

Stratégies d’action

La formation proposée s’insere dans celle délivrée de maniére hebdomadaire au sein de
notre service. La culture et les impératifs du service ont imprimé leur marque dans le
déroulement de la matinée (« café communautaire » de 9h-9h15, découpage en 4x1h pour
laisser I'occasion a un nombre importants de sujets d’étre abordés. Cette formation
proposée, centrée sur I'apprenant, ne pourra se suffire d’'une heure de temps en temps. Le
choix du pragmatisme I'a emporté sur l'idéalisme, en proposant 2h d’affilée, au rythme
d’une séance (=1 module) par mois. L'appellation « colloque » usitée pour désigner la
formation a été remplacée par « ateliers » afin de mettre I'accent sur le caractére non « top-
down » ou transmissif de la formation, mais plutét, sur I'interactivité. Ce temps de formation
structuré fixe réunissant les apprenants autour du theme de I'ETP n’est qu’un relai a la
formation proposée en supervision individuelle (ou petits groupes) mensuelle, qui sera
délivrée de maniére continue entre chaque module. L’enseignement de la communication
médecin-patient (techniques de communication et entretien motivationnel) déja délivré au
smpr a I'heure actuelle a été intégré dans la nouvelle formation proposée, dans un esprit de
respect des éléments de formation déja existants, utilisés, et appréciés. Cette formation
s'intégrant dans la formation médicale structurée et thématique du mercredi matin, une
maladie chronique spécifique servira de théme prétexte, fil conducteur de la matinée. Les
notions de gestion médicale y seront abordées durant la premiére (et/ou 20me heure), et
seront suivies du module ETP, qui reprendra le méme theme « maladie » pour réfléter une
cohérence globale de prise en charge.
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Présentation de la structure générale
- Plan général :

m 1% étape : Supervision/accompagnement des internes pour le suivi des patients
chroniques

B 2°™ étape : ateliers thématiques en groupe

m 3 étape : suivi en supervision pour favoriser le transfert des apprentissages

m 4o étape : utilisation d’'une consultation d’ETP en médecine générale pour la mise en
application des postures et outils d’éducation thérapeutique

- Durée:

Etape 1: 1h de supervision individuelle par mois durant les 3 premiers mois, étape 2:
2h/mois durant 7 mois, étape 3: supervision individuelle 1h/mois prenant le relai des
supervisions de |I'étape 1.

- Faisabilité :

La formation proposée ayant lieu durant les heures prévues de formation, elle parait
faisable. Il s’agit de négocier dans quelle mesure il est possible de rajouter une heure
mensuelle de formation non-structurée dans I'agenda des internes. Aprés sondage de la
faisabilité de cette proposition aupres des cadres responsables de la formation dans notre
service, il parait peu probable de pouvoir libérer les internes une heure de plus par mois. lls
proposent de maintenir cette supervision, transformant la mesure individuelle en mesure de
petit groupe d’'un méme cabinet (cohérence) de 3-4 internes, qui se réunissent lors des
réunions interprofessionnelles. 1h se transformerai en 2x30 minutes/maois.

L'alternative serait que la réunion entiére (interprofessionnelle a laquelle assistent les
infirmiéres, la diététicienne et I’hotesse) soit dédiée a la discussion d’un ou deux patients
chroniques (le plus souvent des diabétiques).

- Nombre de modules :

7 modules, avec un suivi entre les modules en supervision individuelle. Les modules 1-3 ont
une thématique orientée soignant, et les modules 4-7 sont d’avantage orientés patient, avec
une cohérence dans la progression des modules.

- Démarches préalables :

1. ldentification des formateurs experts ETP et formateurs experts MG
intéressés a participer a ce projet de formation
Création du groupe ETPMG
Définition du mandat du groupe ETPMG : valider, délivrer, évaluer le contenu
de la formation dans un processus de contréle continu de la qualité
(adaptation aux besoins), assurer la supervision des internes du smpr
(1h/mois)
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2. Validation de la formation (forme & contenu) par les chefs de service du smpr
(Prof. J-M.Gaspoz) et du SETMC (Prof. A.Golay)

3. Planification de la formation dans les différents agendas des médecins
internes et des formateurs (Dre N. Junod et secrétariat du smpr)

Magquette de I'offre de formation

m 1% étape : Supervision/accompagnement des internes en gestion de patients
chroniques :

Durant les deux premiers mois de leur année académique, il sera proposé aux internes 1h de
supervision individuelle (ou en petits groupes) par mois, en plus de la supervision
hebdomadaire qu’ils ont habituellement avec leur superviseur attitré au sein de leur cabinet
de groupe.

Objectif éducatif : Identifier les besoins d’apprentissages du médecin dans le suivi des

patients chroniques

- Le médecin interne partage avec son superviseur son vécu et ses difficultés éventuelles
avec les patients chroniques qu’il suit a sa consultation.

- Le médecin identifie des situations problématiques pour en parler avec son superviseur.

- Le médecin ébauche des possibilités d’y remédier, avec I'accompagnement de son
superviseur, qui lui amene les outils et posture de I'ETP.

m 2% étape : ateliers en groupes abordant les themes des modules

Mise en place de 7 modules de 2h, ayant lieu le mercredi matin (10h-12h), 1x/mois, en
alternance semaine A et semaine B, sur une année académique (12 mois, sauf en novembre:
mois de la rentrée académique, décembre, janvier, juillet et ao(t: vacances, nombreux
absents parmi les formateurs et le public des MPR).

Les 7 modules découlent des 10 objectifs pédagogiques spécifiques choisis. Certains objectifs
ont été regroupés, ayant une thématique proche, et pouvant étre potentiellement abordés
dans la méme session. Ainsi, Les modules 1-3 ont une thématique orientée soignant, et les
modules 4-7 sont d’avantage orientés patient, avec une cohérence dans la progression des
sessions.
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Rappel des objectifs pédagogiques spécifiques :

Objectifs spécifiques orientés 1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui
soignant dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au

suivi des patients chroniques et de les mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son réle de « communicateur » auprés de ses

patients, en maitrisant les techniques de communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir

travailler en interdisciplinarité.

Objectifs spécifiques orientés 5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour
patient gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui

une situation problématique, et définir avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs

d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les critéres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler

sa motivation pour envisager la co-construction d’un projet éducatif répondant a

ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-

construire un projet avec des contenus et des méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les

acquis et les processus d’acquisition, afin de revoir et adapter les méthodes si

besoin.

Titre des 7 modules :

Module 2 : Communication médecin-malade

Module 3 : Utilisation des compétences transversales pour travailler en interdisciplinarité

Module 5 : Identification des objectifs d’apprentissage & des compétences a acquérir pour

le patient

Module 7 : Co-construction d’un projet éducatif avec évaluation des acquis

Un conducteur pour chacun des différents modules est proposé dans les annexes.

Ces modules seront délivrés dans le contexte d’'une thématique « maladie chronique »
spécifigue, emblématique, et fréquemment abordée dans une consultation de médecine
générale. Le service a pour mission d’assurer la formation continue des internes en
médecine générale, en abordant les recommandations de bonnes pratiques pour les
pathologies les plus courantes. Ainsi, la premiére (et/ou la deuxiéme heure) du colloque du
mercredi matin sera dédiée a la prise en charge biomédicale de la pathologie abordée, puis
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ce théme pourra étre repris comme « theme-prétexte » servant de trame pour le module qui
suivra (3°-4° heures). Ainsi, une proposition de thémes et d’intervenants est faite ci-dessous,
en relation avec le module de la formation éducative proposée.

Diabéte ? Experts : service de diabéto (J.Philippe & co), SETMC (A.Golay & co)

Module 2 : Communication médecin-malade
??? scénario avec différentes maladies : CA, médics ? épilepsie (A-C Heritier) ?

Module 3 : Utilisation des compétences transversales pour travailler en interdisciplinarité
Cas clinique mixte (HTA, OH, social, psy : dépression) (N.Perone, N.Junod, ASC, |.Golard, ...)

Insuffisance cardiaque ? (Philippe Meyer : est déja d’accord)

Module 5 : Identification des objectifs d’apprentissage & des compétences a acquérir
pourle patient
Asthme ou COPD ? (Jean-Paul Janssen ?)

Obésité ? HTA ? hyperchol ? OH/addictions ? (J. Sommer ? F. Scherrer, activité physique ?,
C.Joly ? A. Rieder ? P.Gasche ?)

Module 7 : Co-construction d’un projet éducatif avec évaluation des acquis

Lombalgies chroniques ? (Stéphane Genevay ?)

B 3°™® étape: suivi en supervision pour I'exercice des enseignements délivrés aux
modules

Cette étape est la plus conséquente, puisqu’elle a pour objectif d’accompagner I'apprenant
dans sa transformation (savoirs, savoir-étre et savoir-faire). Il s’agit de pratiquer en
individuel (ou en petits groupes de 3-4 internes) les notions abordées lors des ateliers en
groupe, le formateur ayant le role d’ajuster les postures ETP. Le suivi sera assuré par des
formateurs en capacité d’assumer le suivi et conseils aux MPR du smpr dans cette
thématique (p. ex: Aline, Monique, Greg, Laurence, Frederic, Alain, Catherine Joly,
Géraldine, Carla, Vincent Barthassat, et moi, et d’autres appelés ponctuellement, ou en
supervision continue).

Objectif éducatif : Acquérir et développer une posture et des outils de I’'ETP, et les utiliser
en pratique avec les patients chroniques

- Le médecin interne connait les concepts de I'ETP.
- Le médecin interne est capable de choisir (en fonction de ses besoins) une problématique
abordée lors d’'un module pour I'exercer en supervision.



- Le médecin interne est en capacité de réitérer les postures et formulations apprises en
situation réelle avec un patient, en s’aidant des outils proposés.

- Le médecin interne est capable de relater ses difficultés lors de I'exercice de I'ETP en
consultation avec son superviseur.

m g étape : utilisation d’une consultation d’ETP en médecine générale (ETPMG) pour la
mise en application des postures et outils d’éducation thérapeutique

Une nouvelle consultation spécialisée va étre mise a disposition des internes au sein du
smpr, a laquelle ils pourront faire appel, lors de situations difficiles vécues avec le patient
chronique, afin d’aider a débloquer ou faire avancer la situation du patient. Il s’agit d’'une
consultation de soutien, délivrée par une cheffe de clinique du service (moi-méme, A. Slama-
Chaudhry, FMH médecine interne générale, aspirante au diplome en éducation
thérapeutique du patient, DAS-DIFEP). Cette consultation ne remplace en aucun cas la
consultation du patient chronique dans le service d’éducation thérapeutique (SETMC), ou il
peut bénéficier d’'un enseignement varié, complet, adapté a ses besoins et a son rythme.
Seront adressés a cette consultation les patients pour lesquels un probléme clair a été
identifié, et sur lequel il faut travailler, ensemble avec le patient. Les médecins internes
pourront orienter leur patient a cette consultation lors des situations suivantes :

- Difficulté a identifier un probléme, malgré le suivi médical peu satisfaisant (pour le
patient ou pour le soignant)

- Aide a l'identification d’un besoin éducatif du patient et a I'élaboration de besoins
éducatifs partagés (patient-soignant)

- Aide a la co-construction d’un projet éducatif avec le patient

- Aide au suivi et a I'’évaluation du projet éducatif mis en place par le patient

- Aide pour 'acquisition et le renforcement des compétences du patient

Il s’agit d’'une consultation-soutien conjointe avec le médecin interne, permettant d’aborder
ou d’explorer un theme ou une préoccupation légitime du patient, et qui n’a pas réussi a
étre mis en ceuvre lors des consultations de suivis régulierement planifiées avec son
médecin traitant, interne du smpr. Une approche d’éducation thérapeutique sera mise en
ceuvre, avec des pistes de réflexions que le médecin interne sera invité a poursuivre. La
démarche sera annoncée au préalable au patient, et facturée en position Tarmed
« éducation thérapeutique » pour le smpr.

Objectif éducatif: Identifier des situations dans lesquelles 'ETP pourrait aider a faire
débloquer/avancer la situation du patient

- Le médecin interne est capable de reconnaitre les situations dans lesquelles les outils de
I’"ETP pourraient aider a améliorer le suivi de son patient chronique.

- Le médecin interne est capable de faire appel a la consultation de soutien avec une
demande précise.
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- Le médecin interne est en capacité de reprendre le relai en poursuivant le travail éducatif
tel que proposé lors de la consultation spécialisée en ETPMG.

Cette consultation symbolise le lien entre le service de médecine de premier recours, et celui
de I'’enseignement thérapeutique pour maladies chroniques, tous deux prenant en charge de
maniére quotidienne de nombreux patients chroniques, dont certains en commun. Dans un
processus de controle de qualité, A.Slama-Chaudhry (MG) sera supervisée par un expert
attitré du SETMC, nommé par le Prof. A.Golay, veillant ainsi a la mise en application
rigoureuse des méthodes, outils, concepts et posture d’ETP.

3.3.2. Elaboration d’'un conducteur pour chaque module

L’élaboration du conducteur permet de visualiser I'ensemble du déroulé de I'action de

formation pour chacune des séances [79]. Ayant a disposition 1 séance par module, 7

séances vont étre élaborées, et donc 7 conducteurs. Le conducteur devra définir les

éléments suivants :

- Lesthemes : rappel de la progression thématique

- Les horaires : gestion du temps

- Les objectifs d’apprentissage : objectifs pédagogiques spécifiques a la séance

- Les activités pédagogiques : description concréete des activités menées par le formateur et
les apprenants (déroulé, timing, régulations)

- Lestechniques pédagogiques : utilisation de méthodes participatives

- Les supports et outils : préparation du matériel a utiliser durant la séance

- Les messages clé : éléments essentiels a retenir

3.4. Conclusion

Une formation ne s’improvise pas: elle est I'aboutissement d’un processus mlrement
réfléchi. Le formateur fait appel a des principes de pédagogie, de formation d’adultes. Il a un
réle de passeur, aidant a la transformation de I'apprenant, dans un contexte sécurisé. Les
concepts et outils de I'ETP relevant d’avantage de la posture éducative, la formation peut
entrainer un changement de l'identité professionnelle [80]. Si ce projet de formation abouti,
il devra impérativement trouver sa place et s’articuler avec le reste de la formation post-
graduée, et pourquoi pas, pré-graduée.

La prise en charge des patients chroniques étant le défi majeur des générations futures de
soignants, il sera intéressant de voir dans quelle mesure la formation proposée aura un
impact sur les pratiques des médecins du smpr.

La méthodologie d’évaluation sera traitée dans le chapitre suivant.
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« Le tout est plus grand que la somme des parties. »

Confucius, 551-479 av.J-C

«letlfontll!»

Proverbe urdu (Pakistan)
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4. Méthodologie d’évaluation

La section 1 a été consacrée a repérer les besoins de la population d’apprenant choisie — les
médecins internes du smpr — et a les comprendre. L’analyse a permis d’identifier le besoin
des MPR d’apprendre a s’adapter aux besoins spécifiques des patients chroniques suivis en
ambulatoire, en opérant une modification de leur objectif de soin et en faisant évoluer les
roles attendus du MPR. La section 3 a fourni la description d’une formation pédagogique
ayant pour objectif de répondre au besoin énoncé. La formation se déroulant sur une année,
il sera intéressant de voir I'impact éventuel que ce processus pourra avoir sur les pratiques
des médecins internes aupreés de leurs patients chroniques, et dans quelle mesure la
situation actuelle de difficultés vécues par les internes persiste. Ainsi, ce chapitre 4 va
s'intéresser a I’évaluation de ce projet pédagogique, en proposant un outil d’évaluation,
comprenant les objectifs, les critéres et les indicateurs utilisés pour récolter les données. Les
conditions d’utilisation de cet outil seront précisées, de méme que 'usage pédagogique des
résultats.

Définitions & objectifs

L’évaluation peut étre de différents types, selon I'objet d’évaluation choisi : il s’agira d’une
évaluation sommative lorsque I'objectif visé est une évaluation globale, rendant compte a
un moment donné d’un état des lieux de I'ensemble des apprentissages effectués. Il s’agira
d’une évaluation diagnostique lorsqu’il sera nécessaire d’effectuer un bilan des forces et
faiblesses d’une situation (exemple : analyse SWOT). Finalement, I'on parlera d’évaluation
formative lorsque celle-ci est au service d’'un apprentissage, étape faisant partie intégrante
du processus d’évolution de I'apprenant. Au profit de ce dernier, elle permet de connaitre,
puis de réajuster la distance entre le niveau des acquisitions réel et celui demandé (établi au
départ avec le formateur).

L’évaluation formative (pédagogique) a pour objectif de « conférer de la valeur », par
opposition au contrble, qui a pour objectif de certifier la conformité par rapport a une
norme. Ainsi, 'apprenant n’est pas en position de faiblesse devant un juge qui va plus ou
moins bien le noter en le comparant a ce qu’il faudrait faire, mais face a lui-méme en train
de statuer sur son état, et mesurer la distance restante pour atteindre le but fixé en début
de formation avec son formateur. Cette étape ressemble a un temps en suspens, un
processus de réflexion proposé a I'apprenant pour qu’il puisse se situer. Fort de ces constats
émis par |’évaluation, il sera alors plus aisé de choisir une direction pour poursuivre les
apprentissages. L'évaluation ainsi procédée de maniere explicite dans sa finalité formative,
confere de la valeur a la situation présente de I'apprenant et soutien son apprentissage. Le
support permettant I'évaluation (I'outil) est développé pour évaluer les objets en fonction
des objectifs définis au préalable, et permet de mesurer une situation a I'aulne de criteres et
d’indicateurs. Un temps spécifique est dédié a cette activité, pour laquelle le respect de
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certaines conditions est nécessaire : le cadre et les procédés nécessitent d’étre clarifiés, les
enjeux et I'usage des résultats sont déterminés [81].

4.1. Evaluation du médecin interne en formation ETPMG par le
formateur

Conception de la méthode (outils) d’évaluation pédagogique

Le projet de formation proposé dans ce mémoire étant destiné aux médecins internes en
leur proposant de suivre leurs patients en impliquant des concepts et une posture
d’éducation thérapeutique, il s’agira de les évaluer dans leur processus d’apprentissage,
pour les accompagner vers l'acquisition des compétences spécifiées. Ce chapitre propose un
outil (méthode) destiné a I'évaluation formative de nos internes qui bénéficieront de la
formation ETPMG au sein de notre service [82].

La méthode d’évaluation congcue se décline en 4 temps, et s’articule autour de différents
supports:

1) un temps de mise en accord : entre le formateur et I'apprenant sur les objets a évaluer

2) un temps d’action du MPR : I'action évaluée

3) un temps d’action du formateur : évaluation de |'action

4) un temps de restitution: feedback, ajustements, et accord sur les objectifs
d’apprentissage suivants avec prises de décisions pédagogiques

L’évaluation pourra constituer une étape importante de I’évolution du MPR si elle est
centrée sur ses besoins d’apprentissages. Parmi les différentes notions abordées au cours
des modules dispensés (1 a 7, abordant les thémes principaux de I'ETP), et les supervisions,
le MPR en choisi une (ou deux) afin de voir ou il en est, pour pouvoir s"améliorer dans ce
domaine précis. Ce choix se fait en accord avec son superviseur, qui confirmera le choix s'il
estime lui aussi gu’il existe une marge de progrés dans |'atteinte de I'objectif a évaluer
choisi. Dans cette optique, I'évaluation permet a I'apprenant de faire le point sur ses
apprentissages, de les adapter en en choisissant des nouveaux et de soutenir sa motivation
dans le développement de ses compétences. Ainsi, elle est nécessairement associée a une
auto-évaluation (porter un regard sur soi) préalable de la part de I'apprenant. Il regarde hier,
et pose un ceil critique sur maintenant, pour mieux faire demain. Cette maniere de faire
renvoie le processus par lequel la personne s’évalue au second plan, et lui confere de la
valeur et de la confiance en soi. L'évaluation portant sur les transformations du soignant
(médecin interne), l'outil (la méthode) comportera des critéres et indicateurs des
transformations du soignant.
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Description de la méthode (les outils)

Evaluation par questionnaires auto-administrés (avant-apres formation) :
Auto-évaluation

L’acquisition de compétences et d’une posture éducative étant un projet dans la durée, la
méthode d’évaluation appliquée devra pouvoir étre adaptée au sujet évalué et devra étre
itérative. Un questionnaire d’évaluation portant sur les différentes grandes étapes de la
démarche éducative sera proposé en début de formation: il décrit les compétences a
acquérir, et par la méme, a évaluer. Lorsque le MPR rempli lui-méme ce questionnaire en
début de formation, il peut se rendre compte des notions qui seront abordées dans la
formation proposée, et se faire une idée des compétences qu’il estime devoir développer.
Lorsque cette démarche sera effectuée en fin de formation, le MPR (et son superviseur)
pourra (pourront) mesurer les progrés faits, et décider de la suite des transformations a
initier (voir questionnaire, Annexe 4.1 : Auto-évaluation des pratiques ETP par le MPR).

Observation des pratiques professionnelles : évaluation par le superviseur

Une observation directe des médecins du smpr en consultation de suivi avec leurs patients
chroniques va étre effectuée, une fois I'accord du soignant et du patient obtenus. Ce mode
de faire permet d’observer et de recueillir les divers éléments d’ETP utilisés dans la pratique.
Cette observation peut se faire a travers une vitre sans tain (disponible au smpr), le
superviseur se trouvant dans une autre salle assiste « en temps réel » a la consultation du
MPR sans étre vu. L'observation directe de la pratique des soignants peut également
s’effectuer en filmant la consultation effectuée. Cette deuxieme approche comporte un
certain nombre d’avantages: 1) pouvoir observer I'apprenant « en différé » (avantage
organisationnel certain), 2) I'évaluateur peut visionner et revenir sur une séquence s'il le
souhaite afin d’étre fidele dans la restitution des paroles et des attitudes, 3) avantage
didactique : le formateur peut montrer a I'apprenant sa production. Celui-ci pourra alors lui-
méme faire son autocritique, et éventuellement proposer une maniére d’évoluer dans ses
apprentissages. L'entretien est observé puis analysé au travers d'une grille d’analyse
construite sur la base de différentes catégories de pratiques, établies selon les 4 étapes
majeures de la démarche éducative. 4° avantage : les résultats ainsi obtenus sont fiables
(possibilité de visionner a nouveau I'entretien si doute ou divergence d’opinion), transcrits
sur la grille (support de récolte des données immédiat), et transmissibles (d’un évaluateur a
un autre, de I’évaluateur a I'apprenant). Ceux-ci vont alors étre restitués et discutés, dans un
temps dédié a I’évaluation, en entretien individuel avec le MPR (voir annexe 4.2: Evaluation
des pratiques ETP).
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méthode outil stratégie

Auto-évaluation | Questionnaire : Autocritique pour bilan de la situation actuelle, et
grille d’auto- évaluation des besoins d’apprentissage.
évaluation Evaluation des progres, et détermination des
des pratiques ETP prochains besoins d’apprentissage.
par le MPR

Observation des | Entretien filmé Transformation pédagogique du soignant

pratiques Grille d’évaluation | Stratégie d’analyse catégorielle des pratiques

des pratiques ETP Catégorisation : regroupement des observations en
catégories établies selon les 4 étapes de la
démarche éducative :

1) le diagnostic éducatif

2) objectifs éducatifs

3) interventions éducatives

4) évaluation des interventions

Les critéres

L’évaluation se fait sur la base de criteres établis, nous renvoyant a une certaine norme
voulue par les objectifs de formation. lls permettent a I'évaluateur d’appréhender la réalité
(les performances) de I'apprenant, en mettant un libellé a des notions-étapes dans la
formation proposée. Des indicateurs sont développés pour donner d’avantage d’ancrage et
de précision dans I'observation des criteres. La formation d’éducation thérapeutique en
médecine générale proposée va nécessiter un outil d’évaluation permettant d’évaluer les
transformations pédagogiques du soignant (MPR). La grille d’évaluation qui sera utilisée est
reprise et adaptée du Cours Catalogue HUG pour I'enseignement de I'ETP, qui propose les
critéres suivants, suivis de leurs indicateurs :

- Le soignant se centre sur le patient.

- Le soignant s’adapte au rythme du patient.

- Le soignant développe un partenariat avec le patient.

- Le soignant aide le patient a apprendre.

- Le soignant évolue dans son rdle professionnel.

- Le soignant développe sa créativité.

Ces criteres rendent compte des différentes dimensions de I|'objectif de la formation
proposée, supposée répondre au besoin du MPR « d’apprendre a s’adapter aux besoins
spécifiques des patients chroniques suivis en ambulatoire, en opérant une modification de
son objectif de soin (objectif d’accompagnement d’avantage qu’intention de guérison), et en
faisant évoluer les roles attendus du MPR ». En rappelant ci-dessous (tableau 4.1.) les
objectifs spécifiques, la grille d’évaluation reprend assez bien les items d’apprentissage, et
permet donc de les évaluer.
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Tableau 4.1. Rappel des objectifs pédagogiques spécifiques

1) Le MPR connait et est capable de relier les différents roles attendus de lui dans la gestion d’un patient complexe.

2) Le MPR est capable de distinguer les différentes compétences nécessaires au suivi des patients chroniques et de les
mettre en application.

3) Le MPR est capable d’exercer son role de « communicateur » auprés de ses patients, en maitrisant les techniques de
communication en consultation.

4) Le MPR est en capacité d’utiliser des compétences transversales, et de pouvoir travailler en interdisciplinarité.

5) Le MPR connait les compétences que le patient chronique doit acquérir pour gérer et vivre sa maladie.

6) Le MPR est capable d’aller a la rencontre de son patient pour chercher avec lui une situation problématique, et définir
avec lui ses besoins éducatifs.

7) Le MPR est capable de s’accorder avec son patient sur les objectifs d’apprentissage, les compétences a acquérir, et les
critéres d’atteintes.

8) Le MPR est capable de mobiliser les compétences de son patient et de travailler sa motivation pour envisager la co-
construction d’un projet éducatif répondant a ses besoins.

9) Le MPR est capable de s’accorder (négocier) avec son patient pour co-construire un projet avec des contenus et des
méthodes adaptés.

10) Le MPR est capable de cheminer ensemble avec son patient pour évaluer les acquis et les processus d’acquisition, afin
de revoir et adapter les méthodes si besoin.

Les indicateurs choisis (également repris du Cours Catalogue HUG pour I'enseignement de
I'ETP) précisent les critéres et permettent I'affiner I"évaluation. Une échelle de mesure
permettant de scorer I'item évalué sera utile pour montrer I'état (quantification : tout a fait,
partiellement, peu, pas du tout) des compétences de l'apprenant, et pour montrer les
transformations dans le temps. Il est a noter que ces indicateurs précisent d’avantage les
objectifs « orientés patients » que ceux « orientés soignants ». Ce formulaire est ainsi appelé
a évoluer et a étre complété avec des indicateurs étayant les objectifs « orientés soignants »,
afin de permettre d’évaluer de maniére adéquate les objectifs précités.

Utilisation de I'outil d’évaluation pédagogique

L’évaluation se fait par le formateur, pour I'apprenant. Celle-ci ne peut étre pédagogique
gue si les modalités sont connues de I'apprenant, les critéres et indicateurs de I'évaluation
clairement signifiés (temps de lecture et d’appropriation pour I'apprenant), compris et
agréés, si ce n’est co-construit avec lui. Les termes utilisés et I'échelle de score doivent
également étre explicités au préalable. Le questionnaire d’auto-évaluation étant identique
(dans le libellé) a la grille d’observation directe, le MPR I'ayant déja rempli en début de
formation sera familier avec le vocabulaire, les concepts, et aura eu I'occasion de discuter les
éléments qu’il souhaite. La portée pédagogique de I'évaluation est également discutée afin
que celle-ci puisse se dérouler dans un climat bienveillant, en toute confiance pour
I'apprenant. L’évaluation peut survenir a différents moments de la formation, d’entente
avec I'apprenant, en fonction du nombre de séances de formation auxquelles il a pu assister,
leur contenu, et le nombre de supervision dont il aura pu bénéficier. En effet, les
contingences du service étant telles, que les MPR sont sollicités pour les urgences, les
remplacements éventuels dans d’autres unités, et bénéficient de récupérations de garde,
justifiant des absences réguliéeres du service. Idéalement, I'auto-évaluation devrait étre faite

85



par tous les MPR du service, et I’évaluation formative devrait avoir lieu a la moitié du suivi
éducatif prodigué par le superviseur (en milieu d’année académique), puis une nouvelle fois
a la fin de I'année, accompagnée de |'auto-évaluation finale. Enfin, I’évaluation requiert un
temps spécifique dédié : elle se planifie, et s’organise en prévoyant d’inscrire un patient
chronique a sa consultation, lui demandant la permission de travailler un sujet spécifique
avec lui (besoin du médecin), de s’accorder avec les autres besoins du patient, et la
permission d’effectuer un enregistrement vidéo de la consultation. Si tous ces éléments ne
sont pas pris en compte, il peut s’avérer trés compliqué de pouvoir méme réaliser une
évaluation. Puis, du c6té du formateur, il incombe a celui-ci de planifier une plage
conséquente de feedback (1 heure) dans I'agenda de l'interne, afin que I'évaluation puisse
remplir son role pédagogique. Cette heure de supervision devra peut-étre remplacer I'heure
de supervision hebdomadaire dédiée a la discussion de cas médicaux avec le superviseur
habituel. Le formateur aura donc a se coordonner et s’accorder avec celui-ci (négociation en
fonction des besoins présents de I'interne) [81].

C’est donc dans un climat propice a I'apprentissage que se déroule I'évaluation, partie
intégrante du processus d’apprentissage, du processus d’acquisition de nouvelles
compétences (ou consolidation), entre un formateur avisé, et un apprenant éclairé.

Résultats

Les résultats de I’évaluation du médecin interne prenant en charge son patient chronique
dans une posture éducative seront écrits directement sur la grille d’évaluation, et seront
étayés par des exemples précis par le formateur. lls seront ensuite présentés au MPR par le
formateur qui partagera son point de vue avec lui en demandant son avis sur la question.
Selon I'état de I’évaluation, le formateur peut encore demander ce que I'apprenant prévoit
de faire, ou ce qu’il peut mettre en place pour combler I'éventuelle distance entre la case
« pas du tout » ou « peu» et la case « partiellement » ou «tout a fait ». Le temps de
restitution privilégié prévu par le formateur dans I’'emploi du temps de I'apprenant sera mis
a profit pour prendre acte de |"évaluation faite, et partant des résultats, de discuter avec
I'apprenant de la suite qu’il prévoit d’y donner. Les résultats servent de base pour la co-
construction d’un nouveau micro-projet de formation, avec des nouveaux objectifs a
atteindre dans un délai donné (pour la prochaine évaluation, par exemple, planifiable). Si le
critere « le soignant aide le patient a apprendre » n’est pas quotté au maximum de I'échelle
d’évaluation, I'apprenant pourra décider de revoir les indicateurs en lien avec ce critére, et
de les exercer lors de ses prochaines consultations avec ses patients, pratiquant ainsi
d’avantage un élément lacunaire de sa prise en charge. S'il s’est fixé comme objectif
d’améliorer ce critére-la, lors de la prochaine évaluation les indicateurs en lien avec ce
critere («le soignant demande au patient ce qu’il connait du sujet», «le soignant
reformule », ...) vont certainement étre mieux quottés, montrant au formateur et a
I'apprenant la progression faite dans ce domaine.
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4.2. Evaluation de la formation ETPMG par le médecin interne

Une autre forme d’évaluation indispensable lorsqu’un projet de formation est mis en place
est celle de la formation elle-méme, par ses usagers. En effet, il s’agit de mesurer si la
formation telle qu’elle est proposée dans son format (7 modules : 7 séances de 2h, activités
pédagogiques, séances de supervision en petits groupes, évaluations individuelles) et dans
son contenu (notions de compétences et de posture d’éducation thérapeutique, déclinées
en différents themes abordés dans les modules) est satisfaisante ou non, et quelles seraient
les améliorations a y apporter, quelles seraient les attentes des MPR le cas échéant. Un
guestionnaire sera fourni dans les documents du module enseigné, et il sera demandé a
chaque participant assistant au module de le remplir a la fin de la séance. Le formulaire
d’évaluation est celui déja utilisé a I’heure actuelle pour évaluer certains de nos colloques, et
prévoit une échelle de Likert pour la récolte des résultats. Une secrétaire est chargée d’en
faire I'analyse, et la restitue au groupe responsable de la formation au sein du smpr, lui
permettant de prendre acte des résultats, et d’agir en conséquence pour la prochaine
formation prévue (voir annexe 4.3 : Evaluation du module).

La formation en éducation thérapeutique telle qu’elle est proposée dans ce travail, est
destinée aux médecins du smpr comme réponse a des besoins qu’ils ont formulés, faisant
suite a la constatation de difficultés qu’ils rencontrent dans la prise en charge de leurs
patients chroniques. L’évaluation de cette formation sera essentielle pour en connaitre son
utilité, et surtout, savoir si elle a répondu aux attentes émises par les médecins. De plus,
I’évaluation de I'impact que cette formation pourra avoir sur les pratiques médicales devra
un jour étre faite, lorsqu’une volée d’internes aura suivi I’ensemble des modules.

Le concept d’évaluation formative est une notion passée dans les habitudes de I’évaluation
de la formation médicale post-graduée, et va méme, dés cette année, remplacer I’habituel
examen oral pour I'obtention du titre de spécialiste en médecine interne générale. Ainsi,
tout superviseur de médecins internes sera tenu de réaliser 4 évaluations par année, selon le
descriptif proposé dans I’'encadré (voir annexe 4.4. Aide-mémoire, évaluation en milieu de
travail).

La formation médicale post-graduée sert a approfondir les connaissances médicales et surtout a
acquérir des compétences médicales pratiques. Le but de I'évaluation en milieu de travail est
d'accompagner les futurs spécialistes dans cette voie et de leur offrir un soutien individuel. Deux
instruments sont a disposition: le Mini-Clinical Evaluation Exercise  (Mini-CEX) et la Direct
Observation of Procedural Skills  (DOPS).

Qu’est-ce qu'un Mini-CEX, une DOPS ?

Le Mini-CEX et la DOPS sont deux types d'évaluation en milieu de travail basés sur le méme
principe: des observations bréves mais répétées permettent de documenter I'état de la formation
et forment la base pour un feed-back structuré. Tandis que le Mini-CEX met l'accent sur
I'observation de communication avec le patient (anamnése, information du patient) et I'examen
clinique, la DOPS est centrée sur les interventions manuelles.

Comment se déroule un Mini-CEX / une DOPS ?

Le médecin en formation et son formateur sélectionnent la situation qui fera l'objet d'une
évaluation et décident quel aspect sera au centre de l'observation (focus sur l'anamnese,
I'investigation, I'appréciation ou le traitement).

Un Mini-CEX ou une DOPS s'effectue en trois étapes :

Observer (10-15 min) — Documenter (1 min) — Feedback (5 min) 37




“WHAT IS IT IN IT FOR ME?!”

“What is the added value of this initiative
for the local health workers who will

’ ”

implement and run the initiative?

Parole d’un travailleur de la santé en Uganda,

en réponse a une organisation non-gouvernementale
souhaitant implémenter une initiative santé

dans sa communauté

Geneva Health Forum, avril 2012
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5. Résultats et discussion

5.1. Résultats de la recherche-action

La formation étant a I'heure actuelle au stade de développement et d’'implémentation, il
n‘est pas possible de montrer des résultats. Il est prévu de démarrer cette formation avec
les nouveaux médecins internes démarrant leur année académique le 1% novembre
prochain.

5.2. Déroulement du processus de la recherche-action

Le processus de la recherche-action a débuté sur une préoccupation commune de
I'ensemble des collaborateurs du service, durant une journée de retraite en janvier 2010.
En effet, la volonté exprimée de mener ensemble en interprofessionnel un projet de service
a pris corps dans le projet d’amélioration de la qualité de la prise en charge des nos patients
diabétiques. Ceux-ci consultent et ont affaire aux réceptionnistes, aux hotesses (accueil,
information), aux infirmiéres, aux diététiciennes, aux assistants sociaux et aux médecins.
C'est donc par ce biais qu’'un groupe multidisciplinaire de projet s’est constitué (projet
Diabete-smpr), dont les buts étaient en premier lieu d’effectuer un travail préliminaire
d’évaluation (des pratiques collaboratives avec évaluations des activités des infirmieres du
smpr, du nombre de patients : création d’un registre, de la qualité de leur prise en charge),
puis de développer des initiatives d’amélioration de cette prise en charge. En se basant sur
les 6 éléments du Chronic Care Model, diverses initiatives ont été initiées et testées:

1. Collectivité 2. Systéme de santé
Ressources et politiques ~ Organisation du systéme de soins

3. Soutien 4. Prestation 5.Socutiena &. Systémes de
a la prise des soins a prise de renseignements
en charge décisions cliniques
aufonome

—

“Equi e de ™\

Patient g | ) - 7 \
informé, actif nferqch_ons soins formée
et motivé prc;_cluchves et proactive
—~g = .

Résultats cliniques et fonctionnels

1) Systemes de renseignements cliniques :
dossier patient informatisé ambulatoire (DPIA)
En collaboration avec le service de diabétologie, notre service de médecine générale a
développée une maquette de dossier médical partagé, qui est a I’heure actuelle en train
d’étre informatisé, au méme titre que I'ensemble du dossier médical de nos patients du
smpr, dans le but d’un partage des informations et des objectifs, d’'une transparence des
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décisions, et d’un travail en collaboration. La date d’implémentation prévue est le 1°

novembre 2013.

2) Soutien a la prise de décision :
Depuis 2010, se tient une fois par année un colloque de formation dédié a la prise en charge
ambulatoire du patient diabétique, incluant la participation de la médecine générale (smpr,
Prof. J-M.Gaspoz, 2° étage), du SETMC (Prof. A.Golay, 3° étage), et du service de diabétologie
(Prof. J.Philippe, 4° étage), de méme que les infirmiéres de ces trois services respectifs. Les
messages délivrés pour nos internes sont identiques aux 3 services, et la collaboration a été
formalisée. Par ailleurs, une feuille de synthése du suivi du patient diabétique a été
développée, dans un but de synthése (coup d’ceil sur la situation globale du patient), un but
informatif (savoir quels examens restent a faire), et formatif (indication des
recommandations en vigueur quant aux normes des valeurs et de la fréquence des
examens).
En 2011, les stratégies de prise en charge du patient diabétique en ambulatoire ont été
révisées par notre service, en collaboration étroite avec les services de diabétologie et le
SETMC (processus réitéré en 2013, avec implication plus importante du SETMC).
Depuis 2012, le smpr bénéficie le soutien d’'une consultation de diabétologie, assurée par
une cheffe de clinique du service de diabétologie, déléguée comme consultante pour notre
service, a laquelle les médecins peuvent faire appel pour la présentation d’un dossier qui
leur semble problématique.

3) Prestations des soins :

Dans une optique de standardisation des procédures et d’amélioration des soins, un
itinéraire clinique destiné aux patients diabétiques de notre service a été développé, testé
et implémenté en juin dernier. Ce dernier a impliqué diverses activités, dont celle de
recenser les patients (création d’un registre), de formaliser la trajectoire des patients
diabétiques au sein de notre service, la création d’un colloque interdisciplinaire dans le
cadre de la réunion interprofessionnelle des cabinets de groupe ayant lieu 2x/mois, et
I'acces facilité aux spécialistes (diabétologue et éducateurs thérapeutiques). Le
développement de l'itinéraire clinique en paralléle avec le dossier informatisé permettra de
récolter les données permettant de suive les indicateurs (de résultats et de processus)
choisis.

En 2013, un groupe inter-service s’est chargé de réviser le carnet des glycémies
actuellement distribué aux patients diabétique dans I’ensemble des HUG, en tenant compte
des besoins des patients, en collaboration étroite avec le GIPP (groupe information patients
et proches), et doit étre mis sous presse deés I’aval de cette commission.

Les diverses initiatives présentées ci-dessus ont traversé le cycle de Deming (PDCA : plan, do,
check, act), et des adaptations ont été faites en fonction de I’évaluation obtenue.
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4) Soutien a la prise en charge autonome :

Cet item n’a pas été abordé de maniere spontanée dans le développement initial du projet
diabéte-smpr, et le smpr n’offre pas d’activité spécifique aux patients ou a leur médecin
pour approfondir cet aspect. Néanmoins, la volonté d’étre au plus proche des
préoccupations du patient fait partie intégrante de la culture du service, avec la pratique
d’une approche centrée sur le patient, et plus largement, sur I'apprenant. Ainsi, un groupe
responsable de la formation des internes travaille a améliorer I'offre, en I'adaptant en
fonction des besoins identifiés. Ce groupe s’étant réuni en novembre 2012 pour préparer la
rentrée académique a émis le souhait d’avoir d’avantage de formation dédiée a des themes
en lien avec la chronicité. Une réunion de brainstorm a été convoquée en janvier 2013
(groupe de cadres chefs de cliniques et médecins adjoints, avec participation d’autres cadres
du service, ainsi que de notre diététicienne et des membres du SETMC : A. Golay, Z.Pataky),
afin de préciser ce besoin, et la maniere d’y répondre. Suite a cette réunion, une évaluation
des besoins des internes en lien avec la prise en charge des patients chroniques a été
effectuée, et la proposition d’une formation sous forme d’ateliers a été émise. D’autres
réunions ont eu lieu afin de définir la pertinence, le contenu et I'opportunité d’une telle
formation. Par mesure de simplicité, les responsables de la formation au sein de notre
service ont accepté que je me charge de réviser la formation actuelle en y intégrant les
éléments mis en évidence lors de l'analyse des besoins. Récemment s’est tenue une
nouvelle réunion lors de laquelle ce projet de formation a été présenté et a été accepté en
I’état, avec proposition d’implémentation des la rentrée académique prochaine en
novembre 2013.

Ce processus de développement est passé par les différentes phases du parcours de co-
construction d’un projet, a savoir la rencontre, I'accord sur les constats, la définition des
changements souhaités, la définition des besoins et des besoins éducatifs, la (co)-
construction du projet, la réalisation du projet avec ajustement. Ainsi va débuter une
nouvelle phase de co-construction (tri-partite) effective puisque les différents modules vont
devoir étre mis en forme (avec mes propositions prétes, avec |'avis des experts ETP et celui
des experts en MG).

5.3. Influence de ce travail sur mon développement professionnel

Comme précisé dans la partie précédente, ce travail s’'integre dans un projet de service, et
constitue le deuxieme versant un méme projet plus global. J’ai gagné un tel nombre de
savoirs et de compétences en 3 années que j'ai 'impression d’avoir miri de 10 ans. Je ne
peux toutes les énumérer ici : compétences de gestion de projet, gestion de groupes, gestion
des relations et des dynamiques interpersonnelles et interprofessionnelles, connaissances
médicales dans la prise en charge des patients diabétiques et patients chroniques,
compétences en enseignement, en capacité de restitution (orale et écrite), pour n’en citer
qgue quelque unes. Par ailleurs, j’ai gagné en légitimité dans la prise en charge des patients
chroniques au sein de mon service.

Voila pour la forme...
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Pour le fond, j’ai appris sur moi que tant que 'aspect bio-médical de la prise en charge ne
serait pas pris en compte de maniére compléte et irréprochable, je n’arriverai pasa me
permettre d’aborder I'acteur principal de la prise en charge, le patient, et d’explorer ce qui le
pétrit, ce qui le constitue intrinsequement. Au fil de la formation du DIFEP, jai pu me rendre
compte que cette maniere humaniste d’appréhender le patient, pardon, I'autre, constituait
mon identité, sans que j’en aie les mots, ni la maniere. Maintenant, je suis pleinement.

Voila ce qui m’importait...
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« Un visage se fait langage »

« Déplier sa pensée »

« Une consultation a 4 mains »

« Baby steps »

Jeu de tarot, carte Xl

La Tempérence

« Alliage thérapeutique »
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6. Conclusions & perspectives

Le service de médecine de premier recours est un service de consultation de médecine
générale qui accueille de nombreux patients chroniques. Le service s’est engagé dans un
projet d’amélioration de la prise en charge de ses patients diabétiques, archétype de la
maladie chronique. Cette amélioration passe certainement par des mesures d’ordre
structurel, mais les entretiens effectués avec les médecins internes du smpr mettent
également en évidence des besoins de formation, dont celui d’apprendre a s’adapter aux
spécificités des besoins d’un patient chronique. Cette recherche ayant été réalisée a petite
échelle, il s’agit de poursuivre le travail d’analyse des besoins par le biais d’une recherche
gualitative visant a explorer les difficultés rencontrées par des médecins généralistes dans le
suivi de leurs patients chroniques (voir annexe 6.1. Protocole de recherche: Patients
chroniques : Quelle prise en charge par les médecins de premier recours ?).

Face aux difficultés rencontrées par les internes, il apparait que des compétences spécifiques
pour les soins aux patients chroniques soient nécessaires, se référant au domaine de la
pédagogie et s’inspirant de modeles psycho-sociaux. L’acquisition de ces compétences passe
par une acceptation de la complexité, et par une conception humaniste de la relation de
soin. La formation pré-graduée des médecins étant axée sur les conditions pathologiques, et
ne comportant pas de cours spécifique sur la chronicité, la formation post-graduée des
médecins de premier recours (internistes/généralistes) constitue un lieu privilégié
d’enseignement de cette prise en charge. Celle-ci comprend une approche interdisciplinaire,
centrée sur le patient, qui est considéré comme un partenaire actif, gestionnaire de sa santé
et créateur de sa vie.

La consultation du médecin généraliste se préte naturellement a la mise en ceuvre d’une
posture éducative, qui donne le cadre a la prise en charge du patient chronique. Le concept
d’éducation thérapeutique nous propose de revisiter la relation soignant-soigné, en placant
le patient au centre et en basant les activités (médicales, ou de soins) sur ses besoins.
Identifier ensemble les besoins de santé, élaborer ensemble un projet de soin, évaluer
ensemble les succes et les difficultés: voila I'alchimie de la relation en éducation
thérapeutique, qui pourrait transformer la pratique de la médecine générale ambulatoire
dans le suivi des patients chroniques.

Le projet pédagogique présenté dans ce travail propose 7 modules sous formes d’ateliers
délivrés dans le cadre de la formation que regoivent les internes du smpr les mercredis
matin. Cette formation reprend les concepts principaux de I’éducation thérapeutique,
appliqués a des pathologies chroniques diverses. La construction de la matinée de formation
sera cohérente avec en premiere heure un colloque abordant une pathologie chronique
spécifique (I'insuffisance cardiaque, par exemple) par le spécialiste et le généraliste, puis les
concepts de prise en charge dans une posture éducative seront exercés dans la deuxieme
partie de la matinée.
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De nombreuses possibilités de développement se présentent dans ce domaine spécifique :
I'interface entre la médecine générale et I'’éducation thérapeutique du patient. Le smpr a la
possibilité de bénéficier de I'expertise des collegues du SETMC, et de I'expérience de
collegues généralistes installés pratiquant I'ETP a leur cabinet en ville tel que Vincent
Barthassat. Des collaborations sont également envisageables avec les collegues
diabétologues du CHUV, a savoir I'’équipe du Dr Juan Ruiz : ce dernier a signé un éditorial de
la Revue Meédicale Suisse (6 juin 2012) avec le Prof. J.Philippe (chef du service de
diabétologie, HUG) comprenant un plaidoyer pour I'ETP. Sa collegue, Daniela Sofra,
diabétologue et éducateur thérapeutique, a été mandatée par la société des médecins
généralistes du canton de Vaud pour leur enseigner la pratique de I'ETP. Leur équipe a
développé des vignettes cliniques vidéo destinées a cet effet, qu’ils exercent également
avec leurs internes en milieu hospitalier. Par ailleurs, les médecins généralistes genevois
accessibles par le Réseau Delta, qui a mis en place diverses initiatives qualités pour
I’amélioration de la prise en charge de leurs patients chroniques, se disent intéressés par
une collaboration/formation (a préciser) dans le domaine spécifique de I'ETP, pour eux et/ou
pour leurs collaboratrices infirmiéres et assistantes médicales.

Toutes ces personnes ceuvrent pour une amélioration de la qualité de la prise en charge des
patients chroniques, notamment par le biais de I'éducation thérapeutique, et sont prétes a
développer des collaborations.

Quant au smpr, le dynamisme et I'ouverture d’esprit de ce service et des cadres qui le
composent laissent libre cours a de nombreux développements possibles : utilisation de
vignettes cliniques vidéo, apprentissage réflexif, animation de groupes de paroles destinés
aux patients, pratique du récit narratif avec les patients, que sais-je encore !
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